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Dear friends,

Once again we get in touch with you while walking along
the path that keeps us together towards a common goal: a better
quality of life for those afflicted by Alzheimer’s and other causes of
dementia and their families.

In this fourth edition of Revista de ALMA we bring the words of
those who can and wish to contribute their knowledge, opinions,
suggestions, experience and who turn them into action, with
numerous examples of solidarity by supporting and furthering a
permanent fight with dementia problems in diverse contexts and
different environments.

Thus, we decided to name this year’s dossier: “We have the

word”; words that speak of reflection, work and most of all, respect
for human dignity that underlies in each one of the messages we
share with you through these pages.

There are the words of the sick people that speak up to be listened
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to, who wish to be understood, and who fight for their autonomy.
The words of others that commit us to learn about new resources to
be able to communicate through emotions with new strategies, for
the time when words are not the exclusive communication bridge.

We have selected samples from people that have been diagnosed
and assume the challenge to “Live well with dementia”, in the
best possible manner, supported by those around them, family,
friends, professionals. We want to specially mention the voices
of those go who beyond and raise their voices at different public
communication levels, in different areas, united in groups or
associations and who get to be properly listened to.

And we also get words from our friendly professionals and thus
they take us from updated scientific knowledge to the universe of
reflection on action, like for instance Dr. Janus Kremer, with his
valuable and expressive richness.

Finally, we add ours, with pride and satisfaction, most thankful
for having been honored with the First Prize, granted by MetLife
Foundation and the International Alzheimer’s Association,
ADI, to the best educational Project in the Americas, which
we received during ADI’s 28" Alzheimer’s Conference, in Taipei,
Taiwan, on April 18" 2013; the name of the course being “Education
and Training for Coordinators of support groups for family cares of
people with Alzheimer’s and other dementias”, that we held based
on our knowledge and the lessons learned from all parties involved
in the fight against dementias.

Thank you very much for supporting and encouraging us in this
hard path where we are constantly growing in number.

With my best wishes,

Ana Maria Bosio de Baldoni

Traduccion: Beatriz Berg



Queridos amigos:

Una vez mds conseguimos comunicarnos al transitar el
camino que nos une hacia un objetivo comun: lograr una mejor
calidad de vida para las personas con Alzheimer y otras causan-
tes de demencia, y para sus familiares.

En esta cuarta edicion de la Revista de ALMA revelamos las
palabras de quienes pueden y desean aportar conocimientos,
opiniones, sugerencias, experiencias, y que pasan a la accion,
con innumerables ejemplos de voluntades solidarias que susten- Ana Maria Bosio
tan e impulsan una lucha permanente frente a la problematica de Baldoni
de las demencias, en distintos contextos y con diferentes medios.

Decidimos, ademas, titular asi el dossier de este afio: “Tenemos la palabra”; palabras que
unidas nos hablan de reflexion, trabajo y, sobre todo, de respeto por la dignidad humana
que subyace en cada uno de los mensajes compartidos con ustedes a través de estas paginas.

Estan las palabras de las personas enfermas que hablan para ser escuchadas, que desean
ser comprendidas, que luchan por su autonomia. Las palabras de otros que nos comprome-
ten en el aprendizaje de nuevos recursos para comunicarnos en el plano de las emociones
con nuevas estrategias, para cuando las palabras no son puente exclusivo de comunicacion.

Seleccionamos los ejemplos de las personas diagnosticadas que asumen el desafio
de “Vivir bien con la demencia”, de la mejor manera posible, apoyados en quienes los
rodean, familiares, amigos, profesionales. Destacamos las voces de los que van mas alla
y las levantan en diferentes niveles ptiblicos de comunicacion, en diversas regiones, uni-
dos a agrupaciones o asociaciones, y logran con autoridad y propiedad ser escuchados.

Y también recibimos de nuestros profesionales amigos las palabras que nos llevan del
conocimiento cientifico actualizado al universo de la reflexion sobre la accidén, como lo
hace, por ejemplo, el Dr. Janus Kremer, con valiosa riqueza expresiva.

Sumamos por tltimo las nuestras, que, con orgullo y satisfaccién, agradecen el haber
sido distinguidos con el Primer Premio, otorgado por la Fundacion MetLife y la Aso-
ciacion Internacional de Alzheimer, ADI, al mejor proyecto educativo realizado en
la region de las Américas, recibido durante la 28* Conferencia de Alzheimer de AD], el
18 de en abril de 2013, en la ciudad de Taipei, capital de Taiwan, por el “Curso de capa-
citacion de coordinadores de grupos de apoyo para familiares de enfermos con demen-
cia’, que realizamos sobre la base de nuestros conocimientos y las lecciones aprendidas
de todos los actores involucrados en la lucha contra las demencias.

Muchas gracias a ustedes por apoyarnos y alentarnos en este sendero en el que cada
Vez somos mas.

Afectuosamente,

Ana Maria Bosio de Baldoni



Los Destacados

Las tempranas alteraciones

de la conducta

Un problema frecuente

stado actual del conocimiento.

Numerosos progresos en distin-
tas ramas de la ciencia en general
condujeron en las ltimas décadas al
incremento de la poblacién de edad
avanzada. En Argentina, el ultimo
censo realizado por el INDEC
-Censo Nacional de Poblacion,
Hogares y Viviendas 2010- registrd
4.104.648 (10.2%) ciudadanos >65
aflos con una proyeccion para el
2015 de al menos 10.7%.

La esperanza de vida al nacer al
ano 2005 es 75 anos y la esperanza de
seguir vivo al cumplir 60 es 80 afos.
Asi, la poblacién analizada seglin
los diferentes censos, considerando
al grupo de edad <14 anos, por un
lado, y 265, por el otro, demuestra
una reduccion del primero y un cre-
cimiento del segundo (grafico n°1).
Es ain mas preocupante el indice
de envejecimiento femenino de 48,3

(mujeres =65 afios por cada cien
<15) con una proyecciéon para el
2020 del 59,3.

Como consecuencia, la estruc-
tura de la poblacién ha cambiado
desde 1950 hacia una piramide con
una base de sustentacion reducida
debido al incremento de adultos
mayores y descenso de nifios (gra-
fico n°2). Se espera para el afio 2020
otro cambio a una forma de pira-
mide con base atin mas reducida.

Ya se sabe que estos cambios lle-
van al aumento de las demencias en
general vy la enfermedad de Alzhei-
mer en particular. La prevalencia
incrementada de esta patologia
sumada al impacto social, familiar y
econdmico, determina una gran pre-
ocupacion en la salud publica.

Con el avance de la edad,
muchos sujetos se quejan de que la
memoria “no es mas la de antes” y/o

Grafico No1.Poblacion por grandes grupos de edades. Total del pais.
Afios 1869 a 2040. Total del pais. Censos nacionales de poblacion; INDEC.
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muchos familiares de que la con-
ducta del sujeto ha cambiado. Lo
importante es que ambas situacio-
nes pueden ser la caracteristica ini-
cial de enfermedades que terminan
en demencia. La comprension de los
estadios clinicos tempranos de estas
enfermedades es una prioridad, ya
que la deteccion temprana facilitaria
un tratamiento temprano y podria
derivar en una prevencion efectiva.

El hecho de que la enfermedad
de Alzheimer se expresa muchos
aflos antes de que aparezca la
demencia llevé a diversos autores
a describir tres etapas, a saber: una
preclinica sin sintomas, otra con sin-
tomas cognitivos y/o conductuales,
pero sin demencia, y, finalmente, la
etapa demencial (grafico n°3).

En los ultimos afos y en simul-
taneo al estudio de los sintomas
cognitivos, ha habido mayor con-
ciencia sobre la importancia de los
sintomas neuropsiquiatricos (SNP)
en la demencia, dada la alta pre-
valencia de estosmismos, la sobre-
carga impuesta a los cuidadores
del paciente y a la asociacién con la



Grafico N°2.Estructura por edad y sexo de la poblacion.
Total del pais. Ao 2010
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Fuente: INDEC. Censo Nacional de Poblacién, Hogares y Vivienda 2010

institucionalizaciéon temprana. A
pesar que a la demencia se la percibe
mas como un desorden cognitivo, se
sabe que los sintomas psiquidtricos
son los principales factores que com-
plican su evolucion generando sufri-
miento al paciente y a su entorno.
Este concepto fue investigado, veri-
ficado y reportado en nuestro pais.
En dicho estudio, se report6 que los
sintomas neuropsiquiétricos, como
delirios, alucinaciones, agitacion,
desinhibicidn,
comportamiento motor,

ansiedad, euforia,
inusual
alteraciones del suefio y las altera-
ciones del apetito predicen la sobre-
carga al cuidador (mucho mas que
la alteracion cognitiva). Asi pues, la
importancia clinica radica en que
el aumento de la carga al cuidador
se relaciona mds con los niveles de
alteracion conductual que con la
alteracion cognitiva. Esta sobrecarga
puede ser psicoldgica, fisica, econd-
mica, incluso mortal. Esta excesiva
carga al cuidador estd presente en
la enfermedad de Alzheimer, en las
demencias fronto temporales, en la
enfermedad vascular cerebral, en la
de Parkinson y en la demencia vas-
cular. Asi, el diagnostico temprano
y las intervenciones adecuadas de
los sintomas también podrian tener
importancia para los cuidadores.

Ya ha sido demostrado que los
sintomas psiquiatricos son comu-
nes en demencia, pero no han sido
extensamente estudiados en los esta-
dos prodrémicos. En un estudio se
observo que los sintomas psiquidtri-
cos iniciales mas comunes fueron la
apatia, depresion, agitacion, delirios,
alucinaciones y trastornos del sueno.
Y que la incidencia de dichos sinto-
mas fue asociado a un mayor riesgo
de demencia.

Otro estudio reportd que los
adultos mayores con depresion
duplican el riesgo de demencia. Pero
no todos los sintomas psiquidtricos
tempranos se acompafian del dete-
rioro cognitivo. Muchos pacientes
desarrollan sintomas psiquidtricos
sin deterioro cognitivo y si bien
esto es mas comun en pacientes con

enfermedad Fronto Temporal, tam-
bién se da en pacientes con Alzhei-
mer. Por ejemplo, en un estudio
Argentino se ha reportado que en
el 50% de pacientes con demencia
los sintomas psiquidtricos fueron el
primer indicador del deterioro, antes
que la aparicion de los sintomas cog-
nitivos. E1 26% de los citados pacien-
tes desarrolld demencia Fronto
Temporal; el 28%, Alzheimer; el
18%,Vascular; y el 18% restante,
otros tipos. Como resultado de aquel
estudio, se propuso la existencia del
sindrome Deterioro Conductual
Leve (MBI en inglés, Mild Beha-
vioral Impairment) consistiendo en
1) cambios conductuales persisten-
tes; 2) sin quejas cognitivas impor-
tantes; 3) actividades de la vida
diaria normales; y 4) ausencia de
demencia. Asi entonces, el Deterioro
Conductual Leve (MBI) representa
un similar estado de transicion
entre el envejecimiento normal y la
demencia.

Finalmente y lo mds impor-
tante, es que la detecciéon tem-
prana de las enfermedades que
evolucionan hacia demencia, per-
mita colaborar con el frenado evo-
lutivo de la enfermedad mediante
conductas y tratamientos espe-
cificos. e

Grafico N°3.Progresion natural hipotética de la Enfermedad de Alzheimer esporadica
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Cuando me pidieron que
escribiera mi experiencia

en la Asociacion de Lucha con-
tra el Mal de Alzheimer y alte-
raciones semejantes de la Repu-

blica Argentina, A.LM.A,
pensé: la conozco como Insti-
tucion casi desde sus inicios.
Siempre puertas afuera... y yo
diciéndome: tengo que ir.

Cuando comenzaba a tra-
bajar con Adultos Mayores
eran momentos, en paralelo,
en los que la recuperacién de la
democracia dio lugar a la parti-
cipacién activa de los ciudada-
nos a través de las sociedades
civiles, clubes, ONG. En este
marco, las personas mayores
recuperaron protagonismo y
se involucraron en la lucha por
sus propios derechos. Por ese
entonces, algunos nos suma-
mos a esa causa. Conoci al Dr.
Salvarezza, que habia logrado,
por primera vez en la Univer-
sidad de Psicologia, incluir una
materia que tuviera que ver
con la vejez y alli fui. Ese hecho
marcé el rumbo de mi propia
préctica.

Desde entonces, el enveje-
cimiento y sus consecuencias
son una problemitica que guia
mi trabajo, mi formacién y que
me lleva a nuevos cuestiona-
mientos. Trabajo con Adultos
Mayores desde entonces y, mas
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Psicéloga (UBA)
Magister (e.p) en Servicios de Gestién en Gerontologia (ISALUD)

alld de ser un objeto de estudio,
forman parte de mi vida, de mi
propia vida. Sus historias, sus
familias, han pasado y transcu-
rrido dejandome siempre algin
aprendizaje. Y en este recorrido
he visto a adultos mayores que
envejecieron y envejecen como
yo. Pero también algunos, y
cada vez mds, que no presen-
taban un envejecimiento “nor-
mal” o natural, pero del que no
sabiamos tanto.

Mientras, A.LM.A. seguia
ahi, esperandome, silenciosa-
mente venia trabajando y yo
sabfa que era un lugar donde
podia indagar acerca del enveje-
cimiento patoldgico. Cuestiones
como el tiempo, las distancias,
la disponibilidad y las corridas
propias de trabajar en la ciudad
hicieron que nunca llegara el
momento de involucrarme.

Pero las escasas respuestas
adecuadas, o la ausencia de ellas,
hicieron que més alla de lo cien-
tifico, lo tedrico y del abordaje
individual, sintiera la necesidad
de incorporarme en una tarea
grupal y mds macro que, creo, en
la actualidad, debe hacerse. Por-
que aun cuando deberia ser una
politica de Estado y un tema de
agenda, senti que habia que pre-
pararse para lo que iba a venir, y
la Ginica manera era adelantarse y
trabajar desde mi pequerio lugar.

Ser profesional, ser voluntario

Testimonio de la Lic. Prof. Claudia Molina

La Institucién venia con su
trayectoria peleando por ello.
Llegué a ALM.A. llena de
inquietudes, con una gran nece-
sidad de dar alguna respuesta a
las familias y a los propios adul-
tos mayores que comenzaban a
padecer deterioro. Los informes
nada alentadores en cuanto al
aumento de la Demencia, la
irrupcién cada vez mayor en
los centros en los que trabajo
de personas sin opciones, sin
redes, ni conocimiento de cémo
tratarse y pensar “‘como sera su
futuro’, fueron determinantes
para comenzar a trabajar inten-
samente en funcién de ello.

A.L.M.A. me abri¢ las puer-
tas para escucharme, apoyarme
y buscar espacios en los que
me sintiera comoda traba-
jando. Desde el asesoramiento
a las familias y los talleres de
estimulacién, o los grupos de
apoyo, o el material tedrico,
entre tantas cosas. Hoy puedo
decir que lo que he ganado en
conocimiento, en experiencia,
especialmente gracias a aque-
llos que como cuidadores y
familiares de pacientes llevan
a diario el entrenamiento de
como sobrellevar la enferme-
dad, constituye un aprendizaje
que es para mi un capital inico
y un campo de saber que no
esta en los libros.



En ALM.A. uno puede
ver dos caras de una misma
moneda. Por un lado, el tra-
bajar con otros para que se
pueda  envejecer lo mejor
posible: donde convivimos
con el dolor, el sufrimiento y
el impacto emocional, social y
econémico para la familia y el
enfermo. Pero la otra cara que
a mi en lo personal mas me ha
conmovido y me genera una
profunda admiracion es la pre-
sencia y permanencia de una
comisién directiva compuesta
también por adultos mayores
que trabajan incansablemente,

que ponen horas y horas de su
vida en la Institucion y fuera de
ella, en congresos, en viajes, en
como conseguir algin ingreso
econémico y de voluntariado
para la Institucién. A pulmon,
sin subsidios. Con una energia,
una capacidad, que me ense-
fian y me llevan a convencerme
de que, como dirfa otra sabia
maestra para mi como es la
Prof. Silvia Gascén, “envejecer
no es solo un problema... se
puede celebrar, y que somos
nosotros mismos los adul-
tos mayores los que debemos
empoderarnos y luchar por

Eventos Internacionales >

10al 12 octubre, 2013

23a Conferencia Alzheimer Europe

Valletta, Malta

Web: www.alzheimer-europe.org/EN/Conferences

16 a 19 octubre, 2013

VIl Congreso Iberoamericano de Alzheimer
XI Reunion de Asociaciones de Alzheimer de Iberoamérica

Montevideo, Uruguay
Web: www.audas.org.uy

17 al 20 octubre, 2013

8° Congreso Internacional de Demencia Vascular (ICVD 2013)

Atenas, Grecia

nuestros derechos (...) No hay
nada en la historia de los paises
que se haya logrado sin luchas
y esta es una buena lucha”

ALM.A. esun modelo delo
que los Adultos Mayores pue-
den hacer para si y para otros.
Estoy orgullosa de formar parte
de la institucion, pero sobre
todo de renovar mi deseo de
trabajar con las personas mayo-
res y para ellas, de formar parte
de esa lucha y porque, como
nos dijo una paciente: “Veni-
mos acd para mejorar nuestra
salud y para ayudarnos entre
todos”. 3

Tel: +41 22 908 0488 | E-mail: vascular_dementia@kenes.com | Web: www.kenes.com/vascular

14 a 16 noviembre, 2013

6° Conferencia sobre ensayos clinicos en la enfermedad de Alzheimer

San Diego, EE. UU.

Tel:+ 33 (0) 4 67 10 92 23 | E-mail: ctad@ant-congres.com | Web: www.ctad.fr

11a 14 diciembre, 2013

16° Conferencia Regional Asia-Pacifico de la Enfermedad de Alzheimer Internacional

Hong Kong y Macau SAR
Tel:+852 23 381 120

E-mail: headoffice@hkada.org.hk | Web: www.aprc2013-HongKong-macau.com

26 a 29 marzo, 2014

13° Simposio Internacional de Ginebra / Springfield sobre Avances en Alzheimer Terapia

Ginebra, Suiza

Tel:+1 217 545 7711 | E-mail: ahamilton@siumed.edu | Web: www.siumed.edu/cme/alzheimer

1a4 mayo, 2014

29° Conferencia Anual Internacional de la Enfermedad de Alzheimer Internacional

San Juan, Puerto Rico

E-mail:adi2014@mci-group.com | Web: www.adi2014.0rg
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- A.LM.A. recibe el Premio

~ ADI - Fundacién MetLife 2013

urante el transcurso de la 28?

Conferencia Internacional de
Alzheimer, las asociaciones miem-
bros de ADI se reunieron en una
cena mantenida en el edificio 101
de Taipei, el 18 de abril de 2013.
Durante la misma las autoridades
de ADI anunciaron los premios
otorgados a las asociaciones que
presentaron proyectos ya realiza-
dos, en el drea de educacion y cui-
dado de las demencias.

Las maximas autoridades de
ADI y de TADA, el presidente
Ming-Jang-Chiu, funcionarios del
Gobierno e invitados especiales
presenciaron la entrega de los res-
pectivos diplomas a las entidades
ganadoras.

Noemi Medina, en representa-
cién de A.L.M.A,, recibi6 el diploma
correspondiente al Primer Premio
de las Américas de manos del pre-
sidente de ADI, el Dr. Jacob Roy

Premio ADI-MetLife. Entrega el Dr. Jacob Roy Kuriakose
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Kuriakose y con palabras de agrade-
cimientos al Jurado expresd:

“En ALLM.A. nos sentimos
orgullosos y honrados por recibir
este premio, considerando vuestra
experiencia, trayectoria y sensibi-
lidad. El proyecto de ‘Educacién y
Capacitacién de Coordinadores de
Grupos de Apoyo para familiares
de personas con Alzheimer y otras
demencias’ es producto de un pro-
ceso de reflexiéon sobre la accidn,
apoyada sobre cuatro pilares basicos:
voluntad, solidaridad, ensefianza y
aprendizaje”.

ADI ha tenido un rol impor-
tante como referente en este pro-
ceso de compartir conocimientos,
valores, habilidades y actitudes
para ayudar a las personas afecta-
das, enfermos y familiares cuida-
dores, y para con la comunidad.
Agradecemos profundamente a
quienes reconocieron nuestra

Recepcidn del Premio ADI-MetLife

“h

Matite Foundatien -

Sk e ke e B e

Ter.Premio ADI - METLIFE FOUNDATION
para A.L.M.A.al mejor PROYECTO EDUCATIVO
de las AMERICAS
“CURSO DE CAPACITACION DE COORDINADORES
DE GRUPOS DE APOYO PARA FAMILIARES DE
PERSONAS CON ALZHEIMERY OTRAS DEMENCIAS”
Taipei (Taiwan), 18 de abril 2013

labor con el compromiso asumido
de seguir trabajando sobre la base
de nuestros conocimientos y las
lecciones aprendidas de todos los
actores involucrados en la lucha
contra las demencias.

Este premio significa para
A.LM.A. un inapreciable tesoro”. ¢z

Noemi Medina agradece en nombre de A.L.M.A.



Premios MetLife-ADI 2013 para el
cuidado de la demencia. Educacion

Izq.:Babu Varghese, 1° Premio (India), Region Asia Pacifico. Comparte la
mesa Faraneh Farin, coordinadora de la Asociacion Alzheimer de Iran

on el generoso apoyo de la

Fundacion  MetLife, ADI
anunci6é tres premios en 2013
para reconocer el éxito de los pro-
yectos de las Asociaciones Alzhei-
mer de todo el mundo que pro-
mueven una mejor atencion de la
demencia a través de programas
de capacitacion.

Los Premios MetLife-ADI
para el Mejor Proyecto de Educa-
ciéon Dementia Care estaban des-
tinados uno al continente ameri-
cano, otro para Europa, Oriente
Medio y Africa, y el tercero al
mejor proyecto en la region de
Asia y el Pacifico.

Estuvo abierto a las asociacio-
nes de Alzheimer que desearon
presentar sus programas eficaces de
atencion y programas de formacion
involucrados con las demencias. Las
solicitudes fueron revisadas y eva-
luadas por un panel de expertos del
campo de la demencia, incluyendo
el cuidador y la persona con demen-
cia. Los ganadores de los premios
fueron anunciados en la Conferen-
cia Internacional de ADI en Taipei,
en abril de 2013.

Se recibieron 21 solicitudes: 5 de
las Américas, 9 de Asia Pacifico y 7
de Europa, Oriente Medio y Africa.

Ganadores de la emision
Premios MetLife-ADI 2013

El primer premio de la cate-
goria Américas fue obtenido por
ALM.A.,, Asociacién de Lucha
contra el Mal de Alzheimer de
Argentina, por su proyecto de edu-
cacion y formacién para los Coor-
dinadores de los grupos de apoyo
para familiares de personas con
Alzheimer y otras demencias. El
proposito del proyecto es ofrecer
orientacion y capacitacion a los
voluntarios que asumen o tienen
la intencion de asumir la funcion
de los coordinadores de los Gru-
pos de Apoyo a la Familia. A tra-
vés de sesiones interactivas —que
incluyen juegos de rol, estudios
de casos y trabajo en grupo-, el
programa proporciona los ele-
mentos necesarios para el cum-
plimiento de ese rol.

Cuando el programa se llevd a
cabo en noviembre de 2011, contd
con 71 personas inscriptas, de 27

Primeros Premios ADI - MetLife. Asociaciones ganadoras: Argentina y
Libano, representadas por N.Medina (izq.) y Mirna Mneimneh (der.)

ciudades de la Argentina. El pro-
grama fue de importante éxito
-ALM.A. gandé gran reconoci-
miento-, y con posibilidades de
futuras aplicaciones en el pais.

El ganador de la categoria Asia
Pacifico fuela Asociacion de enfer-
medad de Alzheimer y Trastornos
Relacionados Compaiiia de la
India, por su proyecto COCHIN
Hacer una Comunidad Demen-
cia-Friendly ~ (amigable) - Enfoque
ARDSI. El proyecto de ARDSI,
cuyo objetivo es aumentar la con-
ciencia publica de la demencia
por diferentes grupos, se llevd
a cabo durante 2011 y 2012. Las
actividades incluyen programas
de sensibilizacion para escolares,
para profesionales de atencion de
la demencia, de los estudiantes y
la capacitacion para el personal
de atencion domiciliaria. El pro-
grama recibié una respuesta firme
de los participantes y es un buen
ejemplo de un modelo que es facil-
mente transferible a otros paises.

El ganador de la categoria
Europa, Oriente Medio y Africa
fue la Asociacion de Alzheimer
Libano por su Programa de crea-
cion de capacidad y de Extension.
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Junto con el Ministerio de Asuntos
Sociales, la Asociacion de Alzhei-
mer Libano se dirige a que las per-
sonas que viven en comunidades
rurales y urbanas mds pobres ten-
gan mas acceso, con su proyecto,
y aumentar los servicios a ellos. A
través de 130 Centros de Desarro-
llo Comunitario del Ministerio, una
serie de sesiones de formacion de un
dia se llevé a cabo para la salud y los
trabajadores sociales, dirigido por
expertos de demencia, incluyendo
médicos, terapeutas ocupacionales
y trabajadores sociales.

ALM.A.: NUEVO “CURSO DE CAPACITACION

Otros finalistas 2013

El segundo clasificado en Ila
categorfa de las Américas fue la
Asociacion de Alzheimer de
Puerto Rico para su proyecto La
Escuela de los cuidadores familiares
informales de las personas con la
enfermedad de Alzheimer

Otras postulaciones recibidas
de las Américas:

m APAZ (Brasil). Proyecto: Aso-
ciacion de Amigos y Familiares
de Personas con Enfermedad de

Alzheimer, enfermedades similares
y dependientes Eldery Personas.

ABRAZ (Brasil). Proyecto: clasi-
ficacién, normalizacion de los pro-
cedimientos y los coordinadores de
formacién de 97 grupos de apoyo
para cuidadores familiares de la
enfermedad de Alzheimer en Brasil.
Asociacién Costarricense de
Alzheimer y Otras demencias
(Costa Rica). Proyecto: Cam-
pania Nacional para el Diagnés-
tico Temprano de la demencias

en Costa Rica. «s
-«

3

PARA COORDINADORES DE GRUPOS DE APOYO DE FAMILIARES
DE PERSONAS CON ALZHEIMER Y ALTERACIONES SEMEJANTES”

Dentro del Plan Anual de Actividades de la Institucion, A.L.M.A. prevé desarrollar un nuevo Curso
sobre la base de la experiencia del primer Curso ofrecido en noviembre de 2011,y las demandas que

se generaron a partir de él.

Se llevaré a cabo durante el mes de noviembre de 2013, con la finalidad de ofrecer orientacién y capa-
citacion alas personas voluntarias que desempeiian, o desean hacerlo, la funcién de Coordinador de Gru-
pos de Apoyo para familiares de enfermos de Alzheimer y otras demencias. Los principales destinatarios
serdn las personas que prestan solidariamente este servicio en distintas regiones del pais.

Gracias al auspicio de la Direcciéon Nacional de Politicas para el Adulto Mayor, del Ministerio de
Desarrollo Social de la Nacidn, es posible concretar esta accion de capacitacion durante dos jorna-
das intensivas de trabajo en la ciudad de Buenos Aires.

MIiSION DFE A.L.M.A.

Difundir el conocimiento de la enfermedad y bregar por una mejor
calidad de vida para las personas con demencia y sus familias.

PRINCIPALES OBJETIVOS

Difundir el conocimiento sobre la enfermedad.

Proporcionar mejoras asistenciales y diagndsticas para los enfermos.
Asesorar, orientar y contener al grupo familiar.
Informar y capacitar a nuestros cuidadores.
Promover la investigacién cientifica.
Defender los derechos de los enfermos de Alzheimer

y los de sus cuidadores.
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Lic. Juan Martin
Giménez Moresco

Musicoterapeuta
(Universidad Nacional
de Buenos Aires)

n Musicoterapia se utiliza

la musica o sus elemen-
tos (sonido, melodia, ritmo y
armonia) como herramientas
de cambio hacia objetivos salu-
dables, ejercida por un Musico-
terapeuta, en un proceso creado
para facilitar y promover la
comunicacién, las relaciones,
el aprendizaje, el movimiento,
la expresion, la organizacién
y otros objetivos terapéuticos
relevantes. De esta manera, se
satisfacen necesidades fisicas,
emocionales, mentales, socia-
les y cognitivas, partiendo
siempre de las posibilidades de
los pacientes, potenciando sus
nucleos sanos, favoreciendo el
despliegue y el ejercicio de sus
capacidades.

La Musicoterapia es una dis-
ciplina profesionalizada de la
salud con estatus académico en
la Argentina desde la década de
los sesenta. Esto significa que
no es una especialidad de otra
disciplina ni tampoco solo una
técnica en particular. Es una
profesién independiente, que
forma profesionales de la salud
en la universidad, y posee y
desarrolla constructos teéricos
propios.

Durante los encuentros en
A.LM.A,losgruposdepersonas

diagnosticadas con  alguna
forma de deterioro cognitivo
realizan  experiencias musi-
cales y se relacionan entre si
mediante estas, tocan instru-
mentos, exploran sonoridades,
cantan, improvisan y crean
canciones, bailan, seleccionan y
escuchan musica editada. Desde
el dispositivo se brinda un espa-
cio a través de otro universo de
lenguaje: La musica. Esta forma
de expresion favorece al des-
pliegue de recuerdos, deseos,
problemdticas, gustos, histo-
rias, juegos, conflictos, duelos,
emociones y sentimientos, que
son desarrollados, abordados
y trabajados desde el area, de
acuerdo con las necesidades
de los pacientes. Implica hacer
desde un ambiente contenedor,
creando un vinculo de con-
fianza, desde un ambito ludico,
facilitando la conexién inter-
e intrasubjetiva, apuntando a
objetivos orientados hacia la
estimulacion cognitiva y hacia
la subjetividad.

Cuando realizamos una acti-
vidad musical, ya sea cuando
escuchamos musica, cantamos
o0 tocamos algtin instrumento, se
activan muchas y amplias zonas
de ambos hemisferios cerebrales.
Puede evidenciarse que en cada

Musicoterapia en los Talleres
de Estimulacion de A.L.M.A.

hemisferio intervienen diferen-
tes elementos de la musica. Por
ejemplo, los elementos ritmi-
cos estan mas relacionados con
la parte izquierda del cerebro,
mientras que los melddicos en
la derecha. Esto permite que
se pongan en funcionamiento,
se estimulen y se ejerciten
discriminadamente  diferentes
aspectos cognitivos, como los
distintos tipos de memoria, la
atencién, gnoxias, praxias, la
sensopercepcion, con diferentes
elementos de la mdsica. Asi-
mismo, nos permite entender,
por ejemplo, como y por qué,
en muchas oportunidades, un
paciente con afasia de expresion
no puede hablar, pero si can-
tar, entonando clara y correcta-
mente las palabras de la letra de
una cancion. Esto se debe a que
las vias neuronales que utiliza la
palabra hablada no son las mis-
mas que utiliza la palabra can-
tada y que mientras hablamos
es el hemisferio izquierdo el que
actua preferentemente, mientras
que cuando cantamos lo hacen
ambos, ya que, como dijimos,
los elementos de la musica estan
distribuidos sobre los dos hemis-
ferios. Por otro lado, aquellas
personas con gran deterioro
cognitivo y desorientados en
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Los Destacados

tiempo y espacio logran conec-
tarse con el entorno, en el aqui
y ahora, permitiendo una cierta
organizaciéon, por ejemplo,
mediante una cancién. Can-
cién conocida y significativa
para el paciente, que muchas
veces logra reconocer y/o can-
tar solo su melodia (mediante
la intervencion de la memoria
musical), o también consigue
incorporar y cantar la letra
y ubicar el titulo (memoria
semantica), y, en muchas oca-
siones, a partir de la escucha
o bien de cantarla, alcanza a
evocar recuerdos, sentimientos
y emociones que esta moviliza
(memoria emotiva). De esta
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manera, puede traerlos al pre-
sente, verbalizarlos y compar-
tirlos con sus companeros. La
cancion en tanto estructura se
utiliza no solo como un medio
de expresion, sino también
como medio organizador que
brinde un marco ordenador.
Por otro lado, y principal-
mente, se favorece el despliegue
y el desarrollo de la subjetivi-
dad, en donde los concurren-
tes logran re-encontrarse y
re-conectarse con su deseo, su
historia personal... con la pro-
pia identidad. El intercambio
grupal favorece el sentido de
pertenencia, al compartir, al
sentirse escuchado, al conocer

otras personas que estin en
una situacion similar, para con-
tenerse, para apoyarse... al no
sentirse solos. Permite también
abrir posibilidades de crear
nuevas redes vinculares. Se
brinda un espacio que permita
y favorezca el surgimiento y la
expresion de emociones y sen-
timientos a través de lo sonoro,
la musica y la utilizacion de
los instrumentos musicales,
que desde un plano verbal no
logran emerger. Se facilita y se
estimula la propia iniciativa y la
toma de decisiones propias. En
este mismo sentido, se trabaja
la autonomia y la motricidad a
partir dela utilizacion del setting




de instrumental que permite
un desarrollo del movimiento
del cuerpo en su totalidad y de
la motricidad fina. De la misma
manera, los instrumentos per-
miten una descarga psiquica y
corporal que muchas veces no
logra ser canalizada.

Durante el afio 2012 uno
de los grupos cred la letra de
una cancidn, que se ha grabd y
plasmé en un CD. Esto ha sido
muy importante para ellos, ya
que realizaron un producto
propio, mediante un proceso de
varios encuentros, que logra-
ron sostener en el tiempo, en
los que han debatido, compar-
tido, decidido, reido, resuelto

y en el que lograron volcar sus
sensaciones, sus sentimientos,
su aprecio por el compaiiero y
su emocion desde una diferen-
tes forma de expresién... una
cancién.

Es importante no solo escu-
char a los participantes hacer
referencia al taller de Musicote-
rapia, sino también al comenta-
rio de los familiares: “Mi mamd
volvié a cantar... ahora yo canto
con ella porque a esas canciones las
conocia porque ella las cantaba’.
Parte de la identidad y la sub-
jetividad comienzan a resur-
gir, a emerger del manto de
una enfermedad que muchas
veces los arranca de la realidad.

Es por eso que como profesio-
nales de la salud, los Musico-
terapeutas, desempefiamos un
rol, nos posicionamos siempre
ante un sujeto, muchas veces
oculto tras la enfermedad,
intentando correr ese velo,
develar al sujeto, descubrir y
devolver parte de su personali-
dad e identidad.

En definitiva, el dispositivo
busca para los personas par-
ticipantes una mejor calidad
de vida, donde la musica, el
juego, el intercambio y la alegria
cobran sonido y sentido, y son
el medio y el motor que nos per-
miten conectarnos mejor con
otros y con nosotros mismos. 3
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Dicen que las casualidades
no existen; la vida es un
conjunto de causalidades...
iHola a todos! Soy Victoria,
Psicéloga, y agradecida por
la invitacion a participar de la
presente edicién de la Revista
de ALM.A. 2013, me dis-
pongo a contarles como nacid
A.LM.A. Chascomus.
Haciendo una mirada retros-
pectiva, me encuentro alld por el
aflo 2001/2002 con la Sra. Vic-
toria Rivas, por entonces Presi-
denta de A.LM.A,, en una de las
tantas Jornadas sobre Geriatria
y Gerontologia que organiza la
Sociedad Argentina de Geriatria.
En aquella oportunidad, mi
“tocaya” exponia en un panel
sobre las actividades que reali-
zaba A.L.M.A. y sobre la enfer-
medad de Alzheimer. Senti
profunda curiosidad no solo al
escuchar por primera vez sobre
esta enfermedad, sino por la
“tarea voluntaria” que realizaba
esa asociacién. La inquietud y
las ganas de poder hacer algo
similar en mi ciudad empez6 a
hacer ruido en mi cabeza.
Pasaron los afios y llega a mi
consultorio del Hospital Muni-
cipal de Chascomus mi primer
paciente con diagndstico de
Alzheimer: “Horacio” Fue un
aprendizaje a toda prueba con
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él y con su familia, que me con-
firmé el sentimiento de que algo
tenia que hacer para todos los que
pasaban por la misma situacion.

Coincidentemente, la Sefiora
Ana Baldoni, presidenta actual
de ALM.A. concurre a Chas-
comus invitada por el Club de
Leones a dar una Charla sobre
Alzheimer, siendo este el punta-
pié inicial para que a mediados
de 2011 me lance al desafio de
sumar gente al proyecto de orga-
nizar A.L.M.A. Chascomus.

Nuestro inicio fue particu-
lar, somos todos profesionales,
ninguno es familiar de una per-
sona con Alzheimer.

Una répida escalada de acon-
tecimientos nos permitio, el 12
de diciembre de 2011, firmar el
Acta Constitutiva de A.L.M.A.
Chascoms y poner en tramite la
personeria juridica.

Entre estos acontecimientos,
cabe destacar la concurren-
cia de integrantes de nuestra
asociacion (en formacion) al
“Curso de Capacitaciéon para
Coordinadores de Grupos de
Apoyo de Familiares de perso-
nas con Alzheimer y alteracio-
nes semejantes’, que tuvo lugar
los dias 25 y 26 de noviembre
de 2011, organizado y dictado
por ALMA. y auspiciado
por la DINAPAM (Direccién

Se hace camino al andar
De la voluntad solidaria a la accion efectiva

Escribe: Lic. Maria Victoria Prat, Presidenta de A.L.M.A.Chascomus

Nacional de Politicas para el
Adulto Mayor) dependiente
de la Secretaria Nacional de
Niflez, Adolescencia y Fami-
lia del Ministerio de Desarro-
llo Social de la Nacién. Dicha
capacitacién nos brindé los ele-
mentos necesarios para el des-
empeiio de la funcién de Coor-
dinador de Grupos de Apoyo
para Familiares y nos permiti6
desmitificar el prejuicio de “no
poder con esta tarea por no ser
familiares” Por el contrario,
multiplicé nuestro entusiasmo
y nos dio seguridad para seguir
adelante con el desafio.

Ya conformada A.LM.A.
Chascomts, en el afio 2012, se
comenzd con el compromiso
de difundir informacién sobre
la enfermedad de Alzheimer,
dar a conocer nuestros objeti-
vos y concientizar a la pobla-
cién sobre dicha pandemia.

Realizamos charlas informa-
tivas, gratuitas y abiertas a toda
la comunidad, todos los terce-
ros sdbados de cada mes; con-
tamos con la presencia y exce-
lente predisposicion y apoyo del
Lic. Gustavo Stein, el Dr. Jorge
Campos, el Dr. Diego Sarasola,
la Dra. Julieta Russo, la Dra.
Diana Cristalli, el T.O. Roberto
Gonzélez. Todos, cada uno en
su temdtica, supieron abordar



desde diferentes aristas la enfermedad de Alzheimer, los
cuidados del paciente y el rol del cuidador.

En el transcurso del afo pasado, se destacaron tres
episodios. En primer lugar, nuestra concurrencia al
V Congreso Nacional de AL.M.A,, los dias 19 y 20 de
mayo, organizado por GAMA en Mar del Plata. La comu-
nién lograda con todas las asociaciones afines del pais
ayudo a renovar el compromiso asumido frente a la pro-
blemitica del Alzheimer.

En segundo lugar, con muchisimo esfuerzo y con la
enorme colaboracién del Intendente Municipal Contador
Juan Gobbi, organizamosla Jornada “Derechos Humanos,
Adultos Mayores, Salud e Inclusion Social”. Esta fue decla-
rada de interés municipal y cont6 con la presencia como
disertantes de la Lic. en Psicologia Nora Potchar; el Dr.
Santiago Pszemiarower, Médico Especialista en Geriatria
y Gerontologia; y el Dr. Gustavo Bogun, Abogado, Lic. en
Psicologfa, y Especialista en Psicologia Forense. Los tres
son miembros de la Oficina de Promocién y Proteccién
de Derechos Humanos de las Personas Adultas Mayores,
perteneciente a la Secretaria de Derechos Humanos, del
Ministerio de Justicia y Desarrollo Humano de la Nacion.

El objetivo de aquella jornada estd en intima relacién
con el lema de esta edicion N° 4 de la Revista de A.L.M.A.
“Tenemos la palabra”, ya que se hizo un paralelo entre
la construccion del nuevo paradigma en el que los adul-
tos mayores son sujetos de derecho y el tema de la con-
ferencia que dio inicio al Congreso Anual de ADI “El
rostro cambiante de la demencia’, donde se pone el eje en
la inclusion del enfermo de Alzheimer como parte de la
comunidad, se defienden sus derechos y es considerado
persona antes que enfermo.

En tercer lugar, en el mes de octubre comenzé a funcio-
nar el Grupo de Apoyo para Familiares de personas con
Alzheimer. Las reuniones se realizan todos los segundos
sabados de cada mes, y concurren familiares de nuestra
ciudad y de localidades vecinas, como Lezama y Dolores.

En marzo de este afio 2013, nos otorgaron la perso-
neria juridica. Otro impulso mds para renovar nuestro
compromiso diario de romper el silencio, sacar de la
invisibilidad a los afectados por el Alzheimer y gene-
rar la conciencia de que una buena calidad de vida es
posible para ellos.

A LM.A. Chascomus agradece muy especialmente
a A.LM.A. en las personas de Ana Baldoni, Lidia Iriate
y Elsa Ghio por toda su colaboraciéon para que hoy
estemos entre todas las ALMAs del pais. ¢s
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ALMA en esencia

A.L.M.A.La Rioja organizd el VI Encuentro Nacional de ALMAs

en su ciudad y festejé 10 afios de existencia

Cuando los suenos se cumplen

Escribe: Mirta Barrionuevo Godoy, Presidenta de A.L.M.A.La Rioja

esde el afo 2003, cuando la
Sra.Nélida Rearte de Herrera,
junto con la Dra. Julia de Buleis-
man pensaron "ALMA La Rioja y
convocaron un Comité Asesor,
hasta este afo 2013, ha sido un
camino de suefos cumplidos.
Hemos llegado a festejar en este
10° aniversario los logros de afian-
zar el grupo de voluntarios, ocu-
par nuestro propio espacio fisico
y celebrar el VI Encuentro Nacio-
nal Anual de ALMA, alcanzando

Bienvenida al Encuentro. Palabras de la Prof. Nélida R.de Herrera

sobremanera nuestras expectati-
vas, con objetivos ciertos.

La Comision organizadora del
Encuentro estuvo formada por
jovenes proactivos voluntariosos:
la Dra. Abogada Mery Scaglioni,
las estudiantes de kinesiologia
Carla Aballay y Paula Baralo, los
Licenciados Kinesiologos Ema-
nuel Uriarte y Alvaro Ovejero, la
estudiante de Derecho Alejandra
Romero, la Lic. TO. Elizabeth
Olguin, la Lic. en Psicologia Paola

Velez y la Lic. Kinesiéloga Mirta
Barrionuevo Godoy. Todos unidos
en la causa Alzheimer y enferme-
dades semejantes, hacia acciones
que promuevan cambios rotundos
en las formas sanitarias actuales,
con la bandera de concientizarnos
en que los enfermos de Alzheimer
y otras demencias son sujetos de
hecho y de derecho, merecedores
de atencién, asistencia y reivindi-
cacion del bienestar para la estruc-
tura conformada por el sistema:

Reconocimiento a Federico Ortiz Moreno (México)

Mirta Barrionuevo Godoy coordina sesién de trabajo
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persona afectada por la demencia
y cuidador, como un bien con fun-
damento en el drea de las politicas
publicas, albergados en un seno
amoroso, como es la familia.

Para realizar el evento, ALMA
recibié valiosos apoyos. De las
maximas autoridades provincia-
les, del Sr. Ministro de Salud
Publica Dr. Juan Luna Corzo;
de la Legislatura Provincial,
a través del diputado Delfor
Augusto Brizuela.

El VI Encuentro Nacional de
ALMA La Rioja fue declarado de
Interés Provincial en el area de
la Salud.

El Comité Asesor de la aso-
ciacion integrado por el Dr. Gus-
tavo Saez, la Dra. Raquel Gomez
Pascale, la Lic. Claudia Mendoza,
e integrantes de La Comision
Directiva colaboraron permanen-
temente, asi como los miembros
asociados. También fue notable

A.LM.A.La Rioja inaugura nueva Casa Mery Scaglione.
Mirta B.Godoy y su madre

el apoyo de comerciantes locales,
medios de comunicacién televisi-
vos y radiales, graficos y digitales.

Asi fue que once agrupacio-
nes ALMA de la Argentina con
sus representantes, y el Lic. Fede-
rico Ortiz Moreno, de Monte-
rrey, México, nos congregamos
en dos jornadas, en la sala de
conferencias del Paseo Cultural
Castro Barros, en el corazén e la
Ciudad de Todos los Santos de la
Nueva Rioja, tierra de nuestros
ancestros, aborigenes diaguitas
artistas y artesanos creativos,
bajo el lema “Suyana Kay”, del
idioma quechua “Soy Esperanza’,
que resume nuestra vision pro-
positiva.

Reunidas cincuenta personas,
compartimos  vivencias,
ciones, conocimientos y un gran
momento de alegria; generamos
lazos de confianza y respeto, y lle-
gamos a la conclusién de que, solo

€mo-

hermanados, en la buisqueda de
estrategias transformadoras, con
un equipo que encamine sus pasos
sobre objetivos concretos, se iran
abriendo puertas con mdas con-
tundencia. Porque la unién hace
la fuerza, la horizontalidad genera
una red mas sélida, en una senda
donde a pesar del dolor, la impo-
tencia y la angustia, aprendemos
que cuando los suefos se cumplen
nos motivan a seguir sofiando, a
seguir creciendo.

Hemos cumplido otro suefio,
y no es uno mas; hemos com-
probado que esto de conseguirlo
depende del amor por la causa,
convencimiento en ella, compro-
miso, iniciativa, perseverancia,
actitud optimista, aceptacion de
limites y superacion de los obs-
taculos, tal cual nos ensena la
enfermedad: avanzando donde
“Creerlo posible y hacerlo” sean
las premisas.

Profesora, poetisa y escritora: Nélida Rearte de Herrera (centro)

obsequia su libro para A.L.M.A. Agradecen E. Ghio y N. Medina.

Sesion de trabajo de las agrupaciones
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La identidad de los que
olvidan. Desafios cognitivos
asociados a la edad’

En esta breve presentacion
intentaremos indagar qué
sucede con la identidad de
una persona a medida que se
desarrolla en ella un proceso
de deterioro cognitivo. Este
proceso se da en ancianos, por
lo que nuestro desarrollo com-
prendera a los olvidos que se
producen durante el proceso
de envejecimiento. En primer
lugar, nos referiremos a la
identidad de aquellos aqueja-
dos por algtn tipo de olvido y
luego plantearemos una pro-
puesta de modelo clinico para
pensar estas cuestiones.

Vejez, olvido e identidad

El prejuicio continda acom-
paftando a los diferentes
modos de envejecer, y llega en
ocasiones a equiparar vejez con
enfermedad: ;qué pasa cuando
olvidar deja de formar parte
del envejecimiento normal y
pasa a ser sintoma de un pro-
ceso de deterioro cognitivo?

1.La mayor parte de las ideas de este trabajo fueron publicadas con anterioridad en:“Deterioro cognitivo: la identidad de los olvidados”: Matusevich D.

Mencionamos entonces a una
novedosa modalidad de vie-
jismo aplicada a aquellos que
comienzan a no poder recor-
dar; de esta forma se desarrolla
una conducta social compleja
y abarcativa, con dimensiones
historicas, sociales, culturales,
psicolégicas e ideoldgicas, que
son utilizadas para desvalorizar
y discriminar a las personas en
funcién de su edad. Es nece-
sario analizar concisamente
donde se ubica al anciano en
el momento histérico actual;
el anciano que antes era iden-
tificado con la autoridad, con
la sabiduria, hoy se encuentra
desprestigiado. La transmisién
oral ha cedido su lugar a la
transmision virtual, y ha desti-
tuido de su pedestal a aquel que
era el reservorio de las historias
y los relatos.

Stephen Post plantea una
aguda critica a los tiempos
actuales, sosteniendo que
vivimos en una cultura hiper-
cognitiva. Este autor viene

Pisa H., VERTEX Revista Argentina de Psiquiatria, 2013, Vol. XXIV, pp. 104-113.

18 | REVISTA DE ALMA

Dr. Daniel Matusevich

Médico Psiquiatra
Coordinador del Equipo de
Psicogeriatria del Servicio de
Psiquiatria del Hospital Italiano
de Buenos Aires (HIBA)
Expresidente del Capitulo de
Historia y Epistemologia de
la Asociacién de Psiquiatras
Argentinos (APSA)

sosteniendo desde hace mas
de diez afios que los procesos
de deterioro cognitivo estdn
definitivamente condiciona-
dos por la cultura en la que
se producen; en los tiempos
actuales, la cultura occidental
privilegia los procesos racio-
nales e intelectuales por sobre
los aspectos estéticos y rela-
cionales. Si el valor méximo
esta dado por la hipercogni-
cién, nada causa mas temor
que la enfermedad de Alzhei-
mer; esta viola el espiritu de
la época, en la que predomi-
nan el autocontrol, la inde-
pendencia, la productividad
econémica y la capacidad
cognitiva como elementos
que configuran la imagen del
hombre de la postmoderni-
dad tardia. Es entonces que
aquellos aquejados por algu-
nas de las variantes posibles
de olvidos quedan relegados



de manera casi instantanea
a los estratos mas bajos del
entramado existencial debido
a que se hallan total o par-
cialmente imposibilitados
de responder a la exigencia
social con sus imperativos
de actividad y comunicacién
perpetua.

La demencia, teniendo en
cuenta lo planteado anterior-
mente, colocaria al enfermo
en el lugar de “no ser”, debido
a que carece de las capacida-
des cognitivas necesarias para
habitar un mundo que exige
una conexién cognitiva per-
manente. Algunos expertos en
ética llegaron al limite de plan-
tear que el estatus moral de los
cognitivamente intactos y el
de aquellos que no lo estdn es
diferente. La sociedad hiper-
cognitiva desvaloriza los aspec-
tos emocionales, racionales,
estéticos y espirituales del ser
humano, privilegiando la racio-
nalidad y la productividad por
sobre cualquier otra caracteris-
tica. La propuesta moral que
pone como valores maximos la
mezcla entre capitalismo y tec-
nologia necesita a una sociedad
totalmente convencida de que
el envejecimiento normal esta
libre de olvidos ¥, si es posible,
libre de vejez (el mejor piropo
para un anciano es decirle “que
joven se te ve”).

Vale la pena rescatar el punto
de vista de Oliver Sacks en refe-
rencia a estas cuestiones: “El

empirismo no tiene en cuenta
al alma, no tiene en cuenta lo
que constituye y determina el
yo personal. Quizas haya aqui
una enseflanza filosofica ade-
mas de una ensenanza clinica:
en las demencias o en otras
catastrofes similares, por muy
grande que sea la lesion orga-
nica, persiste la posibilidad sin
merma de reintegracion por
el arte, por la comunioén, por
la posibilidad de estimular el
espiritu humano, y este puede
mantenerse en lo que parece,
en principio, una devastacion
neurolégica sin esperanza’
Sacks nos alerta contra los
excesos de la biomedicina, la
comprension de las demencias
y los deterioros cognitivos en
términos pura y exclusiva-
mente moleculares y mecani-
cos (como un hecho puramente
bioldgico) debe ser balanceada
por una aproximacién desde
la medicina antropolégica que
propone una bisqueda de sen-
tido a través de las pérdidas, las
pérdidas que traen los olvidos,
comprendiéndolas como una
basqueda y un desafio, a pesar
del dolor que sin duda van a
conllevar.

Pocas experiencias huma-
nas requieren mas coraje que
vivir con la conciencia del
diagnoéstico y de la declina-
cién progresiva e irreversible.
Jennifer Radden plantea que a
medida que progresa la enfer-
medad, la personalidad se

eclipsa; entra en un cono de
miedo: al mismo tiempo que
se compromete la identidad se
compromete la sensacién de
continuidad temporal entre
pasado, presente y futuro.

Una propuesta

En The Moral Challenge of
Alzheimer Disease Post plantea
que los desafios morales de la
demencia son esencialmente
dos: superar el estigma y pen-
sar en profundidad las cuestio-
nes éticas poniendo el acento
en los aspectos progresivos y
en las decisiones que deberan
ser tomadas.

La coexistencia de los avan-
ces en el campo de las neuro-
ciencias y en el campo de la
ética es compleja y muchas
veces contradictoria. La tran-
sicién entre olvido, deterioro
cognitivo y demencia no estd
exenta de polémicas y parado-
jas, no existe una sola forma de
analizar la cuestion, por lo que
el paciente y su familia inevita-
blemente deberan posicionarse
frente a un escenario incierto y
cambiante.

Diagnostico precoz, precoci-
simo dirfamos, a partir de ima-
genes y marcadores, diagnos-
ticar aquello que no se puede
tratar, decisiones llevadas
adelante con los cuidadores,
dejando de lado a aquel que esta
olvidando, drogas que retrasan
la evolucion de la enfermedad,
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Los Destacados

segun algunos, y que, segun
otros, casi no producen nin-
gun efecto, y asi podriamos
seguir delineando una interfase
donde es casi imposible mane-
jarse con certezas. La pregunta
que surge, de forma natural,
es si el médico estd preparado
para operar en esta coyuntura,
si esta éticamente capacitado
para hacerlo. La intervencion
biomédica convencional cons-
tituida casi exclusivamente por
imdagenes cerebrales y drogas,
de ninguna manera esta a la
altura de las circunstancias. Por
el contrario, creemos que ese
tipo de estrategias son total-
mente funcionales a la politica
de la estigmatizacién, ya que
contribuyen a mantener fijos
una serie de roles que como
vemos estan en constante movi-
miento y cambio. Las llamadas
por nosotros intervenciones
biomédicas convencionales se
producen en una cultura y en
una sociedad hipercognitiva.
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Y es en este sentido que
tomando en cuenta los olvidos, los
deterioros cognitivos, el estigma,
los diagnosticos, la biomedicina y
la industria proponemos la posi-
bilidad de meditar acerca de la
posibilidad de algunos cambios de
nombres, retomando la propuesta
realizada por George y White-
house en el afio 2009.

Consideramos  apropiado
meditar acerca de una catego-
ria que nuestros autores dieron
en llamar “Desafios Cogniti-
vos Asociados a la Edad’, que
englobaria a todos los tipos de
olvidos posibles. Esta propuesta
recién estd comenzando a ges-
tarse, por lo que simplemente
plantearemos aqui algunos de
los fundamentos epistemolo-
gicos por los cuales nos parece
adecuado comenzar a analizarla:
m Permite reconsiderar la cues-

tion del estigma.

m Permite reconsiderar la
cuestion de la biomedicali-
zacion.

m Permite reconsiderar la cues-
tiéon del nihilismo terapéu-
tico.

m Permite reconsiderar el tema
del sobrediagnoéstico de los
procesos demenciales (sobre
todo en sus comienzos) y el
tema de los diagnosticos en
general.

m Permite reconsiderar el lugar
de la familia y el de los cui-
dadores frente a los diferen-
tes escenarios.

® Permite reconsiderar y no
perder de vista la identidad
de los que olvidan.

m Permite reconsiderar el des-
tino de los fondos de investi-
gacion.

m Permite reconsiderar el lugar
de los profesionales.

m Permite reconsiderar el lugar
de la industria.

m Permite reconsiderar el lugar
de la institucionalizacion.

m Permite reconsiderar la cues-
tion del pronéstico y la evo-
lucién. <3
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Consideraciones éticasde la
comunicacion diagnéstica
en la Enfermedad

de Alzheimer Prodromica

En los ultimos 50 afios, el
envejecimiento poblacional
se ha incrementado, y ha
aumentado dramaticamente el
nimero de casos de patologia
cognitiva y de demencia.

La causa mds frecuente de
demencia degenerativa, tanto
de inicio temprano (antes de
los 65 afios) como de inicio tar-
dio (luego de los 65 afios) es la
Enfermedad de Alzheimer (EA).

Los nuevos criterios de
Alzheimer, con la ayuda de bio-
marcadores, pueden diagnosti-
car la enfermedad varios afios
antes de que el paciente ingrese
al estadio demencial (pérdida
de la funcionalidad).

La ciencia ha avanzado mucho
en el diagnéstico temprano y en
el conocimiento de la enferme-
dad, pero no en su curacion.

Los tratamientos actuales de
la EA son sintomaticos y con
una eficacia pobre. Pocos son
los estudios en la literatura que
avalan que el tratamiento pre-
ventivo (control de factores de
riesgo vascular, actividad fisica
aerObica, dieta, etc.) retrase
el deterioro. Por otro lado, las
nuevas drogas antipatogénicas
en Alzheimer en estadios mas
avanzados han mostrado resul-
tados desalentadores.

Los nuevos criterios de
Alzheimer ponen al sujeto
vulnerable en la condicion de
“paciente en espera” de la enfer-
medad, sin un tratamiento efi-
caz hasta el momento. Pero por
otro lado, la fase prodrémica
del Alzheimer abre un enorme
abanico de posibilidades de
investigacion y un importante
desafio clinico.

El avance de la ciencia
enfrenta al médico (con nues-
tra idiosincrasia) a nuevos
dilemas: comunicar o no el
diagnéstico de una enferme-
dad progresiva, irreversible,
altamente prevalente y hasta el
momento incurable.

sEstamos los médicos prepa-
rados para enfrentar el dilema
de comunicar esta enfermedad
antes de la demencia?

Al revisar la literatura, nos
encontramos que en los ulti-
mos aios, ha habido un cambio
en la actitud sobre comunicar
el diagndstico de una enferme-
dad al paciente, especialmente
en el caso del cancer. La mayor
parte de la literatura mundial
en relacién con comunicar el
diagnoéstico estd centrada en
oncologfa (Pinner G., 2000).
En 1961, se realizé un estudio
que mostrd que el 90% de los

Dra. Cecilia M. Serrano

Neuréloga/Investigadora
del G.C.B.A/CEMIC
Directora del Programa
de Neurologia Cognitiva
SIREN-CEMIC
Miembro del Comité Central
de Etica en Investigacion.
G.CBA.

médicos no revelaba el diag-
nostico de cancer a sus pacien-
tes, sin embargo, 20 afos des-
pués, el 98% de los médicos
lo hacian, lo que implicaba un
cambio radical en la comuni-
cacion y el abordaje de este tipo
de enfermedades. Sin embargo,
hay poca literatura sobre la
comunicacién diagndstica en
demencias (Oken D., 1961;
Novack D., 1979). Las guias de
la Asociaciéon Médica Ameri-
cana (AMA) recomiendan dar
el diagnoéstico de Enfermedad
de Alzheimer “si es posible”
(Raicher I., 2008; Johnson H.,
2000). Las preguntas mas fre-
cuentes que el médico se realiza
a la hora de enfrentarse con un
paciente con Alzheimer pro-
drémico son: ;doy el diagnds-
tico, a quién, al paciente o su
familiar previamente, cuando,
cdmo, para qué, se benefi-
ciarfa el paciente al conocer
su estado, tiene la capacidad
para tomar decisiones acerca
de su vida, qué tratamiento le
ofrezco en consecuencia?
Algunos estudios reportan
que el 40% de los especialistas
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comunica el diagnéstico de
demencia a sus pacientes y que
el 20% no ve ninguin beneficio
en hacerlo. El principio ético
mayormente involucrado en
decir o no el diagnéstico de
EA a un paciente es el de auto-
nomia (Santander F, 2000;
Gbémez-Lobo A., 2006). EI
ejercicio de la autonomia de
las personas, exige que se cum-
plan, al menos, tres condicio-
nes: actuar voluntariamente, es
decir, libre de coerciones, tener
informacién suficiente sobre
la decisiéon que se va a tomar y
tener capacidad, esto es, poseer
una serie de aptitudes psicold-
gicas, cognitivas, volitivas y
afectivas, que le permitan
conocer, valorar y gestionar
adecuadamente la informa-
ci6én anterior, tomar una deci-
sién y expresarla. El paciente
tiene derecho a saber su diag-
noéstico, pero también a no
saberlo si asi lo desea, a querer
o no compartir el diagnds-
tico con su familia y a planifi-
car su vida de la manera mas
apropiada segun su enfoque.
El paciente, para poder tomar
estas decisiones, debe tener
relativamente preservada su
capacidad intelectual y es pre-
cisamente el poder valorar la
capacidad en este estadio tan
temprano de la enfermedad,
una de las tareas mas dificiles
para el profesional. La capa-
cidad es un atributo de las
personas que tiene gran varia-
bilidad. Una persona puede
ser capaz para una funcién,
pero no para otra. Ademas, la
capacidad puede variar en un
mismo individuo a lo largo del
tiempo (Simén P, 2006). Las
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alteraciones neuroldgicas y
cognitivas influyen en la capa-
cidad para decidir. Por eso,
es de capital importancia una
exhaustiva evaluacion neurop-
sicoldgica. Se considera que
puntajes menores a 19 en el
test de Mini Mental (Folstein,
1972) se asocian altamente
con incapacidad (Appelbaum
P, 2007).

Es importante destacar que
un individuo que preserva la
conciencia de enfermedad o
“insight” es capaz de verbalizar
la naturaleza, severidad y con-
secuencias de sus alteraciones
cognitivas. Sin embargo, los
pacientes con gran conciencia
de sus fallas cognitivas suelen
angustiarse mas, como sucede
en las personas que transitan
la EA en etapa leve. El paciente
con EA en etapa moderada y
severa, en general, ha perdido
la conciencia de enfermedad y
se encuentra por ende anosog-
nosico y tal vez no se beneficie
de la discusion con él sobre su
diagndstico (Cornett P., 2008).

Los trastornos afectivos jue-
ganunagraninfluenciaalahora
de valorar el peso que le da el
paciente a los riesgos y benefi-
cios de un diagnostico o situa-
cién determinada. Los pacien-
tes depresivos, en general,
tienden a hacer valoraciones
menos optimistas que los suje-
tos normales en situaciones
problematicas (Simon P, 2008).

Se considera que la capaci-
dad se pierde cuando un indivi-
duo tiene una importante alte-
racion de la memoria de trabajo
y sus funciones ejecutivas, que
son esenciales para la com-
prension, toma de decisiones

y procesamiento cognitivo.
(Cornett P., 2008).

Ademas del de la autono-
mia, esta involucrado el princi-
pio ético de la no maleficencia.
La no maleficencia establece la
obligacién de no hacer el mal.
Al informar el diagndstico de
EA al paciente, aunque esta
sea la verdad, se puede hacer
un dafio por el impacto que
esta noticia puede tener sobre
él. Esto se puede expresar en
forma de depresion y, en casos
extremos, de ideacion suicida
(Paola Fuentes R., 2012).

Existen varios estudios que
reportan que los familiares piden
al personal de salud que no se le
informe al paciente de su diag-
ndstico por miedo al impacto
psicolégico que pueda tener.
Algunos estudios revelan que el
conocer el diagnostico podria
ser un factor de reduccién de
ansiedad al tener una explica-
cién de los sintomas y proveer
un plan de tratamiento o segui-
miento médico (Carpenter B. D.,
2008). Draper y colaboradores
en 2010 revelaron que al infor-
mar el diagndstico al paciente,
podria existir un riesgo de con-
ducta suicida (aunque minimo),
sobre todo en los tres primeros
meses del diagnodstico. Por este
motivo, se recomienda precau-
cién en sujetos que tienen depre-
sién concomitante, y cubrir las
necesidades emocionales del
paciente después del diagndstico
(Draper B., 2010).

En sintesis, el envejecimiento
poblacional ha incrementado
enfermedades edad-dependien-
tes, como las demencias, y es la
EA la mas frecuente en adultos
mayores (50-60%). (Kukull W.



A., 2000; Ferri C. P, 2005). Es
una de las enfermedades mas
temidas por su caracter irrever-
sible e incurable, por su cronici-
dad y por consistir en un largo
proceso de pérdidas progresi-
vas que aisla a la persona de su
medio. Han surgido nuevos cri-
terios diagndsticos de EA basa-
dos en biomarcadores, los cua-
les se pueden realizar en vida,
anticipando el devenir de la
demencia varios afios antes
(Dubois B. 2001; Dubois B. 2010;
Allegri R. E, 2012; Prvulovic D.,
2012). Por ende, los médicos
se ven cada dia mas expuestos
a pacientes con EA en etapas
mas precoces, con plena con-

ciencia de enfermedad, y deben
enfrentar el dilema de comuni-
car el diagnéstico, siguiendo los
lineamientos de la Ley de dere-
chos del paciente, respetando
su autonomia, pero sin que esto
implique un dafo peor que la
propia dolencia. Los profesiona-
les médicos no reciben la capaci-
tacién adecuada acerca de como
comunicar  diagnosticos  de
enfermedades incurables y son
escasas las guias operativas diag-
ndsticas basadas en la ética de
los nuevos avances cientificos.
Los factores que contribuyen
a generar dilemas de comunica-
cién diagnéstica ante los nuevos
avances de la ciencia son facto-

A.L.M.A. en CEMIC

Centro de Educacion Médica
e Investigaciones Clinicas “Norberto Quirno”

rganizado por el Instituto

Universitario CEMIC, entre
agosto y diciembre de 2012
se dicté el curso “Programa
de capacitacion en el manejo
de pacientes con enfermedad de
Alzheimer y otros trastornos
cognitivos” destinado a familia-
res y cuidadores, bajo la direc-
cién de la Prof. Dra. Cecilia M.
Serrano y del Prof. Dr. Fernando
Taragano, con el auspicio de la
Secretaria de Planificacién Sani-
taria del Ministerio de Salud del
Gobierno de la Ciudad Auté-
noma de Buenos Aires.

El programa es altamente
apreciado por los participantes
y por la naturaleza del impor-
tante servicio que ofrece a la
comunidad.

La conduccién del curso
estd a cargo de un equipo de
prestigiosos profesionales y se
reiterara en el afio 2013.

Dentro del desarrollo de
los contenidos, el programa
brinda orientacidn y estrategias
a familiares y cuidadores para
encontrar soluciones practicas
ante las dificultades que estas
patologias presentan.

res culturales, idiosincraticos, la
falta de conocimiento sobre el
tema y la dificultad y compleji-
dad de interpretar los resultados
de los nuevos biomarcadores,
la falta de guias operacionales y
recomendaciones locales sobre
el Alzheimer prodrémico y la
escasa capacitacion en ética de
los profesionales médicos que
asisten pacientes con enferme-
dades terminales.

El médico tendra el impor-
tante rol de saber determinar
caso por caso qué decisién tomar
basado en cada paciente en par-
ticular, respetando su autonomia
y evitando danar a la hora de
comunicar el diagndstico. ¢s

En este marco, en represen-
tacion de A.L.M.A., Norma
De Nardi hace su aporte en
los cursos 2012-2103, invitada
como miembro experimentado
de la Asociacion en la atencién
de familiares. Durante sus pre-
sentaciones utiliza, entre otros
recursos, documentales selec-
cionados del “Proyecto Alzhei-
mer” de HBO, de uso exclusivo
de A.LM.A., valiosa herra-
mienta de ensefianza-apren-
dizaje para quienes cuidan
y acompafian a las personas
enfermas. 3
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Eventos Internacionales

“Demencia: Accion para el Cambio Global”

282 Conferencia Internacional de Alzheimer, ADI-TADA
18 al 20 abril 2013 Taipei (Taiwan)

Cronica de Noemi Medina

Personas con demencia,
profesionales y cuidado-
res familiares, investigadores,
médicos, cientificos y repre-
sentantes de las asociaciones
nacionales de Alzheimer,
mads de mil delegados, se reu-
nieron en el Centro Inter-
nacional de Convenciones
de Taipei para intercambiar
conocimientos y experiencias
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L L
Ma Ying-jeou, presidente de Taiwdn y comitiva en la plaza del City Hall

a través de sesiones informa-
tivas y talleres con el lema
“La demencia: Accién para el
Cambio Global”.

En el marco de una encan-
tadora ciudad, gracias a la
excelente organizaciéon del
evento y las delicadas aten-
ciones ofrecidas por todos
los responsables de la organi-
zacion local, principalmente

Ma Ying-jeou, en el anuncio de futuras medidas para enfrentar

por el Dr. Ming-Yang Chiu,
presidente de TADA (Aso-
ciacién de la enfermedad de
Alzheimer de Taiwan) y de la
Conferencia, y de Li-Yu Tang,
secretaria general de dicha
asociacion, el éxito del evento
fue pleno en todo sentido y
rico tanto en contenido infor-
mativo como en experiencias
a lo largo de su desarrollo.

P‘('_

la problematica de las demencias.



Representantes de Asociaciones Alzheimer. De izq.a der.:
N.Medina (Argentina), Dra. Daisy Acosta (R. Domincana),
Jane (ziborra (ADI), Gea Broekema (Nederland)

Sung-He Lee, presidente
de la Asociacién Alzheimer Korea

Noemi Medina (Argentina)
y Dra. Daisy Acosta (R.Domincana)
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Del mismo modo resultaron
las actividades programadas en
forma paralela, de las que en
especial destacamos la visita
que permitio a los delegados de
paises miembros de ADI cono-
cer la Residencia de TADA
para personas enfermas, la casa
de la sabiduria, “Family of Wis-
dom’, en la ciudad.

Impecable organizacion
y desarrollo de la Conferencia

El equipo de ADI, encabe-
zado por su presidente el Dr.
Jacob Roy Kuriakose, Marc
Wortman, director ejecutivo,
Johan Voss, director de pro-
gramacién, Jane Cziborra,
Sarah Smith, y los miembros
del Comité Asesor presentes

W -
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cuidaron, como expertos que
son, los mds minimos detalles
para que la Conferencia fuera
el éxito esperado.

Antes de la inauguracion for-
mal de la Conferencia, el Con-
sejo Directivo de ADI mantuvo
su reunién anual en la que el
Dr. Jacob Roy Kuriakose dio
palabras de bienvenida para las
asociaciones presentes. Fue muy
apreciado y aplaudido en esa
instancia el video con imdgenes
de las autoridades de AIB y los
saludos de su presidenta Dra.
Victoria Repiso para la ocasion.

El ingreso de las asociacio-
nes de Arabia Saudita y Macao
como nuevos miembros de
ADI fue votado en la misma
reunién y sus representantes
agradecieron emocionados la
consideracidn recibida.

2013 Intéfhatinnal I".*.‘I'emo
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De izq.a der.: M.Wortman, director ejecutivo ADI; Ming-Yang Chiu,

presidente de TADA y de la Conferencia; Jacob Roy Kuriakose, presidente
de ADI; Ma Ying-jeou, presidente de Taiwdn; y ministros del Gobierno

El desarrollo posterior de la
Conferencia, en idioma inglés
con traduccién al mandarin,
transcurrié entre sesiones ple-
narias, conferencias cientificas,
con la dltimas novedades sobre
la investigacién en demen-
cia, sesiones acerca de lo mas
reciente en las mejores practicas
en cuidados, la calidad de vida
de las personas con demencia
y sus cuidadores, los retos para
el sistema de salud mundial,
la prevencién y los factores de
riesgo en la demencia, el tema
de politicas y defensa de la
causa de las demencias, talleres
de construccién de habilidades
para las asociaciones de ADL
Otra parte importante del pro-
grama fue expuesta Unicamente
en idioma mandarin. Tuvieron
interés excepcional las sesiones

Participantes de la Caminata del Recuerdo
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Eventos Internacionales >

paralelas integradas por perso-
nas enfermas.

Vale la pena mencionar
que el numero registrado de
abstracts fue de casi 600, de
autores de distintos paises del
mundo; entre ellos, el de Dra.
Mariella Guerra, del Peru.

Entre los principales ora-
dores estuvieron el Dr. Akira
Homma, de Japon; el Dr. Peter
Foltyn, de Australia; y de Fran-
cia, Andrieu Sandrine.

ADI organizé talleres para
ayudar al fortalecimiento de
las asociaciones de Alzheimer
sobre recaudacion de fondos,
gestion y establecimiento de
sucursales de asociacién, y
sobre como los miembros de
ADI pueden hacer dela demen-
cia una prioridad de salud glo-
bal a través de la accién local.

Las intensas jornadas de
sesiones plenarias, paralelas,
talleres y simposios, desde las
9.00 hasta pasadas 1as18.00 los
dias 18,19 y20deabrilen Taipei,
abrieron el panorama mas
actual sobre la problematica de
las demencias con la posibili-
dad de compartir experiencias
a nivel internacional.

Una conferencia especial

En ese contexto, deseamos
hacer referencia a la conferen-
cia del Dr. Ching-Laing Hsieh,
de Taiwan, sobre Medicina Tra-
dicional y Demencia, que desa-
rroll6 sobre cuatro ejes: Teoria
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basica de la Medicina Tradicio-
nal China (MTC), Teoria y tra-
tamiento en la MTC, Estudio
moderno del tratamiento de
la demencia con Hierbas Tra-
dicionales, Acupuntura para
demencia. Al llegar a las con-
clusiones, resumid lo siguiente:
1) cuando la demencia es diag-
nosticada parece como algo
fatidico muy dificil de superar;
2) existen numerosas inves-
tigaciones recientes hacia un
tratamiento efectivo para las
demencias; y, finalmente, 3) que
el cuidado integral, inclu-
yendo medicina tradicional y
moderna, quizds pueda desa-
rrollar un nuevo sendero tera-
péutico que permita pasar de la
desesperacién a la esperanza.
El Dr. Phd. Chig-Liang Hsich
tiene ambos titulos en medi-
cina occidental y medicina tra-
dicional china, es especialista
en neurologia y cuenta con una
extensa trayectoria profesional
y docente.

Novedades

Un espacio especial ocup? el
lanzamiento de la Carta Global
“Puedo vivir bien con demen-
cia” elaborada por la compaiia
internacional de salud BUPA en
colaboracion con ADI. La Carta
Global senala los derechos que
deberian ser atendidos para
poder vivir bien, y que espe-
ran las personas con demencia
en todo el mundo. Imdagenes y

voces fueron proyectadas en el
salon plenario del Centro Inter-
nacional de Convenciones. El
auditorio recibié expectante los
mensajes expresados por: Peter
Spencer (89, Australia), Paco
Pareja (83, Espafa), Adeleida
Pjoh-Tulaar (86, Indonesia),
Roger King (75, Zimbabwe),
Guang Sun (84, China), Hemi
Wirihana (71, New Zealand),
Ethel Cannon (87, U. K.,
Francis Manavalan (88, India),
Nancy Molina (52, Reptblica
Dominicana) y de la Argentina,
Selva Marasco de Luna (60),
quien invitada por A LM.A. a
solicitud de ADI hizo llegar su
testimonio.

Evento destacado:
El presidente de Taiwan
en la Caminata del Recuerdo

La Primera Caminata Inter-
nacional del Recuerdo (Memory
Walk), que atrajo a casi 4000
personas de 35 paises a la Con-
ferencia de Taipei, contd con la
adhesién y acompafiamiento
del Presidente de Taiwan,
Ma Ying-jeou, quien anunci6
publicamente el compromiso
de su Gobierno en la formula-
cion de medidas para asegurar la
adecuada calidad de vida de los
enfermos y sus cuidadores.

Esta presencia del primer
mandatario entusiasmé y emo-
ciono en gran medida a los asis-
tentes por lo excepcional del
gesto, expresado desde el mads



alto nivel de responsabilidad
publica hacia la problematica
de las demencias, que moviliza
la voluntaria y solidaria tarea
de las asociaciones miembros
de ADI en el mundo.

La 1* Caminata Internacio-
nal del Recuerdo organizada
por TADA se inici6 a las 7.00
del sdbado 20 de abril frente al
edificio del City Hall de Taipei,
donde se dieron cita todos los
miembros y delegado de aso-
ciaciones visitantes de ADL

Con perfecta sincronizacion,
los organizadores entregaron al
publico congregado en el lugar

Dr.Ming-Yang Chiu, presidente de TADA con representantes de las
Asociaciones de Arabia Saudita y A.L.M.A. Argentina

oy

__ B,
Closing Ceremony
. 8 iy oot

El presidente de ADI, Dr. Jacob Roy Kuriakose,
en la Ceremonia de Clausura de la 282 Conferencia ADI de Alzheimer

camisetas anaranjadas con el
logo de la caminata, al tiempo
que cada uno de los delegados
internacionales recibia un porta
cartel con el nombre de su aso-
ciacion y el pais de origen. En un
ambiente de gran entusiasmo,
el publico presencié la llegada
del Presidente de la Republica
acompanado de ministros del
gabinete y su custodia personal.

Ma Ying-jeou, sonriente
y luciendo la camiseta de la
Caminata del Recuerdo, se
encaminé a pie hacia el palco
preparado para el evento donde
saludé alos directivos de TADA

y de ADI, que lo esperaban,
y al publico presente. Desde
alli anuncié la intencién de su
Gobierno de adoptar medidas
para enfrentar la problematica
de las demencias. La orden de
partida la dio él mismo con un
simbdlico disparo, e inici6 la
marcha, con las demds auto-
ridades, detrds de las cuales
el publico se encolumnd, con
la conciencia de estar partici-
pando en un acto ejemplariza-
dor y de apoyo a una causa por
la que luchan incansablemente
tantas asociaciones en distintas
regiones del mundo. <3

Representantes de la Asociacion Alzheimer
de Tailandia con A.L.M.A en sala de exhibicion de posters

Noemi Medina y el Dr. Jacob Roy Kuriakose, presidente de ADI,
momentos antes de la Caminata
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ALMA en esencia

Iniciar el camino es facil...

i:si trabajamos juntos!!

Escribe: Maria el C. Bonavide de Bande, Referente de A.L.M.A.San Nicolas

uiero compartir con uste-

des el camino recorrido
en la ciudad de San Nicolas de
los Arroyos.

Volvi al pais después de
haber pasado 8 afios en el exte-
rior acompanando, por razones
laborales, a mi esposo, periodo
que aproveché para capaci-
tarme y colaborar con parte
de mi tiempo en la Asociacion
Alzheimer Monterrey, México,
donde descubri la gran nece-
sidad que habia de atencion,
tanto de los pacientes como de
las familias afectadas por esta
enfermedad. Aprendi mucho
mds de lo que di.

Por eso, al regresar a mi
ciudad quise continuar en
ese camino, aun cuando el
tema no estaba instalado en la
comunidad.

Asi fue que, a través de la
Comisién Asesora de Poli-
ticas sobre Discapacidad vy
el estimulo permanente de
AL.M.A. Buenos Aires y de
su presidenta Ana Baldoni,
recibiendo informacién vy
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capacitaciéon, con el apoyo
ademds de la agrupacion
A.L.M.A. Rosario, nos aboca-
mos a la tarea de informar y
sensibilizar sobre la proble-
matica de las demencias, en
especial sobre la enfermedad
de Alzheimer, y lo hicimos de
la siguiente manera:

m Brindamos charlas informa-
tivas mensuales con apoyo
audiovisual y exposiciones
de distintos profesionales en
el Colegio de Arquitectos.

= Proyectamos peliculas en el
Colegio de Abogados.

= Compartimos  encuentros
informativos en el Colegio
de Farmacéuticos.

= Organizamos exposiciones
de profesionales, conjunta-
mente con PUAPAM, Pro-
grama de la Universidad
para Adultos Mayores de la
Universidad Tecnolégica de
San Nicolas.

= Participamos quincenalmente
en la Comisiéon Asesora en
Politicas de Discapacidad

De estas acciones, surgio la
necesidad de crear un grupo
de apoyo para los familiares,
por lo que en octubre de 2011
se inici6 el Grupo de Apoyo
a Familiares en el Hospital
San Felipe de la ciudad de San
Nicolds.

Actualmente, continuamos
con este grupo de apoyo y desde
alli estamos abocados a iniciar
también un grupo de volun-
tarios para poder llegar con la
informacion y el apoyo a otros
ambientes.

Destaco la importancia del
trabajo en red con las institu-
ciones de la comunidad, ade-
mas de las ya mencionadas, con
la Municipalidad, Colegios de
profesionales, y especialmente
con los medios de comunica-
cién; trabajo en red gracias al
cual A.L.M.A. se integrd en la
comunidad Nicolefia.

NR: La Prof. M. del Carmen
Bande y su esposo el Ing. Jorge
Bande son los creadores de
PUAPAM. o=



Actualidades

Septiembre, Mes Mundial
del Alzheimer 2013

“Alzheimer: un camino de amor”

eptiembre es el “Mes

Mundial del Alzheimer’,
una campana Internacio-
nal para crear conciencia y
reducir el estigma.

El“Mes Mundial del Alzhei-
mer” se introdujo en 2012 y
ofrece a las Asociaciones de
Alzheimer, la oportunidad
de llegar a mas personas y
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aumentar sus esfuerzos en el
llamado a mejorar los servi-
cios de apoyo a los enfermos
con demenciay a sus familia-
res y cuidadores.

El 21 de septiembre de
cada afo ha sido, desde
1994, el Unico dia del calen-
dario que une a las perso-
nas con demencia, a los

Equipo de A.L.M.A.Buenos Aires.

Caminata por Plaza Arenales - Hospital Zubizarreta

Caminata Fundacion INECO.
Dr.Facundo Manes (derecha), adhiere Ana Baldoni,de A.L.M.A.

cuidadores y a las asocia-
ciones de Alzheimer alre-
dedor del mundo.

El Dia y el Mes Mundial
del Alzheimer son impulsa-
dos por la Asociacién Inter-
nacional de Alzheimer (ADI)
para hacer visible y posible la
lucha contra el Mal de Alzhei-
mer y otras demencias. 3
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Llenando vacios

Exitoso VI Congreso Iberoamericano de Alzheimer
en Santiago de Chile

an transcurrido meses

desde el evento organi-
zado por AIB en la bonita San-
tiago de Chile, y aun perdura
en el recuerdo agradecido de
quienes, de A.L.M.A,, partici-
paron en él: Ana Baldoni, Elsa
Ghio y Noemi Medina. Reper-
cusiones debidas a la excelente
programacién y organizacion
de las jornadas del Congreso
del 18 al 20 de octubre de 2012.

Los contenidos de sesiones
plenarias, conferencias, paneles
y simposios acercaron informa-
cién actualizada de investiga-
ciones y temas avanzados en la
problematica de las demencias,
con la presencia de profesores,
profesionales internacionales,
prestigiosos invitados, siem-
pre accesibles para responder
inquietudes del auditorio.

La direccién del Congreso
por parte del Dr. Patricio Fuen-
tes y la Ing. Nubia Alvarado
Marin, presidenta de la Corpo-
racion Alzheimer Chile, tuvo
gran éxito en la seleccion de
temas, que permitieron valo-
rar, una vez mas, la naturaleza
interdisciplinar de la problemd-
tica de las demencias, de parti-
cular interés para las tareas ins-
titucionales llevadas adelante
por las asociaciones visitantes.
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A.LM.A.Simposio en Congreso AIB Santiago de Chile

Notable: la convocatoria de las
autoridades del Congreso con
la presencia de enorme canti-
dad de jovenes estudiantes y
profesionales entre el auditorio.

Para los miembros de AIB
presentes es seguramente tam-
bién memorable el célido espacio
de acogida ofrecido en el edificio
de la Corporacién Alzheimer
Chile, en una reunion de trabajo
y de exquisita confraternidad en
la que Nubia Alvarado, junto con
el equipo de voluntarios, fueron
protagonistas infatigables a la
hora de brindar constantes aten-
ciones con maxima cordialidad,
extendidas a las jornadas desa-
rrolladas en la sede oficial del
Congreso, el Hotel Sheraton de
esa ciudad.

Valioso apoyo para la ges-
tion de las asociaciones fue,

como siempre, la organizacion
de la Universidad de Alzheimer
de ADI, con las presentaciones
de especialistas y el acompana-
miento de la Dra. Daisy Acosta,
Johan Voss, Director de Pro-
gramacion, y Jane Cziborra.

ALM.A. participé en el
Simposio “Logros y dificul-
tades en el Camino” con su
“Curso de capacitaciéon para
coordinadores de grupos de
apoyo para familiares de per-
sonas con Alzheimer y otras
demencias’, desarrollado en la
ciudad de Buenos Aires. Tam-
bién presenté un poster sobre
“Beneficios emocionales y fun-
cionales del Taller de Estimu-
lacién Cognitiva en A.LM.A,,
Buenos Aires, Republica Argen-
tina, en pacientes con Enferme-
dad de Alzheimer” s
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Durante las jornadas del VI Congreso Ibe-
roamericano de Alzheimer de Santiago de
Chile, el 17 de octubre 2012, nuevas autori-
dades asumieron la conduccién de AIB. Los
miembros elegidos que conforman la actual
Junta Directiva son los siguientes:

Presidenta: Maria Victoria Repiso (Uruguay)
Vicepresidenta: Maria Aparecida Guimaraes
(Brasil)

Secretaria: Nubia Alvarado Marin (Chile)
Tesorera: Enna Santiago (Puerto Rico)

Vocales:

m Koldo Aulestia (Espaia)

= Ana Maria B.de Baldoni (Argentina)
m Evelia Pagan (Rep.Dominicana)

m Jorge Garro (Costa Rica)

m Melva Croes-Yanez (Aruba)

Desde su designacion, los principales respon-
sables de la Junta Directiva mantuvieron reu-
niones de trabajo en las ciudades de Santiago
de Chile y Montevideo. Esta ultima, en marzo de
2013, con dos intensas jornadas presididas por
M.V.Repiso, a la que asistieron la Vicepresidenta
M. A. Guimaraes, desde Brasil, y Nubia Alvarado,
Secretaria, proveniente de Chile, mas la repre-
sentacion de la Argentina. Mediante una per-

Nuevas Autoridades
de la Asociacién iberoamérica de Alzheimer, AIB

manente comunicaciéon on-line y telefénica, con
conferencias grupales via Skype, las menciona-
das autoridades han abordado temas de aten-
cién inicialmente referentes a: Fortalecimiento
de las Asociaciones Miembros, saber las nece-
sidades particulares y en su conjunto; incorpo-
racién de nuevas Asociaciones a AlB; renovar
el estatuto de AIB con analisis e incorporaciéon
de articulos necesarios; estudio de las Politicas
Publicas en lberoamérica; regionalizacién de
Latinoamérica; Bupa como auspiciante; Repre-
sentante de AIB en el Board de ADI (Asociacién
de Alzheimer Internacional).

La siguiente reunién presencial tendrd lugar
durante el VIl Congreso AIB en Montevideo.

En el encuentro en Montevideo se hizo pro-
picia la oportunidad para videograbar un men-
saje de saludo y deseos de éxito dirigido a las
autoridades de ADI y de TADA (Asociacion de
Alzheimer de Taiwan), organizadores de la 282
Conferencia de Alzheimer en Taipei, en nom-
bre de los miembros integrantes de AIB y hacia
las asociaciones miembros de ADI presentes
en el evento. El mensaje se emiti6 al inicio de
la reunién de la Junta Dlrectiva de ADI, el 18
de abril de 2013, en el Centro Internacional de
Convenciones sede de la Conferencia, y fue
recibido con especial atencién y aplausos por
parte de los presentes. s

Victoria Repiso, Maria A. Guimares, Nubia Alvarado

Reunidn de la Junta directiva AIB Montevideo, marzo 2013
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ALMA en esencia

Distinciones y premios a la labor

de Lucha contra la Demencia

Premio |V Edicion:“Proyectos Sociales” de Petrobras Argentina S.A.
para A.L.M.A. Bahia Blanca por su proyecto“Mi Abuelo estd cambiando”

i\ pedido de la revista de A.L.M.A., la Comision Directiva de A.L.M.A. Bahia Blanca
. nos ofrece detalles sobre el premio recibido el 13 de junio de 2013.

omando conocimiento del

dato estadistico de que en
Argentina hay aproximada-
mente 500.000 personas afecta-
das de Alzheimer y que el 70%
de ellas se hallan al cuidado de
un familiar, es que A.L.M.A.
Bahia Blanca considerd nece-
sario contemplar dentro de
esta problematica la particular
situacion de los nifios y jévenes
que conviven con sus abuelos o
bisabuelos enfermos. Esto a su
vez conlleva el reconocimiento
del derecho que les asiste, de
recibir informacién, saber
aceptar el diagndstico y apren-
der a relacionarse con ellos.

Es asi que hemos desarro-
llado un proyecto educativo
con el proposito de fortalecer
estas relaciones intergenera-
cionales para el beneficio de
la familia involucrada, que
ademads se hard extensivo a la
comunidad. Incluye juegos,
entretenimientos, lecturas y
demds recursos didacticos,
que induzcan a actividades
mentales, fisicas y artisti-
cas, como la narracién y la
actuacion teatral, y todo para
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un mejor desenvolvi-
miento frente a esta
nueva realidad.

Hemos titulado a este
proyecto  “Mi  Abuelo
estd cambiando”. Tiene
por objetivo lograr que
nifios y adolescentes de
los niveles primario y
secundario de escue-
las estatales y privadas,
a través de encuentros
aula-taller, reflexionen
sobre el lugar que ocu-
pan las personas mayo-
res en nuestra sociedad,
fortalezcan sus vinculos y gene-
ren un espacio de revalorizacion
del adulto mayor. Esto facilitara
la participacion de los nifios y de
los jovenes y valorizard sus sen-
timientos de valia, autoestima y
confianza en si mismos.

Cuando la empresa Petro-
brds Argentina S.A. abrid
la cuarta edicién de su con-
curso denominado “Proyectos
Sociales”, decidimos presen-
tarlo. Este fue evaluado por un
jurado de especialistas.

De un total de 260 parti-
cipantes de todo el nivel pais,

Premio Bahia Blanca Petrobras

31 fueron elegidos y nuestro
proyecto merecio el premio en
la categoria GDNA (Garantia
de los Derechos de Nifos y
Adolescentes). Este tendrd una
duracion de dos afos.

Para la elaboracién de este
proyecto se contd con la valiosa
colaboracion de la trabajadora
social Lic. Marina de La Torre.

El 13 de junio participamos
del acto de entrega de pre-
mios realizado en el edificio
de Petrobras Argentina, con
la presencia de su presidente y
demas jerarquias” cz



ALMA y otros espacios

1 Jornada Anual de la Asociacion Lewy Body Argentina A.L.B.A.
[ Jornada A.L.M.A. (Asociacion Lucha contra el Mal de Alzheimer
de la Repdblica Argentina - A.L.B.A. (Asociacién Lewy Body Argentina) 7 de agosto 2013

Jornada Internacional sobre
Demencia, Parkinsonismo y
trastornos relacionados

Escribe: Noemi Medina

n salones del Complejo Salguero

Plaza tuvo lugar la importante
jornada multidisciplinaria enfo-
cada a nuevos descubrimientos en
Etiologia, Neurobiologfa, Diagnos-
tico y Tratamiento de demencia,
parkinsonismo y trastornos neu-
ropsiquiatricos relacionados.

El Dr. Angel Golimstok, presi-
dente de A.L.B.A., auspicio el exitoso
encuentro basado en conferencias
y paneles, cuyo contenido se desa-
rroll6 en torno a los siguientes ejes
tematicos: ~Controversias actua-
les en Demencia; Importancia de
Ganglios Basales en las emociones;
Tratamiento de patologias extrapi-
ramidales y conductuales a través de
Estimulaciéon de Ganglios Basales;
Actualizacion de Parkinson y Movi-
mientos Anormales; Interfase Neu-
rologia-Psiquiatria y Enfoque mul-
tidisciplinario en el tratamiento de
enfermedades Degenerativas Cere-
brales (caso clinicos de Demencia).

Fueron invitados del Comité de
Asesores Cientificos (Comité orga-
nizador-cientifico conformado por
la Comisién Directiva de A.LB.A.)
los doctores: Ricardo Allegri, Fer-
nando Taragano, Osvaldo Uchitel,
Daniel Matusevich, Guillermo
Videla, Ricardo Reisin, Luis
Herbst, Gustavo Lipovetzki, Juan
Ollari, Dra. Stella M. Valiense.

Destacados profesionales tuvie-
ron participacion directa en expo-
siciones y paneles; entre ellos, los
doctores: Janus Kremer, Jorge
Campos, Juan Ollari, Diego Sara-
sola, Cecilia Serrano, Pablo Bag-
nati, Luis Brusco, Angel Golimstok,
y otros especialistas que prestigia-
ron la Jornada, como el Dr. Hagai
Bergman de la Universidad de
Jerusalén en el desarrollo de la
Importancia de los Ganglios Basa-
les en las emociones.

La participacion de los mas des-
tacados especialistas en estas dreas,

junto con la presencia de profesio-
nales provenientes de todo el pais,
permitieron compartir, en el mas
alto nivel académico, conocimientos
cientificos y experiencias transmiti-
das por los expositores, en un marco
apropiado para el enriquecedor
intercambio de ideas y opiniones
autorizadas entre los asistentes.

ALM.A, por generosa invi-
tacién del Dr. Angel Golimstok,
estuvo presente compartiendo la
Jornada para la consulta de las acti-
vidades institucionales de A.L.M.A.
en funcion del abordaje de la familia
y Actividad de las Asociaciones.

Nuestra entidad reconoce y
agradece el espacio, en especial,
porque marca los esfuerzos y el
interés de colaborar en red entre
organizaciones que caminan la
misma senda: luchar por una
mejor calidad de vida para las per-
sonas con demencia y sus familia-
res cuidadores. <3

AL para At

L=t

A.L.B.A.,Jornada Anual Internacional - Espacio A.L.M.A. Libro del Dr.Angel Golimstok, stand A.L.B.A.

REVISTA DE ALMA | 33



Beneficios emocionales y funcionales
del Taller de Estimulacion Cognitiva en A.L.M.A.,
Buenos Aires, Repiiblica Argentina, en pacientes con EA”

Autoras: Lic. Sandra Ragalzi, Psicdloga, y Lic. Natalia Escalante, Psicéloga.
Coordinadoras de Talleres de Estimulacion cognitiva para personas con Alzheimer de A.L.M.A.

Las Demencias se han con-
vertido en un problema de
Salud Publica, consecuencia
del envejecimiento poblacio-
nal y el aumento de la expec-
tativa de vida. La Enferme-
dad de Alzheimer (EA) y la
Demencia Vascular (DV) son
dos de las demencias mads fre-

cuentes.

Contamos con tratamien-
tos farmacolégicos y no
farmacologicos. La imple-

mentacién de estos tltimos
permiten retardar la evolu-
ciéon de la demencia, mejo-
rando la calidad de vida de los
pacientes y familiares.

Objetivo

Establecer la existencia
de beneficios emocionales y
funcionales en pacientes con
EA leve y moderada que con-
curren al taller de estimula-
cién de ALMA una vez por
semana durante un lapso de
3 horas.

Métodos empleados

Se evaluaron cambios emo-
cionales y funcionales, a través
del reporte de sus cuidadores
y/o familiares, en 15 pacientes
con EA leve y Moderada.

Para tal fin, se adminis-
traron a los cuidadores y/o
familiares la Escala-Indice de
Barthel (de actividades bésicas
de la vida diaria) y un cues-
tionario de autoria propia que
evalia dimensiones tales como
humor, emociones, participa-
cion, colaboracion, etc.

El Indice de Barthel fue admi-
nistrado en dos ocasiones con
un lapso de tiempo intermedio
de 6 meses. La primera vez al
comienzo del Taller y, luego,
a los 6 meses de tratamiento.
Tiene por objetivo evaluar acti-
vidades baésicas y funcionales de
la vida diaria (AVD) tomando
COmMO pardmetros: comer, ves-
tirse, arreglarse, deposiciones,
traslado, deambular, etc., brin-
dando grados de dependencia
que van desde independencia

total a dependencia leve, mode-
rada, severa y total. Ver graficos:
“Indice Barthel comienzo del
taller” e “Indice de Barthel a los
6 meses”.

El cuestionario de auto-
ria propia fue administrado
a los 6 meses de tratamiento
a familiares y/o cuidadores,
evaluando dimensiones como:
emociones (depresion, miedo,
ansiedad, tristeza, confianza,
ira, seguridad de si mismo),
humor (dnimo, alegria), par-
ticipacion en encuentros
familiares, colaboracion en
labores domésticas (poner la
mesa, por ¢j.) y predisposicion
para la higiene personal y
vestimenta, y capacidad para
iniciar una conversacion. Las
preguntas, con formato multi-
ple choice, permitian responder
si el paciente se presentaba, por
ejemplo, mds confiado, igual
de confiado o menos confiado
(dimensién EMOCION), més
alegre, menos alegre, igual de
alegre (dimension HUMOR),
etcétera.

*Textos y graficos del trabajo en Poster presentado por A.L.M.A., exhibido en el VI Congreso Iberoamericano de Alzheimer (AIB), Santiago de

Chile, octubre 2012.
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indice Barthel comienzo del taller
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Independiente Leve
Resultados obtenidos Encuentros familiares. De la

Se observa en el Griéfico
Indice Barthel comienzo del
taller que 10 de los pacien-
tes presentan “independen-
cia total” y 5, “Dependencia
Leve”. Al reevaluar a los 6
meses de tratamiento (Gra-
fico Indice de Barthel a los
6 meses), los cuidadores y/o
familiares reportan disminu-
ciones en los grados de Inde-
pendencia, en la dimensién
funcional de los pacientes.

Emociones. Familiares y/o
cuidadores reportan a través
del cuestionario que perciben
a los pacientes, tras 6 meses
de tratamiento, menos depre-
sivos, menos irascibles, mas
contentos, mas o igual de
seguros de si mismos, igual
de confiados, menos tristes,
ansiosos y miedosos.

Humor. El 74% de los pacien-
tes presentan mejor humor, se
encuentran mas alegres y mads
animados, segun el reporte de
los familiares y/o cuidadores.
Ninguno de ellos se mostr6
menos alegre o animado, o de
peor humor.

totalidad de pacientes reportados
se observa, a partir de la percep-
cién de los familiares y/o cuida-
dores, que tras 6 meses de trata-
miento, la mayoria se encuentra
“igual de participativo” (50%) y
“mds participativo” (25%).

Labores domésticas. Familia-
res y/o cuidadores reportan, en
una mayoria del 87%, como los
pacientes presentan mayores o
iguales niveles de colaboracién
en las labores domésticas.

Higiene personal y vesti-
menta. Los cuidadores repor-
tan mayor o igual colaboracién
en un amplio porcentaje (87%).

Capacidad para iniciar una

mitad de los pacientes (63%)
mantiene su capacidad, y se
reporta una mejoria en el 31%
de los casos.

Conclusiones

La dimensién funcional
evaluada a través del Indice de
Barthel refleja incrementos en
el grado de dependencia fun-
cional de los pacientes evalua-
dos, sin embargo, los familiares
y/o cuidadores reportan rasgos
favorables en relacion con las
emociones (depresion, ansie-
dad, miedo, ira, seguridad de
si mismo, confianza), humor
(alegria, 4nimo), predisposi-
cion en encuentros familiares,
capacidad para iniciar una
conversacion, labores domés-
ticas, colaboracion en la
higiene personal y vestimenta.

En ninguna de las variables
encuestadas se observaron
resultados regresivos o negati-
vos, por lo que puede aseverarse
que el Taller de Estimulacién
arroja beneficios emocionales
en los pacientes que concurren
a él, seguin la percepcién de los

conversacion. Mds de la familiares y/o cuidadores. <8
indice Barthel a los 6 meses
9
8
7
6
5
4
3
2
1
0

Independiente

Leve Moderado
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ALMA en esencia

De la voluntad solidaria

a la accion efectiva

Los inicios de A.L.M.A.San Rafael, Mendoza

Escribe: Edith Demuru

M i madre padeci6 demen-

cia cerebro vascular. Su
lugar en los ultimos afos fue el
geriatrico Sol Otonal, alli trans-
currieron muchas horas de mi
vida, compartiamos mafanas y
tardes, y no solo con ella, sino
también con las otras sefioras
del hogar, algunas, como mi
madre, ya fallecidas.

Mi gran honor es saber que
mi presencia llevaba alegria
y que muchas me llamaban
“mamuchi’, término carifioso
con el que me dirigia a mi mama.

Asi,enel correr delavidaylos
dias, los duefios del Hogar, refe-
rentes de A.L.M.A. en la ciudad,
junto con el Dr. Rubén Barcudi,
me invitaron a crear “A.LM.A.
San Rafael, Mendoza” Senti

A.LM.A.San Rafael, Mendoza
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temor, pero al mismo tiempo
mucha fuerza para emprender
la tarea, debia hacerlo por mi
madre y por tantos otros, que
estaban en el Hogar y fuera de él.

Con el apoyo y aseso-
ramiento de Elsa Ghio, de
ALM.A., Asociacién de Lucha
contra el Mal de Alzheimer y
alteraciones semejantes de la
Reptiblica Argentina, y acla-
rados la misién y los objetivos
de la nueva organizaciéon, me
lancé a los medios de comu-
nicacién para instalar el tema
y convocar a participar. Del
Diario Uno recibi el apoyo de
Marcelo Smit, la nota tuvo
repercusion en Mendoza Capi-
tal y desde alli el periodista
Javier Cersiano me entrevisto

para transmitir mi experiencia
como familiar en relacién con
la enfermedad.

Se sucedieron mas y mas
entrevistas y comunicacio-
nes, hasta que el 17 de octu-
bre de 2012 se logré una
reunién con interesados en
el tema y el compromiso de
luchar contra el Alzheimer
y las demencias. Ese mismo
dia se organizé la Asociacion
con su nombre A.L.M.A. San
Rafael, Mendoza. A partir de
ese momento, nos dedicamos
a la difusién de ALM.A. ya
su servicio de asesoramiento
a las familias, y de a poco,
poniendo mucho corazon,

comenzamos a dar respuesta
y contencion.

Edith Dumuru, Ana Baldoni y Elsa Ghio en A.LM.A.Bs. As.



En esta etapa inicial, se
unieron el Sr. Carlos Lloveris,
delegado en la Ciudad de San
Rafael de PARKMEN, Asocia-
cion de trayectoria en el pais en
la lucha por el diagnéstico, tra-
tamiento y cuidado de quienes
padecen la enfermedad de Par-
kinson, y el Dr. Mario Orlando
Alday, asesor de la misma ins-
tituciéon, médico neurélogo y
psiquiatra, con una vasta expe-
riencia de 25 afos de trabajo en
Espafia, quien ademds presta
el mismo servicio en nuestra
Asociacion.

Se mantienen las reuniones
de A.LM.A.-PARKMEN, men-
suales, abiertas al publico, con
intercambio de experiencias de
los familiares cuidadores de per-
sonas afectadas con enfermeda-
des neurodegenerativas, surge la

ayuda mutua y la informacién
meédica que aporta al cuidado.

Llegamos a la instancia de la
Personeria Juridica en tramite y
la conformacién de la Comisién
Directiva. Creamos un volunta-
riado y jjtodo en marchal!

En este caminar quiero agra-
decer ala Sra. Ana Baldoni, pre-
sidenta de A.L.M.A, que junto
a Elsa Ghio me asistieron a dis-
tancia en los inicios. De manera
que cuando viajé a Buenos
Aires, fue emocionante visitar
la sede de A.L.M.A. y conocer
a las autoridades, asi como pre-
senciar la primera de las Char-
las Informativas del ciclo anual,
abiertas a la comunidad y orga-
nizadas por esa institucion. Me
senti como en casa, por la senci-
llez, calidez y ejemplo de solida-
ridad, humildad y lucha.

NUEVOS GRUPOS DE APOYO EN EL PAIS

Nuevas agrupaciones de apoyo para los afectados por la enfermedad
de Alzheimer y otras demencias iniciaron, o estan por comenzar, sus
actividades. Ellas son:

A.L.M.A.San Rafael, Mendoza

A.L.M.A.Villa Mercedes, San Luis

A.L.M.A.Carlos Paz, Cérdoba

A.L.M.A.Dina Huapi, Rio Negro, y en Puerto Madryn, Chubut

Con estas iniciativas, son ya 32 agrupaciones en el pais que
suman voluntades solidarias y contribuyen a mejorar la calidad de
vida de las personas afectadas.

A.L.M.A., desde Buenos Aires,acompafia este caminar juntosy les
expresa sus mejores deseos de éxito en la loable tarea emprendida.

Estoy orgullosa de perte-
necer a A.L.M.A. San Rafael,
Mendoza. Desde este lugar
intentaremos romper los mitos
y miedos por falta de informa-
ci6én acerca de cémo cuidar a
los pacientes y al cuidador.

Las enfermedades neuro-
degenerativas en general y las
demencias en particular son
una crisis mundial que com-
promete a la salud publica, es
deseable y necesario que la
Argentina ingrese al conjunto
de naciones que cuentan con
un Plan Nacional de Demencia
para dar atencién a todos, en
especial a los més desprotegi-
dos y olvidados.

No olvidemos a quienes
nos precedieron y padecieron
demencia, manana podemos
ser nosotros.
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Los Destacados

Programa de la Enfermedad ge Alzheimer
y otros Trastornos Cognitivos
(PEATC) Provincia de Buenos Aires

Prof. Dr. Luis Ignacio Brusco, coordinador General PEATC
* La extension del siguiente texto fue adaptada para esta publicacion

a Enfermedad de Alzheimer

(EA) es la principal causa de
demencia entre los adultos mayores
y constituye uno de los principales
problemas de salud para la pobla-
cién mayor de 65 afios de edad en la
Provincia de Buenos Aires.

La Enfermedad de Alzheimer
afecta a 35,6 millones de personas en
todo el mundo, y esta cifra aumenta
a raz6n de un nuevo caso cada seis
segundos. En la Argentina hay 4
millones de personas mayores de 65
anos (Fuente: Censo 2001, Proyec-
cién 2010, INDEC), entre las cuales
hay 200.000 personas que padecen
esta enfermedad: una de cada ocho
entre la poblacién mayor de 65 afos
y una de cada dos entre las personas
mayores de 85 afios.

En la Provincia de Buenos Aires
hay 1,7 millones de personas mayo-
res de 65 anos (Fuente: INDEC),
de los cuales alrededor de 127.000
estarian afectados por la EA. En
mayores de 80 afios (387.000 perso-
nas en la Provincia de Buenos Aires;
Fuente INDEC) la prevalencia de la
EA es del 20%, es decir alrededor de
77.400 personas.

Y en mayores de 85 aios la EA

podria afectar a la mitad de esa
poblacién.

Al aumentar la expectativa de
vida en la sociedad actual (en la
Provincia de Buenos Aires: 72 anos
para los hombres y 79 para las
mujeres. Fuente: CEPAL/ONU) la
poblacién mayor de 65 afios se ha
ido incrementando notablemente
con el correr de las décadas. De esta
manera, el crecimiento de la franja
de la poblacién mayor de 65 afios ha
estado acompanado por un incre-
mento proporcional de los proble-
mas de salud que afectan a los habi-
tantes mayores de 65 afos, y la EA
se ha constituido en esta franja de
la poblacién como uno de los prin-
cipales problemas de salud debido
a que su aparicion afecta no solo a
la persona que la padece, sino que
también afecta a su grupo familiar
y tiene repercusiones importantes
a nivel social, comunitario y econé-
mico para las familias, los sistemas
de cobertura de salud y el presu-
puesto de los Ministerios de Salud.

Actualmente, la EA es la causa
mas comun de demencia y se diag-
nostica cuando ya estd instalada en
la persona, es decir, una década des-
pués de que empez0 a afec-
tar el cerebro, atrofidandolo.
Cuando los médicos logran
identificarla, la persona ya
| sufre de una pérdida pro-
| | gresiva de la memoria y de
otras capacidades menta-
les, debido a que las células
nerviosas (el cerebro tiene
alrededor de 100 millones
=% de neuronas) mueren en

Dr.Luis I.Brusco con Ana Baldoni (A.L.M.A.), Lic.Susana Rodriguez (Instituto mayor cantidad.

de rehabilitacion de Vicente Lopez “Anselmo Marini”) y Dra.Martha Torres
dela Unidad de Atencidn Primaria (UAP) de Vicente Lopez
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Por otro lado, factores

socioeconémicos, como un nivel
educativo bajo y pocos ingresos,
también estan asociados con un
riesgo mayor de padecer Alzheimer
y otras demencias. La “reserva cog-
nitiva’, la capacidad del cerebro para
tolerar mejor los efectos de la enfer-
medad, estin relacionados con la
educacion recibida, la participacién
en actividades de esparcimiento e
intelectuales, el control del estrés y la
depresion.

1. Objetivos del PEATC

1.1. Objetivo General:

B Reconocer a la EA como uno de
los principales problemas de salud
de la poblacién mayor de 65 afios
en la Provincia de Buenos, garan-
tizar desde el Ministerio de Salud
de la Provincia de Buenos Aires el
acceso a la mejor cobertura asis-
tencial a los ciudadanos bonaeren-
ses afectados por la EA e imple-
mentar acciones de prevencién y
deteccion temprana de la EA.

1.2. Objetivos Especificos:
B Abordar la EA desde la promo-
cién y prevencion.

B Implementar acciones de detec-
cién temprana de la EA y otros
Trastornos Cognitivos a nivel de la
Atencion Primaria de la Salud para
retrasar la aparicién de los sinto-
mas y reducir la prevalencia de la
EA en los préximos afos.

B Capacitar en forma permanente
al médico de atencién primaria
sobre la EA y otros Trastornos
Cognitivos para lograr un diag-
nostico precoz.



® Coordinar con los Municipios
la integracién de las acciones
preventivas y asistenciales de los
servicios del primer nivel con
el segundo y tercer nivel para el
diagnéstico y el tratamiento de la
EA y otros Trastornos Cognitivos
en el ambito de la Provincia de
Buenos Aires.

W Fortalecer los espacios de aten-
cién en el segundo nivel para esta
patologia.

® Difundir adelantos en diagnos-
tico y tratamiento.

B Generar grupos de ayuda para
familiares y cuidadores que sufran
de esta enfermedad.

B Deteccion temprana de trastor-
nos cognitivos y de trastornos de la
memoria, en la poblacién de la Pro-
vincia de Buenos Aires compren-
dida entre los 55 y 75 afios de edad.

[..] Actualmente, y con el fin de
extender a todo el territorio nacional

iQué es
un grupo de autoayuda
Yy qué puede hacer por usted?

este programa provincial, se encuen-
tran en convenio la Asociacion
Alzheimer Argentina a cargo del Pre-
sidente Dr. Luis Ignacio Brusco, junto
con las entidades correspondientes, la
implementacion de dicho programa
en el Municipio de Vicente Lopez, en
la provincia de Buenos Aires, y en las
provincias de Salta y Corrientes.

El Dr. Anibal Areco es el Director
PEATC, Direcciéon de Salud Mental,
Ministerio de Salud, Gobierno de la
Provincia de Buenos Aires. cs

\‘.
&

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 esta manera per-

mitirles sobrellevar mejor la solucion al:

m  Compartir sus sentimientos y experiencias;
m  Aprender mas acerca de la enfermedad y el cuidado ofreciéndole a la persona la
oportunidad de hablar sobre los problemas que le afectan o las elecciones que

tiene que hacer;

Escuchar a otros que comparten los mismos sentimientos y experiencias;
Ayudar a otros compartiendo ideas e informaciones y dandoles apoyo;
Ofreciéndole al cuidador un descanso y una oportunidad de salir de su casa;
Fomentar en los cuidadores el cuidado personal, salvaguardando asi su salud

y bienestar personal;

m  Saber que no estan solos.

Un grupo de apoyo da a los cuidadores la oportunidad de compartir sus senti-
mientos, problemas, ideas e informaciones con otros que estan pasando las mismas
experiencias. Ayuda a los cuidadores a prestar atencion a sus propias necesidades y a
empezar a cuidarse a si mismos.También proporciona la satisfaccion de poder compar-
tir y ayudar a otros. La funcién de un grupo de apoyo es el apoyo mutuo.

ADI Alzheimer’s Disease International
A.L.M.A. Asociacion de Lucha contra el Mal de Alzheimer y alteraciones semejantes
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Michael Ellenbogen

Michael Ellenbogen
esta conviviendo
con el Alzheimer

y tratando
de hacer una diferencia.
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A.L.M.A.le agradece al Sr. Michael Ellenbogen
su autorizacion especial para esta publicacion.
Cortesia de ADI: Worl Alzheimer Report 2012
Superando el estigma de la demencia.

a Enfermedad de Alzheimer (EA) y otras formas de
demencia afectan actualmente a mas de 35 millones
de personas y lo mas sorprendente es que hoy en dia se
desarrolla una demencia cada cuatro segundos, por lo
tanto, para la mitad del siglo, mas de 15 millones estaran
a afectados con esta enfermedad si no hacemos algo.

Mi nombre es Michael Ellenbogen, estoy viviendo con
EAy tratando de hacer una diferencia.Yo era previamente
un gerente de alto nivel en la industria de la telecomu-
nicacién. En 2008, fui diagnosticado con un Alzheimer
inicial, después de luchar para conseguir un diagnéstico
desde mis primeros sintomas a los 39 afos. Perder mi
trabajo y no tener la capacidad de trabajar tuvieron un
enorme impacto en mi vida, ya que era adicto al trabajo.

Ahora soy un voluntario defensor y conferencista para
la Alzheimer’s Association (EE.UU.) como miembro del
Grupo Nacional de Consejeros en Estadio Inicial (o Grupo
Asesor de Etapa Temprana) 2012.

Me siento tan frustrado, pues nadie comprende cuan
seriamente discapacitado estoy. Si yo hubiese perdido una
pierna o tuviese alguna dificultad visual, esto haria que la
gente se diese cuenta de mi discapacidad. No quiero que
sientan pena o lastima por mi, solo quiero ser comprendido.
Mucha gente me dice que no parezco alguien que tiene EA,
y eso me frustra. Por eso, permitanme decirles como es vivir
con esta debilitante y progresiva enfermedad.




Imagine por un minuto que su amigo, fami-
liar o conocido padece EA y tiene que tratar
con las siguientes cuestiones. Cuando voy de
compras y miro los productos, muchas veces
no llego realmente a registrarlos en mi mente,
aun cuando puedo verlos claramente. Tengo
problemas para tomar decisiones, porque me
cuestiono si estoy haciendo lo correcto. No
puedo disfrutar de mis hobbies favoritos, por-
que requieren procesar destrezas que ya no
tengo mas. Pasé de ser una persona que domi-
naba la tecnologia a no poder usarla mas, y a
convertirme en alguien amenazado por ella.

Asisto a fiestas divertidas solo para ser tor-
turado por el ruido y las conversaciones cir-
cundantes, porque debido al bullicio paso
desapercibido. Si la gente trata de hablarme
en un lugar publico donde hay muchas per-
sonas, no puedo entender lo me dicen, y esto
es porque todos hablan en el mismo nivel de
volumen y las palabras ruedan todas juntas y
suenan como un idioma extranjero.

Pasé de ser una persona extremadamente
activa a ser alguien inactivo y menos motivado.
Dejo las cosas dispersas por toda la casa por-
que no sé dénde ponerlas y no las puedo guar-
dar en el lugar correspondiente. En algunos
momentos soy agradable y en otros me enojo
sin razon alguna. No puedo hablar o escribir
como solia hacerlo. Mis amigos lentamente se
distanciaron y generalmente hablan con mi
esposa, y yo me doy cuenta de todo esto.

Me preocupan a diario los desafios futuros,
0 quizas peor, el hecho de estar perdiendo mi
mente y notarlo, pero no poder hacer nada
para cambiar el curso. La gente me dice: “iSi
puedo hacer algo por ti, solo hazmelo saber!;
pero si acepto su ofrecimiento, ellos se retrac-
tan ante el compromiso.

He estado extremadamente sorprendido
con la falta del compromiso publico a mis

suplicas de apoyo a la EA. Cuando algunos de
pronto parecen ser comprensivos, resulta que
luego hay “muy poco que se pueda hacer’y
esto es realmente preocupante porque siento
que me afecta tanto a mi como a otros tantos
millones de personas que viven con demencia.
Yo siempre estuve cuando me necesitaron y
ahora me siento solo.

Mientras mucha gente simplemente avanza
sin ninguin esfuerzo a lo largo del dia, yo tengo
que usar el 110% de mis habilidades y pro-
cesarlas para poder realizar la mayoria de las
cosas, lo cual aumenta el estrés y la frustracion.
La peor parte de esta enfermedad es saber que
todo lo estoy haciendo mal y no hay modo de
controlarlo o detenerlo, y va empeorando a
medida que pasan los dias. Solia ahorrar bas-
tante dinero por el hecho de hacer muchas
tareas de la casa por mi mismo y ahora he
perdido la posibilidad de manejarlas, como
también las determinaciones y las habilidades
necesarias para realizarlas. Muchas veces me
lastimo a mi mismo haciendo las cosas peor.

No puedo explicar cdmo me quiebra emo-
cionalmente ver a mi esposa luchando por
hacer todo aquello que yo era capaz de hacer
y no poder ahora hacer nada para ayudarla. Me
doy cuenta de que algun dia no podré mane-
jar mds y eso es devastador para mi .Veo a mi
esposa, estresada, deprimida y abrumada, y los
cuidadores saben que esto continuara siendo
peor y lamentablemente se dicen a si mismos
que pueden hacerlo todo, aunque todos sabe-
mos que necesitaran ayuda.Yo, como paciente,
veo indefectiblemente que mi esposa esta
camino al infierno, y pareciera que ella aun no
se ha dado cuenta, porque siempre sigue muy
ocupada tratando de borrarlo todo.Y lo peor
es que aun no he llegado al peor estado de la
enfermedad, y eso me aterra.

Me sorprendi por el estigma asociado a la
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demencia, pues viene desde todos los angulos.
La gente cree que sabe sobre la EA, pero no es
asi; y veo que esto pasa no solo con las perso-
nas con demencia, sino también con muchos
corresponsales de la comunicacién de la salud,
médicos y organizaciones orientadas a ayudar
a quienes tratan la enfermedad.

He aprendido que no quiero compartir mi
diagnéstico con la gente que me encuentro,
antes de que ellos lleguen a conocerme a mi.
Si se los dijese de antemano, seria tratado de
modo muy diferente al que he aprendido. Me
parece ver que esta enfermedad es vista como
lo solia ser el HIV. La gente que lo tiene, tiene
mucho miedo de que los otros sepan, inclu-
yendo la familia. Yo no tengo miedo. Nosotros
no hicimos nada mal para contraer EA, y tene-
mos la necesidad de alzar nuestras voces y ser
escuchados. No hicimos nada y nadie deberia
avergonzarse de tener EA.Yo me siento mucho
mejor cuando lo comparto con otros que
cuando tengo que ocultarlo.

A causa de mi frustracion con el entorno
existente para la gente con demencia, supe
que se necesitaba un cambio. Decidi usar
mis pocas habilidades restantes para dar
mi apoyo. He pasado estos ultimos aios,
estando en television, radio, diarios, en gran
cantidad de blogs y trabajando con muchos
politicos. Tuve también la oportunidad de
hablar en todas las sesiones publicas para
desarrollar el 1er Plan Nacional Americano
de Alzheimer, y lo hice por mi cuenta, pero
eso no fue suficiente, pues me encontré con
mucha gente que simplemente no queria
involucrarse.

Ahora soy voluntario de la Asociacién
Nacional de Alzheimer “Grupo asesor de Etapa
Inicial” Quiero que sepa que usted también
puede hacer una diferencia, pero debera poner
mucho empefio en ello.
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Escribale a sus funcionarios publicos, vaya
a organizaciones locales para crear los progra-
mas y servicios necesarios. Su voz y su historia
son muy poderosas. Por favor, involucrese.

La verdad es muy simple, si usted atin no ha
sido tocado por esta enfermedad devastadora
y debilitante, puede considerarse extremada-
mente afortunado. Lamentablemente, es solo
una cuestion de tiempo antes de que le toque.
Deseo que mis acciones hoy puedan prevenir a
futuras generaciones de sufrir esta enfermedad.
iAsi que tdbmese un tiempo y haga algo hoy!

Espero y deseo que lo que estoy haciendo
pueda permitirme dejar este mundo sabiendo
que hice todo lo posible para que las préximas
generaciones tengan una chance de luchar.

No hay excusas para no querer ayudar. El
costo del factor humano es muy alto y noso-
tros somos todos responsables de hacer algo.

Hay muchas asociaciones como ADI y la
Asociacién de Alzheimer que pueden ayu-
darle. La Asociacion de Alzheimer me inicié en
muchos nuevos caminos para mi nuevo viaje,
y no solo me ayudaron a mi, sino también a
mi esposa como cuidadora. Esta Asociacion,
como todas las existentes, tiene un sitio web
con muchisimos recursos, por lo que lo animo
a usted a acercarse y aprender mucho si aun
no lo ha hecho.

Unanse a mi usando la cinta que identifica
el Dia Mundial del Alzheimer, y para aquellos
que viven con EA, dejen de enfocarse en lo que
pueden hacer y inanse a mi en la batalla para
dar su apoyo.Tenemos mucho para dar,y nece-
sitamos usar nuestras habilidades en nuestra
propia medida, no hay de qué avergonzarse,
usted y sus seres queridos son responsables
de ustedes mismos. ¢s

Trad. de Ma. Cristina Septilveda del equipo de Voluntarios
de A.L.M.A.Buenos Aires, adaptada para esta publicaciéon
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conceptos producto de nuestra experiencia en
el Hospital Italiano y en la Asociacién Lewy Body
Argentina.

Es muy frecuente que los familiares de pacientes
con algun tipo de deterioro relaten con tristeza la sole-
dad en la que se encuentran desde el momento en
que su entorno de amistades comenzo a notar con cla-
ridad las dificultades caracteristicas de la enfermedad.

Podriamos distinguir tres etapas que describen
la reaccion de los “amigos” frente a la situacion.

Una primera etapa que aparenta comprension o
compasion con intenciéon de ayudar, que se plasma
en sugerir profesionales especialistas en el tema,
tratamientos conocidos que “han dado resultado”
en casos similares, y consejos al cdnyuge acerca de
coémo se deberia afrontar la situacion.

Una segunda etapa, en la cual predomina el has-
tio y la incomodidad en la convivencia con repeti-
das alusiones durante la conversacién a la situacién
y expresiones de tristeza o condolencias por lo que
estd ocurriendo, hasta ingresar en la tercera etapa,
que es la mas dura, ya que se caracteriza por evitar
las reuniones o salidas con las excusas mas insoli-
tas, que finalmente desemboca en el corte de la
comunicacién, incluso sin una llamada telefénica en
semanas o meses.

El relato de la esposa de un paciente ,A.J., fue el
siguiente:

“Eramos un grupo de matrimonios que nos
reuniamos todos los fines de semana y hablaba-
mos por teléfono un par de veces entre semana. Al
principio los olvidos de mi esposo se tomaban con
total humor, siendo incluso motivo de bromas, pero
con el transcurso de nuestras reuniones comencé
a notar como lo miraban ante algin comenta-
rio erréneo y lo incémodo que era verlo a él muy
callado durante toda la salida. No pasaron mas de
seis meses hasta que dejaron de llamarme y casi no
respondian a mis lamados.Hoy hace mas de un afio
gue estamos solos y nadie se acerca para ver qué
necesitamos o para conversar una palabra”

De esta descripcion de un caso particular que
lamentablemente es casi la regla en estas situacio-
nes, podemos deducir la presencia de esas tres eta-
pas bien diferenciadas.

Querrl’a en las préximas lineas compartir algunos

Dr. Angel B. Golimstok

Neurdlogo

Presidente Asociacion Lewy Body
Argentina A.L.B.A.

Jefe de la Seccion Neurologia

y Cognitiva Hospital Italiano

Algo importante para tener en cuenta es que si
bien nada se puede hacer mas que concientizar a
la poblacién para lograr un comportamiento mas
digno ante una situaciéon que nos puede tocar a
cualquiera, lo que si es posible es entrenar a la fami-
lia del paciente para prevenir el alejamiento de la
sociedad a través de evitar algunas actitudes que
son perniciosas.

En primer lugar, seria deseable evitar construir las
conversaciones a partir del problema, poniéndolo
en el centro de ella. Mas alla de que esto es verdade-
ramente un tema dificil de soslayar por la preocupa-
ciéon que genera, debemos comprender que existe
un marco definido en el cual esto se debe tratar y
no es el més apropiado en las reuniones con amigos
durante el momento de esparcimiento; lo aconseja-
ble es disimular el trastorno todo lo que sea posible
y promover que pase desapercibido.

En segundo lugar, es necesario manejar la situacion
aun cuando ya sea muy evidente, evitando poner a
prueba al individuo que carga con su enfermedad.

En tercer lugar, estd clara la necesidad de relacio-
narse con terceros porque el ser humano tiene un ins-
tinto gregario que debe satisfacer y, por lo tanto, ante
el inevitable alejamiento de aquellos que no estan dis-
puestos a asociarse con nuestro obligatorio cambio en
el ritmo de vida, se debe tejer un vinculo suplente con
aquellos que se identifiquen con la situacion. Esto solo
puede lograrse a través de la conformacion de grupos
que estén formados por pares.

Es ahi donde deberia encararse el trabajo de
las asociaciones de familiares que pueden aportar
mucho a través de la organizacidon de actividades
sociales y recreativas que admitan la presencia
activa de los mismos pacientes.

iHacia alli nos dirigimos!
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Conversaciones en el taller de estimulacion de los jueves en A.L.M.A.

a siguiente conversacion tuvo lugar durante una

de las reuniones del taller de estimulacion de los
jueves que coordina la Licenciada Natalia Esca-
lante, con apoyo de los voluntarios de la asociacién
Cristina Sepulveda y Jean Dalmau.

El registro de la conversacién entre los partici-
pantes, que a continuacion se transcribe, estuvo a
cargo de la Lic. Escalante, quien facilité el intercam-
bio de didlogos entre los asistentes de esa tarde:
Héctor Gutierrez (70), Rafael Hualde (91), Ester
Soto (69), Omar Gangitano (66), Raul Morad (63),
Noemi Gutierrez (87),Jaime Zaidelis (74), Mariano
Moresco (87), Anibal Lépez (78).

A.LM.A. agradece a este extraordinario grupo
humano el haber compartido opiniones y senti-
mientos para ser publicados en nuestra Revista.

Sus expresiones nos permiten aprender de quie-
nes tienen mucho que decir, que hacen una diferen-
ciaal hablar sobre su enfermedad,dando ejemplo de
cémo se plantan para afrontarla, honrando la vida.

Natalia Escalante cuenta: “Explicamos que, ade-
mas de los motivos terapéuticos per se, el objetivo
de la charla era mostrarles a los de ‘afuera’ nuestras
vivencias en relacién con la enfermedad y como
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la vivimos, en la medida de nuestras posibilidades.
Todos estuvimos de acuerdo y logramos una charla
de gran intercambio. Es importante destacar la par-
ticipacion de todos los asistentes, en especial, la del
doctor de nuestro grupo, Héctor, que fue quien dio
el puntapié inicial”

Héctor: Estamos aca, en ALMA, porque tenemos, o
por lo menos yo, Demencia Senil.

Cristina: ;Qué se sabe de la Demencia Senil?
Héctor: Cada uno, cada ser humano ya tiene un
codigo genético predeterminado, marcado desde
que nace. Es como un sello que marca.Todo esto es
microscopico y es genético. Hay varias demencias,
pero el ser humano es Unico. De ahi viene una frase:
no se enferma el que quiere, sino el que puede.

(“El grupo escucha con atencién. Es decir que es
sentencioso, anota Natalia”).

Rafael:No coincido, la enfermedad viene sola, nadie
quiere enfermarse.Yo no digo “voy a ver si mafnana
me enfermo”.

Anibal: Y si estas enfermo necesitas un médico que
te lo diga.Y todo tiene que ser legal. Se necesita un
certificado, si no, no me creen que estoy enfermo.




Héctor: Significa que es la demencia del anciano.
Anibal: Fisicamente, ;qué ataca?

Héctor: La cabeza, se desgasta por el tiempo.
Noemi: Pero si uno esta siempre haciendo cosas,
trabajando la mente, eso puede mejorar.

Héctor: No se modifica de base, esta en los genes
y eso sigue. Pero es importante trabajar la cabeza.
Yo, por ejemplo, tengo 70 afos de edad y esto que
tengo es algo que traje desde el nacimiento. Yo
tengo Demencia Senil.

Natalia: ;Como te hace sentir eso?

Héctor: No me molesta ni me preocupa porgue es asi.
Jaime: Es una enfermedad.

Héctor: Tengo un libro de esto y alli esté la explica-
cién. Es una cosa maravillosa el cerebro, pero no lo
podemos modificar ni nada.

Natalia: Hay cosas que se pueden trabajar para que
no declinen mas.

(Asienten con la cabeza).

Ester: Yo averiglié por mi caso a ver si alguien habia
tenido esto en mi familia. A mi me explicaron que
hay veces que el problema es por los grandes dis-
gustos que tuvimos, desde que nacimos hasta el
momento en que vivimos. Esa fue la explicacion del
neurdlogo. Yo tuve muchos disgustos en mi vida.Y
esa es la causa, me dijeron.

Héctor: Si, pero el ser humano es el Unico ser vivo
que tiene inteligencia. Algunas cosas son genéticas
y otras por el devenir del tiempo.

Natalia: ;Como te impacté cuando te dieron el
diagnéstico?

Ester: A mi cuando me lo dijeron dije bueno, me
tocé a mi en la vida y dale para adelante. El diagnés-
tico que me dieron es Enfermedad de Alzheimer.Y

me dijeron que a medida que fueran pasando los
anos iba air perdiendo la memoria pero que estaba
en mi ejercitarla, hacerla trabajar para que las neuro-
nas trabajen y no se mueran.Es como por ejemplo,
si vos vivis todo el dia en tu casa sentada, se te va
a atrofiar todo, las manos, los brazos, las piernas, si
vos te levantds y caminds y te movés vas a poder lle-
gar mas lejos. Ahi busqué un centro donde pudiera
hacer eso. Por eso vine acd, gracias a una revista que
lei donde hablaba de ALMA.Mis hijos me apoyaron.
Rafael: Y bueno, ALMA significa eso y por eso veni-
mos aca.

Ester: al principio, cuando me dijeron, yo pensé en
que voy a terminar Dios mio, y los neurélogos me
dijeron que en algin momento de mi vida si no
tengo quien me cuide me van a tener que internar
en un lugar, pero eso va a depender de vos, porque
si vos haces las cosas bien vas a vivir hasta el dia que
Dios diga. Lo que pasa es que avanza rapido, cada
dia voy olvidando algo mas y eso genera frustracion
y tristeza. Cuando me dijeron, la primera vez, no
pensé que iba a llegar a esto. Los olvidos empeoran.
Raul: Hay que salir. Por mds que llueva, que uno
tenga dolores, hay que hacer cosas y mantener un
buen humor siempre.

Ester: todo lo que me dicen que es bueno para el
cerebro, alld voy, por eso como avellanas, nueces,
ejercito la cabeza y hago cuanto puedo.

Natalia: Pero ;Por qué nos juntamos aca los jueves?
Anibal: Para cosechar distintas opiniones de la vida,
hacer causa comun.Y los problemas de memoria.
Noemi: Para charlar de nuestras cosas.
Omar:Yoantes noanotaba nada, teniatodoenlacabeza
y bueno, llega un momento que hay que hacerlo.
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Mariano: Hay un dicho que dice: segun pasan los
anos.Yo también noto que tengo problemas con mi
memoria.

Natalia: Y la familia ;como toma estas pérdidas de
memoria?

Jaime: jPiensan que sos un viejo!

Mariano: (sonriendo) un viejo cobarde. (Se rien
todos).

Noemi : A mi me da bronca olvidarme de las cosas.

Héctor: Mis hijas me acompafan, me ayudan. Siem-
pre estan.Yo voy a luchar para vivir lo mas posible y
de la mejor forma. A mi me gusta la vida y por eso
sufro cuando veo lo que pasa en este pais. Quiero
vivir todo lo que pueda.

Natalia: Como es la mejor forma posible para vivir.
¢{Como se vive bien?

Anibal: Para tener una buena vida hay que estar
acompanado. Mi hija me llama, me ayuda. Se hace
cargo de hablar con mis otros chicos. Estoy cuidado y
controlado.Me gusta mirar los partidos en la television.
Omar: Indudablemente vivir bien es trabajar de lo
que a uno le gusta.

Ester: Es hacer lo que uno tiene ganas.

Raul: Tener amigos, familia que te acompare y
quiera, como es mi caso. Poder salir. Yo siempre
salgo aunque no tenga que salir, me voy al cafecito
que me levanta el espiritu y tengo una hermosa
esposa que me ayuda. Marita y Silvia son mi conten-
cién.Y estoy feliz.

Mariano: Yo me siento como ellos, también y me
siento acompafado por mis hijos. Me siento bien
fisicamente pero a veces la memoria falla. Estoy

bien pero se siente el olvidarse las cosas. Corro, voy
a bailar (rie).

Natalia: ;Quedé algo pendiente por hacer?

Raul : Yo me arrepiento de no haber estudiado, solo
trabajé mucho. Hubiera estudiado para ser doctor,
por ejemplo.

Noemi: Yo hice lo que me gustaba. Ensefar piano.
Pero hasta los domingos trabajaba, por ahi hubiera
trabajado menos.

Jaime: En mi vida tuve mucha suerte, pude hacer
todo lo que me gustaba y encontré en el camino
pocas dificultades.

Natalia: ;Entonces, todos volverian a hacer su vida
igual?”

Registro de Natalia “Todos dicen que si. En ese
momento Cristina me pasa un papel con la
siguiente anotacion de Héctor que pidié que escri-
biera con estas textuales palabras: Cosecharas tu
siembra, relacionado a los hijos y padres. Pregunta-
mos ;qué significa?. Anibal nos relata sobre su vida y
sus logros.Y agrega que por haber sido una persona
buena y responsable obtuvo grandes logros de los
que se enorgullece.

Todos coincidimos, entonces, en que hay que tratar
de ser buenas personas, buenos padres, trabajado-
res, alli es cuando vemos los resultados.”

“Héctor: a mi me impactd cuando encontré esta
frase,yo no tuve una buenainfancia,y traté de hacer
lo contrario con mis hijos. Ser un buen papa y haber
hecho lo mejor que pude con ellos se va a reflejar
en como ellos me traten a mi en este momento de
mi vida.Y siempre.” ¢s

Conversaciones en el Taller. Los participantes con la Licenciada Natalia Escalante. Voluntarias que acompafian: Cristina Septlveda y Mary Mallo
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Hoy podemos hacer un diagnéstico més temprano y exacto de Alzheimer.

PERO (PODEMOS HUMANIZAR LA NoTI(IA
DE: “VSTED TIENE ALZHEIMER"?

Dr.Janus Kremer

Médico cirujano. Especialista
en Neurologia.
Fundador y director del
Instituto Privado Kremer.
Miembro la American
Academy of Neurology.
Miembro de Section of
Behavioral Neurology of
the American Academy of
Neurology.
Miembro del Colegio
Argentino de
Neuropsicofarmacologia.
Miembro of the International
Psychogeriatric Association.
Consultor, Investigador
Principal y Conferencista
Principal para Janssen
Cilag Argentina, Pert y
México, Internacional para
Laboratorios Tecnofarma
y Novartis Argentina 'y
Latinoamérica.

Hay dos maneras de vivir su vida: una como si nada es un milagro,
|a otra es como si todo es un milagro.
Albert Einstein (1879-1955)

Ocurrié la ultima vez hace poco, pero cada vez sucede mas seguido
este tipo de situaciones. Les quiero contar un caso que atendimos
en nuestro Instituto. Se trata de un hijo de dos pacientes nuestros. Su
mama tiene diagnostico de demencia del I6bulo frontal, de comienzo
temprano. Comencé a atenderla quince afios atras. Su papa, en cambio,
presenta una demencia de tipo mixta, es decir que tiene componentes
Alzheimer y vascular. Este hombre pasé de ser cuidador a ser paciente
en un lapso de seis meses. A partir de ese momento, los dos hijos de esta
desafortunada pareja comienzan a ser mis interlocutores en la rutina de
acompanarlos en las diferentes etapas de ambos padres.

Cadaunodeloshijosesta casado.Ambos con personalidades muy dife-
rentes y esposas muy diferentes. El mayor, con francos rasgos de negarse
apensar en su futuro con altas probabilidades de heredar algtin gen mal-
dito que, por leyes naturales deberia heredar con altas probabilidades.
El otro hijo, en cambio, hiperalerta de su condicién. Este hijo es a quién
me refiero. El era consciente de la espada de Damocles pendiente sobre
su cabeza. Pareciera que él llamé a que la profecia se cumpliera.

Lo que voy a desarrollar podria ser tragico. Sin embargo, fue un ejer-
cicio médico y ético, pero, por sobretodo, lleno de enorme humanidad.

Permitanme contarle el caso, y luego compartir con ustedes mis
disquisiciones, reflexiones y fundamentalmente, mi aprendizaje.

El paciente, a quién llamaré “Pedro” por razones de confidencialidad,
viene a mi consulta una mafana.Antes de empezar a atender consultorio,
veo lalista de los pacientes del dia y repaso las historias clinicas para tener
una idea de dénde dejamos en la ultima consulta. Cuando vi el nombre
de Pedro, crei que venia a hablarme de sus padres, que ya no se pueden
trasladar al Instituto. Sin embargo, una luz roja se prendié en mi cuando
mi secretaria me envia un mensaje avisandome que la esposa del aiin no
paciente y si hijo en mi imaginario queria hablar a solas conmigo, antes
de que Pedro entrase. Algo no estaba bien. Miré la foto de mi hijo de seis
afos en mi escritorio, pensé cuanto aun necesita Pablito que yo siga vivo
y bien. Pedro tiene mi edad, 50 afios. Respiré hondo y procedi a la rutina
ensayada cientos de veces con mis colegas del Instituto en situaciones
similares. Le pedi a uno de los médicos jévenes que llamara a Pedro a otro
consultorio con la excusa de preguntarle por sus padres, revisar la medi-
cacién y chequear novedades. Acto seguido, hice pasar a su esposa a mi
consultorio. Como comentaba antes, conozco a esta familia desde hace
anos.Bastd vernos a los ojos con la esposa de Pedro. El resto, son datos de
historia clinica. Estaba todo dicho.Ella rompié en llanto. De fondo sonaba
la 9na Sinfonia de Beethoven muy suave y los peces nadaban silenciosos
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en la pecera de mi biblioteca,como mudos testigos de
la tragedia que iba a escuchar.

Pedro empez6 a cambiar... Al principio, creia
que era depresion, reactiva a la enfermedad de
los padres. El cuadro psiquiatrico de la madre,
con el que se manifest6 la demencia frontal siem-
pre habia marcado emocionalmente a Pedro.
Pero ahora es diferente, o al menos es una forma
de depresion diferente. Esta irritable. Cambia
las ideas. Se contradice. Esta intolerante con los
nifos. Ha comenzado, cosa que nunca antes, a
tomar alcohol en forma desmedida. Igualmente,
se ha desaforado con la comida. Cambiaron sus
habitos de alimentacion. Se ha sumido en una
gran apatia. No quiere ver mas a sus amigos. Ha
cambiado, ha cambiado. Hay cosas raras en sus
conductas. No quiere leer mas el diario ni parti-
cipar en las actividades de la fabrica que ahora
maneja él y su hermano. Al principio, lo atribui
a la situacion econémica y politica. Pero ahora
siento que hay algo mas. Nos conocemos desde
ninos. Esto es otra cosa...

El coro del 2do movimiento empezé a sonar len-
tamente en el silencio, entremezclado con el llanto
de la sefora.

Hice salir a la esposa a la sala de espera y con-
tinué con la pantomima de hacerlos pasar juntos,
como si esta conversacion no hubiera tenido lugar.

Pasaron ambos a mi consultorio nuevamente. Me
parecié que la grandeza de la 9na Sinfonia no era apro-
piada para lo que vendria. Nos saludamos y Pedro me
dijo,como consciente de una maldicién satdnica: Hola
Doctor, ya empecé yo con los sintomas.

Como muchas veces sucede para los médicos, las
cosas graves son relativamente sencillas. La dificul-
tad pasa por otro lado, y es como comunicar lo que
intuia estaba ocurriendo.

Sometimos a Pedro al protocolo de evaluacion
de deterioro cognitivo. Esté incluye en nuestro
grupo, una evaluaciéon cognitiva, una resonancia
de cerebro, un SPECT cerebral o cdmara gama y
una bateria de analisis de sangre y orina lo sufrien-
temente exhaustivo como para encontrar alguna
causa potencialmente reversible. Este ultimo fue
normal. La evaluacién cognitiva mostré dos nucleos
de déficits: una franca alteracion en la memoria
reciente, mucho mas alld de lo esperable para su
edad y su nivel educativo y, por otro lado, marca-
das alteraciones en la funcién ejecutiva, es decir,
su capacidad de atencién, de monitorear e inhibir
conductas de acuerdo con la realidad del ambiente,
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planificar acciones, tomar decisiones y ponerse en el
lugar del otro (todas funciones tributadas del l6bulo
frontal). La resonancia de cerebro fue totalmente
normal. Sin embargo, el SPECT cerebral evidencié
una hipoperfusion frontal, lo que equivale a una
menor actividad en esa érea.

A este punto, el cuadro era claro. Como Pedro
dijo, algo estaba pasando. La impresién de la esposa
era correcta también. Por el momento, teniamos evi-
dencia de que algo estaba gestandose en este hom-
bre joven, que habia transmutado de cuidador-hijo a
esposo-paciente. Sin embargo, como en una pelicula
de detectives, aun no sabiamos cudl era el origen de
este confuso y temprano caso de deterioro cognitivo.

A todo esto, habia transcurrido un mes, tal vez
mes y medio. En una nueva entrevista con la pareja,
me sorprendié verlos a los dos mas calmos, quizas
menos angustiados. Les expliqué los hallazgos hasta
el momento, y las posibilidades en que podria derivar
todo aquello. Les aconsejé empezar una terapia de
familia para acompanar la idea de enfermedad pro-
gresiva. Sin embargo, a lo largo de la consulta, ellos
me plantean que quieren seguir evaluando mas a
fondo la situacién.Habian leido una nota que yo habia
escrito en un medio de comunicacién unos dias antes
sobre los biomarcadores. Me preguntaron qué eran.Si
podian ser aplicados al caso de Pedro. Era justamente
lo que teniamos planeado proponerles.

Los biomarcadores estdn comenzando a irrum-
pir en el mundo de las demencias. Son, como su
nombre lo dice, métodos diagndsticos que per-
miten ver in vivo los depésitos de amiloide (una
de las proteinas que se depositan en el cere-
bro y que comienza, se cree, la cascada de dete-
rioro neuronal en la Enfermedad de Alzheimer).
Otros biomarcadores son mediciones en el fluido
cerebral (llamado liquido céfalo raquideo o LCR,
que se obtiene con una puncién lumbar simple) de
depésitos de amiloide pero también de otra pro-
teina llamada Tau, que es parte de la enfermedad
de Alzheimer, pero que si esta presente sola, es decir
sin presencia de amiloide, orienta el cuadro clinico a
otra familia de enfermedades neurodegenerativas,
como por ejemplo, la demencia del Idbulo frontal.

A los biomarcadores, se suma en la vanguardia de
las herramientas diagnésticas, las imagenes molecu-
lares, conocido como PET. El PET es una técnica que
evalla, con radioisétopos marcados, la presencia o
ausencia de amiloide fijado en el cerebro. Esto es fas-
cinante, porque hasta la aparicién de esta técnica, la
Unica forma de tener certeza de existencia del amiloide



eraatravés delaana-
tomia patoldgica, ya
sea por biopsia (casi
nunca realizada)
o en la autopsia
final. Hoy, con estos
métodos, y una mar-
cada correlacion
con los datos clini-
cos, se puede hacer diagndstico tempranisimo de
Alzheimer (el asi llamado Alzheimer prodrémico
o dano cognitivo leve debido a Alzheimer). Estas
técnicas permiten ver atisbos de la enfermedad
tal vez con 10 o 15 anos de anticipacion a la presencia
florida de sintomas de una demencia.

¢Pero, que pasé con Pedro?

Los biomarcadores en Pedro no evidenciaron
presencia de amiloide, lo que nos ayudaba por el
momento a dejar de lado o poner menos peso en
Alzheimer como origen de proceso.Pero los niveles de
proteina Tau en LCR fueron altamente significativos,
inclinando la balanza hacia la familia de las demencias
frontales, misma enfermedad que su mama padece.

Les expliqué a Pedro y a su esposa el estado
actual de su situacion. Estaban tranquilos. Sentian
profunda tristeza y preocupacién. Pero también
estaban aliviados. Habia una causa para lo que
ambos, cada uno por separado, habia observado en
los cambios que Pedro presentaba.

Reflexiones y aprendizaje

En tres tiempos se divide la vida: en presente,
pasado y futuro. De estos, el presente es brevisimo;
el futuro, dudoso; el pasado, cierto.

Seneca (2 aC-65)

Lo primero que quisiera mencionar es el miedo ini-
cial conel que Pedro se presentd.Mihermana psicoana-
lista hubiera dicho que Pedro inconscientemente sabia
lo que tenia. Algun otro podria haber aventurado que
el miedo no es sonso.Pero lo que es claro es que las pro-
yecciones de vida de Pedro y su familia han cambiado.
Tendran que aprender a vivir de otra forma, a generar
ahora recuerdos y conductas, a valorar mas el paso
de los minutos. Me impresiona, a medida que escribo
el caso y lo pienso una vez mas, la valentia de esta
pareja.La fuerza y el coraje de ambos, de no esconder
la cabeza como el avestruz y animarse a destapar la
olla de lo que se est4 cocinando. Ellos solos deberan

hacer el derrotero
de animarse o no a
participar de ensa-
yos  terapéuticos
con nuevas drogas,
a cambiar habitos
alimenticios, a incor-
porar la actividad
fisica de manera
rutinaria, a cuidar su salud en general. Mi trabajo es
acompanarlos y guiarlos, medir la progresién y ser un
testigo participe del camino que viene.

Afos atras, nos hubiéramos quedado con un
diagndstico trunco, tal vez hubiéramos esboza-
do alguna clasificacién de manual de psiquiatria.

Dentro de unos afos, tal vez veamos lo que hoy
pudimos hacer con Pedro como algo primitivo e
ingenuo.

La tecnologia y el conocimiento de las nuevas
técnicas para navegar el cerebro y sus laberintos de
enfermedad nos permiten acercarnos cada vez mas
a la caja de Pandora de los males. Sin embargo, de
nada sirven, son imposibles de aplicar, si no consi-
deramos a cada caso de manera entrafiablemente
individual, basandonos en la clinica que el paciente
presenta, en su personalidad y en la de su familia.

Yo creo que podemos humanizar el tremendo
dolor de dar un diagnéstico terrible, que es casi
como dictar una condena. Debemos ponernos
en el lugar del otro, y pensar lo que podria estar
pensando nuestro ahora convertido en paciente y
ademas, hijo de dos personas con demencia, pero
también, esposo y padre de dos nifios.

Vuelvo a ver la foto de mi hijo Pablo, y retorno
sobre mis primeras palabras. No solamente él me
necesita a mi muchos aflos mas, sino que yo nece-
sito de él, profundamente. Termino de escribir
estos pensamientos, suena atras en mi escritorio el
Réquiem de Mozart, y pienso en la maravilla que es
vivir,a pesar de todo. vz

En dos palabras puedo resumir cuanto he aprendido
acerca de la vida: Sigue adelante.
Robert Lee Frost (1874-1963)

Instituto Kremer de Neuropsiquiatria
de Cérdoba

B Autores: Janus Kremer, Luciana Perret,
Ana Laura Bhulmann
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Tenemos la palabra

"€l TALLER DE ESTIMVLA(ISN
DE Lo§ JUEVES DE A.L.M.A.”

Escriben los participantes en los Boletines del Taller (2011/2012)

Victor. “Estoy profundamente agradecido

de haber encontrado que la sociedad tiene
respuesta para muchas cosas y una cosa tan
especial como atender a un problema de la
vida que se presenta al regreso, no contem-
plado en el libreto, pero que existe y saber
que hay una instituciéon con un contenido tan
profundo y que a la vez contiene realmente.
Me hace sentir que uno debe agradecerle a la
vida, que tengo que agradecer infinitamente
por algunas cosas, como haberlos conocido a
ustedes. Nosotros integramos A.L.M.A., somos
aves de paso y qué bueno recalar acd”

Alicia. “Me gusta venir aca porque me siento
acompafada, me divierto y siento que me
ayudan’

Ester. “Yo, la verdad, stiper contenta y agra-
decida con los comparieros, con la institucion.
Viniendo acé me siento bastante bien, es como
que me desenchufo de algunas cosas. Me hace
bien y que Dios le de muchos afios de vida a la
institucion. Muy contenta con los comparieros.
Gracias.”

La formula de Raquel para mantenerse joven
(tiene unos jévenes 90 y tantos). “Vivir el dia
con alegria, reirse, vivir con optimismo”.

PCT T
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Héctor, hombre de ciencia expresa:“Lo impor-
tante es prever.La alegria viene haciendo las
cosas como se deben’

Aurora. “Los siento de corazén amigos, hay
companerismo y amistad. Aca hay un poco de
humanidad y hermandad”.

Esther . “Me gusta venir aca porque me
siento acompanada. La pasamos bien. Encon-
trarse en esta reunion es hermoso”

Elsa, la docente del grupo, dice:“La alegria es la
medicina del alma”

Julio. “Me gusta venir aca porque nos diver-
timos”.

Gerardo. “Es gratificante y edificante venir
porgue no nos conociamos y nos hace olvidar
el motivo por el cual estamos presentes.
Hablamos de muchas cosas. De ustedes me
acuerdo y la paso bien’”

Lucia. “Cuando estoy en casa no quiero venir,
pero vengo y me gusta y me siento acompa-
nada aca con mis companeros que son tan
buenos. Ademas hay solidaridad” «s

ThERRY



PRESENCIA Y PARTI(IPA(ISN DE PERSONAS
(oN DEMEN(IA EN LA 258" (oNFEREN(IA
DE ADI DEL 18 AL 20 DE ABRIL 2013 €N TAIPEl

Escribe: Noemi Medina

Un brillante espectaculo de danza en el
comienzo

Sucedié al inicio de la ceremonia inaugu-
ral de la Conferencia y a continuacion de las
palabras de autoridades de ADI-TADA y altos
funcionarios del gobierno. Sobre el mismo
escenario del imponente salén plenario se
ubicaron los musicos que acompanaron un
espectdculo de danza con la presentacion
de la pareja de Hsieh Pao-Yang y Tsai Chih
Shang Yang, de Taipei, en la que la esposa
padece Alzheimer. Ambos se lucieron por
igual, con precisos y coordinados movimien-
tos y pasos de baile. Los aplausos emocio-
nados de cientos de asistentes premiaron la
belleza de su actuacién, asi como el signifi-
cativo valor de su presencia en la apertura
de la Conferencia.

La hija del matrimonio describié después
cémo su madre fue cambiando con la enfer-
medad, una mujer maravillosa segun sus ejem-
plos, y el grado en el que se vio afectada la
familia, hasta que encontraron orientacion y
apoyo en la casa la Sabiduria de TADA, el hogar
donde todos aprendieron a convivir bien con
la enfermedad.

Una sesién impactante, con multiples lectu-
ras posibles de hacer, desde el reconocimiento
y aceptaciéon de la persona con demencia
como un ser creativo al margen de las capaci-
dades cognitivas, la idea del ser humano como
unidad indisoluble cuerpo-mente, el potencial
terapéutico del proceso creativo por medio de

la danza y el movimiento, hasta el respeto por
lo que el ser querido fue y es en esencia.

También las reflexiones permiten advertir,
desde otro punto de vista, el valor de la pre-
sentacién como ejemplo de superacién del
estigma sobre las demencias, en un contexto
que marca fuertes diferencias en relacion
con otros medios a los que estamos acos-
tumbrados.

El sostenido aplauso fue también, con segu-
ridad, de gran reconocimiento tanto hacia
la familia como a los directivos de TADA que
optaron, con inteligencia y sensibilidad, dar
desde el inicio de la Conferencia una pauta
valiosa acerca de como transitar caminos posi-
bles para reducir estigma y de bregar por una
mejor calidad de vida para los afectados.

Personas con demencia hablan
y comparten experiencias

Aumentar el conocimiento y comprension
sobre las demencias reduciendo el estigma
conlleva realizar esfuerzos como por ejem-
plo : que las personas con demencia hablen
abiertamente, el hacerla “amigable” a las
comunidades (p. e., los Cafés Alzheimer),
campanas con experiencias de cémo vivir
bien con demencia (p. e., en el Reino Unido
“Tengo demencia y también tengo una
vida”), promocionando el diagnéstico tem-
prano, involucrar el arte o las actividades fisi-
cas que reconectan a las personas afectadas
con la comunidad.
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En este marco, durante la Conferencia, otras
reuniones estuvieron organizadas por y con

las personas con demencia provenientes de:

Japon ( pais que contd con una nutrida dele-
gacion), de Australia, Republica Checa, Indone-
sia y el Reino Unido, quienes proporcionaron
también una visién unica de la vida del dia a
diay sus actividades favoritas.

En una entrevista a una paciente diagnosti-
cada con Alzheimer, que condujo

Nicole S.Batsch (¥) fue posible escuchar lo que
alguien dice, piensa y hace en su vida como per-
sona que enfrenta la enfermedad. Previamente,
para comprender el tema que se iba a abarcar,
Nicole S. Batsh expuso las principales conclu-
siones del Informe Mundial 2012 de ADI "Supe-
rando el estigma de la demencia” (*) mientras
la entrevistada la seguia atentamente, igual que

el publico en la sala, hasta que comenzaron las
preguntas y sus respuestas, las que permitieron
conocerla y seguir, a través de su relato, como
recibié elle el diagnéstico, sus primeras reaccio-
nes, la dura etapa que fue transitando, hasta la
aceptacion y el cambio de actitud ante su pro-
blema, en la que destaco el valioso apoyo de su
esposo y de aquellos amigos que aprendieron el
“cdémo” estar, compartiendo.

A lo largo de la entrevista explicé también
cuantos comportamientos tuvo que modifi-
car, la ayuda de otras personas y profesionales,
dio ejemplos sobre la importancia de ampliar
el conocimiento de la comunidad acerca de la
demencia y reducir el estigma en beneficio de
los afectados y sus vidas. Nicole S. Batsch llevo
la rica entrevista hasta que al finalizar, los aplau-
sos sostenidos de los presentes premiaron la

Ceremonia de apertura del Congreso ADI, Taipei

Dice la hija de la bailarina:“Estoy orgullosa de mi madre, cuando la veo bailar agradezco a Dios poder cuidarla.
Conocimos a TADA y al Grupo de Apoyo. Si bien es una terrible enfermedad, ahora la enfrentamos. El gobierno ayuda, somos afortunados”

52 | REVISTA DE ALMA



claridad y la franqueza con que la entrevistada
habl6, en muchos momentos dirigiéndose con

evidente emocion directamente hacia el publico.

En el momento de abrirse el didlogo, quien
escribe, quiso conocer su opinién acerca de los
esfuerzos de las asociaciones por involucrar a las
personas enfermas en un plano de colaboracion
y su inmediata respuesta fue: “Las asociaciones

son muy importantes y eso es fundamental,
debemos ser escuchados, nosotros tenemos
mucho para dar y para decir” <z

(**) Nicole S. Bustch co-responsable con Mary
S. Mittelman del Informe Mundial de Alzheimer
2012

(*) www.alz.co.uk/research/world-report-2012

Palabras de Marc Wortman (ADI) durante una reunion de trabajo con miembros

de la Junta Directiva de ADI:

“Durante muchos afios nos ocupamos de los familiares. Ahora también tenemos

que ocuparnos de las personas enfermas, involucrarlas y que nos acompanen”.

Michael Splaine presentador.Nicole N.Batsh y su entrevistada

Al cierre de la entrevista

“Debemos ser escuchados, nosotros tenemos mucho para dar y para decir”

Delegacidn de Japdn de personas enfermas y familiares
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Tenemos la palabra

(ARTA DEMEN(IA 4LOBAL
PUeDo VIVIR BIEN (oN DEMEN(IA
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OLOUAL DEMENTIA CHARTER

I CAN LIVE WELL
WITH DEMENTIA

(arta Global Puedo Vivir bien con Demencia
ADI-Bupa
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ADI y la empresa internacional de salud Bupa han
puesto en marcha una Carta Mundial de Demencia con-
junta:"Yo puedo vivir bien con la demencia”

La Carta establece los derechos que las personas que
viven con demencia en todo el mundo deben ser capaces
de esperar para poder vivir bien.

La Carta es un paso mas en el llamado a los gobiernos
de todo el mundo para desarrollar planes nacionales de
demencia, para proteger los derechos de las personas con
demencia y los de sus cuidadores.

La Carta contiene diez puntos escritos desde la pers-
pectiva de alguien que vive con demencia, ya que la expe-
riencia de su viaje a través de la demencia, va desde el
prediagndstico a la fase final, incluido el apoyo a los fami-
liares después que su ser querido fallece. La Carta puede
funcionar como un punto de referencia por el cual el cui-
dado de la demencia y el apoyo pueden ser medidos y
evaluados.

La Carta es apoyada por “agentes; una lista de accio-
nes y responsabilidades que describe lo que las familias,
amigos, cuidadores, profesionales de la salud, comisiona-
dos o usuarios de la atencion, los proveedores de salud,
la sociedad y los gobiernos pueden hacer para mejorar la
atencién de la demencia y el apoyo de su pais, junto con
el desarrollo de un plan nacional.



Ayudando a personas que viven con demencia a vivir bien

Decalogo mundial Bupa/ADI por una mejor atencion

de las personas con demencia

Las personas que viven con demencia tienen el
derecho a vivir bien.Bupa y ADI apoyan a las personas
que viven con esta condicién, estén donde estén en el
mundo. A través de los ojos de la persona que vive con
demencia, lo hemos resumido de la siguiente forma:

1. Deberia tener acceso a un médico para verificar
si tengo demencia.

Deberia tener acceso a una evaluacién de mi nivel
cognitivo y de mi memoria para verificar si mis preo-
cupaciones son acertadas. Un diagndstico permitira
que, junto con mi familia y amigos, podamos planifi-
car los aflos que me quedan por delante y preparar-
nos para cuando mis necesidades cambien.

2. Deberia tener acceso a informacion sobre
demencia para saber cdmo me va a afectar.

La demencia me afectara a mi y a todos a mi alre-
dedor. Mi familia, mis amigos y yo debemos tener
acceso a una informacion de alta calidad y a conse-
jos para que sepamos qué nos vamos a encontrar a
medida que vaya progresando mi condicién.

3.Me deberian ayudar a vivir independientemente
durante el tiempo mas largo posible.

Quiero ser lo mas activo posible durante el mayor
tiempo posible y tener el apoyo de aquellos que
estan a mi alrededor.

4. Deberia tener el derecho de opinar sobre la
atencion y el apoyo que reciba.

Tengo voz y deberia tener el derecho de opinar
sobre la atencién que reciba, durante el tiempo mas
largo posible.

5. Deberia tener acceso a atencion de alta calidad

adecuada para mi.
En todas las fases de esta situacion, deberia tener
acceso a un alto nivel de atencién cuando lo necesite,

aVi

Alzheimer’s Disease
International

sea en mi casa, mi barrio, mi pueblo o comunidad o
en una residencia cercana.

6. Deberia recibir el trato como un individuo, y que

aquellos que me cuiden conozcan mi vida.

La gente que me cuide deberia saber cosas sobre mi
vida, mi familia y mi historial, para que puedan faci-
litar una atencidn personalizada que sea adecuada
para mi. La atenciéon que me aporten deberia ser a
medida de mis necesidades, para coincidir con mi
personalidad, preferencias y estilo de vida.

7.Debo ser respetado por la persona que soy.

No se me debe discriminar bajo ninguna razén,
incluyendo edad, discapacidad, género, raza, ten-
dencia sexual, creencias religiosas o estatus social o
de otro tipo.

8. Deberia tener acceso a la medicina y el trata-
miento que me ayuden.

Durante todas las fases de la demencia, deberia
tener acceso a la medicacién y a tratamientos que
me ayuden a vivir bien, y estos deberian ser regular-
mente asesorados por mi médico.

9. Mis deseos para el final de mi vida se debe-

rian hablar conmigo mientras aiin pueda tomar
decisiones.

Deberia tener el derecho de decir como pasaré
mis Ultimos dias, asi como mis deseos de atencién
durante la etapa final de mi vida se deberian hablar
conmigo mientras pueda tomar decisiones.

10. Quiero que mi familia y mis amigos tengan
bonitos recuerdos mios.

Quiero tener la tranquilidad de que mi familia y mis
amigos tendrdn el apoyo adecuado para enfren-
tarse o hacer frente a mi muerte y que seran conso-
lados en su dolor para ayudarlos a acordarse de mi
como la persona que era. s
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PoDEMOS SEQUIR

VIVIENDo BIEN

Selva Marasco de Luna y la Asociacion Lewy Body Argentina (A.L.B.A.)

\

. \ L

Selva Marasco de Luna
colabora activamente
también con el equipo
de AL.M.A.ofreciendo
conferencias en el Ciclo
Anual de Charlas de la

institucién, asesorando en

el proyecto especial “Café

con ALM.A.y aceptando

participar en la propuesta

de ADI-Bupa del Global
Charter 2013 (Carta Global)
“Cémo vivir bien con
demencia”
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ui diagnosticada en 2009 con la Enfermedad de

Lewy Body (ELB).

A.L.B.A es una de las primeras cinco asociaciones
en el mundo que se especializan en ELB, e intenta que
otras naciones inicien nucleamientos similares.

La Asociacién Lewy Body Argentina nace en nuestro
pais en 2007, debido a la necesidad de informar a los
pacientes, familiares, cuidadores y profesionales de la
salud acerca de esta enfermedad; brindarles un dmbito
cientifico para su conocimiento -ya que por haber
sido descubierta recientemente tiene menos difusién
que el Alzheimer, pero se diagnostica con frecuencia
y posee caracteristicas muy particulares—; asi como
también, para ofrecerles un espacio de concientizacion
que les permita comprenderla y hacer que los involu-
crados —pacientes y familiares— logren una mejor cali-
dad de vida.




Cuando supe que A.L.B.A. estaba en fun-
cionamiento, me puse a entera disposicion
del Dr. Angel Golimstok, mi médico neuré-
logo y cabeza de la Asociacién, para brindar
el servicio que él considerara necesario.

Mi primera tarea consistié en entrevistar
individualmente a los pacientes que lo soli-
citaban por consejo médico. Los escuchaba,
les brindaba contencidn, y compartiamos lo
que iban sintiendo como enfermos, al com-
parar sus sintomas con los mios. Yo era para
ellos alguien que podia entenderlos desde
su mismo lugar.Nos sentiamos pares en este
dificil proceso, situaciéon que creé empatia, y
simpatias que perduran en el tiempo.

Hoy, y desde 2010, formo parte del taller
de A.L.B.A., coordinado alternativamente por
dos psicélogos especializados.

Este ambito de encuentro funciona cada
quince dias, los jueves, de 16.00 a 17.30, en
Potosi 4032, 1° piso, Servicio de Neurologia
del Hospital Italiano, C.A.B.A., en forma gra-
tuita para pacientes con ELB, familiares y
cuidadores.

Es un espacio en el cual se desarrollan
temas referidos a distintos aspectos de la
enfermedad de Lewy Body, asi como tam-
bién a la manera de afrontarla positivamente.

Mi funcién consiste en ser una mas del
grupo; escucharnos, contenernos y, cuando
se presenta la oportunidad, debido a que
algun participante plantea una duda, una
inquietud,algo que lo desconcierta, trasmitir-
les a todos, a partir de mi propia experiencia,
que podemos vivir bien con la enfermedad,
si somos flexibles, ddciles y capaces de acep-
tarla y de dejarnos ayudar; que tenemos que
ser plenamente conscientes de lo que nos

afecta, que TENEMOS una enfermedad pero
NO SOMOS la enfermedad (lo digo siempre);
que debemos confiar en el profesional que
nos trata y poner todo de nuestra parte para
aplazar el deterioro; repito: que podemos
seguir viviendo bien.

Deseo que sean cada vez mas los pacien-
tes que lejos de negar esta demencia, la asu-
man y se sumen a nuestro espacio. Que se
incremente la cantidad de familiares y cui-
dadores que busquen en el taller de A.L.B.A.
una alternativa valida que los comprenda y
los enriquezca en esta dificil tarea de acom-
pafnarnos atenta y respetuosamente.

Actualmente, A.L.B.A. asesora via e-mail,
a personas de México y de Espaia, que se
comunican a través de la Web, ya que en
dichos paises no existe aun una asociacién
de caracteristicas semejantes.

Desde mi lugar de paciente, los invito a
sumarse, y les doy la bienvenida a todos.

Gracias.
Selva Marasco de Luna

Selva Marasco de Luna, Ana Baldoni y el Dr. Angel Golimstok
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ALMA y otros espacios

Simposio sobre enfermedades
_ y ciencias cognitivas en CEMIC

Consecuencias del avance tecnolégico y del diagnéstico temprano

En representacion de A.L.M.A.,
su presidenta Ana M. B. de Bal-
doni participé como invitada en el
“Simposio sobre enfermedades y
ciencias cognitivas, consecuencias
del avance tecnoldgico y del diag-
noéstico temprano. Controversias y
debate” que se realiz6 en el CEMIC
(Centro de Educacién Médica e
Investigaciones Clinicas) el 15 de
septiembre de 2012.

Con la direccién del Prof. Dr.
Fernando Taragano y de la Prof.
Dra. Cecilia Serrano, la Jornada
se organizé en Mesas de diversas
temdticas y con la participacion de
destacados disertantes. Cada Mesa
cont6 con un Presidente y un Secre-
tario que dieron lugar al debate
entre los panelistas y con el ptiblico,
conformado por profesionales de
distintas especialidades, familiares

de personas afectadas con demen-

cia, estudiantes de carrera del Insti-

tuto Universitario CEMIC, y perso-
nas interesadas en el tema.

Las ponencias y el debate invita-
ron a pensar desde las controversias
e interrogantes que surgieron de los
temas tratados en cada Mesa y desde
alli, abrirse a un planteo ético.

Los temas de las sucesivas
mesas fueron:

m Alcances biomédicos y limites
éticos del diagnostico precoz de
la enfermedad de Alzheimer.

m La genética y el impacto de los
descubrimientos: ;Puerta de
acceso a la inclusién o a la dis-
criminacion?

m Estudios bioldgicos y moleculares
del cerebro: ;Hacia una medicina
predictiva, preventiva o perfectiva?
En la Mesa presidida por el Dr.

Actualidades

Taragano, y con la Dra. Claudia
Vukotich, Presidente del Comité
de Etica del Hospital Tornd,
como secretaria, participd como
panelista Ana Baldoni. Los con-
tenidos abordados que incluyeron
la informacién de las enfermeda-
des degenerativas del cerebro al
paciente, a la familia y a la comu-
nidad, plantearon dilemas éticos
referidos, entre otros aspectos, al
derecho a conocer, a la autonomia
por decidir y a las consecuencias
de saber.

A.L.ML.A. considera valiosas las
conclusiones por su sintonia en
relacién con los temas tratados, y
porque de las controversias plan-
teadas y el debate enriquecedor
quedaron preguntas sin contestar
y horizontes nuevos para pensar, a
futuro, la préctica a seguir. <3

Encuentro con el Dr. Rafael Blesa Gonzalez

en Buenos Aires

on motivo de la presentacion

de un alimento con propdsitos
médicos especificos formulado
a base de nutrientes, la empresa
Nutricia invité al pais al Dr. Rafael
Blesa Gonzalez, neurélogo, Direc-
tor del Servicio de Neurologia del
Hospital de la Santa Creu i Saint
Pau de Barcelona.

El Dr. Blesa Gonzélez es pro-
fesor y médico de la Universi-
dad de Barcelona, Presidente del
Comité Asesor del tratamiento
farmacoldgico de la Enfermedad
de Alzheimer de la Generalitat de
Catalufa, y estuvo presente en la
272 Conferencia de ADI en Lon-
dres,en marzo de 2012.

Nutricia propicié un encuentro
personal entre Ana Baldoni y Lidia
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Iriarte, presidenta y vicepresidenta
de ALMA., y el Dr.Blesa Gonzalez,
una de las mayores autoridades
de Espafa en la enfermedad de
Alzheimer, el 13 de junio de 2013.
Con posterioridad, asistieron
invitadas a la Facultad de Medi-
cina (UBA) a la conferencia del
Dr. Blesa Gonzalez con un panel
de distinguidos especialistas de
nuestro medio, entre ellos los
doctores R. Allegri, J. Kremer , A.
Golimstok, coordinado por el Dr.
Luis Brusco, donde expuso los
ultimos resultados de investi-
gaciones llevadas a cabo en el
campo de la memoria. En investi-
gaciones de los ultimos diez afos,
Souvenaid es presentado por
Nutricia en calidad de alimento

con resultados comprobados
como nutricién médica avanzada.

En ese plano de consideraciones,
fueron muy interesantes los didlo-
gos entre los profesionales, dado
que las lineas de investigacion del
Dr. Blesa Gonzalez han sido la nor-
malizacion y validacién de escalas y
tests para la demencia, el desarrollo
de nuevas estrategias terapéuticas
para personas que sufren y el estu-
dio del riesgo genético.

Excepcional conferencista, fi-
nalizé la exposicion enfatizando
la necesidad del diagndstico
precoz de las demencias, y con
consejos preventivos de: hacer
ejercicio, comer con moderacion,
no fumar y mantener una intensa
interaccidn social. <3
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Contribucion de la sociedad civil a las politicas de promocién
de la inclusion social y lucha contra la discriminaciéon

Seminario de Sociedad Civil
Union Europea-Argentina
en materia de Derechos Humanos

Cronica de Elsa Ghio

1 Seminario de Sociedad Civil
Unién Europea-Argentina en
materia de Derechos Humanos se
realizé en Cérdoba, Argentina, los

dias 3 y 4 de diciembre de 2012.
El Seminario contd con un

Panel de Apertura y otro de

Clausura, con la participacion de

representantes de las autoridades

argentinas y de la Unién Europea

y con intervenciones de referen-

tes de la Sociedad Civil.

Las Jornadas posibilitaron la
participaciéon en Mesas de Tra-
bajo en las areas de:

m Discriminaci6n contra las muje-
res y la perspectiva de género en
las politicas contra la discrimi-
nacion y de inclusion social.

m Discriminacién e inclusién
social de personas con disca-
pacidad.

m Discriminacién e inclusién
social de personas mayores.
Elsa Ghio, de A.L.M.A. (Aso-

ciaciéon Lucha contra el Mal de

Alzheimer vy alteraciones seme-

jantes de la Republica Argen-

tina), particip6 de la Mesa de

Trabajo referida a la discrimina-

cion y exclusion de las personas

mayores coordinada por la Dra.

Mbnica Roqué de la Direccién

Nacional de Adultos Mayores de

la Secretaria Nacional de Nifiez,
Adolescencia y Familia.

Con la intervencidn de los inte-
grantes europeos y argentinos, la
discusion, el didlogo y los aportes
sobre la discriminacién y la inclu-
sion social de los adultos mayores
fueron claros y enriquecedores.
La temidtica abordada se refiri6
a la necesidad urgente de incluir
esta problemdtica en las Politicas
Publicas de los paises, a la atencién
y creacién equitativa de Progra-
mas para Adultos Mayores sanos
con el fin de promover sus pro-
pias capacidades, la posibilidad de
brindar servicios ala comunidad y
desarrollar una buena calidad de
vida y, en especial, se hizo hinca-
pié en la necesidad de asistencia e
inclusién de las personas mayores
en situacion de vulnerabilidad por
ser pobres. Al debate se sumo, por
parte de A.L.M.A,, la necesidad de
visibilizar las Demencias, enfer-
medades en crecimiento acele-
rado, sin distincién de sexo, raza
ni clase social, con proyeccion a
ser en el mundo una pandemia.
También se expusieron las multi-
ples necesidades para la atencién
de las personas enfermas y sus
familiares y cuidadores, victimas
ocultas de este mal.

Al cierre de los dos dias de
intensa actividad, cada Mesa de
Trabajo presentd en Plenario sus
aportes y conclusiones. Los referi-
dos alas personas mayores fueron:
m Programas para un envejeci-

miento activo.

m Politicas Publicas referidas ala
problematica de las personas
mayores y sus derechos.

m Inclusion de las personas
mayores en la participacion
del diseio de las Politicas
Publicas de la tercera edad.

m Hacer del Alzheimer y otros

deterioros  cognitivos una

prioridad de salud publica y
cuidado social de los afecta-
dos: la persona enferma y la
familia cuidadora. <8
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El“Café con A.L.M.A.” inauguré
con éxito sus encuentros mensuales

1 pasado miércoles 14 de

agosto tuvo lugar el pri-
mer encuentro del “Café con
ALM.A” con el que la Aso-
ciacion decidié ofrecer un
espacio especial para reunir,
los segundos miércoles de cada
mes durante dos horas, a las
personas enfermas, sus fami-
liares cuidadores y otros inte-
resados en la problematica de
las demencias en un ambiente
distendido y social.

Casi cuarenta visitantes
se dieron cita en el Lalo’s
Bar -generosamente cedido
por su propietaria—, y fueron

recibidos y atendidos por el
equipo de nueve voluntarias
de A.L.M.A., que, previamente,
habian colaborado en las etapas
de planificacion y organizacion
de la actividad.

Ana Baldoni, presidenta de
la Asociacién, dio la afectuosa
bienvenida a los visitantes, y
comentd los antecedentes del
Café y su significado. La pos-
terior charla informativa y el
intercambio de comentarios
estuvo a cargo de la Lic. Psic6-
loga Claudia Molina.

La musica llegd en las voces
de los integrantes del Taller de

Equipo de Voluntarias. Inauguracién “Café con A.L.M.A."

Ll
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canto del Teatro 25 de Mayo,
con ocho de sus integrantes y
su profesora. Ellos fueron los
responsables de deleitar a los
presentes que los escuchaban
y que, finalmente, se unieron a
las canciones propuestas, inte-
grados en el placer de cantar
juntos.

Asi, al finalizar la tarde, las
sonrisas y los agradecimientos
por el buen momento pasado
en el “Caté con ALM.A” fueel
mejor de los premios compar-
tido entre todos.

A.LM.A. planificé esta acti-
vidad, la primera en América

Recepcidn visitantes



Taller de canto del Teatro 25 de Mayo conducido por la Prof. Fernanda Lavia

Latina, a partir del modelo del
Alzheimer Café creado en sep-
tiembre de 1997 por iniciativa
del Dr. Bere Miesen, en los Pai-
ses Bajos, y apoyandose en cri-
terios de calidad reunidos sobre
experiencias de diversos paises
durante los tltimos afos.

Para el Dr. Miesen, tanto
la informacién precisa sobre
la enfermedad como el ser
capaz de hablar de ella les
permiten a las personas afec-
tadas por Alzheimer y otras
demencias ser mds tolerantes,
lo que contribuye a su bien-
estar. Combinar un ambiente
de esparcimiento y sesiones
informativas ayuda a romper
tabtes y a dar a los enfermos
sentido de pertenencia, reco-
nocimiento y aceptacion.

El proyecto de El Café fue
anunciado como parte de las
tareas anuales planificadas

por ALM.A, en la ciudad
de la Rioja, en mayo de 2013,
durante el “VI Encuentro
Nacional de Agrupaciones
A.L.M.A, con el propésito de
estimular iniciativas similares
en el pais.

Después de varios meses
de cuidadosa preparacion,
los resultados obtenidos lle-
naron de alegria y satisfac-
cién al equipo de voluntarios
y a las autoridades de la Aso-
ciacién por haber logrado
los objetivos de la actividad:
informar sobre los aspectos
médicos y psicolégicos de la
demencia, crear un didlogo
abierto sin tabues sobre la
enfermedad y romper el ais-
lamiento social de los pacien-
tes y sus familiares.

En coincidencia, las opinio-
nes entregadas por los partici-
pantes al término del primer

Asistentes del encuentro dialogan con Lic. Claudia Molina y Ana Baldoni

“Café con A.LM.A” sefalan
con mayor frecuencia como
altamente valiosos los siguien-
tes atributos, en este orden:

u el poder compartir y la inte-
gracion;

= el contenido de informacién
(concientizar);

u el Coro y el canto;

= la actitud del voluntariado.

Otras opiniones destacan haber
experimentado alegria, felici-
dad, contencién, comodidad,
la sencillez y el amor, incluso
la buena comida. Por ultimo, lo
expresado por Victor: “Ustedes
han jerarquizado esta enferme-
dad’, fue un premio en palabras
recibido por los organizadores
como importante estimulo
para continuar el camino ini-
ciado, y en el que todos son
bienvenidos. ¢z
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Eventos Internacionales >

VIl Congreso Iberoamericano de Alzheimer

Web del Congreso: http://aiburuguay2013.com/

BIENVENIDOS AL CONGRESO AIB URUGUAY 2013

Vil Congreso Iberoamericano de Alzheimer

XI Reunidn de Asotiaciones de Alzheimer de Iberoamérica

Humanizando Vinculos

AiBunuguoy 13

Estimados amigos:

Como Presidente de la Aso-
ciaciéon Uruguaya de Alzheimer
y de Alzheimer Iberoamérica
AIB tengo el agrado de darles
la mas cordial bienvenida al
VII Congreso Iberoamericano
de Alzheimer y a la XI Reunién
de Asociaciones de Alzheimer
de Iberoamérica a realizarse en
Montevideo, Uruguay, del 16 al
19 de octubre de 2013, en los
salones del Palacio Municipal.

Para este encuentro hemos
preparado un programa bajo el
lema “Humanizando vinculos”
dentro del cual la investigacion,
el diagndstico, los tratamientos
y los aspectos psicosociales se
entrelazan para llegar tanto a
los técnicos, familiares, cui-
dadores y a toda la sociedad
en general en una forma mas
humana y vinculante.

Este programa cientifico y
psicosocial incluird conferencias,
simposios y talleres donde parti-
cipardn destacados especialistas
nacionales e internacionales que
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Contrn de Conturencias de bo Istendencia de Montevides
Repébicn Drinntel dol Uiwguoy

contribuiran con sus ponencias
a fortalecer y humanizar los vin-
culos entre todas las personas
que de una forma u otra estdn
involucrados en la enfermedad
de Alzheimer.
Sin duda Montevideo les ofre-
cera una calida acogida que
unida a la belleza de su extensa
costa rioplatense, su variedad
gastrondmica y sus entrete-
nimientos hardn que vuestra
estadia sea sumamente grata.
Deseamos que el Congreso,
mas alld de ser una instancia
cientifica, sea un encuentro
fraterno entre todos los partici-
pantes, cuyo resultado final sea
el compromiso de seguir traba-
jando con la esperanza de un
futuro mejor en la lucha contra
la enfermedad de Alzheimer.

Dra. Victoria Repiso
Presidenta de AUDAS y de AIB

Los esperamos a todos

en Montevideo, Capital Ibe-
roamericana de la Cultura.

A

Alsheimer Ibers Amévien

¢,

El presidente de ADI estara
presente en el VIl Congreso
Iberoamericano de Alzheimer

Dr. Jacob Roy Kuriakose

Es para AIB y AUDAS un
gran honor que el Dr. Jacob
Roy Kuriakose, Presidente
de la Asociacién Internacio-
nal de Alzheimer, ADI, apoye
este evento con su presencia.
Participardn también el Dr.
Martin Prince, coordinador
del Proyecto 10/66, que estu-
dia Las Demencias en forma
global y en América Latina en
particular, miembro del King
College de Londres. De ADI,
Johan Voss, Director de Desa-
rrollo, y Jane Cziborra, Mem-
bership and Events Manager.
Confirma también su visita el
Sr. Graham Stokes, Represen-
tante de Bupa para Latinoamé-
rica y sponsor de ADI.

aVi

Alzheimer's Disease
International
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A.L.M.A. presentd un Petitorio

por un Plan Nacional de Alzheimer
y otras enfermedades causantes de demencia

I 11 de marzo de 2013 fue entregado el Peti-

torio por un Plan Nacional de Alzheimer y
otras enfermedades causantes de demencia,
con un Documento Respaldatorio elaborado
por AL.M.A,, a las autoridades del Ministerio
de Desarrollo Social de la Nacién.

En audiencia concedida a la presidente de
A.L.M.A., Ana M. Bosio de Baldoni, y al repre-
sentante del Comité Cientifico de la asocia-
cion, Dr. Fernando Taragano, el Ctdor. Carlos
D. Castagneto, Secretario de Coordinacién
y Monitoreo Institucional del Ministerio de
Desarrollo Social, escuché con atenta defe-
rencia las razones y fundamentos de la pre-
sentacion y al mismo tiempo recibié para ser
considerados el Petitorio y la documenta-
cion respaldatoria.

En una primera etapa cumplida del pro-
grama de advocacy llevado adelante por la
asociacion,

A.L.M.A. obtuvo, de esa manera, la atencién
de las maximas autoridades para compartir la
preocupacion institucional ante la importante
problematica de las demencias, sobre la base
de criterios compartidos con iniciativas simi-
lares de otros paises, y coincidié con ellos en
cuanto a la necesidad de adoptar medidas de
accion en cuatro areas: Prevencion, Diagnos-
tico, Tratamiento y Cuidados en funcién de una
mejor calidad de vida para los afectados.

En nuestra region, el Gobierno del
Peru aprobé la Ley N° 30.020, de fecha
13/5/2013, que crea El plan Nacional para
la enfermedad de Alzheimer y otras demen-
cias; Bolivia fue el primer pais en aprobar
una Ley, N° 4034, del 29/5/2009, por la cual
el presidente Evo Morales Ayma decreta la
construccion e implementacion de centros
de apoyo efectivo para las personas que

padecen Alzheimer y otras demencias, ade-
mas de la Ley del Centavo.En Chile se hizo la
presentacion al Presidente Sebastian Pifera
el 11/9/2011 de un petitorio y propuesta
para un Plan Nacional de Alzheimer firmado
por distintos referentes representativos de
la comunidad. En Costa Rica, el 15/7/2013,
la Viceministra de Salud, Dra. Sissy Casti-
llo Ramirez, recibié una propuesta de Plan
Nacional de enfermedad de Alzheimer vy
otras demencias afines de parte de la Aso-
ciacion Costarricense de Alzheimer, ASCADA.

A.LM.A. impulsa y acompana voluntades
reunidas para instar a las autoridades naciona-
les a iniciar,cuanto antes,acciones que conduz-
can a la realizacion de un Plan Nacional para el
Alzheimer y otras enfermedades causantes de
demencia, ya que solo asi podremos dar a los
pacientes con demencia y a sus familias una
vida digna y de mejor calidad.

Se espera que un Plan dé respuestas con-
cretas, dirigidas a la mejora del diagndstico
y disminucion de los riesgos; a incentivar la
investigacién, incrementar el intercambio de
informacion, instalar una plataforma para la
reflexion sobre los derechos, autonomia y dig-
nidad de los pacientes, por lo cual se pretende
dirigir la atencién para la accién y para dar
respuestas, basicamente, en aspectos relacio-
nados con las siguientes areas.

= Formacion profesional.

= Diagnostico precoz.

= Educacion.

m Creacion y fortalecimiento de los servi-
cios del Gobierno y de la Comunidad para
los afectados.

= Trabajar sobre datos concretos.

= Aumentar la inversion en investigacion.
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A.L.M.A. agradece a los profesionales de su
Comité Cientifico el haber apoyado la peticién
de un Plan Nacional, sus ideas y aportes, asi
como al Dr. Fernando Taragano, que coordiné
la tarea de elaborar el Documento respaldato-
rio finalmente presentado. También agradece
como Asociacion miembro, la informacién y

ALMA en esencia

orientaciones de ADI (Asociacion de Alzheimer
Internacional) sobre el tema.

Por ultimo, y en especial, A.L.M.A. aprecia y
valora en gran medida la oportunidad de haber
sido atendida y escuchada con la méxima con-
sideracion por autoridades del Ministerio de
Desarrollo Social de la Nacién. «s

Distinciones y premios a la labor

de Lucha contra las Demencias para
A.L.M.A. General Pico

ALM.A. tiene el placer de
compartir la noticia recibida de la
Lic. Susana Marzol, en la que da
cuenta del PREMIO AL COM-
PROMISO Y AL TRABAJO
SOLIDARIO 2012, otorgado por
la Cooperativa Regional de Elec-
tricidad de Obras y Otros Servi-
cios de General Pico Limitada
(CORPICO) a la Agrupacion de
familiares “A TU LADQO”.

Sus apreciaciones son:
“Ha sido un gran orgullo
para nosotros y nos senti-
mos muy contentos con el
reconocimiento. Creemos
que con este granito de
arena inspiramos a otras
personas a que se reinan
a compartir lo que tanto
cuesta compartir, que es el
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dolor por el deterioro progre-
sivo de nuestros seres queridos.
Personas que han sido admira-
bles, eficientes, brillantes y que
poco a poco van perdiendo sus
capacidades; es muy triste.
Pero la vida nos ensefia
que hay que dar valor al pre-
sente, al amor, a la amistad,
a la alegria, a la generosidad

y no nos debemos aferrar a
nada ni a nadie.

Tenemos un deber existen-
cial que es ser felices y hacer
felices a los demas.

Para ello decidi organizar y
convocar a los familiares cuyos
enfermos a cargo aiin viven para
que pudieran explayarse en sus
miedos, preocupaciones, dudas
y angustias, y por otro lado,
para que algin voluntario
de los que habian perdido a
- su familiar organizara una
. reunié6n invitando a todos,
de modo que los nuevos se
vayan integrando y reciban
la experiencia de esa nueva
instancia que les tocard
vivir cuando pierdan a sus
seres queridos”, ©z
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A.L.M.A en FLENI (Fundacién para la Lucha
contra las Enfermedades Neurolégicas Infantiles)

Simposio de FLENI “Impacto
del envejecimiento poblacional
en la sociedad actual”

En nuestra ciudad, el 29 de
junio en el Auditorio FLENT
de Belgrano, el Dr. Gustavo
Sevlever abrid el simposio en el
que se desarrollaron los siguien-
tes temas: Epidemiologia del
Deterioro cognitivo en el adulto
mayor; Impacto socioeconémico
del envejecimiento en la Argen-
tina; Impacto del Envejecimiento
en el sistema de financiadores
de salud; Demencias, un desa-
fio global en politicas de salud
para adultos mayores; Rol de las
ONG; Desafios actuales y futu-
ros en el impacto social, politico,
economico del envejecimiento
poblacional en el Sistema de
Salud Argentino; Mesa Redonda.

Los disertantes fueron, res-
pectivamente, los doctores:
Ricardo Allegri, del Centro de
Memoria y Envejecimiento,
Fundacién FLENL  Isabel

Blanco, de la Facultad de Cien-
cias Econdmicas, UBA; Gabriel
Barbagallo, de la Gerencia
Médica de Gestion; OSDE; Dr.
Yves Joanette, del Canadian
Institutes of Health Research,
Appointed Scientific, Direc-
tor del Instituto del Envejeci-
miento del CIHR; la Sra. Ana
Maria Bossio de Baldoni, Pre-
sidenta de A.L.M.A. (Asocia-
cién de Lucha contra el mal de
Alzheimer), miembro de ADI
(Alzheimer Disease interna-
tional) y de AIB (Asociacion
Iberoamericana de Alzheimer);
Silvia Vazquez, del Centro de
Imégenes Moleculares, Funda-
cién FLENI.

El Dr. Gustavo Sevlever,
Director de Docencia del Insti-
tuto de Investigaciones Neuro-
légicas Fund. FLENI, present6
al invitado especial, Dr. Yves

Joanette, profesor en la Facultad
de Medicina de la Universidad
de Montreal y miembro de la
Ordre des orthophonistes audio-
logistes et du Québec. De 1997
a 2009 fue Director del Centre
de recherche de I'lnstitut Univer-
sitaire de gériatrie de Montréal
(CRIUGM). Desde 2009 hasta
hace poco, fue Presidente y
Director Ejecutivo del Fonds de
la recherche en santé du Québec
asi como Presidente del Consejo
de Administracién de la agencia.

El Dr. Joanette, durante su
amena y rica exposicion, pre-
sent6 al Instituto del Envejeci-
miento (IA) como lider a nivel
nacional (Canadd) para abor-
dar las prioridades de investi-
gacion en salud para las perso-
nas mayores y su mandato de
“apoyar la investigacion, para
promover un envejecimiento

Ana Baldoni

Yves Joanette
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saludable y hacer frente a las
causas, la prevencion, detec-
cion, diagndstico, tratamiento,
sistemas de apoyo y paliativos
para una amplia variedad de
condiciones asociadas con el
envejecimiento’, cuyo objetivo
fundamental es el avance de los
conocimientos en el campo del
envejecimiento para mejorar la
calidad de vida y la salud de los
canadienses mayores.

A vpartir de alli desarroll6
el tema sobre “Demencias, un

ALMA y otros espacios

desafio Global en politicas de
salud para Adultos Mayores’,
destacando la demencia como
una prioridad publica. Su pre-
sentacion en espanol facilito el
interesante didlogo mantenido
con el auditorio, al finalizar su
exposicion.

En su presentacion, la presi-
denta de ALM.A. Ana Baldoni
describio el rol institucional y
su contribucion como ONG
en diferentes planos de accion,
en el drea de los adultos mayores,

el envejecimiento y la problema-
tica de la demencia, que afecta
tanto a las personas enfermas
como al grupo familiar, lo que
llevé a la Asociacion a elevar ante
las autoridades del Ministerio de
Desarrollo Social de la Nacién el
Petitorio por un “Plan Nacional
de Alzheimer y otras enferme-
dades causantes de demencia” en
marzo de 2013. Ana Baldoni dio
ejemplos de las demandas sefiala-
das en el Documento Respaldato-
rio que acompaii6 la solicitud. cs

La presidenta de A.L.M.A,,

Ana M. B. de Baldoni, en Chascomus

Escribe: Elsa Ghio

n ocasion de la realizacion de

la Jornada Derechos Huma-
nos, Adultos Mayores, Salud e
inclusién social -3 de agosto de
2012- organizada por A.L.M.A.
Chascomts, fue invitada a for-
mar parte del evento la Sra. Ana
Maria Bosio de Baldoni, Presi-
denta de A.L.M.A. Asociacién de
Lucha contra la Enfermedad de
Alzheimer y Alteraciones seme-
jantes de la Republica Argentina.

Actividad importante por ser
declarada de interés Municipal
por el Sefior Intendente de Chas-
comus, Contador Juan A. Gobbi,
quien recibié en audiencia pre-
via a la presidenta de A.L.M.A.
Chascomus, Maria Victoria Prat,
y a Ana M. B. de Baldoni, junto
con los disertante invitados a
la Jornada. Con posterioridad,
durante la apertura del encuen-
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tro, el Contador Juan A. Gobbi
elogi6 la creacion de ALM.A.
en la ciudad de Chascomus y
a su presidenta Marfa Victoria
Prat, quien, a su vez, agradeci6
la recepcién de la institucién a
nivel municipal, agradecimiento
extensivo a la comunidad, a cada
una de las personas que integran
la asociacion, y presentd el Logo
que identifica a la entidad.

Ana M. B. de Baldoni se refiri6
al valioso logro de la fundacién
de ALLM.A. Chascomus, desta-
cando la importancia de sumarse
en la ciudad y lugares aledanos al
compromiso de servir a la mision
y objetivos de la Lucha contra la
enfermedad de Alzheimer y otras
demencias, visibilizar a los afec-
tados, esto es, las personas enfer-
mas y sus familiares cuidadores,
y bregar por la deteccién precoz

y el adecuado diagnéstico y tra-
tamiento. Por ultimo, advirtié
sobre la necesidad de contar con

Politicas Publicas que asuman
la atencién del flagelo y avance
de las demencias, consideradas
como pandemia en los préximos
afos a nivel mundial.

El Salén de los Espejos de la
Municipalidad fue el marco ade-
cuado para la participacién activa
de la numerosa concurrencia. s



Un llamado de atencion:

A quién esperamos, como lo atendemos

COmo un cuento que se ini-
cia, es posible decir: “Habia
una vez un servicio que asistia
a una poblacién con trastornos
de memoria que no olvidaba
que son personas que piensan,
sienten y se conducen”

En los centros de salud y
hospitales brindamos un servi-
cio que se ocupa de los Trastor-
nos de la Memoria, se realizan
Evaluaciones Neurocognitivas,
cuya “devolucién” arrojard un
diagnostico, se planificardn un
seguimiento y un control del
paciente y su familia.

Ante ciertos olvidos, las per-
sonas se acercan a las institu-
ciones que brindan estos servi-
cios, y podriamos inferir que la
poblacioén, en general, estd mas
atenta a este sintoma, incluso se
habla de prevencion.

Una realidad cambiante,
con tiempos rapidos, que
genera escenarios complejos a
los pacientes disejecutivos que
presentan estas sintomatolo-
gias y que buscan ser atendidos.

Si observamos estas realidades
y las compartimos, podremos
encontrar soluciones posibles
para su atencién y no resignar-
nos, teniendo herramientas
desde el rol del que no olvida.

Y si las derivaciones se pre-
sentan...

El paciente que golpea la
puerta, no siempre se presenta

igual. Podra venir solo, con

algin representante familiar o

bien con un cuidador. Desde

la admisién podemos percibir
que las quejas no solo se refie-
ren a los sintomas que mani-
fiesta, sino que también es fre-
cuente escuchar que la llegada

a este servicio fue una suerte de

“rally”, con mas de un obstaculo.
El paciente en general se

presenta con:

m Olvidos frecuentes;

m Dificultades para realizar las
tareas habituales (domésti-
cas, como llamar por telé-
fono, cocinar, etc.);

m Dificultad frecuente para
encontrar las palabras;

m Episodios de desorientacion
en lugares habituales y cono-
cidos;

m Cambios inapropiados de la
conducta;

m Cambios en la personalidad;

m Pérdida de iniciativa.

Las razones de estas fallas nos
hablan de una posible demencia.

Las nuevas gestiones en
salud se imponen. La admisién
de este tipo de paciente deberia
cumplir con criterios acordes a
esta realidad y los tiempos de
reaccién para dar respuestas a
las demandas de turnos, por
ejemplo, tendrian que estar en
armonia con las caracteristicas
del usuario.

Monica Iturry

Dra.en Psicologia (U.B.)
Coordinadora del Laboratorio
de Investigacion de la Memoria
y miembro del Comité de Etica
del Hospital Dr.Abel Zubizarreta
Investigadora de Carrera del
Gobierno de la Ciudad Auténoma
de Buenos Aires
Integrante del Instituto Allegri
y de la Comisién Directiva
de la Escuela Argentinade
Neurociencias

Quienes poseen una red de
apoyo familiar estdn protegidos
y logran con mayor asertividad
llegar al objetivo de ser debida-
mente atendidos.

Pero aquella poblacién vul-
nerable que no posee esta red
es a la que habria que brindarle
las vias apropiadas y factibles
para tal asistencia.

El rol del especialista, la fun-
cién del hospital, que brinda
servicio a estos pacientes, ten-
dra que ser conocedor de la
realidad que se le presenta y
cubrir las demandas, que no
siempre son sencillas, teniendo
en cuenta que estd frente a:

m Una poblacién vulnerable;

m Un paciente lentificado;

m Que no siempre relata correc-
tamente lo que le sucede;

m Que solo recuerda que se
olvida;

m Que se presenta solo, o que
refiere que vive solo;

m Simplificando: sin hoja de
ruta.
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Escenarios que cada dia per-
cibimos con mayor frecuencia.

Asi como la arquitectura
urbana estudia cémo hacer
una ciudad que brinde cali-
dad de vida a los ciudadanos,
en el espacio del diseno de los
sistemas hospitalarios deberia
ser considerada esta poblacién
vulnerable, que esta viva y que
merece ser asistida con igual

nivel de calidad en cada uno
de los servicios que le deben
dar prestaciones. Al mismo
tiempo facilitando la gestién de
acciones comprometidas y pro-
poniendo un espacio para que,
del intercambio de ideas cons-
tructivas y experimentadas, se
construya un servicio sensible y
eficiente, que logre ofrecer res-
puestas adecuadas y oportunas.

ALMA y otros espacios

Teniendo en cuenta que
esperamos a una persona con
fallas de memoria, leves, mode-
radas o severas que, a pesar de
su patologia, siente cémo esta
siendo atendida y con lo cual,
el relato del cuento podria
pasar a ser una hermosa rea-
lidad. Como el dicho de G. A.
Borghese: “Es necesario, por lo
tanto es posible”. ¢z

“Familia de Sabiduria”,
 un Hogar de Dia para conocer. Taipei

U na de las actividades pro-
gramadas en forma para-
lela a la 28* Conferencia de
Alzheimer fue la de visita rea-
lizada a la residencia de TADA
para personas enfermas, Fami-
lia de Sabiduria (“Family of
Wisdom”), gracias a la invita-
cion especial de la Asociacién
de Alzheimer de Taiwan ofre-
cida a los delegados de paises

miembros de ADI interesados
en conocerla.

Llegamos al lugar, donde pue-
den pasar seis horas al dia hasta
treinta personas con demencia,
ellos y sus cuidadores —familia-
res voluntarios—, con una tnica
empleada de planta permanente,
la Asistente Social, y visitas de un
profesional médico voluntario
para orientacion y apoyo.

Es un ambiente amigable
y seguro para compartir jun-
tos actividades, en las que las
personas con demencia pue-
den participar facilmente en
distintos espacios practicando
karaoke, baile, caligrafia, mah-
jong, hasta cocina (esto ultimo
bajo estrecho control).

Son los mismos familiares
voluntarios quienes asumen

Edificio “Familia de Sabiduria”
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Uno de los dos jardines “terapéuticos, las aromdticas

Jardin de formas y colores para la memoria



Visitantes de las Asociaciones de Alzhheimer (Macao, Libia, R. Unido, Argentina, Irdn, St. Martin) finalizan la reunién y se despiden.
El nombre del Hogar fue grabado en el cartel por el“Maestro de Caligrafia”y aunque ya no lo recuerda, cuando se lo mencionan, él siempre sonrie.

las tareas de atender el funcio-
namiento del hogar, por ejem-
plo: organizan las comidas, las
preparan en la cocina separada
pero visible desde el comedor,
atienden a las personas con
demencia en sus necesidades,
incluso tienen en el lugar la
posibilidad de tomar clases de
yoga para su propio cuidado.
La atencién personalizada
asumida es, para los familia-
res voluntarios, una ocasién de
compartir experiencias, apren-
der unos de otros, adquirir
mayor confianza en el cuidado
de la persona con demencia. No
estan solos en su tarea de cuida-
dores, comparten el afecto por su
familiar y las personas enfermas
con demencia que atienden.
Todo estd adaptado en el inte-
rior de la casa, sobriamente, para

seguridad, cuidado y estimula-
cién de las personas. La “familia
de sabiduria” que la comparte
conoce el valor de los detalles
y los usos a tener en cuenta de
utensilios, muebles, artefactos,
adornos, asi como las recomen-
daciones que guian a los fami-
liares voluntarios en sus tareas,
incluso sobre el mantenimiento
de los jardines “terapéuticos’, no
grandes espacios en el frente de
la casa, completos con macetas
de plantas aromaticas, florales,
frutales, donde las formas, colo-
res, aromas, adquieren signifi-
cado especial para los sentidos y
el recuerdo de las personas con
demencia.

Experiencia valiosa que
tuvimos los visitantes a la hora
de apreciar estrategias de
apoyo integral de personas

con demencia, basadas en el
compromiso responsable de
familiares (finalmente conver-
tidos en voluntarios colabora-
dores de una asociacién), con
instalaciones adecuadas -con
un unico profesional capa-
citado al frente y como staft
permanente—, donde se com-
parte un estilo institucional de
organizacién y administracién
basado en la “filosofia” de: dar
amor y compartir calidad de
vida, aprendiendo a ser parte
de una verdadera “familia de
sabiduria”.

Xiexié TADA
m De: Noemi Medina, Su visita

a la casa “Family of Wisdom,
17 de abril de 2013, Taipei

“El Maestro de caligrafia” continta practicando su arte

Li-YuTang, secretaria de TADA, conduce la visita.
La acompaiia una familiar cuidadora voluntaria
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COMISION DIRECTIVA DE A.L.M.A.

Integran la Comisidn Directiva: Ana Maria Bosio de Baldoni, Presidenta; Lidia
Iriarte, Vicepresidenta; Norma De Nardi, Secretaria; Inés Scalone, Tesorera; Noemi
Medina, Vocal; Elsa Ghio,Vocal. Médica Asesora: Dra. Maria Rosa Nurez.

COMITE CIENTIFICO

Integran el actual Comité Cientifico el Presidente Dr. Ricardo F. Allegri, Vicepresi-
dente Dr. Fernando Taragano, Presidente Honorario Dr. Carlos A. Mangone, y los
Doctores Jorge Campos,Janus Kremer,Juan Ollari, Diego Sarasola, Cecilia Serrano.

EQUIPO DE VOLUNTARIOS A.L.M.A. ANO 2013

Ana Maria Bosio, Lidia Iriarte, Inés Scalone, Noemi Medina, Norma De Nardi, Maria
del Carmen Diaz, Maria Cristina Sepulveda, Elsa Ghio, Elba Campagna, Magdalena
Sandor Pongracz, Alcira Solaligue, Diego Javier Borgioli,Susana |. Gamarra Lamilla,
Marta Mauri, Marta Jenko, Claudia Molina, Jean Dalmau, Luz Dalmau, Teresa del
Valle Solohaga, Silvia Villanueva, Roberto Gonzélez, Gustavo Stein, Julia Diaz, Lidia
Gallessich, Nicolas Parisi (Voluntario honorario).

Inés Scalone (Tesorera) y Norma De Nardi (Secretaria Voluntarios, colaboradores y miembros de la Comision Directiva de A.L.M.A.2013:sup. izq.a
de la Comisdn Directiva de A.LM.A.) der.:Mary Mallo, Magdalena Sandor, Elba Di Fonzo, Gladys Bangueses, Jean Dalmau, Elsa Ghio,
(ristina Sepulveda, Noemi Medina, Claudia Molina. Inf.izq. a der.: Norma De Nardi, Inés Scalone,
Luz Dalmau, Ana Baldoni, Lidia Iriarte, Juan Giménez Moresco
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La Memoria se puede entrenar
o estimular a la edad que sea.

Hoy en dia, los conocimien-
tos sobre los procesos de enve-
jecimiento y memoria han sido
ampliamente estudiados, lo que
ha permitido buscar estrategias y
métodos para mejorarla.

Existen un sinnimero de técni-
cas, segun las caracteristicas indi-
viduales y edad de las personas.

Una primera condiciéon para
que un programa dé el resultado
esperado es conocer al grupo, ver
cudles son sus expectativas, inte-
reses y defectos, ser lo suficiente-
mente motivador, realista y ade-
cuado a cada grupo de personas.

Las personas mayores traba-
jan mucho mejor su memoria
en grupos, puesto que el aspecto
social les es indispensable.

En el Taller de A LM.A. para
estimular la memoria, la tarea
también se prolonga, mas alld de
la informacidn, acerca del funcio-
namiento de la memoria, dando
lugar a compartir experiencias,
comprender los olvidos (principal
preocupacién de la mayoria de
los participantes) en un contexto
de intercambio y ejercitacion,
ampliando al mismo tiempo la
esfera de contactos sociales. Esta
actividad fue organizada por ini-
ciativa de la vicepresidenta de la
entidad, Lidia Iriarte.

La Lic. Gladys Bangueses nos
ofrece su testimonio como Coor-
dinadora del Taller.

Escribe: Lic. Psicologa Gladys Bangueses

Taller para estimular la memoria

La memoria es la funcion
cognitiva mas solicitada en la
mayoria de nuestros actos, nues-
tros conocimientos, nuestros
aprendizajes. Interviene para
registrar o recordar informacio-
nes diversas tales como doénde
hemos dejado las llaves de casa,
donde hemos estacionado el auto
en la calle, qué hicimos el fin de
semana, qué cenamos la noche
anterior, cudl es la direccion
en donde vivimos, numeros de
teléfonos o un acontecimiento
histérico. Ahora bien, existe un
factor fundamental que debemos
tener en cuenta: la prevencion.
Para ello es importante la toma
de conciencia e iniciar accio-
nes que potencien o, al menos,
logren mantener las capacidades
o habilidades que una persona
en la edad adulta posee. Por tal
motivo, la propuesta de un taller
para estimular la memoria des-
tinado al Adulto Sano consiste
en acercarle herramientas que
posibiliten sostener una memo-
ria activa.

Con este propdsito, A.L.M.A.,
en colaboracién con la Funda-
cién Bilbao, inicid este afo un
Taller para la memoria destinado
al adulto mayor. Durante este, se
realizan distintos tipos de ejer-
cicios que apuntan a la estimu-
lacién de la memoria; y ademas,
es un espacio social en donde
cada participante interactiia con

Estimular la memoria

el grupo y, de este modo, todos
aportan vivencias personales
haciendo que el encuentro sea
placentero para quienes asisten,
especialmente, cuando en el
break que alli se realiza tomamos
un cafecito o un té, disfrutamos
de algiin tango que nos canta
Luis Alberto y todos acompanan
haciendo coros. Nos deleitamos
con los manjares que con gene-
rosidad prepara Hilda para com-
partir en ese momento. También
cuando se intercambia informa-
cién con relacién a paseos, Clau-
dio trae datos muy interesantes,
e Ivan hace su aporte en lo que a
salidas gastronomicas se refiere.
Da gusto escuchar los hobbies o
las actividades que algunos refie-
ren, tal es el caso de Martha, que
arma vitraux, o Delia, como dise-
fladora de indumentaria; Teresa,
que nos transmite su paz interior
al formar parte de un grupo espi-
ritual; Alicia, siempre alegre y
positiva aportando también sus
conocimientos culinarios. En
fin, Mirtha, Susana, Ana Maria,
todas personas encantadoras
que comparten con nosotros el
transitar de sus vidas mas alld
del objetivo en comun que todos
ellos tienen: “su memoria”. Es ver-
daderamente para mi un placer la
coordinaciéon de este taller, me
siento realmente gratificada por
formar parte de él, y agradezco
la invalorable colaboracién de las
voluntarias que alli nos acompa-
fian: Cristina y Mary. ©8
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Actualidades

ESTIMULACION COGNITiVA PARA PERSONAS
CON ALZHEIMER Y ALTERACIONES SEMEJANTES EN ALM.A.

Cuatro talleres de estimulacion se desarrollan segun el nivel del deterioro cognitivo de las personas diag-
nosticadas, ofrecidos como recurso para su atencién integral, en busqueda de calidad de vida y bienestar.

Estimular las capacidades mentales, fortalecer relaciones sociales, evitar las desconexién con el entorno,
incrementar la autonomia de la persona afectada, crear una rutina asistencial, mejorar el rendimiento cog-
nitivo y funcional, son algunos de los principales objetivos.

Las reuniones de trabajo tienen una duracién de 3 horas, una vez por semana, de marzo a diciembre. La coor-
dinacion esta a cargo de las psicélogas Lic. Ragalzi, Natalia Escalante, Claudia Molina y el Lic. Musicoterapeuta Juan
Giménez Moresco. Equipos de experimentados voluntarios de A.L.M.A. colaboran en cada uno de los talleres.

Equipo de Coordinacion de Talleres, Juan G. Moresco,
N.De Nardi, S. Ragalzi, Lidia Iriarte, N. Escalante y Gladys Bangueses

Festejo de fin de afio en lo Talleres de A.L.M.A.Organizan y cantan para todos
los participantes: Alcira Solaligue, Gladys Bangueses, Susana Lamilla,
Cristina Sepuilveda, Magdalena Sandor y Sandra Ragalzi

RED ARGENTINA DE ALZHEIMER (RAdA)

|17 de agosto

de 2013, re-
presentantes de
organizaciones
ALM.A. del pais se
reunieron en Cor-
doba con el fin de
considerar el tema
ALIANZA ALM.A. —-su
“para qué alcances y
objetivos—, planteado

N

en el encuentro nacional
de Mar del Plata 2012 y
retomado en el VI Encuentro
Nacional de ALM.A, La Rioja
18y 19 de mayo de 2013.

Al finalizar una intensa jor-
nada de deliberacion y discerni-
miento en un clima cordial y de
mutua confianza, se concretd

72 | REVISTA DE ALMA

en principio por ALM.A.

un hecho importante, conside-
rado histérico para el hermana-
miento de las ALMAs del pais:
se aprobo la creacion de la Red
Argentina de Alzheimer.

La RAdA responde a la inte-
gracion e interrelacion de la
Asociaciones ALM.A. y otras
de diferente denominacion
en el pais, que comparten la
misma misiéon y los mismos
objetivos, y realizan activida-
des efectivas en diferentes
ciudades y regiones del pais,
como bregar por la prevencion
y el diagnéstico precoz, mejo-
rar la asistencia y la calidad de
vida de las personas enfermas
y actuar en defensa y apoyo de
los intereses y necesidades de
las familias sobre la base de la

confianza, el compromiso y la
comunicacion eficaz.

La finalidad de confor-
mar esta red de relacio-
nes RAdA es identificarla
publicamente para aumen-
tar su competitividad y su
influencia, especialmente
sobre las politicas de promo-
cion y difusidon del conoci-
miento sobre la enfermedad,
teniendo en cuenta que uno
de los planos mas relevantes
es el de los gobiernos y las
autoridades responsables de
politicas de salud.

Esta Red fortalece y dina-
miza también la relacién entre
las agrupaciones, de modo
que puedan prestarse ayuda y
apoyo en toda forma posible.c«s




Obra de teatro Nunca lejos de ella

AL.M.A. tuvo la oportunidad de ser especta-
dora privilegiada de la puesta en escena de esta
obra y de la exquisita actuacién de sus protago-
nistas, en el teatro Piccolino de nuestra ciudad.

Ana Baldoni asistio al estreno el 31 de mayo
de 2013 por invitacidon especial de su direc-
tor, Sergio Arroyo, y en funciones sucesivas la
obra fue presenciada por otros voluntarios del
equipo de la asociacién.

Una expresion artistica muy valiosa por el tra-
bajo de direccién, de produccién y de sus actores,
que reproducen de manera creativa, pensamien-
tos, sentimientos y realidades sociales que, ade-
mas de emocionar,abren un espacio de reflexion
personal,a un problema que a muchos afecta.

Basada en el libro de la escritora cana-
diense Alice Munro, Nunca lejos de ella es

Ana Baldoni y Sergio Arroyo, director de la obra

Canada

Programa

“una historia de amor y de paciencia’j como
anuncia el programa, con un resultado digno
de los mayores elogios por la labor de los
artistas profesionales y fundamentalmente
por la maestria con que su director logra
ofrecer entretenimiento y a la vez confron-
tar al publico con una problematica actual, la
enfermedad de Alzheimer, que afecta a parte
de la sociedad y a los adultos mayores prin-
cipalmente.

A.L.M.A. agradece al equipo de Nunca lejos
de ella y a Sergio Arroyo, verdaderos creado-
res, su interés por profundizar el conocimiento
acerca de aspectos propios de las demencias,
en forma previa al estreno, y su generosa inicia-
tiva de llevar a sus programas imagenes impre-
sas que identifican a nuestra entidad. «s

Actores
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ALMA en esencia

25 de abril de 2013

24° aniversario de A.L.M.A.

Es para nosotros un gran orgullo contarles que cumplimos 24 afios de trabajo continuo en el pais.
Recordamos con carifio a las muchisimas familias que en todo este tiempo se acercaron a nosotros haciéndo-
nos depositarios de su confianza y sus preocupaciones.

Agradecemos especialmente:

B A todos los Voluntarios que estén y los que pasa-
ron por nuestra casa para colaborar y apoyar de
manera desinteresada el trabajo realizado dia a
dia, porque sin ellos, A.L.M.A. no existiria.

m Atodos los Profesionales que nos acompafan y ayu-
dan para poder brindar un servicio cada dia mejor,
tanto al enfermo como a sus familiares.

B A los socios, que con sus aportes periédicos con-
tribuyen a la permanencia efectiva de A.L.M.A.en

el tiempo.

maneras.

B A las personas anénimas que con sus donaciones
ayudan a que podamos seguir sosteniendo nues-
tras actividades.

m A las empresas y organismos que nos han brin-
dado su apoyo y han colaborado de muy diversas

),

A todos y a cada uno, muchas gracias porque nos permiten renovar el compromiso y el amor con que

trabajamos todos los dias.

La importancia de incentivar en los Adultos Mayores

el uso de Internet y las redes sociales

odos los sistemas del cuerpo

humano (circulatorio,
piratorio, etc.) cuentan con una
reserva funcional que les permite
adaptarse y responder adecuada-
mente a las exigencias inmediatas
o mediatas. El sistema se des-
equilibra cuando esta reserva no
puede compensar la demanda y es
alli donde aparecen las insuficien-
cias. El sistema nervioso no es una
excepcién, por lo que este cuenta
con un modelo de capacidad
de reserva cerebral que cumple
estas funciones, determinada por
el tamano cerebral, el numero de
células, la densidad de conexiones
y todo aquello que viene prede-
terminado genéticamente. Asi,
entre dos individuos con dife-
rente capacidad, la presencia de

res-
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una lesién afecta mds al que tiene
menos (fig. 1).

Sin embargo, hace unos anos, el
Dr. Yaakov Stern (Universidad de
Columbia, EE. UU.) describe que
nuestro cerebro cuenta con una
capacidad de reserva cognitiva
ante la cual explica como entre
dos individuos con la misma capa-
cidad de reserva cerebral, el que
tiene mds reserva cognitiva tiene
una mayor capacidad de adapta-
cion ante el paso de los afos o ante
los dafios cerebrales (fig. 2).

La reserva cognitiva esta deter-
minada por un conjunto de factores
que actdan y ejercitan nuestro cere-
bro a lo largo de la vida, como son
la educacion, el tipo de trabajo que
desempefiamos, las actividades de
ocio que elegimos, la integridad de
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nuestras redes sociales y, en si, nues-
tro estilo de vida. El incremento de
la reserva cognitiva nos permite ate-
nuar la declinacién cognitiva rela-
cionada a la edad y retrasar el inicio



de patologias como la enfermedad
de Alzheimer.

Existen muchas formas de
actuar sobre ella, pero en el Gltimo
tiempo ha aparecido un fenémeno
creciente y sumamente interesante
que es la utilizacion de Internet y
de las redes sociales por los adultos
mayores. Esto les permitid, por un
lado, acceder a una mayor comu-
nicacién con sus familiares, quie-
nes muchas veces estan viviendo
en lugares lejanos, y también les
dio una mayor interaccién social
al reducir ostensiblemente el aisla-
miento propio de la edad (fig. 3).

Pero esto no es todo; como
sucede en los jovenes, también en
los adultos mayores, a partir de la
extension en el uso de Internet y
la aparicién de una megamemoria
(ej.: Google) y de distintos siste-
mas de redes sociales (Facebook,
Twitter, Linkedin, etc.) se ha
comenzado a estimular en nues-
tro cerebro un procesamiento
cognitivo distinto. Ya no es nece-
sario apelar a nuestra memo-
ria como antes buscando datos
pasivamente, sino que debemos
optimizar los mecanismos de bus-
queda de datos en Google. Si bien
es cierto que estimulamos menos
nuestra memoria episddica, acti-
vamos y utilizamos mucho mas
nuestro sistema ejecutivo y nues-
tra memoria operativa. Asi, for-
mas de procesamiento cognitivo
que eran habituales en las gene-
raciones anteriores se modifican;
en el pasado todo era mas lineal
(las peliculas eran una historia
con un hilo unico a lo largo de
ella), mientras que actualmente
es en paralelo (varias historias
entrecruzadas  sectorizadas y
sucediendo al mismo tiempo).
Cuando utilizamos el chat o el
Twitter mantenemos de igual
forma un gran entrenamiento de
la atencion dividida, la velocidad
de procesamiento y la memoria
de trabajo verbal. En el caso de
Facebook, optimizamos nuestra

Figura 1. Modelo de Capacidad de Reserva Cerebral (Modelo PASIVO)
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memoria de trabajo visuoespacial
y la cognicion social.

Sin lugar a dudas, las nuevas
tecnologias cambian paradigmas
y nuestro cerebro, con su innata
capacidad de adaptacion darwi-
niana, utiliza lo mejor de ellas para
evolucionar en la especie y aun en
el mismo individuo.

Por ello, simplificar estos bene-
ficios preventivos del uso las redes
sociales en Internet solo al aisla-

Stern (2003)

miento, independencia o soledad del
adulto mayor son un reduccionismo
psicologista. El procesamiento dife-
rencial y el cambio de paradigma
cognitivo sumado a la interaccion
social, lo hacen una herramienta
muy poderosa para estimular la
reserva cognitiva atenuando la
declinacién de la edad, contribu-
yendo a un envejecimiento exitoso y
retrasando patologias como la enfer-
medad de Alzheimer. 8

Figura 3. El uso de Internet les permite salir del aislamiento
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Los Destacados

De la emocion al recuerdo

La persistencia de una vida afec-
tiva y emocional es amplia-
mente reconocida entre las per-
sonas que presentan Enfermedad
de Alzheimer hasta a un estadio
avanzado de la evolucién?,

Las emociones juegan un papel
significativo, un clima familiar agra-
dable y tranquilo disminuye las alte-
raciones conductuales y favorecen la
expresion y la comunicacion entre el
paciente y su entorno. Dialogar con
otras personas acerca del paciente
y en presencia de él como si no
estuviera, es peligroso. El paciente
siente, tal vez no comprenda el
sentido de las palabras, pero si per-
cibe el tono emocional. Ejemplo:
En oportunidad de una consulta
médica de una paciente con Alzhei-
mer, su familia plante6 una posible
institucionalizacion en su presencia,
y pudieron observarse lagrimas que
implicaron una forma de compren-
sién. Captar lo emocional y obrar
consecuentemente  establece un
buen vinculo comprensivo que el
paciente percibe y al cual responde.

{Qué se entiende por emocion?

El término emocion significa ‘el
impulso que induce la accién’; pero
también ‘sacudir, como suele hacer
la emocién con nuestro animo.

Las emociones son reacciones
psicofisiologicas que representan
modos de adaptacion a ciertos esti-
mulos del hombre cuando ve algo
0 una persona importante para
ellos. Psicolégicamente, las emo-
ciones alteran la atencidn, hacen
subir de rango ciertas conductas
guia de respuestas del individuo y
activan redes asociativas relevantes
en la memoria.

El estudio de la emocién se deno-
mina Neurociencia Afectiva, término
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acufiado por J. Panksepp en 1992,
quien la define como: “El campo de
investigacion cientifica que estudia
las bases neurales de los procesos
afectivos y sociales de los seres huma-
nos y animales, abarcando niveles
conductuales, morales y neurales
de andlisis. Los afectos, incluyen las
emociones primarias hasta los mas
elevados sentimientos —entremezcla-
dos con pensamientos—; surgen de
la necesidad que tiene el organismo
de dar répidas respuestas adaptativas
a su entorno ecoldgico y social, y se
articulan en una serie de redes neura-
les genéticamente perfiladas, situadas
en las regiones subcorticales profun-
das por debajo de la neocorteza cere-
bral. Dichas regiones constituyen lo
que se conoce como cerebro afectivo
o emocional?.

En su articulo “Toward a neu-
robiology of emotion and feeling:
Operational concepts and hypothe-
ses’, A. Damasio, 1995, plantea que
la emocién “es la combinacion de
un proceso evaluador mental simple
o complejo; la cultura solo puede
modular la expresion de estas emo-
ciones y orientar su manifestacion.
El autor diferencia emocién de sen-
timiento planteando que la primera
antecede al segundo®.

Aportes psicoanaliticos

Los afectos son las primeras for-
mas de comunicacién que tenemos
los seres humanos; son descargas en
parte vegetativas, en parte cerebroes-
pinales originalmente reflejas y que
luego son utilizadas para expresar las
diferentes sensaciones placenteras y
displacenteras; y estos afectos son
canalizados por medio de las repre-
sentaciones. Si bien, con el fin de un
andlisis conceptual diferenciamos
las representaciones de los afectos,

Dra. Alicia Kabanchik
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Salud Mental (UBA).Magister
en Psineurofarmacologia
(Universidad Favaloro).
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ambos constituyen una unidad: si
expreso algo (en este caso, un afecto)
lo hago para alguien, en funcién de
algo y con miras a ejercer una accion
en el mundo, del que yo tengo repre-
sentaciones, con la finalidad de
satisfacer lo que en este momento
necesito o creo necesitar (lo que
Freud llamo¢ accidn especifica)®.

El concepto de Vinculo hace refe-
rencia al lazo afectivo que emerge
entre dos personas y que genera un
marco de confianza en el otro y en la
vida, en un contexto de comunica-
cién y de desarrollo.

Regina Pally, psiquiatra y psi-
coanalista americana, en su tra-
bajo “El procesamiento emocional
la conexién mente-cuerpo;, 1998,
desarrolla lo emocional vincular.
La emocién organizarfa diferentes
funciones psicoldgicas: la percep-
cion, el pensamiento, la memoria,
la respuesta fisiologica, la interac-
cién social y el comportamiento
en general, proporcionando los
medios Optimos para adaptarse a
la situacion concreta que genera
la emocién. Esta tltima no solo
conectaria la mente y el cuerpo
del individuo, sino las mentes y los
cuerpos. El puente de union entre la
neurociencia de la emocion y el psi-
coandlisis es que ambos se centran
en mecanismos Inconscientes?.



G. Le Goues, en su trabajo sobre
“La vida psiquica en el curso del
deterioro cerebral’, desde un abor-
daje psicopatoldgico, plantea que
interesandose  afectivamente por
un demente se reanima el deseo
que parecia muerto, él responde a
condicién de que el interlocutor lo
reciba. El clima transferencial posi-
tivo reanima las pulsiones de vida
aun presentes. La reanimacién men-
tal no dura mas que el tiempo de
una sesion, el recuerdo de un clima
agradable persiste. Dice Le Goues:
“La psicoterapia del demente es un
Romance de Ternura’®.

El potencial terapéutico de la
reminiscencia es conocido como
parte de las intervenciones psicoso-
ciales y no farmacolégicas con gran-
des efectos positivos en el trabajo
con demencias, especialmente en el
caso de la demencia tipo Alzheimer.

La reminiscencia constituye el
recuerdo sistematico de memorias
antiguas: recordar hechos perso-
nales en toda su amplitud, ruidos,
olores, imagenes, despertando emo-
ciones. Es una manera de activar el
pasado personal a través de paseos,
fotografias, perfumes, musica, la
historia biografica, de ser posible,
rescatando momentos que hayan
sido significativos para el paciente
(Ej.: su cumpleanos de 15, el servicio
militar); desde esas emociones los
recuerdos afloraran.

La memoria emocional en la
Enfermedad de Alzheimer esta
preservada y su estimulacion
mejora la cognicion.

Veamos otros aportes, estudios y
articulos, referentes del tema

B Dicen Cathryn E. y otros, 2010:
La investigacion sobre la enferme-
dad de Alzheimer se ha centrado
durante mucho tiempo en el dete-
rioro cognitivo. Los defensores del
enfoque centrado en la persona
argumentan que las emociones
y las respuestas interpersonales
pueden permanecer intactas. La

respuesta a esta paradoja puede
derivar de la neuropsicologia de
la emocion, lo que demuestra
la capacidad conservada en las
tareas de aprendizaje de emocio-
nes simples, aunque esto no puede
capturar las complejas interaccio-
nes interpersonales que algunos
pacientes se ven capaces de des-
envolver en la vida cotidiana. Este
estudio demuestra, por primera
vez, la conservacion de la capa-
cidad de aprendizaje basada en
la emocién, a pesar del profundo
deterioro de la memoria episédica
en la enfermedad de Alzheimer(4).

B Por su lado, un articulo de R. S.
Buks y otros, 2004, describe una
investigacion de los cambios relati-
vos en la cognicion, reconocimiento
e identificaciéon de sefiales comuni-
cativas no verbales de las emociones
en las personas que sufren la Enfer-
medad de Alzheimer; la capacidad
de reconocer e identificar las sefiales
afectivas no verbales en la expresion
facial emocional y prosodia emo-
cional se conservod en relacion con
la capacidad cognitiva general en
aquellos que sufren la Enfermedad
de Alzheimer. Ademds, no hubo
diferencias encontradas en el reco-
nocimiento de diferentes emocio-
nes: alegria, tristeza, ira, miedo o
neutral con un grupo control®.

B D. Tolson e L. Schofield, en una
publicacion de marzo 2012, desta-
can la reminiscencia de fatbol para
los hombres con demencia. Ellos
evaluaron los beneficios de la remi-
niscencia en el futbol de las per-
sonas y sus cuidadores familiares.
Un hallazgo importante fue que la
anticipacion del placer junto con un
sentido de continuidad parecia ser
importantes mecanismos que gene-
raban un beneficio 6ptimo(14).

B Veamos el trabajo de C. Magai
y otros, 1996, en el que ellos
examinaron la calidad de la res-
puesta emocional en 82 pacientes
con demencia de tipo Alzheimer
moderado y severo. El nivel y tipo

de afectividad del paciente fueron
evaluados por informes familiares
de, ayudante y observacion directa
y codificacién de las expresiones
faciales pacientes durante una
visita familiar. Las tres medidas
indican que los pacientes con
enfermedad de Alzheimer expre-
san una gama de sefales afectivas.
Algunos mostraron un sistema
intacto y funcional de la emocién,
incluso durante la ultima etapa de
la enfermedad; un tercio de los
pacientes expresaron tristeza en la
salida de sus familiares codificado
por un objetivo facial®.
Examinaron el reconocimiento
de expresiones faciales positivas
en pacientes de EA, adultos mayo-
res a sanos y jovenes hallaron que
los pacientes con EA, el reconoci-
miento de felicidad fue relativa-
mente preservado; y mas sensibles
al reconocimiento de la misma®.

M Boller y otros dan cuenta del estu-
dio que fue disefiado para investigar
si el contenido emocional de un texto
puede influir en la memoria en los
pacientes afectados por EA vy si este
efecto se relaciona con procesos aten-
cionales segun lo medido por poten-
ciales evento-relacionados (ERP).

B Los resultados muestran relati-
vamente preservada emocional en
pacientes con AD y sugieren que el
contenido emocional de un contexto
puede influir en rendimiento de
memoria. No se encontraron pruebas
de que este efecto estd mediado por la
atencion segiin lo medido por ERP®.

B Recientemente, A. M. Van Dijk
y otros, 2012, exponen un nuevo
método de comunicacién que fue
introducido en residencias para per-
sonas con demencia. Este método
denominado Veder, desarrollado
por actores profesionales con forma-
cién académica anterior en cuidado,
combina métodos de atencion orien-
tada a la emocion efectiva probada,
como reminiscencia, con estimulos
teatrales, como canciones y poesia.
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B El método se aplica durante acti-
vidades de teatro y espectéculos tea-
trales. En este estudio exploratorio
se evalud la plusvalia de una acti-
vidad de teatro segin el método de
Veder, comparado con una actividad
de grupo de reminiscencia.

B E. Gotell y otros, enero 2013, por
su parte, estudiaron las emociones
expresadas verbalmente y estados
de é4nimo en la comunicacion entre
los cuidadores y las personas con
demencia severa con y sin musica.
Compararon tres grupos: Grupo 1,
con musica de fondo; Grupo 2, sin
musica; y Grupo 3, con el cuidador
y/ o el paciente que canta.

B En comparacién con ninguna
musica, la presencia de la musica de
fondo y el canto cuidador mejord
la reciprocidad de la comunica-
cién entre el cuidador y el paciente,

vitalidad. Las emociones positivas
mejoraron y la agresividad estaba
disminuida. Considerando que la
musica de fondo aument6 el sen-
tido de la alegria, el canto cuidador
aumenta el sentido dela sinceridad y
la intimidad en la interaccion.

B El canto del cuidador y la musica
de fondo pueden ayudar al médico
a mejorar la capacidad del paciente
para expresar emociones positivas,
estados de dnimo, y para obtener un
sentido de vitalidad por parte de la
persona con demencia grave. Los
resultados apoyan atin mas el valor de
cantar del cuidador como un método
para mejorar la calidad de atencion
de la demencia como medio de
comunicacion en la demencia severa.

B Mencionamos finalmente el estu-
dio de E. Mosello y otros, publicado
en 2011. Este estudio pretende eva-
luar el efecto de la Actividad Asistida

con Animales (AAA), con perros,
sobre la cognicion, estado emocio-
nal y la actividad motora en la enfer-
medad de Alzheimer severa (EA).
En esta muestra de pacientes graves,
de enfermedad de EA, la Actividad
Asistida con Animales se asoci6 con
una disminucion de la ansiedad y la
tristeza y un aumento en las emo-
ciones positivas y de la actividad
motora en comparacién con una
actividad de control™. Actividad
Asistida con Animales (AAA), con
perros, sobre la cognicién, estado
emocional y la actividad motora en
la enfermedad de Alzheimer severa
(EA). En esta muestra de pacientes
graves, de enfermedad de EA, la
Actividad Asistida con Animales se
asocid con una disminucion de la
ansiedad y la tristeza y un aumento
en las emociones positivas y de la
actividad motora en comparacién
con una actividad de control™”.

creando una sensacion conjunta de

Conclusion

Favorecer la expresion emocional mejora la cognicion del paciente y predice una mejor evolucion de

la enfermedad. La contribucion y los aportes de los estudios de referencia seleccionados, desde diferentes
encuadres, permiten sumar para seguir el camino que conduce de la emocién al recuerdo.

Bibliografia

1.Avenburg R., Acerca de los afectos Psicoandlisis, Perspec-
tivas Tedricas y Clinicas, Buenos Aires, Ediciones Publicar.
2.Boller F., El Massioui F., Devouche E., Traykov L.,Pomati S.,
Starkstein SE. Processing emotional information in Alzhei-
mer’s disease: effects on memory performance and neu-
rophysiological correlates. Dement Geriatr Cogn Disord.
2002; 14(2):104-12.

3.Buck R.S., Radford A Emotion processing in Alzheimer’s
disease R.S.Bucks S. A.Radford Aging & Mental Health, Vol.
8, Issue 3,2004, pp.222-232.

4, Cathryn E.Y, Evans-Roberts, Oliver H. Turnbull Remem-
bering Relationships: Preserved Emotion-Based Learning
in Alzheimer’s Disease Experimental Aging Research: An
International Journal Devoted to the Scientific Study of the
Aging Process Vol.37,Issue 1,2010 pages 1-169.

5. Damasio, A. R, Toward a neurobiology of emotion
and feeling: Operational concepts and hypotheses,
1995.The Neuroscientist, 1,19-2532 Diccionario de Psi-
coandlisis, Laplanche J., Pontalis JB direccion D. Laga-
che Ed. Paidds, 1996.

6. Gotell E. Brown S. Ekman S. L. The influence of caregi-
ver singing and background music on vocally expressed
emotions and moods in dementia care: a qualitative
analysis Int J Nurs Stud.2009 Apr; 46(4):422-30. Int Psy-
chogeriatr.2013 Jan; 25(1):105-10 son.

78 | REVISTA DE ALMA

7.Le GouesG La vie psychique au cours de la détérioration
cérébrale Le Psychanalyste et le vieillard Presses Universi-
taires de France 1991.

8. Magai C., Cohen C,, Gomberg D., Malatesta C., Culver C.,
Emotional expression during mid- to late-stage demen-
tialnt Psychogeriatr. 1996 Fall; 8(3):383-95.

9. Maki Y., Yoshida H., Yamaguchi T., Yamaguchi H. Relative
preservation of the recognition of positive facial expres-
sion “happiness”in Alzheimer disease.

10. Mossello E, Ridolfi A, Mello estoy, Lorenzini G, Mug-
nai F., C. Piccini, Barone D., Peruzzi A., G. Masotti, Mar-
chionni N. Animal-assisted activity and emotional status
of patients with Alzheimer’s disease in day care Int Psy-
chogeriatr.2011 Mar 1:1-7.

11. Pally R (1998). Emotional Processing: The Mind-Body
Connection. Int.J. Psycho-Anal., 79:349-362 1998.

12. Panksepp, J. A., A critical role for “Affective Neuros-
cience”in resolving what is basic about emotions. Psycho-
logical Review, 99(3), 55.

13. Ploton Louis, Maladie d Alzheimer. A'lecoute d Un lan-
gage Cronique Sociale, Lyon France, 1996.

14. Tolson D., Schofield | Football reminiscence for men
with dementia: lessons from a realistic evaluations, Ing.
2012 Mar; 19(1):63-70.

15. Van Dijk A. M., van Weert JC, Droes R. M., Theatre as
communication method in psychogeriatric care: effects on
behaviour, mood and quality of life of people with demen-
tia.Tijdschr Gerontol Geriatr.2012 Dec; 43(6):283-95.



LOS DESTACADOS

[Va)
=]
=
(-
v
wd
wi
[=]
-3
—
o
>
=1
=
-
=<

DOSSIER “Tenemos la palabra”

« Las tempranas alteraciones de la conducta.

Un problema frecuente (Dr.TAaragano) ...........ccceeeesssssssnnececsssnnas 4
+ Musicoterapia en en los Talleres

de Estimulacion de A.LL.M.A. (Lic. MOFeSCO) .......cuuceermrsesnnnneesrenens 1
+ Laidentidad de los que olvidan. Desafios cognitivos

asociados a la edad (Dr. Matusevich) 18
+ Consideraciones éticas de la comunicacion diagnéstica en la

Enfermedad de Alzheimer Prodrémica (Dra.Serrano) .......c...... 21

+ Beneficios emocionales y funcionales del Taller de Estimulacion
Cognitiva en ALMA, Buenos Aires, Republica Argentina,

en pacientes con EA (Lic. Ragalzi/Lic. Escalante) ............cooeeceeeeeens 34
+ Programa de la Enfermedad de Alzheimer

y otros Trastornos Cognitivos (Prof. BrusCo).....ccccccssscececes 38
+ Un llamado de atencién: A quién esperamos,

cdémo lo atendemos (Dra. Iturry) 67
+ Laimportancia de incentivar en los Adultos Mayores

el uso de Internet y las Redes Sociales (Dr. Allegri)..............couwceeeeeens 74
+ De la emocidn al recuerdo (Dra. Kabanchik) ............eemeesmesseeenees 76
+ A.L.M.A.recibe el Premio ADI-Fundacién MetLife 2013 ................ 8
+ PREMIOS MetLife-ADI 2013 para el cuidado

de la demencia. Educacion 9
+ AL.M.A.en CEMIC. Centro de Educacién Médica

e Investigaciones Clinicas “Norberto QUIrno”...............eeees 23
+ Jornada Internacional sobre Demencia; Parkinsonismo

y trastornos relacionados 33

+ Simposio sobre enfermedades y ciencias cognitivas en CEMIC....... 58
+ Seminario de Sociedad Civil Unién Europea-Argentina

en materia de Derechos Humanos 59
+ Simposio de FLENI“Impacto del envejecimiento

poblacional en la sociedad actual” 65
+ La presidenta de A.L.M.A., Ana Baldoni,en Chascomus..................... 66
+ “Familia de Sabiduria;un Hogar de Dia para cONOCer..............c.... 68

+ Las realidades del Alzheimer.Venciendo el estigma

(Michael Ellenbogen) 40
+ Deterioro cognitivo y aislamiento social (Dr. Golimstok)..................... 43
+ Aqui tenemos la palabra. Conversaciones en el taller

de estimulacion de los jueves en ALLM.A. ... 44

+ Hoy podemos hacer un diagnéstico mas temprano y exacto
de Alzheimer. Pero ;podemos humanizar la noticia de:
" Usted tiene Alzheimer”? (Dr.Kremer)
+ “El Taller de estimulacion de los jueves de A.LM.A.".
+ Presencia y participacion de personas con demencia en la
282 Conferencia de ADI del 18 al 20 de abril 2013 en Taipei.
+ Carta Demencia Global. Puedo vivir bien con demencia.
+ Podemos sequir viviendo bien (Selva Marasco de Luna)..

» Nuevo “Curso de capacitacién para coordinadores
de grupos de apoyo de familiares de personas
con Alzheimer y alteraciones semejantes”..............mmmsssssssnnees

 Mision de A.L.M.A.

+ Agradecimientos

+ Septiembre, Mes Mundial del Alzheimer 2013...........cccoueeeeurrcnns

+ Nuevas Autoridades de Asociacion Iberoamérica
de Alzheimer, AIB

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

+ Encuentro con el Dr.Rafael Blesa Gonzalez en Buenos Aires...........

+ AL.M.A.present6 un Petitorio por un Plan Nacional
de Alzheimer y otras enfermedades causantes
de Demencia

+ Comisién directiva de A.LM.A.

+ Estimulacién cognitiva para personas con alzheimer
y alteraciones semejantes en A.LLIMLA. .........ceemmmmssnsssseesssnnnns

+ Red Argentina de Alzheimer (RAdA)

+ Obra de Teatro Nunca Lejos de ella

+ Eventos internacionales

Sumario

+ “Demencia: Accion para el Cambio Global”
282 Conferencia Internacional de Alzheimer, ADI - TADA
18 al 20 abril 2013 Taipei (Taiwan)
+ “Llenando Vacios” Exitoso VI Congreso Iberoamericano
de Alzheimer en Santiago de Chile
+ VIl Congreso Iberoamericano de Alzheimer...........ceeecersvnnnns

« Ser profesional, ser voluntario (Lic. Prof. Molina).................creesseenns

+ Se hace camino al andar (Lic. Prat,
Pdta.de A.L.M.A.Chascomus)
+ Cuando los suefios se cumplen (M. Barrionuevo Godoy,
Pdta.de A.L.M.A.La Rioja)

« Distinciones y premios a la labor de Lucha contra la Demencia.
Premio IV Edicién:“Proyectos Sociales” de Petrobras
Argentina S.A. para A.L.M.A. Bahia Blanca por su proyecto
“Mi Abuelo estéd cambiando”

+ De la voluntad solidaria a la accién efectiva. Los inicios
de A.L.M.A.San Rafael, Mendoza

+ Nuevos grupos de apoyo en el pais

+El“Café con A.L.M.A."inauguré con éxito
sus encuentros mensuales

« Distinciones y premios a la labor de Lucha
contra las Demencias para A.L.M.A. General Pico..........ccccouueecceuunnns

« Estimular la memoria (Lic. Psicéloga Bangueses).....

+ 25 de abril de 2013 - 24° aniversario de A.L.M.A.

Sumate a AL.M.A. con el alma ¢

El voluntariado

Es el accionar de una persona que acttia de manera desinteresada, responsable y sin retribucion econdmica, que se realiza en beneficio de la comunidad
y responde a una voluntad de servir. Es una actividad solidaria y social, no es una ocupacion laboral. Es una decisién responsable que proviene de un proceso
de sensibilizacién y concientizacién, que no hace diferencia de sexos religiones, ni ideologias.

;Por qué te necesitamos como voluntario?

Porque A.L.M.A., como otras organizaciones, no existiria 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 Asociacidn, apoyo en las dreas administrativa y legal.
+ Colaboracidn en la difusion de sus programas y otras actividades de la institucion A.L.M.A.

Deseo colaborar con A.L.M.A

% Como socio de la Institucion
$20.- mensual - $240.- cuota anual

% Haciendo una donacion ’
« Depositando en Pago Fécil, cuenta: ALMA DONACION

Sumate
4 Nosotrog
e Recesitamog)

Tu colaboraciy
€ Util y necesayi

* Depositando en Banco de la Nacion Argentina, Cuenta oficial de A.L.M.A., Cuenta Corriente especial en pesos N° 0140459263, Suc. Floresta
Las firmantes son Ana Maria Bosio o/c Inés Scalone. CBU: 0110014340001404592630

ACTUALIDADES

INTERNACIONALES
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A.L.M.A

Asociacion Lucha contra el Mal de Alzheimer
y alteraciones semejantes de la Republica Argentina
Entidad miembro de Alzheimer’s Disease International
Miembro fundador Alzheimer Iberoamérica

Sede deA.L.M.A.:Lacarra 78, Floresta (Alt.Rivadavia 8800) C.A.B.A.
Tel/ Fax :(0054 11) 4671-1187 y 4674-4357
info@alma-alzheimer.org.ar
www.alma-alzheimer.org.ar

Asesoramiento personalizado (Gratuito)
Atencidén en nuestra sede, los lunes, miércoles y viernes de 16.00 a 10.30

Charlas Informativas (Libres y gratuitas)
En nuestra sede, el primer martes de cada mes (marzo a diciembre)a las 19.00

Grupos de apoyo para familiares de pacientes (Libres y gratuitos)
En la sede de A.L.M.A. y en distintos centros hospitalarios
de Capital y Gran Buenos Aires

Grupo de apoyo para Conyuges (Libre y gratuito)
Tercer miércoles de cada mes de 11.00 a 13.00

Contencion psicolégica para familiares (Aranceles institucionales)
En la sede de AL.M.A.

Taller de estimulacion para pacientes (Aranceles Institucionales)
Enla sede de AL.M.A.

Evaluacion = Diagnéstico - Tratamiento (Aranceles Institucionales)
En la sede de ALL.M.A.

Encuentros en el "Cafe con A.L.M.A."
El segundo miércoles de cada mes de 17.00 a 19.00
Informes: www.alma-alzheimer.org.ar | Reservas: cafe@alma-alzheimer.org.ar

Alzheimer's Disease

Alzheimer’s Ibero America




