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Queridos amigos:

Tengo la enorme satisfaccion de dirigirme a ustedes en el afio de conme-
moracién del 25° Aniversario de A.L.M.A. desde la creacién del primer Grupo

de Apoyo para Familiares en el Hospital Santojanni. Fue el 25 de abril de 1989, oy ;\'
por iniciativa e impulso del Dr. Carlos A. Mangone, quien en ese momento ' A
deposité su confianza en mi persona y, a partir del cual se generaron las bases A Yog

de lo que es hoy nuestra Institucién, con la colaboracién del primer equipo de 41
profesionales asesores y miembros del Comité Cientifico. ;

Con orgullo podemos decir que, durante estos afios, logramos ofrecer un
servicio oportuno y adecuado a la comunidad, a las personas afectadas por Ana Maria Bosio
la enfermedad de Alzheimer y otras demencias, a sus familiares cuidadores. de Baldoni
Tarea de sucesivos equipos de voluntarios y profesionales maravillosos, que
han aportado energia, conocimientos y trabajos para contribuir de manera efectiva en la lucha contra
la problematica de las demencias.

Desde nuestros inicios recibimos el apoyo permanente de las autoridades de ADI, Asociacién de
Alzheimer Internacional, que fue y es fundamental para nuestra organizacion. Integramos el grupo
fundador de AIB, Alzheimer Iberoamérica, queridos compaiieros de ruta. Tuvimos la oportunidad
de ofrecer orientacién y acompainamiento en la generacién de nuevos grupos de apoyo para fami-
liares y agrupaciones, que han ido surgiendo en distintas provincias de nuestro pais, con los que
compartimos experiencias y de los que aprendemos siempre mas.

Vale la pena recordar que A.L.M.A. tuvo el honor de ser anfitriona y organizadora local de las
Conferencias Internacionales de Alzheimer de ADI en 1995 y de la Conferencia de AIB en 1998.

Fueron personalidades importantes en la presidencia de nuestra asociacion, Beatriz Berg y Victoria
Rivas, quienes le imprimieron cardcter a la entidad, fortaleciéndola, acompasando los esfuerzos insti-
tucionales a las demandas de la comunidad derivadas del avance de los conocimientos sobre demencia.

Es momento de recordar y agradecer. A los profesionales excepcionales que formaron parte, y a los
que integran en la actualidad, el Comité Cientifico de A.L.M.A., generosos en apoyo y asesoramiento, que
merecen profunda gratitud. Y jqué decir de los miembros de nuestros equipos de Voluntarios! Personas
solidarias, con brillo propio, que han sido y son pilares basicos de nuestra organizacién. Importante es el
reconocimiento para ellos, que son la esencia de A.L.M.A. y sostienen los servicios ofrecidos a personas
enfermas, de asesoramiento y apoyo para familiares cuidadores y para la comunidad.

También decimos jgracias! a las personas y familiares afectados por la problematica que han confiado
en nosotros, a los socios, que saben de la importancia de su contribucidn, a los ejecutivos de empresas por
ayudar a la entidad, a ustedes, nuestros queridos lectores, que nos acompanan y estimulan.

De igual manera reconocemos a los funcionarios publicos nacionales y municipales que han
sabido manifestar comprension, compromiso y apoyo a la causa de abogar por una mejor calidad de
vida para los afectados por las demencias.

Las palabras finales de reconocimiento especial, en este niimero de la Revista de ALMA 25° Ani-
versario, son para el Dr. Carlos A. Mangone, Presidente Honorario de nuestro Comité Cientifico,
excelente profesional, pionero y amigo.

Afectuosamente,

Ana Maria Bosio de Baldoni
Presidenta de A.L.M.A.



Dear friends,

I am very pleased to write to you in the 25" anniversary of A.L.M.A., since the creation of the
first Support Group for Family Members in the Santojanni Hospital. It was on April 25%, 1989,
thanks to the initiative and driving force of MD Carlos A. Mangone, who placed his trust on me
at that time and, from that moment, the foundations of our present institution were laid, with the
collaboration of the first team of professional advisors and members of the Scientific Committee.

With pride, we can say that, during these years, we have been able to offer a timely and adequate
service to the community, to the people affected by Alzheimer’s disease and other dementias, and
to their family carers. This has been the task of successive teams of wonderful volunteers and pro-
fessionals, who have given their energy, knowledge, and work to effectively contribute to the fight
against the issue of dementias.

Since our beginning, we have been permanently supported by the authorities of ADI, Alzhei-
mer’s Disease International, which was and still is fundamental to our organisation. We are part
of the founding group of AIB, Alzheimer Iberoamérica, our dear companions. We have had the
chance to offer guidance and assistance in the creation of new support groups for family mem-
bers, and organisations, which have been set up in various provinces in our country, with whom
we share experiences and from whom we learn even more.

It is worth recalling that A.L.M.A. had the honour to be the host and local organiser of the
International Conference of ADI in 1995 and the International Conference of AIB in 1998.

In the chair of our association, Beatriz Berg and Victoria Rivas were important figures, who
gave a character to the entity, strengthening it, and adjusting the institutional efforts to the
demands of the community as a result of the advancement of the knowledge of dementia.

Now it is time to recall and acknowledge the exceptional professionals who have made
up and still make up the Scientific Committee of A.L.M.A. They have generously provided
support and guidance, which is why they deserve deep gratitude. Of course, the same applies
to our teams of volunteers! They are supportive people, with a glow of their own, who have
been basic pillars of our organization. We especially acknowledge them as they are the
essence of A.L.M.A. and maintain the guidance and support services offered to ill people,
family carers, and the community.

We would also like to thank the people and family members affected by this issue, who have
trusted us, our associates, who know how important their contributions are, the executives of
companies for helping the entity, and our dear readers who support and encourage us.

Likewise, we acknowledge the national and municipal officials who have shown us their under-
standing, commitment, and support to the cause of fighting for a better quality of life for those
affected by dementia.

The final words of special acknowledgment, in this issue of ALMA’s Magazine in its 25
anniversary, are dedicated to MD Carlos A. Mangone, Honorary Chairman of our Scientific
Committee, an excellent professional, pioneer and dearest friend.

Warm regards,

Ana Maria Bosio de Baldoni
Chairmadam of A.L.M.A.

Traduccidon: Guadalupe Uviedo



Carta del Dr. Jacob Roy, Presidente de ADI

Felicitaciones por el 25° Aniversario de A.L.M.A.(Traduccion)
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A la Presidenta de A.L.M.A.
Buenos Aires, Argentina

Queridos miembros de A.L.M.A.:

jAfectuoso saludos desde la Asociacion de
Alzheimer Internacional!

Estoy muy complacido de saber que A.LM.A.
celebrard su 25° Aniversario este aio. Mis sinceras
felicitaciones a todos ustedes por la forma exce-
lente en la que han desarrollado esta organizacion.

Tuve la fortuna de visitar su encantador pais y
su hermosa gente cuando fueron sede de la Con-
ferencia Internacional ADI. Estoy profundamente
conmovido por su calidez y generosa hospitalidad.
A pesar de todas las dificultades, su equipo ha ges-
tionado A.L.M.A. como una dindmica Asociacion
nacional de Alzheimer, ofreciendo una extendida
gama de servicios al publico.

Le deseo a A.L.M.A. todo el éxito y que con-

tinde prosperando como una verdadera organi-
zacién modelo en América Latina.

Con los mejores deseos

DR.JACOB ROY KURIAKOSE
Presidente de ADI



Los Destacados

El desafio no es menor, es distinto

Acompafiar y estar alerta en el diagndstico
temprano es el nuevo desafio

Dr.Janus Kremer

Neurdlogo.

1999 algunos neurdlo- muy inicialmente, fue que el

n
Egos Yy psiquiatras argentinos
comenzamos una investigacion
a nivel internacional, junto con
varios paises de todo el mundo,
para obtener una droga que
luego seria lider en Alzheimer
leve a moderado. Sin embargo,
en ese momento, era la primera
vez que se iba a intentar en una
poblaciéon de pacientes definida
con “Dafio cognitivo minimo”
(DCM). El concepto fue revo-
lucionario. Habiamos comen-
zado, sin saberlo claramente, la
aventura, el desafio, de dar los
primeros pasos en pensar a la
enfermedad de Alzheimer en
estadios mucho mas tempranos.

Por supuesto, en esos prime-
ros pasos cometimos muchos
tropiezos. El diagnéstico de
DCM era rudimentario en esos
afos. El criterio basico requeria
que el paciente presentara pér-
dida de memoria significativa,
pero con todas las otras funcio-
nes cognitivas conservadas. Es
decir, se comenzaba a dar lugar
a la pérdida de memoria como
signo cardinal, por un lado, y por
otro, se empezaba a trabajar el
concepto de Alzheimer mucho
mas temprano. El principal pro-
blema de ese rudimentario pero
clave avance en la conceptuali-
zacién de entender un proceso
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diagnostico no tenia forma de ser
corroborado con analisis o estu-
dios especificos. Por lo tanto -y
eso lo entendimos con el correr
del tiempo, al mirar hacia atrds-,
podiamos incluir en esa pobla-
cién de pacientes con DCM a
individuos que desarrollarian
Alzheimer, pero también a per-
sonas con pérdida de memoria
debida a otras causas, tales como
enfermedad  cerebrovascular,
Parkinson y depresion, entre las
mas frecuentes.

Los afios fueron pasando.
Aprendimos que aproximada-
mente el 50% de toda una pobla-
ciéon de pacientes con DCM
avanzarian en el deterioro y este
se convertiria en Alzheimer en 3
aflos. También aprendimos que
la resonancia nuclear magnética,
fundamental para ver las estruc-
turas del cerebro, era de gran
utilidad para descartar otros pro-
cesos tales como tumores, alte-
raciones vasculares, hidrocefalia,
etcétera, y para evaluar areas de
atrofia en sitios muy especificos,
en particular cambios tempranos
a nivel del hipocampo. Esta alte-
racién en particular es un muy
buen indicio sugerente de Alzhei-
mer temprano. Sin embargo, ain
estdbamos viendo la punta del
iceberg. Y la velamos borrosa.

Director del Instituto Kremer
de Neuropsiquiatria Cérdoba

www.institutokremer.com.ar

Resonancia Nuclear Magnética
de cerebro que evidencia atrofia
de los hipocampos (flecha).
Archivo Instituto Privado Kremer

La necesidad de nuevos trata-
mientos era, y es, una necesidad
urgente. Los dltimos medicamen-
tos (que estuvieron) disponibles
ayudan a estabilizar y en el mejor
de los casos a retrasar temporal-
mente algunos sintomas. Pero no
son curativos, es decir, no frenan
el proceso neurodegenerativo que
mata a las neuronas.

Va surgiendo entonces el con-
cepto de una nueva generacion



de drogas —atin bajo investigacion
exhaustiva— llamadas “modifica-
doras de enfermedad” Surge asi
una serie de lineas de investiga-
ci6én que apuntan a atacar distin-
tos puntos del complejo sistema
enfermo productor de proteinas
y derivados malignos que lleva al
deterioro neuronal responsable
del Alzheimer. Estas drogas en
desarrollo conllevan claramente
la idea de que su disefio apunta
a estadios muy tempranos del
Alzheimer. Ergo, estan destina-
das al DCM o a etapas muy tem-
pranas de la enfermedad.
Siempre en este punto es
importante recordar que un cere-
bro normal pesa aproximada-
mente 1450 g. Al final de la vida de
una persona con Alzheimer, pesa
900 g. Es decir que en este viaje se
pierde aproximadamente 1/3 del
volumen de la masa cerebral.

Normal

Alzheimer

Comparacion entre piezas de cerebro
de un paciente con Enfermedad
de Alzheimer comparado a
un cerebro normal. Notar la franca
disminucion del volumen cerebral.
www.alz.org

Con toda légica, tiene mucho
mas sentido intentar el salvataje
de neuronas cuando hay una
poblacién aun significativa de
ellas, que cuando el proceso ya
esta avanzado y el nimero de
neuronas y conexiones ha dismi-
nuido severamente.

El Alzheimer cambia todo el cerebro

La onk

tejido en todo el cerebro. Con el
tiempo, el cerebro se encoje
dramaticamente, afectando casi todas
sus funciones,

Estas imagenes muestran:
e Un cerebro sin Alzheimer

* Un cerebro en la etapa
avanzada del Alzheimer

o Cédmo se comparan los
cerebros

Analisis comparativa de los voliimenes cerebrales
en las distintas etapas de la enfermedad del cerebro
www.alz.org

De este modo, en forma
paralela se va desarrollando
una linea de investigacién fas-
cinante para disponer de prue-
bas de laboratorio que aseguren
que la pérdida de memoria es
debida a Alzheimer y no a otra
causa. Asi surgen los famosos
y hoy ya mas familiares para
nosotros “Biomarcadores de
Alzheimer”.

Por lo tanto, y llegados a
este punto, el desafio de la
investigaciéon se suma al del
consultorio, en el cual se bus-
can dos puntos clave cuando
tenemos un paciente con
pérdida de memoria frente a
nosotros: diagnéstico tem-
prano y especifico.

{Qué es un“Biomarcador”?

Un biomarcador, también
llamado marcador biologico, es
una sustancia que ayuda a medir
un proceso bioldgico normal,
una enfermedad o la respuesta a
un tratamiento.

{Por qué son utiles los biomar-
cadores en el estadio inicial de
la enfermedad de Alzheimer?

Es posible utilizar biomarca-
dores para detectar a las perso-
nas con riesgo, afios o incluso
décadas antes de que aparezcan
los sintomas. Uno de los obje-
tivos mas importantes de la
investigacion neurocientifica es
crear y validar biomarcadores
que puedan detectar e identificar
pronto las enfermedades.

En la actualidad se estan reali-
zando progresos en el desarrollo
de biomarcadores aplicables a la
formulacién de farmacos para el
Alzheimer, especialmente para
aquellos que caracterizan el pro-
greso de la enfermedad.

Datos sobre el uso de bio-
marcadores para detectar la
enfermedad de Alzheimer en
fase prodromica

La busqueda de biomarca-
dores para la enfermedad de
Alzheimer se realiza mediante

REVISTA DE ALMA | 7



Los Destacados

la investigacion en multiples
campos: bioquimica, genética y
genomica, neurofisiologia y téc-
nicas de imagen estructurales y
funcionales.

Existen diversos biomarcado-
res que evaluan procesos biolo-
gicos diversos de distintas partes
del cuerpo y que proporcionan
informacién  complementaria.
Los diversos biomarcadores tie-
nen distintas sensibilidades y
capacidades predictivas; tam-
bién pueden tener funciones
diferentes en las distintas etapas
de la enfermedad. Por ejemplo,
los biomarcadores del liquido
cefalorraquideo (LCR) y los
biomarcadores de imagen rela-
cionados con el amiloide beta
son muy promisorios para diag-
nosticar a los pacientes antes de
que muestren sintomas.

El amiloide beta y la pro-
teina tau se cuentan entre los
biomarcadores de la enfermedad
de Alzheimer mds prometedores
e informativos. La mayoria de los
pacientes con un deterioro cog-
nitivo leve que mas tarde se con-
vierte en Alzheimer presentan
una disminucién del amiloide
beta y un aumento de la pro-
teina tau en el LCR.

Las combinaciones
de biomarcadores podrian
resultar muy valiosas

Estudios recientes indican que
una combinacién de cambios en
los biomarcadores de amiloide
beta (AP) y proteina tau en el
LCR podria predecir si una per-
sona con un deterioro cognitivo
leve llegara a presentar Alzhei-
mer, y posiblemente anuncie el
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inicio de la enfermedad antes de
que existan sintomas clinicos.

El amiloide cerebral puede
detectarse mediante marcado-
res de amiloide como el com-
puesto B de Pittsburgh (PiB),
un marcador especifico que mide
el amiloide beta.

Las

investigaciones sugie-

ren que es muy probable que
los pacientes con un deterioro
cognitivo leve que tienen un

0000"

Control naMCl

PIB

resultado positivo en las explo-
raciones de PiB desarrollen
la enfermedad de Alzheimer;
pero no es asi en pacientes
cuyos resultados son negativos,
lo cual indica que el PiB identi-
fica, en los estadios iniciales de
la enfermedad de Alzheimer,
a los pacientes con un dete-
rioro cognitivo leve que atn
no reunen los criterios para la
demencia.

aMCl| AD  corscal mi

2206

Muestra comparativa de cerebros estudiados con PET PIB en individuos normales,
daio cognitivo no amnésico, dafio cognitivo amnésico y enfermedad de Alzheimer
http://www.earlysymptomsalzheimers.com/es/biomarcadores#sthash.dKLsPeyy.dpuf
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1.PET con compuesto PIB negativo para Alzheimer. Estudio efectuado en el CIM de

FLENI, Escobar

2. PET con compuesto PIB positivo para Alzheimer (marcado como reas color fuego,
ausentes en imagen izquierda). Las imagenes fueron obtenidas en el PET de FLENI

bajo la direccion de la Dra. Silvia Vazquez



Conclusion: El desafio no es menor, es distinto

En el transcurso del tiempo el
escenario ha cambiado drama-
ticamente en los consultorios de
demencia. Y todos debemos ajus-
tarnos a cambios rapidos. Desde
la secretaria que recibe pacientes
mds jévenes y prevé poner otro
material de lectura o programa
de TV en la sala de espera, hasta
nosotros como médicos, que
empezamos a recibir pacientes
que vienen solos, es decir, que son
independientes, a diferencia de
quienes son traidos por sus cui-
dadores, pues dependen de ellos.

Asimismo, las instituciones,
entidades no gubernamentales y

asociaciones civiles, tales como
ALM.A., por ejemplo, deben
también adaptarse al nuevo esce-
nario. Personas que antes bus-
caban consejo y apoyo para sus
mayores en la actualidad requie-
ren que los servicios apunten a
ellos mismos.

El avance de la tecnolo-
gia, mancomunado por una
comprensiéon mucho mads fina
y exacta de los sintomas del
paciente, teniendo en cuenta
la individualidad absoluta de
él y de su familia, hacen que el
desafio de nuestra actividad, sea
cual sea el papel que a cada uno

le toque jugar, se “aggiorne” a la
nueva forma de pensar al Alzhei-
mer y estar preparados para los
futuros tratamientos que, even-
tualmente, estaran disponibles.
Asimismo, debemos entre-
narnos para asistir y acompafiar
a una nueva clase de pacientes,
que son individuos practica-
mente sanos, independientes,
muchos con trabajo activo e hijos
ain pequenos que criar. Debe-
mos aprender a caminar con
ellos, tratando de que su devenir
no sea un sendero oscuro, sino
un camino que tiene una luz de
esperanza en su horizonte. <8

Impacto global

de la demencia

Reunién Cumbre del G8. Reino Unido. Primera Reunién
Cumbre de la Demencia, 11 de diciembre 2013

| Informe presentado por ADI ante la reunién

Cumbre en Londres muestra el impacto glo-
bal de la demencia 2013-2050, con un asombroso
aumento del 17% en el nimero de personas que
viven con demencia, en comparacion con el esti-
mado en el informe Mundial original de ADI sobre
el Alzheimer de 2009.

El informe de ADI sobre demencia para la Cum-
bre del G8 Demencia ha puesto de manifiesto que
el nimero de personas que viven con demencia
en todo el mundo en 2013 se estima en 44 millo-
nes, podria alcanzar los 76 millones en 2030,y 135
millones en 2050.

El informe también predice un cambio en la dis-
tribucién de la carga mundial de la demencia. En
2050, el 71% de las personas con demencia viviran
en paises de bajos y medianos ingresos.

La cumbre tiene como objetivo establecer y
acordar un nuevo enfoque internacional para la
investigacién y la politica de la demencia. 8

Aumento del niimero de personas con demencia
en el mundo (2010-2050).
Comparacion entre estimaciones originales y actualizadas
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ALMA en esencia

Iniciales imagenes
deA.LM.A.

Lic. Roberto C. Gonzdlez

. Subgerente del Banco de la Provincia de Buenos Aires,
i Gestion de las Personas, Voluntario Honorario de ALM.A.

Cuando me invitaron a escribir
sobre los primeros 25 afios de
A.L.M.A., una buena cantidad de
recuerdos comenzaron a surgir.
La primera imagen: nosotros,
supuestamente los que propo-
nfamos la actividad, corriendo y
sorteando obstaculos por el hall
del Hospital Santojanni ante la
atonita mirada de aquellas perso-
nas que no entendian nada de lo
que estaba ocurriendo. La imagen
siguiente: todos bailando, una vez
finalizada la actividad, mientras
quienes acompafiaban a nuestros
pacientes, cuidadores o familiares,
se miraban de reojo tratando de
reconocerse como pares, en lo que
considero fue el origen de nuestra
querida Asociacién.

Aquellas mananas de hospital en
quelos pacientes disfrutaban la acti-
vidad fisica y los “acompanantes” se
iban soltando, se iban conociendo,
intercambiaban inquietudes, cono-
cimientos, maneras de involucrarse
y demas, nos ayudaron a reconocer
el camino que debiamos transitar
para abordar terapéuticamente la
problemitica que nos presentaban.
La sabiduria de quienes nos ensefa-
ban esto, los familiares, mas la inte-
ligente y flexible actitud de quien
nos conducia profesionalmente,
el querido Dr. Carlos Mangone,
propiciaron la organizacién de las
reuniones de ayuda para familiares
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(muchos) y amigos (poquisimos)
para pacientes con enfermedad
demencial que tanta alegria y satis-
faccién me han dado, tanto profe-
sional como humanamente.

;Quién puede negar que estas
representan nuestro sello? ;Qué
otra actividad nos ha distinguido
tanto? Desde un principio elegimos
poner en valor el conocimiento que
nos daba tener un enfermo en nues-
tra casa y aplicar lo que el sentido
comun Y la flexibilidad nos dictaban
a la hora de resolver las conductas
con las cuales él nos enfrentaba.
Siempre intentamos salir adelante
Y propusimos a quien nos quisiera
escuchar, ya sea familiares, profe-
siones incluso enfermos, que nada
debia detenernos a la hora de inten-
tar vivir mejor. Siempre supimos y
tratamos de transmitir que nosotros
estdbamos primero, no por egoistas,
sino porque asumiamos la respon-
sabilidad de cuidar a otro, y no solo
por un rato, y que cuidar en este con-
texto significaba cambiar maneras de
vivir, ser menos rigidos, pedir ayuda
y tantas otras acciones a las que nos
debiamos, y debemos, enfrentar.

Son innumerables los recuer-
dos. Por suerte, son muchos mas
los “lindos” que los “feos”. ;Coémo
no volver a recordar la alegria que
nos embargé cuando nos entera-
mos de que un laboratorio pagaria
la mitad del alquilar de la sede de

Encuentro 25 abril 2014, fecha creacion A.LM.A.
Lic. Roberto Gonzélez y Ana Baldoni

Ramon Falcén, o la que sentimos
cuando pudimos comprar la actual
sede? Pero el mds recurrente me
remonta al impacto que senti
cuando observé a todos los par-
ticipantes de aquella reunién de
familiares en la cual el Dr. Man-
gone, recién llegado al pais, nos
informo que estaba en experimen-
tacién una droga (Fisostigmina)
de liberacion prolongada que ayu-
darfa a que nuestros familiares y
también pacientes pudiesen tener
una mejor conexién y funciona-
lidad por mayor tiempo. Les juro
que aun hoy puedo ver la cara de
estupor, emocién y luego alegria
de todos los que presenciamos
semejante anuncio, y si bien todos
nos fuimos dando cuenta del poco
alcance terapéutico, nada impidi6
el sentimiento de alivio y algarabia
que nos goberno.

sRecuerdos tristes? Desgraciada-
mente muchos también. Los falleci-
mientos de los primeros pacientes,
las veces que nos “engrupieron” con
ayuda que nunca llegé, las desilu-
siones de los que se acercaban con
intenciones poco santas, pero sin
dudas el mas significativo para mi
ha sido la pérdida de nuestra que-
rida companera Nieves Pazos. Terri-
ble golpe para nosotros que supimos
absorber y continuar hacia adelante
como ella lo hizo siempre, con toda
la integridad que la caracterizo.



Mi eterno agradecimiento a
todos los que han confiado en
mi. Empezando por el Dr. Carlos
Mangone y por la Sra. Ana Bal-
doni, siguiendo por todos aque-
llos con los cuales comparti estos
25 afos de lucha para hacer cre-
cer a nuestra querida Institucién.
Sepan que he tratado de dignifi-
car con mis acciones el lugar de

privilegio que me han dado y si
bien ahora no estoy participando
como quisiera, sé que algun dia
volveré a mi lugar, aquel que me
hizo crecer como Hombre y como
Profesional.

Mi sincero agradecimiento a
todos los pacientes que asisti y espe-
cialmente a todos los familiares
que confiaron en todas las locuras,

15,16y 17 octubre, 2015

Proximos eventos internacionales

VIl Congreso Iberoamericano de Alzheimer,“Reinventando el largo
camino - Envejecimiento/longevidad’; AIB
Centro de Convenciones CBC, Rio de Janeiro, Brasil

www.aibbrasil2015.com.br

23 a 25 octubre, 2014
The 9*" International Conference on Frontotemporal Dementias
Vancouver, Canada

www.ftdvancouver2014.com

20 a 22 octubre, 2014
Alzheimer Europe Conference
Glasgow, Scotland
www.alzheimer-europe.org/Conferences

llamadas formalmente estrategias,
que traté de transmitir para hacer de
la vida cotidiana un lugar un poco
mejor de lo que nos dicta el frio pro-
nostico de la enfermedad.

Por dltimo, gracias a mi abuela
Pichona y a mi suegra Lola, que
me ensefiaron lo mejor que pude
aprender, el respeto y el amor hacia
aquellos que sufren. <3

18 a 22 marzo, 2015

The 12 International Conference on Alzheimer’s and Parkinson’s Diseases

Nice, France
www?2.kenes.com/adpd
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Los Destacados

La cardiologia se suma
a la lucha contra
el mal de Alzheimer

Las proyecciones que la Orga-
nizacién Mundial de la
Salud (OMS) realizé sobre las
demencias son ominosas. Para
el afio 2030, unos 65,7 millones
de personas padeceran alguna
forma de demencia en el mundo
y se duplicara para el afio 2050,
siendo la forma mds frecuente la
enfermedad de Alzheimer.

El escenario futuro es com-
plejo, pues aun cuando hoy
apareciese la droga esperada
que “cure” la enfermedad
de Alzheimer, el numero de
pacientes afectados, es decir, la
prevalencia de la enfermedad,
continuard en aumento. ;Por-
qué habria de suceder esto? Es
simple, por que la poblacion
continuard aumentando su
expectativa de vida, cada vez
habra mas gente afiosa y, pari
passu, mas casos de demencia
de Alzheimer. Lamentable-
mente, la solucién al problema
de la demencia no parece ser
solo encontrar la droga que la
“cure’, pues estarfamos tratando
la enfermedad ya instaurada.

Por otra parte, el avance en
el conocimiento nos ha permi-
tido saber que existe una etapa
presintomatica que preludia la

12| REVISTA DE ALMA
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enfermedad de Alzheimer por
casi 20 afos. Los cambios ana-
tomicos sucedidos en algunas
estructuras en el liquido cefa-
lorraquideo dan cuenta de ello.
Sin embargo, conocer estos
datos tampoco ofrece la certeza
de que el paciente padezca una
demencia en el futuro, simple-
mente nos indica un posible
incremento del riesgo, y plan-
tea, incluso, un dilema ético en
su aplicacion practica.

De manera que, al igual que
lo ocurrido otrora con muchas
enfermedades infecciosas, la
unica forma de disminuir la
incidencia de las demencias,
y aun mds, erradicarlas, es el
“accionar preventivo” Para la
OMS, prevenir no solo es “evi-
tar la aparicién” de la enferme-
dad, sino “detener su avance”
y “atenuar sus consecuencias’
una vez establecida. Con tal fin,
resulta inprescindible conocer
“la vulnerabilidad” de la pobla-
cién; en otras palabras, “qué
cosas debemos prevenir’.

Desde hace mdas de dos
décadas, la “enfermedad vas-
cular” ha ganado un espa-
cio creciente dentro de las
denominadas  “enfermedades

Dr. Augusto Vicario

Cardidlogo universitario,
ex Presidente de la Sociedad
de Cardiologia de Buenos
Aires (SoCBA-FAC), Miembro
del Comité Ejecutivo del Pro-
grama Nacional de Alzheimer
(MDS-PNUD)

neurocognitivas’, entre las cua-
les las demencias ocupan un
lugar destacado. Asi, los “fac-
tores de riesgo’, tales como la
hipertension arterial, la hiper-
colesterolemia y la diabetes, que
dafian la salud vascular, con-
tribuyen a precipitar, agravar y
empeorar el pronéstico de las
demencias. A tal respecto, son
numerosas las publicaciones
cientificas que nos permiten
rescatar varios hechos relevan-
tes que podriamos resumir en:
1) los pacientes con hiperten-
sién arterial y dafio vascular
cerebral presentan mads riesgo
de padecer demencia que la
poblaciéon  sin  hipertension;
2) paradojicamente, los casos
de enfermedad de Alzheimer
son mas frecuentes entre los
pacientes con factores de riesgo
y enfermedad vascular que los
casos de demencia vascular;
3) tal como fue demostrado
en el “Estudio de las Monjas”
(comunidad de Hermanas



religiosas de Notre Dame, en
Mankato, Minnesotta —reali-
zado en la Universidad de Ken-
tucky—), la asociacién de la
patologia vascular cerebral con
la enfermedad neurodegene-
rativa (depdsitos de beta-ami-
loide) condiciona un deterioro
cognitivo mayor; y 4) algunos
estudios comprobaron que
mejorar la salud vascular a tra-
vés del control intensivo de los
factores de riesgo, en pacientes
con enfermedad de Alzheimer
diagnosticada, contribuye en
forma favorable a que la decli-
nacién cognitiva sea mas lenta.
De modo tal que el control de
los factores de riesgo vascular se
convierte en el foco de atencién
en la “prevencién primaria y
secundaria” de las demencias.
Sucede que los mismos fac-
tores de riesgo identificados
como causales de enfermeda-
des cardiacas dafan también
las arterias cerebrales. Asi que,
si consideramos a la séptima
década de la vida como la
edad promedio en que inicia la
enfermedad de Alzheimer tar-
dia, nuestra actitud preventiva
deberia situarse 20 afios antes,
es decir en la edad media en la
cual la presencia de los factores
de riesgo vascular adquieren
importante jerarquia. Segun la
Encuesta Nacional de Factores
de Riesgo realizada en la Argen-
tina, en 2010, la prevalencia de
estos alcanza en promedio a
mas del 40% de la poblacién de
edad media (59,3% es sedenta-
ria; 47,2% es hipertensa; 39% es
dislipémica; 15,1% es diabética).
Ma4s aun, una reciente publica-
cion informa que mas del 50%

de los casos de enfermedad de
Alzheimer de comienzo tar-
dio podrian ser atribuidos a la
combinacién de los factores de
riesgo vascular. De forma tal
que, si nuestra oportuna inter-
venciéon lograra controlar un
10% mas los factores de riesgo
en la poblacién vulnerable, el
efecto proyectado de esta inter-
vencion reduciria en 1 millén el
nimero de casos de enferme-
dad de Alzheimer y en 3 millo-
nes, si nuestro control alcanzara
un 25% mas. Dicho en otras
palabras, si pudiéramos retrasar
el comienzo de la enfermedad
de Alzheimer 5 afos, veriamos
reducir a la mitad los casos de
demencia dentro de 10 afios.
Hoy se estima que el 12,4%
de la poblacién mayor de 65
afos (500.000 personas, aprox.)
padece demencia en la Argen-
tina. Ahora, si aceptamos las
proyecciones de la OMS, en
10 afos la cifra de pacien-
tes dementes se duplicard; en
cambio, si implementamos un
accionar preventivo, el nimero
de personas afectadas se verd
reducido a la mitad (250.000
personas). No es casualidad que
el Reporte Mundial 2011 de la
Asociaciéon Internacional de
Alzheimer recomendara entre
las intervenciones beneficiosas
a las drogas antihipertensivas,
a las estatinas (drogas que con-
trolan el nivel de colesterol) y la
actividad fisica, todas medidas
tendientes a preservar la salud
vascular. Mas atin, la OMS pro-
pone en su Guia de intervencién
Mental Health-GAP (GI-mh-
GAP) la necesidad de recono-
cer, reducir y tratar, si existen,

los factores de riesgo vascular
o la enfermedad cardiovascular
en pacientes con demencia.

Asi, la prevencion deberia
orientarse a “promover la salud”
de forma tal que genere un cam-
bio hacia estilos de vida o com-
portamientos saludables en la
poblacién y a “concientizar” a
los médicos sobre la problema-
tica en cuestion. De esta forma,
la expansion, de caracteristicas
epidémicas, que estan adqui-
riendo las demencias, serd ejer-
cida tanto desde el control de la
salud de la propia comunidad
como desde del sector sanitario
identificando las poblaciones
vulnerables.

De las variables que intervie-
nen en la expresion clinica de la
demencia de Alzheimer, algu-
nas no son modificables, tales
como la genética, la edad o los
depositos de amiloide cerebral.
Otras, dependen de la imple-
mentacion de politicas sanita-
rias por parte de los Estados,
como el derecho a la educacién
y la accesibilidad a la atencién
médica. Pero los factores de
riesgo vascular cuya presencia
impactan en forma negativa
en la salud vascular son modi-
ficables y pueden controlarse.
Entonces, no podemos restrin-
gir nuestro esfuerzo contra la
enfermedad de Alzheimer a la
simple espera de una “droga que
cure” (que por cierto es necesa-
ria), sino que nuestra razén de
fin debe enfatizar la promocién
y prevencion de la salud vascu-
lar, pilares para Lucha contra el
Mal de Alzheimer. Una enfer-
medad hoy incurable. s
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lll Seminario y Curso Internacional
en Envejecimiento, en el Hospital Italiano

on la direccién general de la

Lic. Edith Labos y de los Dres.
Daniel Seinhart y Luis Camera,
correspondiente  al  Programa
de Medicina Geridtrica, se rea-
liz6 desde el 5 de julio de 2014 el
Seminario  Cognicion-Funcionali-
dad-Comunicacion. De acuerdo
con el programa de “Reserva Cog-
nitiva y Funcional y de Politicas
Clinicas en el Adulto Mayor’, se
desarrollaron las jornadas con con-
ferencias que culminaron el sdbado
7 de julio con dos mesas redondas.

La inauguracién del Semina-
rio estuvo a cargo de los Dres.
Camera, Seinhart y la Lic. Labos,
y a partir de ella se sucedieron
importantes exposiciones de
reconocidos profesionales, pre-
sentaciones atentamente segui-
das por los médicos y publico
presente. Entre este dltimo, la
Lic. Noemi Medina y el Lic.

Diego Borgioli asistieron en
representacion de A.L.M.A. por
generosa invitacion de las autori-
dades del Seminario.

El Dr. Augusto Vicario abrid el
Seminario con el tema “Factores
vasculares y dafio cognitivo’, didac-
tica y valiosa presentacion coor-
dinada por el Dr. Daniel Seinhart,
que finalizd en un extenso didlogo
con los participantes
sobre los contenidos
ofrecidos.

Entre los invita-
dos internacionales
expusieron el Dr.
Sergio Dansilio, del
Uruguay, y el Dr.
Patricio Fuentes, de
Chile, que presentd
el tema “Como
transmitir el Diag-
ndstico de Dete-
rioro Cognitivo y

Enfermedad de Alzheimer”, con
interesantes referentes y datos de
un estudio realizado en Chile.
Cabe destacar, entre sus extensos
antecedentes profesionales, que
el Dr. Patricio Fuentes colabora
con la Asociacion chilena de
Alzheimer y preside el Comité
Cientifico de Alzheimer Ibe-
roamérica (AIB). 3

Seminario Hospital Italiano
Dres. Seinhart, Fuentes, Cdmera, Lic. Labos

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.

B Proporcionar mejoras asistenciales y diagnésticas para los enfermos.
B Asesorar, orientar y contener al grupo familiar.

B Informary capacitar a nuestros cuidadores.

B Promover la investigacién cientifica.

B Defender los derechos de los enfermos de Alzheimer

y los de sus cuidadores.
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A.L.M.A. 25 anos

Carta de Beatriz Berg, ex Presidenta de A.L.M.A.

s para mi un honor poder escri-

bir estas lineas sobre A.LM.A,,
ya que, a través de Any Baldoni,
llegé a mi en un momento muy
crucial de mi vida en que mi padre
fue diagnosticado. De esto hace ya
algo mas de 25 afios y ALM.A.
aparecio6 en el momento justo.

Les cuento que A.L.M.A. fue
sede y Comité Organizador local
de la 11* Conferencia Internacio-
nal de Alzheimer de la Asociacién
Internacional de Alzheimer (ADI)
en Buenos Aires, en 1995. Un hito
importante para nuestra historia.

El afio anterior habiamos
asistido a la 10* Conferencia en
Edimburgo. Fue una gran oportu-
nidad para conocer mas de cercala
organizacion de esta clase de con-
gresos, teniendo en cuenta la inte-
rrelacién/intercambio que debia
haber entre profesionales, aso-
ciaciones, familiares, voluntarios
y demads dreas relacionadas con
la enfermedad. También fue una
gran ocasiéon para promocionar
internacionalmente el siguiente
evento en nuestra ciudad.

El ntmero total de partici-
pantes en nuestro congreso se
estimaba en unas quinientas per-
sonas. Todos trabajamos muchi-
simo para lograr un congreso
de alto nivel profesional, con
invitados nacionales e interna-
cionales, y que a la vez fuera en
un ambiente calido y distendido,
con mucha participaciéon de
parte de las asociaciones y fami-
liares de pacientes. El congreso

finalmente fue un éxito a nivel
nacional e internacional. ADI
nos apoyé mucho, antes y des-
pués de esa Conferencia.

Muchas personas del interior
del pais se acercaron para par-
ticipar del Congreso y fue un
motivo mas para crear concien-
cia de la importancia de difundir
informacién sobre la enferme-
dad, realizar un diagnoéstico pre-
coz e iniciar nuevas asociaciones
a lo largo del pais. Los médicos
del interior jugaron un papel
importante al reunir a familiares
y ponerlos en contacto para ini-
ciar asociaciones locales.

Los medios de comunicacion
nos ayudaron a difundir la acti-
vidad de la Asociacién y a tomar
conciencia de la enfermedad.

El Congreso fue una excelente
oportunidad de intercambio y
crecimiento para la asociacion,
en todo sentido. A partir de €,
desde las provincias nos invi-
taron para dar charlas y ayu-
dar a crear nuevas asociaciones
locales. Ademds, nos permitio
recaudar fondos que fueron des-
tinados a la compra de la sede
propia, luego de 10 afos de exis-
tencia. Y tener un espacio propio
nos ayudd a concentrar varias
actividades: asesoramiento per-
sonalizado, charlas informativas,
cursos, grupos de apoyo, y luego
la incorporacién de talleres de
estimulacién para pacientes.

También las empresas farma-
céuticas nos apoyaron para difun-
dir nuestra misién colaborando
con la impresion de revistas y

boletines informativos, folletos,
etc., que se distribuian en todo el
pais, nos auspiciaron econdmica-
mente para poder participar de
otros congresos y asi mantenernos
siempre informados, en comu-
nicaciéon con otras asociaciones
a nivel mundial, y para sostener
nuestra membresia en ADL

Ya en Edimburgo, se habia
establecido el 21 de septiembre
como el Dia Internacional de
Alzheimer y nuestra asociacion se
sumo a esa Campaiia siguiéndola
afo tras afio tratando de concien-
tizar a la poblacidn sobre la enfer-
medad, a pesar de lo dificil que
resultaba esta fecha en nuestro
pais, por el inicio de la Primavera
y el Dia del Estudiante.

Otro hito importante para
destacar es que, en 2003 se
cred en Caracas, Venezuela, la
Asociacion Iberoamericana de
Alzheimer (AIB) evento del cual
también participamos como
miembros fundadores.

Estos 25 afios realmente mar-
can un antes y un después, ya
que la difusién del conocimiento
sobre la enfermedad y la mayor
cantidad y accesibilidad en los
servicios de A.L.M.A. en todo
el pais han contribuido a con-
cientizar aun mds sobre la reali-
dad del Alzheimer y, a su vez, al
contar ahora con la posibilidad
de un diagnostico mas precoz,
nos ayuda a alejar aunque sea un
poquito mas el gran fantasma,
permitiendo a los pacientes y
familias una vida un poco mds
llevadera. <3
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ALMA en esencia

Placa conmemorativa

25¢° Aniversario de A.L.M.A.

Resolucion Legislatura C.A.B.A.

urante la Sesion del dia

26 de mayo de 2014 de
la Comision de Salud de la
Legistatura del Gobierno
de la Ciudad Auténoma
de Buenos Aires, en el
Salon Jauretche, los dipu-
tados presentes aprobaron
una Resolucién para hacer
entrega a A.L.M.A. de una
Placa conmemorativa por
el 25° Aniversario de la
Institucidn.

Proyecto iniciativa y aus-
picio de la diputada Diana
Martinez Barrios, que fun-
dament6 ante sus colegas
las razones de la solicitud
por las cuales la asociacion

amerita ese reconocimiento
a su labor y trayectoria.
Anteriormente, cedieron
la palabra a Ana Baldoni,
presidenta de A.LM.A,
quien destacd, sobre la base
de la experiencia desarro-
llada por la institucion, la
necesidad de incluir la pro-
blematica de las demencias
en las agendas gubernamen-
tales, por los responsables de
la salud, para la generacién
de politicas que garanticen
su debida atencion.
Acompanaron a Ana Bal-
doni: Elsa Ghio, Mary Mallo,
Marta Jenko y su hijo, Cris-
tina Sepulveda, Magdalena

Pongracz, Noemi Medina y
el Licenciado Roberto Gon-
zé4lez, Voluntario Honorario
de ALM.A.

Ana Baldoni y el equipo
de voluntarios presente
agradecieron emociona-
dos, especialmente a la
diputada Diana Martinez
Barrios su iniciativa y el
éxito obtenido por la soli-
citud en la Legislatura.

También se agradecio a
los miembros de ese cuerpo
de legisladores presen-
tes, a quienes Mary Mallo
entrego a cada uno un ejem-
plar de la Revista de ALMA
y folletos institucionales. <=

Mary Mallo entrega a Diputados la Revista de A.LM.A.
en la Comision de Salud, Legistura CA.B.A.
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Dra.Enna D.Santiago, Presidenta de la
Conferencia, visita el stand de A.L.M.A

BUPA se compromete con ADI
Afio 2015,al menos 3 paises con Planes
Nac.de Demencia en desarrollo

Eventos Internacionales

Trabajando juntos en la
292 ConferenciaADIPuertoRico2014

Noemi Medina.Voluntaria. Miembro de la Comision Directiva de A.L.M.A.

olaborando  voluntariamente

llegamos con Mary Diaz de
Mallo y Selva Marasco de Luna
a San Juan de Puerto Rico para
asistir a la 29* Conferencia Inter-
nacional de Alzheimer de ADI
Las tres con una agenda de com-
promisos que cumplimos en lo
personal y en conjunto, segin el
caso, para participar en jornadas
de trabajo, previas al inicio de la
Conferencia el 1° de mayo, en reu-
niones organizadas por AIB, Aso-
ciacion Alzheimer Iberoamérica,
y por ADI, Asociacién de Alzhei-
mer Internacional, donde tratar
asuntos de interés comun con los
representantes miembros de AIBy
de ADI.

Workshop.D.Suharya, A. Ketteringha,
N.Medina, J. Roy, V. Repiso, M. A. Guimaraes,
N.I.Roman, M.Wortman

A.LM.A Informe sobre el Programa
Nacional de Alzheimer PNAz
de la Argentina.N.Medina

También debiamos cumplir
con el compromiso de instalar y
atender el stand de A LM.A,, lo
que Mary coordind con maestria.
A la vez, asistir a las actividades
de la Conferencia seleccionadas
entre la nutrida y rica programa-
cion™. Ademas, exponer los tra-
bajos libres, como en mi caso el
de A.L.M.A. acerca del Programa
Nacional de Alzheimer del
Ministerio de Desarrollo Social,
y Selva su testimonial “Sana-
cién y Demencia” en las sesion
“Viviendo con Demencia’, que
expuso en inglés y en espafol,
y que fue muy elogiado por los
presentes. De manera que, desde
la mafiana al anochecer, las horas

“Sanacion y Demencia”

Dr.Jacob Roy Kuriakose,
Presidente de ADI, inaugura
la 29° Conferencia, afio 2014

= e

FURITO RGO 2

Jacob Roy /,

exposicion de Selva Marasco,
Sesién “Viviendo con Demencia”

alcanzaban apenas para asistir a
los encuentros, escuchar confe-
rencias, saludar y conversar con
todos los que era posible, atender
el propio stand y cumplir con las
actividades asumidas.

“Demencia: Trabajando juntos
por una solucion global”

Este era el lema de la Confe-
rencia ADI de Puerto Rico 2014.
Ejemplo de ¢l fue el contexto en
que se desenvolvid la actividad, de
manera impecable, con gestos de
esmerada atencién y delicados
detalles recibidos por los partici-
pantes, debidos principalmente
a la labor del Comité Local de

Dra.Enna D.Santiago,
Presidenta de la Conferencia
Acto inaugural 1° mayo 2014

puent

na D. santia

Autoridades AIB, Dra. Daisy Acosta, Dr. Richard Taylor
y,aizq., Julio Solier
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Eventos Internacionales

Pausas.Selva, Dra. Daisy Acosta y Glenn Rees, CEO
de Alzheimer Australia, electo futuro Presidente

Organizacion presidido porla Dra.
Enna D. Santiago, de la Asociacion
de Alzheimer y Desérdenes Rela-
cionados, destacada personalidad
con notable capacidad de gestion.

Sonriente y gentil en todo
momento, Enna D. Santiago le dio
brillo particular a la Conferencia,
junto a autoridades de la aso-
ciacién y al equipo de personas
voluntarias que trabajaron per-
manentemente como excelentes
anfitriones, lo que hizo compren-
sible que a Puerto Rico se la reco-
nozca como la “Isla del encanto”

En la misma medida, los res-
ponsables de ADI, el Dr. Jacob
Roy (Presidente), Marc Wort-
man (Director ejecutivo), Johan
Vos (Director de programacion),
Jane Cziborra y todo el equipo
de ADI, experimentados anfi-
triones, también prodigaron
muestras de afecto y cordialidad,
siempre disponibles para ser
consultados y para asesorar.

Los diversos compromisos
se fueron reordenando en este
marco, obligando a priorizar

\ —
Nos visitan representantes de Ecuador, Bolivia y Uruguay
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temas de interés informativo o
de experiencias concretas para
participar. Por ejemplo, en mi
caso, asistir con otros miembros
de AIB y su presidenta, Victo-
ria Repiso, al Workshop de ADI
“Twinning: Trabajando juntos
por una solucién global’, coordi-
nado por Mark Wortman, sobre
cooperacion entre asociaciones de
diferentes paises. Uno de los Pro-
gramas presentado en ese taller
fue el del Reino Unido y la India, a
cargo de Andrew Ketteringham y
el Dr. Jacob Roy Kuriakose. Expe-
riencias diversas de otros expo-
sitores que también explicaron
ejemplos exitosos que reafirman
la posibilidad de aplicar criterios
y estrategias utiles, adaptables y
replicables, cuando se trata de
colaborar un pais con otro.

Solo un ejemplo mds para
mencionar aqui y en funcion de
un interés particular de A.L.M.A,
que fue el presenciar sesiones
integradas por personas enfer-
mas, entre las cuales se dieron
la  mencionada presentaciéon

de reuniones (Mary Mallo ,A.L.M.A - centro)

A.L.M.A
25% Anivarsaio
1 1

Asociacién Azlheimer China
yALMA.

Victoria Repiso (izq.) Presidenta de AIB visita salones

®, x)®

“Sanacion y demencia’, de Selva,
invitada especial de ADI, la de
Kate Swaffer, de Australia, sobre
“Calidad de Vida’, las exposicio-
nes de Richard Taylor, de EE. UU,,
con una presentacion excepcio-
nal que fue la de “Viviendo mads
alla de lo estigmas asociados con
las varias formas de demencia’.
Compartir con ellos momen-
tos diferentes durante la Con-
ferencia nos permitid, por otra
parte, conocer personalmente
detalles de la recientemente
creada “Asociacion Internacional
de Demencia’, DAI (Dementia
Alzheimer International, 2014),
iniciativa organizada por perso-
nas con demencia y para ellas.

Encuentros. Cuando la Confe-
rencia es también un abrazo

Entradas y salidas de los salo-
nes, recorridas de pasillos en dife-
rentes direcciones para llegar al
lugar deseado, detenian en forma
permanente a las personas que nos

Dr.Jacob Roy Kuriakose,

presidente de ADI,visita stand de A.LM.A.

A.L.M.A,

25" Aniversario
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cruzdbamos, para intercambiar mas saludos, otros comen-
tarios y también abrazos, al ritmo impuesto por la admira-
ble programacion de ADIL

Como sabemos, encuentros de esta naturaleza ofrecen
reales oportunidades de obtener importante informacién
actualizada, compartir experiencias, aprender en forma
integral, sobre la base que nos une a los convocados, el o
interés de bregar por la mejor calidad de vida para los AGRADECIMIENTOS
afectados de demencia y sus familiares cuidadores.

Y nos parce interesante destacar el relevante significado
delos abrazos compartidos porque, bien se sabe, un abrazo es ADI Alzheimer’s Disease
también una forma de comunicarse, con un abrazo se pueden International
decir sin palabras aquellas frases que cuesta trabajo expresar, .

y para que los abrazos sean transformadores es necesario que Selva Marasco y Deolindo Luna
se acompafien con ternura y afecto, que sea sinceros, por- Méonica Hiriart, Lalo’s Bar

que también se dice que con un abrazo transferimos nuestra Abg. Lucas Orlando

energia y aumentamos nuestras propias fuerzas. .

Cgonz,ideraciones que remarcan la relevancia que tuvie- SIEMPRE Argentina
ron esos gestos de acercamiento para con nuestras orga-
nizaciones, las que recorremos juntas el mismo camino Colaboradores Ciclo Charlas:
voluntario y solidario, donde los abrazos compartidos son
parte del comunicar y transferir energias para continuar. m Dr.Fernando Taragano
Gracias, Puerto Rico, por ofrecernos un espacio propi-
cio en la Conferencia, y gracias especialmente a Richard
Taylor por compartir con Mary, con Selva y conmigo esos
tres prolongados abrazos, quizas los mas transformadores
en nuestra satisfactoria experiencia. 8

y Abga.Dra. Laura Subies

Lic. Gustavo Stein

Lic. Daniela Comaleras
Ana Maria Colombetti

Lic. Adriana Oybin

Ana Giovana

Jorge Markulin

Teresita Moulaan

Javier Stillo

Javier Tinfena

Alfredo Arlandi

Héctor Rebagliatti
Fundacién Bilbao

Juan Agustin Aladro

Lic. Edith Schrott

Federico Ortiz Moreno
Dra. Lilia Mendoza

Laura Onaha

Familia de Néstor C. Dalmau
Club Jubilados La Amistad,
V.Luro

(*) Ver www.adi.2014.0org /www.alz.adi.uk

Noryzo Washizu con la Revista de ALMA
Noriyo Washizu (izq.), Asoc. Alzheimer Nota “Delegacién personas enfermas”
Japén, con 1° Premio ADI MetLife, 2014 (Japdn) Conferencia ADI Taipei

ALMA. L@ |

25° Aniversario

”
— Kk~ ‘
>

Reencuentro de Asociaciones Libanesa Miembros de Junta Directiva AIE
y Argentina de Alzheimer, Ganadoras Dra.V.Repiso, M. A. Guimaraes,
Premios ADI-MetLife 2013 Nubia Alvarado
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ALMA en esencia

Saludos y felicitaciones

por el 25° Aniversario de A.L.M.A.

M. Cristina Gonzalez Zurro

Muchas felicidades a todos los integrantes
de A.L.M.A.

Recuerdo siempre con muchisimo carifio los
aflos compartidos en la Asociacion.

Siempre estardn en mi corazoén.

Queridas amigas de A.LM.A,, fue un gusto
poderlas saludar aunque sea por intermedio de
una tarjeta en estos 25 afios de A.L.M.A. Es un
verdadero orgullo saber que la asociacién crece
permanentemente brindando tanto apoyo a las
familias y a los pacientes. jFelicitaciones a todos
por tan hermosa tarea!

Un saludo muy grande.

Jean Cziborra, Miembro y Directora 3
de Eventos de ADI, 23 de julio 2014 1
iFelicitaciones a A.L.M.A. en su 25° aniver- *
sario! 1
ALM.A. ha logrado mucho en estos afios para -
ayudar a las personas que viven con demen- .
cia y sus familias a lo largo de la Argentina.
ALM.A. fue la segunda asociacion en la regiéon
de América Latina en unirse a la Asociacion *
de Alzheimer Internacional (ADI) en 1990. En *
este tiempo, hemos visto a la asociacion crecery
desarrollarse. Es siempre un placer trabajar con -
el amigable y exitoso equipo de A.L.M.A. :
Les deseo muchos éxitos para el futuro y sé¢ -
que continuaran ayudando a aquellos que lo -
necesitan por muchos ailos mas. A

© 0000000000000 00000000000000 000

. Marc Wortman, Director Ejecutivo deADI
¢ Felicitaciones a A.L.M.A.ensu25° Aniversa- | ccccccccc e ssssasseseeeeeee
* rio. jMe senti muy conmovido viendo el film
+ desu CAFE!

! Gale M. Carey, Alzheimer Society, Ontario,
Bien hecho y muchos éxitos en el conven- .

Canada

iFelicitaciones en los 25 afios de camino
por hacer una diferencia para las personas
que viven con demencia y sus familias! {Los
mejores sinceros deseos para el futuro!

cimiento a su gobierno para tener un Plan

Nacional de Alzheimer.

Claudia Varon, Fundacion Alzheimer R
Colombia
Para un grupo emprendedor, dindmico y

.

.

) ) ) ; Socorro Pastrana, Asociacion Alzheimer
. comprometido, ejemplo para quienes desde

.

.

.
1

Puerto Rico !

otro pais estamos en el camino de trabajar .
por los afectados por demencia y sus cuida- .
1

.

dos. Un saludo muy especial.

Muchas felicidades A.L.M.A. por su 25° Ani-
versario. jExitos!

©0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 00 00 0000000000000 e o L P
< . . 5
) i i + + Leticia Ayala, Puer i .
. Ortiz, Puerto Rico . elt (Ci a Ayala, Puerto Rico - ..
. . . . . o .
* En su 25° Aniversario, jadelante con tan her- | Sa u. os para A.L.M.A. en su 25° Aniversario. .
°  mosa labor! .« iCarinos y abrazos! L
] y .
:
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iFelicitaciones desde Finlandia!

Ana, siga con su admirable encomienda,
iDios le repagara! Saludos a Victoria Rivas.

iMil Felicidades en su Aniversario!

Un saludo al grupo A.L.M.A. en su 25° Ani-
versario y por su valiosa participacion en el
Congreso de Alzheimer Internacional de
ADI Puerto Rico. Gracias por compartir sus
experiencias con nosotros.

Saludos. Es un privilegio estar con gente tan
linda y con un tema comun para todos. Gra-
cias a Dios por alumbrar nuestros caminos.

iFelicitaciones en los 25 afios de su impor-
tante trabajo para personas con demencia y
cuidadores! jLos mejores deseos!

iEs muy importante que conversemos entre
nosotros e intercambiar nuestras historias!

Felicitaciones para A.L.M.A. por su 25° Ani-
versario.

Felicitaciones por un maravilloso logro. Con
amor, desde Australia.

Siéntanse orgullosas por lo que han logrado.
Me alegrara que contintien los éxitos.

{FELICIDADES! Compartimos los 25 anos
en el cuidado y la atencién de familias y
enfermos. Desde Argentina y Espafia com-
partiremos la labor y la dedicacion.

Queridas compafieras de batalla, muchisimas
gracias por vuestro trabajo y muchisimas felici-
dades por estos 25 afos que nos unen. Seguire-
mos en contacto, os esperamos en Madrid.

Bienvenidos a nuestra hermosa Isla. Conver-
gemos en la misma idea para encontrarnos en
una meta, por eso caminamos la misma ruta.
Desde el amor puro de nuestras A.L.M.A.s,
nosotras y nosotros los portorriquefios agra-
decemos a A.LM.A. el compromiso para
conseguir una mejor calidad de vida para
el paciente y el cuidador hasta encontrar la
salud. jExito y triunfos!

Los mejores deseos para A.LM.A por su

Aniversario.

Muchas felicitaciones por el esfuerzo y la
dedicacion. Sigan trabajando por el bien de
nuestros enfermos.
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Los Destacados

Primer proyecto multicéntrico de
estudio de pacientes y familiares

con Alzheimer hereditario
(DIAN-Argentina, 2014-2016)

La enfermedad de Alzheimer
puede darse en forma espo-
radica (casos aislados) o heredi-
taria (transmitida genéticamente
en una familia). Los pacientes
con enfermedad de Alzheimer
hereditaria con patrén auto-
somico dominante (EAHAD)
representan menos del 5% de
todos los casos de la enfermedad,
pero en ella el 50% de los hijos
heredan la enfermedad.

En las formas familiares, la
fisiopatologia empieza mds de 20
anos antes de que esta se diag-
nostica clinicamente y la edad
de comienzo se respeta para la
misma familia. Con ello sabemos
que hay sujetos portadores sanos
en los cuales se prevé cuindo
la enfermedad se expresara cli-
nicamente y se cuenta con un
periodo asintomatico, pero con
alteraciones fisiopatoldgicas.

En los dltimos afios se han
desarrollado métodos comple-
mentarios para estudiar en el
sujeto vivo estas alteraciones,
como son los marcadores ami-
loideos y de proteina tau en
cerebro a través del estudio con
PET cerebral y del liquido cefa-
lorraquideo. En nuestro pais,
desde hace mas de 2 afios ya se
estan realizando estos estudios
en FLENI tanto a nivel de inves-
tigacion (Surace et al., Journal od
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the American Geriatrics Society,
2013; 61(7): 1229-1231; Russo et
al., Alzheimer ¢~ Dementia, 2014;
10: S84-S87) como asistencial.

El proyecto DIAN (del inglés
Dominantly Inherited Alzheimer
Network) nace entre los centros
de Alzheimer de los EE.UU. bajo
la direccion del Prof. John C.
Morris con el objetivo del estu-
dio preclinico (presintomatico)
de los familiares de pacientes con
enfermedad de Alzheimer here-
ditaria con patrén autosémico
dominante (EAHAD). Actual-
mente, este se ha extendido a
Europa y Japén, y se encuentra
en plan, para 2015, el Proyecto
DIAN-TU “trials units” que
prevé la intervencion farmaco-
légica en esta poblacién asinto-
matica (ver sitio web del DIAN:
http://www.dian-info.org).

En nuestro pais, el Instituto
de Investigaciones Neuroldgicas
FLENI (Dr. P. Chrem Méndez)
estd coordinando el proyecto
(DIAN-Argentina) a través de
una red de colaboracién de Cen-
tros especializados que incluird,
ademds de FLENI, a los Hospita-
les Zubizarreta (Dr. L Bartoloni),
Borda (Dr. ] Ollari), Fernindez
(Dra L. Garau), Britdnico (Dr. G.
Rojas), INEBA (Instituto Neu-
rociencias Buenos Aires, Dr. L
Demey) en Buenos Aires; Instituto

Prof.Dr.Ricardo F. Allegri

Investigador Principal del
CONICET y Jefe de Neurologia
Cognitiva del Instituto de
Investigaciones Neuroldgicas
de la Fundacién FLENI,
Buenos Aires, Argentina

www.fleni.org.ar
E-mail: rallegri@fleni.org.ar
Twitter: @NeuroAllegri

Kremer (Dr. J. Kremer) en Cér-
doba; Instituto Luria (Dr. Diego
Sarasola) en La Plata; CEMA (Dr.
P. Bagnati) en Mar del Plata; y
Univ. Mendoza (Dr. D. Zuin) en
Mendoza; y cuenta con el auspi-
cio, entre otros, de la Asociacién
de Lucha contra el Mal de Alzhei-
mer de Argentina (A.LM.A.). La
direccién general del proyecto
estard a cargo de los Dres. Ricardo
Allegri y Gustavo Sevlever.

De acuerdo con el crono-
grama, el 11 de julio se pre-
senta el proyecto en la reunién
que se realiza en Copenhague
(Dinamarca) en el contexto
del Congreso Internacional de
Alzheimer (Alzheimer’s Asso-
ciation International Confe-
rence-AAIC>2014), con el aval
del DIAN Internacional. El ini-
cio del estudio se prevé para
la primera semana de octubre
de 2014, con un periodo de
inclusién de pacientes de 1 afio
y un seguimiento de 2 afos.
Este estudio es el primero en la
Argentina colaborativo de Cen-
tros de Alzheimer. ©s



ALMA y otros espacios

Simposio FLENI-2014
“Deterioro Cognitivo Leve”

Prof. Dr.Ricardo F. Allegri

112 y 13 de junio del 2014

se desarrolld en el Instituto
de Investigaciones Neurold-
gicas FLENI (Buenos Aires,
Argentina) el simposio sobre
Deterioro Cognitivo Leve, con
la colaboracién de la Clinica
Mayo (Rochester, EE. UU.)
bajo la direcciéon de los Dres.
Ricardo F. Allegri, Silvia Vaz-
quez y Gustavo Sevlever. Al
evento fueron invitados los
Profesores Ronald Petersen y
Daniel Drubach, quienes traba-
jan en el Centro de Alzheimer
de la Clinica Mayo (Rochester,
EE. UU.), y los jefes de la mayor
parte de los servicios relaciona-
dos de la Argentina.

El Prof. Petersen fue quien
describi6 en los 90 el concepto
de Deterioro Cognitivo Leve y es
actualmente el Director de Cen-
tro de Alzheimer de la Clinica
Mayo. Desde 2011 es el asesor
principal del presidente de los
EE. UU,, Barack Obama, para el
Programa Nacional de Alzhei-
mer (Chair of the Advisory Com-
mittee on Research, Care and
Services for the National Alzhei-
mers Project Act, http://aspe.
hhs.gov/daltcp/napa/#Council),
y desde 2013 es el asesor del
G8-Internacional en envejeci-
miento y demencia. Durante sus
conferencias en FLENI, Petersen
describié la evolucion-historia y

la importancia del concepto, asi
como los nuevos criterios diag-
ndsticos internacionales y del
DSM 5. En conclusién, destacd
la necesidad de los biomarca-
dores de la enfermedad para su
diagnostico temprano.

El jueves 12 por la noche,
en una reunién privada en el
Yacht Club Argentino de Puerto
Madero, coordinada por el Dr.
Raul Arizaga, Petersen desarro-
116 y discutié con los asistentes
el Programa Nacional de Alzhei-
mer de los EE. UU. (http://aspe.
hhs.gov/daltcp/napa), destacan-
do la necesidad imperiosa de
desarrollar un programa en
nuestro pais.

Mesa Redonda:“Rol Clinico de los exdmenes complementarios”
Coordina Dr.Jorge Campos
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El Prof. Drubach, que nacié
en la Argentina y estudi6
Medicina en la Universidad
del Salvador, es actualmente
Profesor de Neurologia y Psi-
quiatria de la Clinica Mayo y
se ocupa del diagnostico y el
tratamiento en esta institucion
de los pacientes con Demencias
no Alzheimer. Drubach desa-
rroll6 una conferencia sobre
los signos y sintomas precoces
de estas demencias y valord la

Simposio FLENI 2014 (Deterioro Cogpnitivo Leve). Dr. Allegri (FLENI),
Dr. Petersen (Clinica Mayo), Dr.Sevlever (FLENI) y Dr.Drubach (Clinica Mayo)

Actualidades

importancia de “sospecharlos”
como parte inicial de estas enti-
dades, en pos de un diagnos-
tico muy temprano. Su segunda
conferencia versé sobre cogni-
cién social y demencias y en
ella incluy¢ los conceptos de la
neuro-ontologia y la filosofia
en la discusion de la relacion
social entre el hombre y su
entorno y cémo ello se afecta
tempranamente en determina-
das demencias.

El simposio conté con una
concurrencia de 140 profesio-
nales, los cuales interactuaron
durante los dos dias tanto con
los invitados internacionales
como con los nacionales que
formaron parte de las distintas
mesas redondas de discusion.

La conclusioén final del sim-
posio es la necesidad de llegar
lo antes posible al diagndstico
e implementar el tratamiento
adecuado. vz

Dr. Janus Kremer, Dr. D. Drubach y Prof. Ronald Petersen

A.L.M.A. La Plata cumple 18 afios

COn enorme satisfaccion
y alegria compartimos
palabras del mensaje reci-
bido de la Dra. Diana O.
Cristall, presidenta de la
asociacion, y de la secretaria
Beatriz M. de Zuleta:

“En este mes de agosto,
ALMA La Plata celebra 18
anos de funcionamiento sin
interrupciones, por lo que es
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nuestro deseo compartir este
aniversario con todos nues-
tros amigos de las distintas
ALMA que se extienden a lo
largo y ancho de nuestro pais
y especialmente a la institu-
cién madre que nos cobija y
siempre ha estado a nuestro
lado cuando hemos necesi-
tado sus consejos y aseso-
ramientos y su compania.
Gracias, A.L.M.A. ARGENTINA.

(...) Asimismo, manifesta-
mos nuestro agradecimiento
a todos los que de una u otra
forma nos han brindado su
ayuda, y deseamos compartir
con todos la alegria de este
nuevo aniversario en que
caminamos juntos, en especial
a todos los Grupos que integran
la Red Argentina de lucha con-
tra el Mal de Alzheimer. Un cor-
dial saludo,de ALMA La Plata” «s



Algo para recordar:
Memoria y olvidos

La memoria es nuestra capa-
cidad de aprender, almace-
nar y recuperar la informacion
obtenida previamente. Y es
quizds la mas importante de
las funciones de nuestro cere-
bro, ya que nos permite llevar
adelante la vida tal cual como
la conocemos. En cierto sen-
tido, nuestra propia existencia
consiste en aprender y recordar
hechos, personas, datos e infor-
macién de toda indole.

El hipocampo, unido a una
compleja red dentro de nues-
tro cerebro, se ocupa de conte-
ner la informacién y dirigir los
recuerdos, poniéndolos en con-
texto adecuado: cudndo fue tal
evento, con quién estuvimos tal
dia, donde, etcétera, y también le
otorga la carga o impronta emo-
tiva: es un recuerdo grato o uno
que genera rechazo.

Sin embargo, la mayor parte
de la informacion que recibimos
de manera cotidiana es dejada de
lado, es olvidada. Como ejemplo,
podemos decir que no recorda-
mos todos los rostros de perso-
nas que vimos hoy, ni cuantos
autos cruzamos por la calle. En
conjunto con otras funciones y
areas del cerebro, el sistema de
memoria del ser humano guar-
dara la informacién que supone
importante, ya sea porque esa
informacién se repite, porque
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€s muy necesaria o porque invo-
lucra nuestros sentimientos.
Nuestra vida, nuestra biografia,
es un gran recuerdo que nuestra
memoria modifica y nutre dia a
dia, pero a veces falla.

Al igual que otras funciones
del cuerpo, la memoria para
recordar hechos recientes tiende
a disminuir con el correr de los
afnos, de manera normal o fisio-
légica. Se presentan olvidos que
pueden estar provocados por
situaciones clinicas posibles de
ser tratadas de manera satisfac-
toria; pero la presencia de olvi-
dos también puede indicar el
inicio de las enfermedades que
llevan a la demencia.

La enfermedad de Alzheimer,
como emblema de las enferme-
dades que generan pérdida de
la memoria, es frecuente de ver
y cada vez es mas facil de diag-
nosticar tempranamente reco-
nociendo sus sintomas y usando
criteriosamente  los  estudios
complementarios con los que
contamos en la actualidad.

Una manera de hacer una
primera consideracion es califi-
car la pérdida de la memoria, es
decir, calificar el olvido. Solemos
decir que un tipo de olvido mas
benigno es aquel que quien lo
sufre es la persona involucrada,
con escasa alarma de familia-
res y entorno; son olvidos de

Diego Castro

Médico neurdlogo.
MN 111.687.CEMIC.

datos poco importantes, hay
recuerdo de los eventos, pueden
faltar detalles que en general son
evocados en otra oportunidad.
La persona es consciente de su
olvido y trata de compensarlo
con rodeos. Pero también hay
olvidos que son algo mas pre-
ocupantes: la queja de familia-
res es mayor que la que sufre la
persona afectada, son olvidos
de datos importantes y recien-
tes, no mejoran con “pistas”; y
suele suceder que las personas se
tornen reiterativas y minimicen
estos olvidos y no se preocupen
ante las fallas.

Envejecer implica cierta vul-
nerabilidad respecto de nuestra
salud. Sin embargo, envejecer
no es enfermar, y es posible
encontrar en personas ancia-
nas ciertas fallas en la memoria
que son normales. Nunca un
cuadro de demencia es debido
“a la edad”, como a veces escu-
chamos, y esta situacion puede
demorar la consulta oportuna.

Por ello, entonces, ante
fallas en la memoria siempre es
conveniente la consulta médica
adecuada. <3
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Eventos Internacionales

“Humanizando vinculos”

Participacion de A.L.M.A. en el VIl Congreso
Iberoamericano de Alzheimer en Montevideo

Crénica de Elsa Ghio

rganizado por la Asociacion

Uruguaya de Alzheimer y
Similares (AUDAS), se desarro-
116 en el Centro de Conferencias
de la Intendencia de Montevideo,
del 17 al 19 de octubre de 2013, el
VII Congreso Iberoamericano de
Alzheimer.

Autoridades de AUDAS, con su
presidenta, la Dra. Victoria Repiso,
y prestigiosos profesionales inau-
guraron el evento con palabras de
la Intendenta de la Ciudad, Pro-
fesora Ana Olivera, quien destacd
la importancia de la problematica

VIl Congreso Iberamericano de Alzheimer Montevideo 2013
Miembros AIB Pta. Dra Victoria Repiso

(ab.2da. der.)

y de las Conferencias. Fue una
excepcional y célida bienvenida
a todos los visitantes y asistentes,
que se realizé junto al Dr. Jacob
Roy, presidente de la Asociacion de
Alzheimer (ADI), y el Dr. Henry
Engler, presidente del Congreso.
Marc Wortman, Director Eje-
cutivo de ADI; Johan Vos, Director
de Programacion; y Jean Cziborra,
acompafaron el evento y ade-
mas la Reunién de Universidad
Alzheimer para paises miembros
de Alzheimer Iberoamérica (AIB).
La delegacion de A.L.M.A. que

viaj6 desde Buenos Aires estuvo
integrada por miembros de la
Comision Directiva, su presidenta,
Ana Bosio de Baldoni, acompa-
fnada por Noemi Medina, Elsa
Ghio, la Dra. Maria Rosa Nufiez, y
Maria del Carmen Diaz de Mallo,
Maria Cristina Septlveda y Clau-
dia Molina, miembros del equipo
de Voluntarios, junto con Selva
Marasco de Luna, especialmente
invitada para participar en la mesa
de expositores representantes de
personas enfermas. Participaron
de la Argentina también Mirta

L.Valcarcell, Dra.Enna D. Santiago, Dra. Daiysy Acosta,
Ana Baldoni, Dr. Jacob Roy y Johan Vos

Representantes de AIB y ADI en VII Congreso AIB Montevideo
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Barrionuevo Godoy, presidenta de
A.L.M.A. La Rioja, y Estela Ghio,
por A.L.M.A Chascomus.

Con el marco de la hospitalidad
caracteristica del hermano pais, la
convocatoria animé a la partici-
pacion para estudiar, analizar y
comprender las demencias desde
multiples dimensiones, enrique-
cer los desempefios profesionales
y estimular actitudes positivas de
pacientes y la sociedad frente a la
problemética de las demencias.
El objetivo central del Congreso
fue lograr mejores condiciones
de vida para las personas afecta-
das y su entorno familiar. Muy
logrado y sumamente valioso, el
evento constituyé una excelente
experiencia.

Expertos profesionales locales
e internacionales de reconocida
trayectoria en el tema brindaron
la oportunidad de intercambiar
conocimientos en conferencias,
mesas redondas y talleres. Los
aportes y temas libres de los asisten-
tes se sumaron e incorporaron a las
diversas instancias participativas.

A.L.ML.A. presentd y expuso dos
temas libres. El primero, acerca
de una Petitorio con Documento
Respaldatorio por un Plan Nacio-
nal de Demencias presentado en
marzo de 2013 ante autoridades
del Ministerio de Desarrollo Social
de la Nacidn, actividad institu-
cional de advocacy; el “Programa
Nacional de Alzheimer” (PNAz)
iniciado en septiembre por el

Ministerio, etapa previa a un futuro
plan nacional, logros y expectati-
vas. Responsables del trabajo por
A.L.M.A: Ana Maria Bosio de Bal-
doni, Dr. Fernando Taragano, Dra.
Cecilia Serrano; presentacion oral
de Noemi Medina.

El otro tema libre desarrollado
fue el de “Informacion e interven-
cién en pacientes con demencia:
“El Café con A.L.M.A”, responsa-
bles: Ana Maria Bosio de Baldoni,
Noemi Medina y Claudia Molina
con la modalidad de panel inte-
grado por Marfa de Carmen Diaz
de Mallo, Maria Cristina Sepulveda,
Elsa Ghio, Selva Marasco, equipo
de apoyo y organizacién de los
encuentros del “Café con A.LM.A".

El tema tuvo su complemento
con la exhibicion del Péster tema:
“Café con A.LM.A. Espacio para el
encuentro, la informacion y la expre-
sion de los afectados con Alzhei-
mer y otras demencias: las personas
enfermas y su familiar/cuidador”

Una distincién y novedad para
los Congresos de Iberoamérica de
Alzheimer fue la presentacion de
una Mesa de didlogo con el lema
“Se puede vivir bien con demen-
cia’, integrada por tres personas
enfermas  diagnosticadas  con
enfermedad de Alzheimer, asis-
tentes al Centro de Dia de AUDAS
y, de la Argentina, Selva Marasco
de Luna, que padece Demencia
con Cuerpos de Lewy, colabora-
dora de A.L.M.A. y voluntaria de
ALBA, Asociaciéon Lewy Body de

Argentina. Los cuatro expositores
describieron experiencias perso-
nales frente a sus diagnosticos y
la actitud posterior asumida, las
ayudas y apoyos de familiares y los
beneficios de las actividades del
Centro de Dia al que asisten, facto-
res todos que les permiten sugerir
desde la experiencia personal la
necesidad de asumir la enferme-
dad e intentar estrategias para vivir
bien con demencia.

La Dra. Daisy Acosta, miem-
bro del Consejo de ADIy anterior
presidenta de la entidad, remarcé
con emocion el cierre de esta mesa
destacando su valor ejemplar y la
importancia de que otras perso-
nas, como las presentes, advier-
tan la importancia de elevar sus
voces en Latinoamérica, tal como
en otros continentes lo hacen por
distintos medios. Fue conmove-
dor y emocionante escuchar los
aplausos sostenidos que cerraron
las notables intervenciones de esta
mesa de didlogo.

La confraternizacion de repre-
sentantes de Brasil, Chile, Costa
Rica, Republica Dominicana,
Méjico, Pert, Puerto Rico, Vene-
zuela, Uruguay y la Argentina,
entre otros, posibilitaron que el
motivo de este Congreso, “huma-
nizando vinculos”, se plasme en el
hermanamiento de las Asociacio-
nes miembros de AIB entre si y
con los representantes de ADI pre-
sentes. jMuchas gracias, AUDAS!
fue reiterada despedida. ¢3

Se puede vivir bien con demencia.

Panel S.Marasco y participantes Centro de Dia AUDAS

La satisfaccién de compartir al finalizar el Panel
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ALMA en esencia

“Premios 25° Aniversario de A.L.M.A.”
en el Mes Internacional
del Alzheimer

a asociacion celebra el Mes del

Alzheimer con los Actos de
“Entrega de PREMIOS Y RECO-
NOCIMIENTOS 25° Aniversario
de A.LM.A” de los dias 5 y 10
de septiembre de 2014, en los que
reciben merecido homenaje profe-
sionales e investigadores, represen-
tantes y autoridades de organismos
oficiales y privados, benefacto-
res, voluntarios y colaboradores
directos de A.L.M.A., que se han
destacado en el dmbito de la lucha
contra la enfermedad de Alzhei-
mer y otras demencias en estos
afios, desde la anterior entrega,
en el afio 2010, de los “PREMIOS
A.L.M.A. 21° Aniversario”

En el acto del 5 de septiembre
a las 18.00, que se llevard a cabo
en el Salén Auditorio de la OISS,
Sarmiento 1136, de la C.A.B.A,, las
autoridades de A.L.M.A. tendran el
honor de hacer entrega de premios:
M A los doctores: Gustavo Sevle-
ver, Héctor Figini, Ricardo E Alle-
gri, Fernando Taragano, Carlos
A. Mangone, Janus Kremer, Dra.
Miriam Stolfi, Angel B. Golimstok,
Dra. Lia S. Daichman, Dra. Cecilia
Serrano, Facundo Manes, Luis I
Brusco, Diego Sarasola, Juan Ollari,
Jorge Campos, Arturo Famulari,
Pablo Bagnati, Dra. Rita Andracchi,

Alberto Maurifio, Dra. Ménica Itu-
rry, Dra. Alicia Kabanchik y a las
sefioras Beatriz Berg, Victoria Rivas
y Ana Maria Bosio de Baldoni.

B A los funcionarios autoridades
del Ministerio de Desarrollo Social
de la Nacién: Contador Carlos Cas-
tagneto y Dra. Monica Roqué. A
las doctoras Daisy Acosta, actual
miembro del Consejo Mundial de la
Demencia, ex Presidenta de ADI, ya
Victoria Repiso, presidenta de AIB y
de AUDAS (Uruguay).

M A los diputados: Diana Marti-
nez Barrios y Lino Walter Aguilar.
W A los Licenciados: Gustavo
Stein, Roberto Gonzalez, Liliana
Bovazzi.

W A la Prof. Selva Marasco de
Luna y a Mabel M. de Astesiano.

W A la Universidad Maimonides,
al Hospital Italiano, Programa de
Medicina Geriatrica, a los Ser-
vicios de los Hospitales Dr. Abel
Zubizarreta, Dr. Ramos Mejia,
Bernardino Rivadavia y Colegio
Médico de Avellaneda.

M A las agrupaciones ALMA de
la Rioja, Lic. Mirta. B. Godoy, de
Puerto Madryn, Dr. Mariano de
Muria y de Avellaneda (Santa Fe),
Sra. Yolanda Di Paolo.

Al sefior Juan Manuel Bunge, ala
Dra. Ménica Bianchi, Dr. Carlos A.

-@.,1;'..- T r |
e 4"# 194%

Garavelli, Sr. Fredy Tadeo de APOR-
TES, representantes de Fundacién
Bilbao, Monsanto, Novartis Argen-
tina, Lalos Bar, Monica Hiriart,
Cdora. Silvina Bargas, Esc. Jorge H.
Armanado y Dra. Laura Subies.
B A Sergio Arroyo, Director de
teatro, Juan G. Moresco, Musicote-
rapeuta, y a la Prof. Fernanda Lavia.
A los periodistas Natalia Muiiz
(Diario  Popular), Santo Biasatti
(programa “Otro tema”), J. Eliaschev
(programa “Esto que pasa’), Leo-
nardo Schiano (Revista Selecciones).
En el Acto del miércoles 10 de
septiembre, a las 17.00, en salones
del Lalos Bar, Cabrera 4667, de
nuestra ciudad, durante el encuen-
tro del “ CAFE con A.L.M.A, reci-
biran merecido reconocimiento
los integrantes de los actuales equi-
pos de Voluntarios y Profesionales,
colaboradores directos en proyec-
tos institucionales y especiales,
quienes sostienen solidariamente
las actividades de la institucion
para el logro de una mejor calidad
de vida de las personas y familia-
res afectados por la enfermedad de
Alzheimer y otras demencias. <%

Durante el acto del 5 de septiembre se presentara la Plaqueta que se colocara
en la Sede de la Asociacidon, homenaje y recuerdo a Nieves Pazos, quien fuera
Vicepresidenta de A.L.M.A. hasta su fallecimiento, el 21 de agosto de 2011.
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Actualidades

Asociacién Lucha contra el Mal de Alzheimer Mes Mundial

y alteraciones semejantes

del' Alzheimer

Demencia gz

¢.,Podemos reducir el riesgo”?

Las invesfigacionas suglaren, que Bavands un estio da vida saludable para ol censbro, podriamos reducir
&l iesgo de desarrollar demencia mas tarde en la vida. La regla general &5, que 10 que &5 bueno para &l
corazdn, es bueno para &l cerebro, de manera, que ambos deban da culdarse, conuna dista balanceada
y &lercicios fisicos y mentales regulares. Recuerda que, nunca és tarde para hacer estos cambios,

Vamos a ver cinco maneras con las que puedes ayudar a reducir &l rlesgo de desarrollar una
demencia.

1 Cuida tu Corazén

B habito de fumar, la presidn alta, o colesterol alio, la diabetes v laobesidad, dafan los vasos
sanguineos y aumentan o rissgo de tenar un alaqus cardiaco o un accidenta camabro vascular,
Las investigaciones han mostrado que estas condiciones pusden aumantar los chances de
desarrolar una demencia mas tarde en la vida. Estos problemas puadan prevanirsa, con
ekccionss de estios de vida saludables y tratamientos efectivos si ocumen.

2 Manténgase fisicamente activo

La actividad fisica v el elercicio, te pusden ayudar a controfar tu presidn sanguinea, &l peso,y a
reducir el fesgo de diabeles tipo Il y algunas formas de cadnocer. Hay tamblén algunas evidenclas
que sugieren, que las acthidades fisicas pueden reduck e riesgo de desarmollar una demendcia.
La buena noticia es, que esta probado, que & man tenemos aclivos nos hace sentir blen ¥ que

&5 una excelente actividad para hacerla con famiiares y amigos.

3 Sigue una dieta saludable

Los allmentos s0n la encrgia para tu cusrpo ¥ tu cénebro. Podemos ayudario a funcionar de
mamnera apropiada comiendo una dista saludable y balanceada. Algunas evidencias sugleran,
que una dista tipo Mediterrdnza, rica en cereales, frutas, pescade, legumbres v vegelales,
puaden ayudar a reducir ¢l fesgo de demencia, Mientras, necesitamos hacer mas estudios
sobre los beneficlos de dimentos y suplementos especificos, nosotros sl sabemos, que &l
comer grandes cantidades de grasas y almentos procesados, los cuales son altos en grasas
saturadas, azocar y/o sal estd asoclado con un riesgo mas alto de enfermedades cardlacas y
por lo fanio debemos de evitaros.

4 Desafie a su cerebro

Desafiando al cerabro con actividades nuovas, puedes ayudar a consiruir nuevas células
cerabrales v a forlalecar las conexdones entre dlas. Esto podria contrarmestar los efectos
daninos de la enfermedad de Alzheimer v ofras patologlias demenclales. Desafiando a tu

carebro, pusdes aprender muchas cosas nuevas, por elemplod (0us be parece el aprendsr un
idioma nuevo?, o JComeanzar un deporte o un pasatiampo nusvo’?.

5 Disfrute de actividades sociales

Las actividades sociaks podrian ser también de beneficio para la salud del cerabro, porgue
estimulan nusstra reserva cerebral, ayudando a reducir &l resgo de demencia v depresion Trale
de encontrar el tiempo para sus famillares y amigos, pusdes combinar estas actiidades con
aprcico fisko vy mental por medio de deportes u otros pasatiem pos.
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Enfermedad de Alzheimer (EA),

deteccion precoz y efectos de su

difusion en los ultimos 25 ainos

E n este articulo abordaré,
para destacarlo, un aspecto
en particular relacionado con
el aumento del nivel de alerta
poblacional hacia la enferme-
dad: el rol de las asociaciones y,
en especial, el rol de los medios
de comunicacién.

Es posible identificar trabajos
de difusidn cientifica a la par de
los cambios que se han ido dando
en el paradigma diagndstico de
la EA, acerca de los més actuales
conceptos de Alzheimer Prodré-
mico y Presintomatico, de temas
referidos al diagnostico a través
de biomarcadores en liquido
cefalorraquideo (LCR), protei-
nas plasmaticas, neuroimagenes
estdticas: resonancia magnética
cerebral (RMC), neuroimage-
nes moleculares, tomografia
por emisién de positrones (PET
Sacan), examen de predisposi-
cién genética (gen de la APOE),
tratamientos sintomaticos vs.
tratamientos  antipatogénicos
(inmunoldgicos y biolégicos).

En esta oportunidad, me inte-
resa remarcar la concientizacion
popular hacia la enfermedad y
la importancia de su diagnos-
tico precoz. En este sentido y en
nuestro medio, menciono por
ejemplo la funcién pionera de
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A.LM.A., ademas del aporte de
medios de comunicacién grafi-
cos y audiovisuales.

Con respecto a estos ulti-
mos, con el Dr. Marcelo Katz
hemos realizado un estudio
que se ha comunicado en la 292
Conferencia Internacional de
Alzheimer de ADI en Puerto
Rico (mayo 2014).

El trabajo presentado tuvo el
siguiente objetivo:

® Analizar las variaciones en
el nivel cognitivo con el que lle-
gan los pacientes a su primera
consulta por queja cognitiva,
que no hayan tenido consulta
previa en el Hospital Santojanni
(C.A.B.A.) u otro centro, durante
los ultimos 20 afos, asi como su
posible asociacion con el trata-
miento del tema en los diarios.

Con la siguiente metodologia:
® Se analizaron un total de
2743 historias clinicas (de 1993
a 2012). Se incluyeron pacientes
que realizaron su consulta por
queja cognitiva por primera vez;
se excluyeron a quienes consul-
taron para obtencion de subsidio
social o renovacién de registro
de conductor. Se reevaluaron los
diagnosticos iniciales de acuerdo

Carlos A Mangone, MD, FAAN

Prof. Adj.Neurologia. UBA
Ex Prof.Tit.Neurologia
Fac.Ciencias de La Salud. UCES
Jefe Seccién Neurologia
Coordinador Centro
de Memoria Htal. Santojanni
Investigador Independiente Cjo.
Investigacion en Salud-GCBA
Investigador Principal Cto.
Neurociencias Cognitiva
Aplicada (SERES) CABA

con los criterios actuales para
demencia (DSM-IV-R) y dete-
rioro cognitivo leve (Busse A.,
2003). Se estudio, por otro lado,
la cantidad de articulos referidos
a Alzheimer publicados en los
periddicos Clarin y La Nacién,
utilizando los buscadores de sus
paginas web.

De los datos recopilados y de
los resultados de investigacion
analizados, es posible compartir
las siguientes conclusiones en
relacion con el tratamiento del
tema en dichos diarios:

m Luego del afio 2001 se incre-
mentd  significativamente la
proporcién de individuos que
consultaron en estadios tem-
pranos de la enfermedad o sin
patologia instalada. Esto pudo
asociarse a las variaciones que
present6 el tratamiento que se
dio al tema del Alzheimer en los
medios gréaficos de comunicacion
m Estos cambios pueden



interpretarse como un incre-
mento en el alerta social
respecto a los trastornos cogni-
tivos en la dltima década

En estos 25 afios se ha evo-
lucionado en los criterios
diagndsticos de la EA tipica,
considerando que debe haber
un criterio mayor mas uno o
mas criterios menores para el
diagnéstico.

Criterio mayor:

m Un déficit en memoria epi-
sddica;

= Cambios progresivos;

= Déficit en evocacién que no
recupera en reconocimiento;

= Deficit Gnico o asociado a
otro trastorno cognitivo.

Uno o mas criterios menores:
m Estructural: atrofia de 16bulo
temporal medial, en la resonan-
cia magnética cerebral;

m Bioldgicos: cambios en bio-
marcadores en LCR y/o plasma;

® Funcional: patrones en neu-
roimagenes moleculares (PET).

Las lesiones tipicas de la EA:
las placas amiloides y degene-
racién neurofriblar, aparecen
como minimo 20 a 25 aflos
antes de las primeras mani-
festaciones clinicas de la EA,
determinando asi un periodo
presintomdtico y otro pro-
drémico (deterioro cognitivo
minimo) de la enfermedad.
Estos dos periodos son dos
perlas que no debemos dejar
buscar y diagnosticar.

jPor eso es muy importante
la consulta precoz! Maxime
cuando sabemos que se tiene
uno o mas antecedentes fami-
liares de Alzheimer. Y son
dos perlas dado que podemos
contar actualmente con trata-
mientos farmacoldgicos que se
oponen a la enfermedad, y no
farmacolégicos, que pueden
retardar o impedir la aparicién
de la clinica de la EA, con una

muy satisfactoria prolongacion
de la calidad de vida en forma
independiente.

Por otro lado es remarcable el
importante rol de los medios, tal
como pudo asociarse en el estu-
dio realizado con el incremento
significativo en la proporcion de
individuos que consultaron en
estadios tempranos de la enfer-
medad, o sin patologia instalada,
y las variaciones que presento el
tratamiento que se dio al tema del
Alzheimer en los medios gréficos
de comunicaci6n analizados.

Pretendemos contribuir, de
esta manera, en una extensiva
convocatoria y llamado de aten-
cién a los diferentes medios de
comunicacién, visto el alcance
que tienen en la toma de con-
ciencia de la poblacién, para
que difundan sostenidamente el
estado de situacién y los avances
de los tratamientos disponibles
para las demencias, en favor de
la mejor calidad de vida posible
para los afectados. 8

-

(¢

Talleres de Estimulacion Cognitiva en A.L.M.A.
para personas con Alzheimer y alteraciones semejantes
Talleres de la Memoria para Adultos Mayores

Se desarrollan cuatro talleres de estimulacion segun el nivel del deterioro cognitivo de las perso-
nas diagnosticadas. Se ofrecen como recurso para la 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 cognitivo y funcional, son algunos de los principales objetivos.Las reuniones de trabajo
tienen una duracién de tres horas, una vez por semana, de marzo a diciembre.

La coordinacién de los cuatro talleres de Estimulacién Cognitiva y Musicoterapia para personas
enfermas esta a cargo de las psicélogas Lic. Sandra Ragalzi, Lic. Natalia Escalante, Lic. Claudia Molina
y el Musicoterapeuta Juan Giménez Moresco. Ademas, colaboran equipos de experimentados

voluntarios de A.L.M.A.

Por otra parte, con la coordinacién de la Lic. Gladys Bangueses, se desarrollan dos talleres de Esti-
mulacién de la Memoria para adultos mayores.
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ALMA y otros espacios

El Programa Nacional de Alzheimer
del Ministerio de Desarrollo Social

de la Nacion, PNAz

Importante iniciativa hacia un futuro Plan Nacional

de Alzheimer

Incluido en el Programa “For-
talecimiento de la integra-
cion de la politica social en el
territorio nacional” del Minis-
terio de Desarrollo Social de la
Nacion, el Programa Nacional
de Alzheimer, PNAz, inici6
sus actividades en septiembre
de 2013, por el término de dos
aflos, con los siguientes objeti-
vos iniciales:

B De accién inmediata: For-
talecer, en la poblacién vulne-
rable, acciones de promocién y
prevencion social-sanitaria en
el territorio nacional.

B De accién mediata: Abordar
estrategias que puedan interve-
nir en las necesidades sociales y
de salud que no son expresadas
de manera inmediata.

B Accion de largo plazo:
Explorar cudles son las accio-
nes que podrian disminuir la
problematica.

Interesa mencionar, de las
consideraciones que funda-
mentan el programa, que en
la problematica del Alzhei-
mer, la enfermedad no es solo
un evento bioldgico crénico
que afecta a un individuo,
sino que en realidad es una
problematica compleja, social
y sanitaria que afecta a una
comunidad. Es un problema
que involucra multiples fac-
tores, ligado a condiciones de
vulnerabilidad, en cuyo marco
se expresa la enfermedad.
Pero hasta la actualidad no se
conocen en el pais cudles son

Visita al PNAz,Johan Vos de ADI en CEMIC
con Dr.F.Taragano - octubre 2013

los factores que intervienen
ni cudles son las condiciones
de vulnerabilidad que afectan
el curso evolutivo de la enfer-
medad, y tampoco cudles se
podrian controlar.

Equipo de profesionales colaboradores del PNAz.Visita Ana Baldoni
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Otra de las consideraciones
planteadas en el programa es
que, en la actualidad, cuando es
posible detectar mds temprana-
mente al problema antes de que
sea demencia, se puede progra-
mar un acercamiento al control
de los factores intervinientes,
iniciando la accién con una
estrategia de fortalecimiento
social y sanitario en el territorio.
Sobre esa base, luego vendria un
plan y luego la legislacion.

Dos pilares de accién sus-
tentan el programa: educacién
y capacitacién -con espe-
cial énfasis-, y la busqueda
y obtenciéon de datos para
conocer y analizar la situacion
actual mediante instrumentos
seleccionados y adaptados al
contexto. Los Centros de Inter-
venciéon Comunitaria (CICs)
existentes en el pais constitu-
yen organizaciones clave para
los objetivos del programa,
los canales adecuados para la
transmision de conocimientos
e intercambio de informacion

con sus comunidades, siendo
los agentes  comunitarios
importantes protagonistas para
el logro de estos propdsitos.

El PNAz cuenta con opor-
tuna colaboracién de funciona-
rios y profesionales de diferentes
areas del Ministerio, y es funda-
mental el apoyo ofrecido por
autoridades de la Direccion
General de CICs del pais.

La posibilidad de aportar
conocimientos a través del Pro-
grama Médico Comunitario
(PMC) del Ministerio de Salud
forma parte también de la pro-
puesta del PNAz.

El Ctdor. Carlos D. Castag-
neto, Secretario de Coordina-
cién y Monitoreo Institucional
del Ministerio de Desarrollo
Social, es el Director del Pro-
grama “Fortalecimiento de
la integracién de la politica
social en el territorio nacio-
nal”, del que depende el Pro-
grama Nacional de Alzheimer.
El Dr. Fernando Taragano
es el responsable del PNAz y

con él colabora un equipo de
profesionales integrado por
especialistas en: Neurologia,
Cardiologia, Psiquiatria, Musi-
coterapia, Gerontologia social
y en estadisticas, asi como
especialistas en Gerontologia
y del area de Comunicacidn.
Representantes de A.L.M.A.
son invitados para acompafar
en reuniones y actividades.
Parte del equipo que aporta
apoyo y colaboracién profesio-
nal al programa son los Dres.
A. Vicario, D. B. Seinhart, P.
Pérez L., D. Castro, Dra. V.
Guelar, Lic. D. Borgioli, Licen-
ciadas V. Sanchez, S. Garcia, M.
1. Azkué, M. Pawluk.

El Centro de Educacién
Medica de Investigaciones
Clinicas “Norberto Quirno’,
CEMIC, es la institucién
educativa en cuyo ambito se
enmarca el PNAz.

ftaragano@cemic.edu.ar.

A través de la implementacion del PNAz, A.L.M.A. reconoce en la decision de las autorida-
des del Ministerio de Desarrollo Social una expresién concreta de la atenciéon y compren-
sién con que la problematica de las demencias es percibida y atendida en su contexto de
competencia. El PNAz significa un avance en el camino de aceptar el desafio de hacer de las
demencias una cuestion de prioridad publica, y marca el rumbo hacia un futuro plan nacio-
nal que contemple la mejor calidad de vida posible para los afectados por la enfermedad.
El desarrollo del PNAz es seguido con atencién por ADI, que ubicé a la Argentina, por este
programa, en el mapa de los paises con planes en desarrollo, junto a Costa Rica, Indonesia,
Israel, Japon, Malta, México y Perti; y merecio la visita de contacto del Director de Progra-
macién de ADI, Johan Vos, en octubre de 2013. cs
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Septiembre, Mes Mundial del Alzheimer

Carta

de A.L.M.A.
al Papa
Francisco wgmew

La Sra. Ana Maria Colombetti entrega a Francisco la Carta de A.LM.A.
El Papa escucha la solicitud

C.A.B.A, 11 de abril de 2014

Su Santidad, Papa Francisco
Ciudad del Vaticano
Santo Padre:

Nuestra organizacion, A.L.M.A. Asociacién de Lucha contra el Mal de Alzheimer y Alteracio-
nes Semejantes de la Republica Argentina, de bien publico y sin fines de lucro, cumple 25 afos
de sostenido trabajo, desde su creacién, para difundir el problema de las demencias, combatir
el estigma y bregar por la calidad de vida de las personas enfermas y sus familiares cuidadores.

[...] Por este motivo consideramos de inmenso valor su palabra en un llamado de atencién
al mundo sobre esta problematica, hacia las familias, la sociedad en general y las autoridades
nacionales de cada pais como responsables de la salud y el cuidado de sus habitantes, lo que
sera un mensaje con alto grado de escucha y repercusion. Particularmente lo sera también
como estimulo para nuestra organizacién y su labor en el pais.

El 21 de septiembre se conmemora el Dia Mundial del Alzheimer y Otras Demencias y nues-
tra asociacion, junto con otras, miembros de ADI (Asociacién Internacional de Alzheimer) y de
AIB (Alzheimer Iberoamérica), renovara esfuerzos y compromiso, como cada dia lo hacemos,
para seguir adelante y cumplir con nuestra misién.

Rezamos por usted, y le expresamos nuestro gozo y admiracién por saberlo evangelizador
del mundo catélico y mas all3, al tiempo que lo sentimos tan cercano.Seguro nos fortalecerd y
alegrara el espiritu su bendicion.

Afectuosamente,

ANA MARIA BOSIO DE BALDONI
Presidenta y cofundadora de A.L.M.A.
Asociacion Lucha contra el Mal de Alzheimer
y Alteraciones Semejantes
de la Republica Argentina
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Respuesta del Papa Francisco
a la carta de A.L.M.A.

SECRETARIA DE ESTADO
Vaticano, 17 de junio de 2014

FRIMERA SECCIOHN - ABUNTOS GENERALES

Con un atento escrito, y como expresion de sus sentimientos de filial
afecto y adhesién, se ha dirigido al Santo Padre haciéndole participe de
algunas consideraciones.

Su Santidad agradece este gesto de cercania, al que corresponde con
un recuerdo ferviente en la oracién por usted y por las personas e
inquietudes presentes en su corazén. Asimismo, el Papa Francisco suplica
que rece por €l y por los frutos de su servicio al santo Pueblo de Dios, a la
vez que imparte de corazén la Bendicién Apostélica, como prenda de
copiosos favores divinos.

Aprovecho la oportunidad para enviarle un cordial saludo.

2 B

Mons. Peter B. Wells
Asesor de la Secretaria de Estado
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Los Destacados

Sintomas Conductuales
y Psicologicos
de la Demencia (SCPD)

1 fenémeno del envejeci-

miento poblacional estd
ocurriendo en todos los paises
occidentales producto bésica-
mente de las mejorias en las
condiciones sociosanitarias y
del desarrollo de las ciencias de
la salud. Este fendmeno genera
que el numero de ancianos y
su proporcion en la sociedad
aumente dia a dia, situacion
que persistird, al menos en las
proximas décadas. Este proceso
ha ido modificando la manera
de enfermarse y de morir de la
poblacién actual si la compa-
ramos con la de hace un siglo.
Dentro de las enfermedades
crénicas no transmisibles rela-
cionadas con la edad, tienen
una significativa importancia
aquellas que afectan el cerebro,
y producen deterioro cognitivo
o conductual.

1.{Qué son los SCPD, Sintomas
Conductuales y Psicoldgicos
de la Demenecia?

En todo el mundo, 35
millones de personas presen-
tan demencia, la mayorifa de
ellas, enfermedad de Alzhei-
mer (EA)L. Es una enfermedad
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devastadora, que conlleva la
declinacién de las habilidades
cognitivas y la capacidad fun-
cional, junto a la aparicién de
sintomas conductuales y psi-
cologicos. Aunque la EA ha
sido considerada generalmente
como un trastorno casi exclusi-
vamente cognitivo, la mayoria
de las personas que la padecen
desarrollan sintomas neuropsi-
quiatricos en algiin momento
de su evolucién?. Durante el
curso de la enfermedad, mds
del 90% de las personas con
demencia presentan al menos
un sintoma conductual y psi-
colégico (SCPD)**>. Un tras-
torno de conducta es todo
aquel comportamiento que
por su intensidad, duracién
o frecuencia afecta negativa-
mente a la vida del individuo
o0 a sus relaciones sociales con
el entorno. El deterioro pro-
gresivo y los SCPD causan
inmenso estrés al paciente, a
sus cuidadores y familiares, y
tienen una enorme repercusion
social. Habitualmente implican
riesgos para esa persona y para
terceros, y plantean impor-
tantes desafios terapéuticos al
profesional de la salud® Qui-
z4s sean estos los sintomas que

Dra. Maria Verénica Guelar

Médica. Especialista
en Psiquiatria. Seccion de
Investigacién y Rehabilitacion
de Enfermedades
Neurocognitivas (SIREN).
Hospital Universitario CEMIC

Dr.Fernando Taragano

Profesor Titular de Psiquiatria.
Investigador Principal.
Jefe de la Seccion de

Investigacién y Rehabilitacion

de Enfermedades
Neurocognitivas (SIREN).
Hospital Universitario CEMIC

www.cemic.edu.ar
ftaragano@cemic.edu.ar

pueden resultar mds extrafios
para las personas que rodean al
enfermo y las que conviven con
él. Las pérdidas o fallos cogni-
tivos (desorientacion, pérdida
de memoria, agnosias, etc.)
son percibidos mas claramente
como signos o sintomas de
enfermedad, que los problemas
de tipo psicoldgico o de com-
portamiento. Los trastornos
de conducta son, por tanto, los

beeoooo



sintomas peor sobrellevados
por el familiar. En ocasiones
provocan conflictos importan-
tes dentro del grupo, y aumen-
tan la sobrecarga del cuidador
o cuidadores principales. Los
SCPD aparecen mas frecuente-
mente en la fase moderada de
la enfermedad, aunque algu-
nos pueden surgir ya en la fase
leve (como la depresion, que es
mas caracteristica de fases ini-
ciales) o permanecer hasta la
fase severa, en que son mas fre-
cuentes la agitacion y agresion.

2. ;Cudles son los factores
de riesgo para los SCPD?

Los factores de riesgo de
aparicion de estos sintomas
son: la enfermedad misma
que ocasiona el sindrome
demencial, la severidad de la
demencia, el sexo masculino,
la presencia de afasia y el grado
de dependencia funcional. La
apariciéon de sintomas cogni-
tivos mal tratados o ignorados
puede llevar a la apariciéon de
problemas a nivel conductual.

Por ejemplo, una persona que
se encuentra desorientada en el
espacio, puede acabar desarro-
llando un problema conductual
de deambulacion erratica como
intento de busqueda de satis-
faccién de esa necesidad que
siente de saber doénde estd. A
su vez, los trastornos conduc-
tuales también estdn relacio-
nados entre ellos y la aparicién
de unos puede predecir la de
otros. Para ejemplificar, las
alucinaciones de contenido
desagradable para la persona
suelen desencadenar reaccio-
nes de agresividad. Los proble-
mas fisicos, como infecciones,
dolor o deshidrataciéon son
frecuentes en esta poblacion
y suelen precipitar SCPD, asi
como las dificultades visuales
y auditivas. Es importante que
recordemos que los problemas
de conducta de nuestro fami-
liar con demencia se deben a
la enfermedad que padecen, en
la que ciertos hechos son inter-
pretados de forma distinta y en
la que la manera de responder
no entiende de formas ni con-
vencionalismos sociales.

3. {Cudles son los sintomas
mas frecuentes?

Los SCPD observados con
mayor frecuencia son princi-
palmente la apatia y la depre-
sién, y son menos frecuentes
la irritabilidad, la ansiedad
y la agitacion’. La apatia se
manifiesta como la pérdida
de la motivacién o interés
por las actividades de la vida
diaria y del cuidado personal,
disminucién en la respuesta
emocional y en la iniciativa,
situacion que lleva al aisla-
miento social. La euforia es el
sintoma menos frecuente en
la EA. Los delirios y alucina-
ciones que han sido asociados
con incapacidad sensorial,
pérdida de la audicién, de la
visién o ambas, y con la afec-
cién de los lobulos tempo-
rales, aparecen en cualquier
estadio de las demencias,
aunque serian mds frecuentes
en los estadios mas avanza-
dos, y también se asocian con
otras incapacidades funciona-
les graves y estrepitosas®.

Tabla 1. International Psychogeriatric Association Consensus Group, 1996

Sintomas Conductuales y Psicoldgicos de la Demencia (SCPD)

Depresion
Apatia
Ansiedad

Agitacién psicomotriz
Deambulacién errdtica/fuga

Agresividad (verbalfisica)

Delirios
Alucinaciones
Desinhibicion

Euforia

Alteraciones en el suefio

Alteraciones en el apetito
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Ademds de la apatia, la
depresién es otro factor que
lleva al aislamiento social de
la persona. En pacientes con
deterioro cognitivo leve, los
sintomas depresivos aumen-
tarian al doble el riesgo de
desarrollar una demencia®”.
No todos los estadios prodré-
micos involucran alteraciones
cognitivas objetivables, ya
que muchos pacientes desa-
rrollan sintomas conductua-
les como primer indicador de
una demencia inminente. La
depresion consiste en la pre-
sencia de un estado de dnimo
decaido, con sentimientos
de tristeza, sensaciones de
sufrimiento y vacio, pensa-
mientos de inutilidad y des-
plazamiento. Como hemos
visto, este sintoma es mds
frecuente en las fases iniciales
de la enfermedad, cuando la
persona aun es consciente de
lo que le sucede. A medida
que la enfermedad progresa,
el abandono de actividades
cotidianas se hace mas fre-
cuente. Recordemos que toda
actividad que se entrena y
repite habitualmente, tiende a
preservarse mas en el tiempo,
mientras que toda capacidad
que se abandone en su ejer-
cicio tenderd a desaparecer
mas rapidamente de la mano
de la demencia. Pero no solo
debemos respetar la maxima
independencia posible del
enfermo para preservar sus
capacidades, sino también
para fomentar un estado de
dnimo positivo. La persona
que se siente util e integrada
en su contexto familiar y
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de amistades, normalmente
muestra un mejor estado de
animo que la que se ve des-
plazada y con un papel poco
importante en el grupo. La
busqueda de un aumento en
la autoestima mediante la
aprobacién de sus conductas
y validacion de su personali-
dad como persona adulta que
es deben ser una constante
en nuestra relacién con el
enfermo.

4., ;Como abordamos los SCPD?

Se han propuesto una serie
de medidas preventivas, como
son el mantener las rutinas dia-
rias, la provisiéon de un buen
cuidado médico, la atencion
sobre los patrones del suefio,
mantener una alimentacion
adecuada, establecer medidas
de seguridad para evitar acci-
dentes, proveer el adecuado
entrenamiento de las personas
a cargo y la educacién acerca
de los trastornos del comporta-
miento para mejorar su detec-
cién temprana.

Es fundamental una extensa
evaluacion clinica junto con la
revision exhaustiva de los medi-
camentos que recibe el paciente
antes de considerar cualquier
tratamiento. Los pacientes con
demencia utilizan psicofdrma-
cos en el 70-90% de los casos.
A veces, cuando los cuadros no
ceden en forma espontanea, la
tentaciéon de utilizar medica-
mentos en forma apresurada
es grande. Existe evidencia cre-
ciente que respalda el valor de
las intervenciones psicoldgicas

simples y el tratamiento del
dolor como estrategia de pri-
mera linea, antes de la farma-
coterapia®>. Primero se debe
intentar eliminar las causas que
contribuyen al trastorno con-
ductual, y luego, la utilizacién
siempre racional de psicofar-
macos, asi como lograr el com-
promiso de los familiares con el
tratamiento.

5.Resumiendo

La enfermedad de Alzhei-
mer es la principal causa de
demencia en todo el mundo.
La alteracion de la memoria,
el lenguaje y las funciones
visuoespaciales son las carac-
teristicas clinicas principales.
Sin embargo, como hemos
revisado, mas del 90% de los
individuos presentan algin
sintoma conductual o psico-
logico durante la enfermedad.
La importancia en la detec-
cién temprana de estos sin-
tomas resulta fundamental,
dado que tienen consecuen-
cias clinicas significativas.
Con frecuencia, son angus-
tiantes para el que los sufre,
generan angustia y depresiéon
en sus cuidadores, se asocian
areduccién de calidad de vida
y suelen ser el desencadenante
de la institucionalizacion per-
manente. En muchas oportu-
nidades, los SCPD conforman
los primeros indicios de la
enfermedad, es por ello que
debemos tenerlos en cuenta y
realizar un seguimiento ade-
cuado cuando el paciente asi
lo requiera. 8
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un grupo de autoayuda
y qué puede hacer por usted?

El grupo de Autoayuda, a veces llamado grupo de apoyo, es una reunion 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:

Compartir sus sentimientos y experiencias;

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;

y bienestar personal;
m  Saber que no estan solos.

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

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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ALMA en esencia

Nuevo curso para capacitar coordinadores
de grupos de apoyo para familiares

urante los dias 29 y 30
de noviembre de 2013
se desarroll6 el IT Curso de
Capacitacion de Coordina-
dores de grupos de Apoyo
para familiares de perso-
nas con enfermedad de
Alzheimer vy alteraciones
semejantes, programado,
organizado y dirigido por
A.LM.A, conlafinalidad de
ofrecer orientacion y capaci-
tacion a las personas volun-
tarias que desempefan, o
desean hacerlo, la funcién
de “Coordinador de Grupos
de Apoyo para familiares”
Los resultados exitosos
del primer curso ofrecido en
2011y las expectativas plan-
teadas llevaron a replicarlo,
privilegiando la participa-
cion de personas del interior
del pais. Gracias al auspicio
de la Direccion Nacional de
Politicas para los Adultos
Mayores, Secretaria Nacio-
nal de Nifiez, Adolescenciay
Familia, Ministerio de Desa-
rrollo Social, Presidencia de
la Nacién, DINAPAM, fue
posible invitar a personas
provenientes de distintas
provincias de la Republica
Argentina, y colaborar en su
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alojamiento y traslado a la
ciudad de Buenos Aires.

El curso recibio 55 asisten-
tes, 46 de los cuales represen-
taron a asociaciones y grupos
de apoyo para familiares de
personas con demencia pro-
cedentes de la C.A.B.A.; del
Gran Buenos Aires: Gonza-
lez Catén; de la Provincia de
Buenos Aires: Tandil, Bahia
Blanca, San Nicolds, Salto,
Bolivar; La Rioja: Ciudad de
la Rioja, Chilecito, Chamical;
Mendoza: San Rafael; Santa
Fe: Rosario, Avellaneda;
Cordoba: Villa Carlos Paz,
Laboulaye, Ciudad de Cor-
doba, Villa Maria, General
Deheza, Rio Cuarto; Santiago
del Estero: Ciudad Capital;

Chubut: Puerto Madryn;
Tucuman: Ciudad Capital;
La Pampa: General Pico; Rio
Negro: Dina Huapi; Tierra
del Fuego: Ushuaia.

La Coordinacién Aca-
démica estuvo a cargo de
la Prof. Elsa Ghio con cola-
boraciéon de la Lic. Noemi
Medina, voluntarias de
ALM.A,, con el apoyo de
la Comision Directiva y del
eficiente equipo de volunta-
rios de la asociacion.

Expertos profesionales
en atenciéon de personas con
demencia y de sus familiares
cuidadores tuvieron a su cargo
el desarrollo de los distintos
contenidos y actividades, pro-
fesionales  consustanciados

Participantes. Cierre de Curso Capacitacion Coordinadores, noviembre 2013



con la misién de A.L.M.A., por
un lado, y con amplio conoci-
miento de la realidad en distin-
tas regiones del pais, por otro.
En el acto de apertura,
hizo uso de la palabra Ana
Baldoni, presidenta y cofun-
dadora de A.L.M.A., acom-
panada por la Lic. Rosana
Croas en representacion de
DINAPAM. Fueron respon-
sables de los moddulos de
ensefianza-aprendizaje los
siguientes profesionales: Lic.
Gustavo Stein, Psicélogo;
Dr. Jorge Campos, Médico
Neurdlogo; Dr.  Daniel

Matusevich, Médico Psi-
quiatra; Lic. Sandra Ragalzi,
Psicéloga; Lic. Claudia
Molina,  Psicologa;  Lic.
Mirta Barrionuevo Godoy,
Kinesiologa.

Result6 muy interesante
la composicion del grupo
de participantes por su hete-
rogeneidad, con diferen-
tes niveles de experiencia y
formacién, provenientes de
comunidades con caracteris-
ticas diversas, de condiciones
socioeconOmicas, culturales
y de servicios muy diferentes.
Diversidad que, al finalizar

las jornadas, se convirtié en
un elemento valorado como
muy positivo por el intercam-
bio que promovio.

Los métodos y técnicas
empleados para la conduc-
cion de las distintas etapas del
Curso facilitaron la perma-
nente participacion activa de
los asistentes y la posibilidad
de compartir criterios y opi-
niones entre ellos y con los
expertos invitados.

El resultado de la activi-
dad grupal generé un rico
e intenso debate sobre las
caracteristicas y funciones

Lic.Rosana Croas de DINAPAM, Ana Baldoni y Elsa Ghio
Acto inaugural dell Curso

Exposicion del Dr.D.Matusevich
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ALMA en esencia

del coordinador de grupos
de apoyo, del contexto en que
se desempefia y el grado de
compromiso que debe asumir
en defensa de los afectados.
Los asistentes registraron
logros y dificultades concretas
identificadas en sus comuni-
dades y provincias, deman-
das de apoyo para optimizar
su labor con los familiares,
de herramientas para bregar
por un diagnostico precoz y
para luchar contra el estigma,
intentando neutralizar las des-
igualdades de acceso que pre-
senta la realidad del pais, en
especial en materia de aten-
cién de adultos mayores con
Alzheimer y otras demencias.
Fue notable el alto grado
de participacion activa de

Los asistentes participan activamente

los asistentes, la atmdsfera de
interés sostenido y de inter-
cambio de experiencias, favo-
recidos por un espacio fisico
adecuado para las diferentes
actividades y momentos de
las jornadas. El resultado de
la evaluacion de las Jornadas
por parte de los asistentes
obtuvo el mas alto nivel de
valoracién positiva en todos
los aspectos ponderados,
con un alto grado de reco-
nocimiento hacia las autori-
dades de la DINAPAM vy de
ALMA.

La Organizacién Ibe-
roamericana de  Seguri-
dad Social, OISS, cedi6 sus
salones de conferencia y el
apoyo logistico necesario
para la actividad.

Panel: Lic. Gustavo Stein, Ana Baldoni, Selva Marasco
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Hay que destacar que la
articulacion de colabora-
ciones y trabajo en red entre
organizaciones, basada en
principios comunes de soli-
daridad, fue fundamental
para concretar el Curso pro-
gramado por A.L.M.A.

Quedaron planteadas ex-
pectativas, en espera de futu-
ras acciones de capacitacion
de ALM.A. que aseguren
continuidad y complementen
la formacién ofrecida, para
los grupos, sus responsables y
coordinadores, optimizando
su accionar voluntario en
beneficio de las familias, las
personas con demencia, de las
comunidades a las que perte-
necen y donde solidariamente
desempenan su labor. cs

Equipo de Voluntarios A.L.M.A. Cierre Curso Coordinadores 2014

Trabajo en grupos



COMISION DIRECTIVA DE AL.M.A.

Integran la Comision 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 Nufez.

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.LM.A. 2014

Ana Maria Bosio, Lidia Iriarte, Inés Scalone, Elsa Ghio, Noemi Medina, Norma
De Nardi, Ma. del Carmen Diaz de Mallo, Ma. Cristina Sepulveda, Marta Jenko,
Magdalena Pongracz, Elba Campagna de Fonzo, Diego Borgioli,Julia Diaz, Susana
Gamarra Lamilla, Emma Carinho Dalmau, Ma. Cristina Calcagni, Leticia Iriarte, Ma.
Celeste Berardo,Camila Gandoy, Adriana Adamezak, Mariana A.Rodriguez, Julieta
Gutiérrez, Roberto Gonzalez (Voluntario Honorario).

 Jr! ™
Comité Cientifico (der.a izq.): Pte.R. Allegri, Voluntarios de A.L.M.A.en reunion de trabajo Lidia Iriarte Vicepresidenta
Vice Pte.FTaragano, Dr.C.Mangone, deALMA.

Pte.Honorario,y Ana Baldoni
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lalogica de la Demencia
es la logica de la emocion

Emocidn: Son afectos bruscos
y agudos que se desencadenan
por una percepcién (interna o
externa) y tienen abundante
correlacién somdtica y una
respuesta efimera.

Sentimiento: Son estados
animicos mas difusos,
experimentados de forma
paulatina o progresiva, son mas
duraderos y tienen una menor
repercusién somdtica.

Humor o estado de animo:

Es el estado basal emocional de
la persona.Tono afectivo, sobre
todo, como lo experimenta
interiormente el sujeto.
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Gustavo Stein

Licenciado en Psicologia. Profesional del Hospital Rivadavia.
Coordinador de Grupos de Apoyo para Familiares, A.L.M.A.
Especialista en atencion psicoldgica de personas con

demencia y familiares

La primera valoracion que realiza el ser humano se
vincula con los troncos afectivos primarios, es decir,
percibe al mundo en términos afectivos, o sea, que las
personas son “buenas o malas’ “conocidas o desconoci-
das’ etc. Muchos afos después, a partir de la adquisicion
del lenguaje, comienza a pensar en términos racionales
(simbdlico y abstracto).

Siguiendo con esta ldgica, se puede sugerir que, evo-
lutivamente, lo primero que uno adquiere es lo ultimo
que se pierde y viceversa, lo Ultimo que se adquiere es lo
primero que se pierde. Esta es la razén por la cual, en la
enfermedad de Alzheimer, las personas pierden precoz-
mente el mundo de las palabras, sutil y progresivamente
(anomias, parafasias, etc.), es decir que, en su derrotero,
ese universo poblado de signos y simbolos va dejando
de acompanarlos. Ese es el momento en que los fami-
liares comienzan a percibir como, de a poco, nuestro ser
querido se va escindiendo de lo que nosotros llamamos
“realidad’ es decir, ese conjunto de reglas aceptadas por
convencién, que presiden nuestra vida cotidiana, y se
asientan en la l6gica de la razén.

Desconcierto, inquietud, angustia son los primeros sen-
timientos que se hacen presentes en los familiares en la
medida que los signos de deterioro se hacen mas eviden-
tes.El proceso de aceptacion y asimilacion de la familia dura
bastante tiempo. Ella, o el cuidador principal, se debaten
entre el intento de comprender lo que sucede y la dificultad
para asimilarlo.



Desde el punto de vista de los pacientes, las
experiencias de separacion/privacion de los vin-
culos de apego, respecto de los cuidadores, atra-
viesan diferentes etapas: angustia de separacion,
depresion, desvinculacién.

Sin embargo, ellos siguen teniendo un patrén
0 esquema preponderante de acciéon que los con-
duce o dirige,en tiempo y forma, hacia los objetivos
gue segun su“légica” son relevantes para su vida.

Repasemos un poco.Todos sabemos que esta
es una enfermedad que normalmente simboli-
zamos usando expresiones como “los pacientes
son como nifos, “tienen una regresion; etc. Si
trasladamos estas acepciones a la realidad, sig-
nifica, por ejemplo, que para nuestros pacientes
la vision del mundo es totalmente egocéntrica,
es decir que todo lo que sucede los tiene a ellos
como eje o punto de referencia, por lo cual,
cuando en el seno de su casa alguien de su
entorno parece enojarse, la sensacién inmediata,
es que ese sentimiento siempre va a estar vin-
culado con él, ya que, desde su punto de vista,
si alguien se molesta seguramente es por algo
que él ha hecho mal, sin poder concebir la posi-
bilidad de que la persona pueda molestarse por
cuestiones ajenas o externas a él.

Esto representa que su l6gica emocional tiende
a centrar toda su atencién en si mismo, perdiendo
lentamente la capacidad de empatia, buscando
constantemente lugares o situaciones sentidas
como refugio de seguridad, donde no se pierde,
no se olvida, no lo retan ni se lastima. Por ende, una
vez conseguido este objetivo, el préximo paso sera
la tendencia natural a repetirlo en forma reiterada,
tantas veces como fuera posible. En este devenir
de emociones, que bullen en su interior, todas sus
peticiones (basadas en la delegacién de responsa-
bilidades, consagradas en su historia personal) son
pasibles de ser cumplidas por quien fue asignado
simbolicamente como cuidador: el depositario de
su confianza.

Por otro lado, a lo largo de su evolucién, los
pacientes pueden o no tener conciencia de
enfermedad, pero dificilmente pierdan, por los
menos inicialmente, la conciencia de situacion,

es decir, de la capacidad de darse cuenta que su
rendimiento ya no es el mismo. Esta merma tiene
obvias repercusiones animicas: su valoracion per-
sonal va disminuyendo al compas de su deterioro.
Esta demanda que se establece respecto de sus
cuidadores implica que, para ellos en primer lugar,
nada les parece excesivo y, por otro lado, tienen la
sensacion de que con un poco de buena voluntad
nosotros —cuidadores— deberiamos cumplir con
“eso” que ellos consideran tan valioso.

Este es uno de los motivos mas potentes y
perdurables, para entender por qué su propia
estima se basa en el afecto de sus seres queri-
dos, generando una busqueda absolutamente
necesaria para intentar seguir erigiéndose como
persona, en un contexto donde su propia histori-
cidad se pone en juego.

Como familiares, en esta especie de banda de
Moebius donde se pierden los limites de lointerno
y externo, debemos entender que este proceso se
trata no solo de cuidar, sino también de aceptar
que lafuncién que esta persona ha desempenado
con relacion al cuidador familiar va a ir desapare-
ciendo progresivamente y, por lo tanto, la natura-
leza de la relaciéon que nos mantenia vinculados y
unidos va a modificarse radicalmente, por lo que
nos obliga a un cambio respecto al cual a veces
podemos no sentirnos capaces.

A modo de conclusién, es posible decir que
el miedo del hombre es el miedo ante la nada, y
la nada que el hombre teme no esta solo fuera,
sino también dentro de él. La persona tiene
también miedo a esta nada interior y el miedo
ante si mismo lo hace huir de si mismo, huye de
la soledad, ya que esta significa tener que estar
solo consigo mismo, en un mundo silencioso, frio
y solitario, el cual se humaniza bajo el calor de los
afectos, sentido vital que ilumina nuestra exis-
tencia y,conjuntamente con los valores, deja una
huella indeleble que nos trasciende en forma de
lealtades y de sentidos que se realizan a lo largo
de nuestra existencia.
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Con voz propia

flbogar por la inclusion,

el cambio que nos Uega

En el desarrollo de nuestras asociaciones y agru-
paciones se asume el rol de advocacy, con sus
matices diferenciales. Por un lado, es posible decir
gue en nuestra region se han aplicado esfuerzos
para que los gobiernos atiendan la problematica

de los afectados de Alzheimer y otras demencias.

Mencionamos el propio ejemplo de ALM.A,, que
presentd un Petitorio con un Documento Respal-
datorio por un Plan Nacional de Alzheimer recibido
el 11 de marzo de 2013 por autoridades del Minis-
terio de Desarrollo Social de la Nacién, quienes en
septiembre del mismo afo decidieron el inicio del
Programa Nacional de Alzheimer, PNAZ.*

Por otro lado, hay que reconocer que la diversi-
dad de tipos de advocacy de las asociaciones, si bien
tienen mucha relacién con un acceso diferencial al
sistema de toma de decisiones, al lugar y momento
histérico donde actuan, tienen algo en comun:|la rea-
lidad en que se opera frente a la problemética de las
demencias cambia rapidamente e impone, en parti-
cular, a las agrupaciones caracterizadas por ofrecer
determinados servicios para enfermos y familiares
cuidadores, prestar mas atencion en el contexto.

No solo por cambios tecnolégicos, inclusive
financieros o politicos, sino porque la problematica
de la demencia, cada vez mas estudiada, analizada y
conocida, genera demandas diferentes a las organi-
zaciones, en un entorno muy cambiante que obliga
a renovar la capacidad institucional para enfrentar
nuevos desafios y preparar nuevas estrategias y
procedimientos, ser mas eficientes y competentes.

Facil de decir, complejo de hacer. Para dar
nuevamente un ejemplo propio: desde no hace
mucho tiempo, aunque esporadicamente, acu-
den a A.LM.A. personas solas, recientemente
diagnosticadas o simplemente inquietas por
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haber percibido
alguna senal de
riesgo. En un prin-
cipio es posible ks
contener, asesorar '
y orientar, o suge- L
rir alguna activi-
dad determinada,

N

Noemi Medina

incluso hay algu-
nos casos de per-
sonas diagnosticadas que asisten por iniciativa
personal al “Café con A.L.M.A.7 por ejemplo.

Pero la experiencia indica que es necesario
incorporar nuevos elementos de gestién que per-
mitan estar en plenas condiciones de satisfacer el
tipo de demanda de atencion y apoyo adecuado a
este tipo de personas, sus circunstancias, en otros
planos, con nuevas estrategias y procedimientos.

Cambios, siempre hubo; lo que notamos es que,
a diferencia de otros, este cambio se espera veloz y
con riesgos, que implican a la vez cambios rapidos
hacia el interior de cada organizacidn, también de
corto plazo en su implementacién, en una realidad
que dijimos es mas compleja, inestable e incierta.

Existe, si, la confianza en la capacidad de apren-
dizaje de las organizaciones, de sus miembros. En
el caso de A.LM.A,, lo va haciendo para responder
a una creciente necesidad social que le exige estar
en condiciones de operar en este complejo escena-
rio, hacia un problema que se advierte critico, que
requiere profesionalizar, capacitar y promover entre
sus propios miembros el desarrollo de capacidades
de gestion innovadoras. Es en esta etapa cuando
la atencion se vuelve necesariamente mas hacia el
accionar interior de la organizacién, de naturaleza
voluntaria y solidaria, que hacia el contexto.



También los cambios se recogen en semina-
rios y simposios donde el tema de cémo llegar lo
antes posible al diagnéstico y a un tratamiento
adecuado, de cdmo comunicar los diagndsticos
tempranos a los pacientes y los dilemas éticos
en estas situaciones estan siendo abordados de
manera frecuente por los mismos profesionales
de la salud(*). La cuestion es también saber qué
espacios se ofrecen o se abren al paciente y su
familia que inevitablemente deberdn posicio-
narse frente a un escenario incierto y cambiante.

Desde otro contexto, como el de la reciente 292
Conferencia de ADI, en Puerto Rico, es posible escu-
char a las mismas personas enfermas que se expre-
san reclamando por un cambio en las asociaciones,

como por ejemplo, Kate Swaffer,de Australia,

cofundadora de la Alianza Internacional de
Alzheimer (DAI,2014); Selva Marasco, de la Argen-
tina; o Richard Taylor, de EE. UU.

Dar respuestas al cambio que nos llega es el
reto y a la vez el estimulo para realizar una tarea
conjunta y de trabajo en red, de mutua colabora-
cién para la inclusién y la mejora de la calidad de
vida de las personas afectadas. <8

(*) Ver Revista de ALMA, vol.1V, 2013:"Petitorio por un Plan Nacional de
Alzheimer’ p. 63;“Simposio sobre enfermedades y ciencias cognitivas
en CEMICp.58;y notas de Dra. Serrano, p.21; Dr. Matusevich, p.18.Tam-
bién Revista de ALMA, vol.V, a0 2014, nota del Dr. Kremer y“Simposio
FLENI-2014. Deterioro Cognitivo Leve”

L] L]
as asociaciones pueden ayudar ... e sweres, auscai

Las asociaciones pueden ayudar a las per-
sonas con demencia, ofreciéndoles los mismos
servicios inclusivos que ofrecen a nuestros cuida-
dores. Lleg6 la hora de que nuestras voces sean
escuchadas en toda organizacion, conferencia,
comité o evento de demencia con un publico
mixto, no de una manera simbdlica, sino inclui-
dos como todos los demas. Necesitamos mas
asociaciones que nos apoyen y encontrar los fon-
dos que nos permitan la libre defensoria y mejo-
rar los resultados, la calidad de vida y el bienestar
de las personas con demencia.

Soy cofundadora de la Junta de Dementia
Alliance International (DAI), primer grupo global
de, por y para personas con demencia, un foro
mundial con el objetivo de unir a todas las per-
sonas con demencia en todo el mundo a ponerse
de pie y hablar, mediante actividades promocién

y educacion para vivir una vida mejor proporcio-
nando apoyo y aumento de conciencia y educa-
cién en los demas.

Global Perspective, junio 2014 [fragmento]

Kate Swaffer (centro). Detrds, de pie, Selva Marasco

Kate Swaffer trabaja abogando como activista para la demencia y el cuidado de ancianos. Autora, poeta
y conferencista internacional, Kate dejo su empleo remunerado por el diagnéstico a los 49 afnos de una
demencia de inicio temprano.Tiene una licenciatura en Psicologia y estudia para obtener un posgrado con
honores. Ella es un miembro activo de la comunidad y continta trabajando en numerosos comités y pro-
yectos nacionales y estatales para mejorar la atencion de la demencia en Australia y para ayudar a romper

las barreras y el estigma de la demencia.
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Dossier Con voz propia

Mi cronica

de la Reunion de Bienvenida para los delegados
con demencias y sus acompanantes en la
29° Conferencia Internacional de 1llzheimer de AD1

Selva Marasco de Luna (A.L.M.A.-ALBA de Argentina)

n el marco del duodécimo noveno Congreso

Internacional de Alzheimer -llevado a cabo
del 1 al 4 de mayo del corriente afio (2014) en San
Juan de Puerto Rico-, el dia 1 se realizé una reu-
nién informal de bienvenida para los delegados
con demencia y sus acompanantes, en el salén
San Gerénimo del hotel Sheraton, sede de la con-
vencién,de 11.00 a 12.00.

En primer lugar, nos recibieron las personas
responsables de coordinar minimamente el
encuentro: Lynda Hogg y Gweendolyn de Geest,
ambas de Canada, quienes se encargaron de pre-
sentarnos unos a otros, es decir, a los enfermos y
a los acompanantes entre nosotros.

Tuve la oportunidad de relacionarme con per-
sonas muy valiosas, sensibles y optimistas en el
hecho de asumir y transitar una demencia, asf
como también percibir la dedicacidn, el respeto
y el afecto que les prorcionaban sus cuidadores.
Asisti6é conmigo, en calidad de acompanante
en esa reunion, la Sra. Maria del Carmen Diaz de
Mallo, voluntaria de A.L.M.A.

Entre café y té, conoci a todos y a cada uno de
mis pares en este proceso. Asistieron a la reunién
unas quince personas, aproximadamente, de las
cuales ocho padecian demencias.

Entre ellos, cabe mencionar al Dr. Richard
Taylor, estadounidense, pensador, conferen-
cista, quien defiende incansablemente a las
personas que viven con diagnoéstico, y a sus
cuidadores. Su preocupaciéon actual es erra-
dicar el estigma de la demencia en nuestras
sociedades modernas.

Tambien a Kate Swafer, australiana, de una
humanidad increible, autora, poeta, conferencista
internacional y abogada, que trabaja como acti-
vista para la demencia y el cuidado de ancianos.
Fue diagnosticada a los 49 afios con demencia
de inicio temprano y estudia actualmente para
obtener un titulo con honores sobre demencia.

A las canadienses Maggie Weidmark, que
comenzé a padecer prematuramente una
demencia tipo Alzheimer, y Sue Stephen, diag-
nosticada con PCA.

Scott Russell, miembro de la Junta Directiva
Soc. Alzheimer (USA), presidira
Advocay Forum Washington DC

Trevor Jarvis,embajador Asoc. Alzheimer (UK),
vive con demenecia vascular
y ofrecid dos conferencias

Bienvenida a personas enfermas en Conferencia Puerto Rico
Selva Marasco, Henry Ostiana y su esposa Mireya
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Presencia argentina

Selva Marasco de Luna (61), diagnosticada hace
mas de cinco afos con la enfermedad de Lewy Body,
colabora activamente con actividades de ALM.A.y
es voluntaria en ALBA. Integro la representacion de
A.L.M.A. en la Conferencia Internacional de Alzhei-
mer y fue especialmente invitada por ADI para par-
ticipar en actividades de la Conferencia.

El dia 2 de mayo, en la Sesion “Viviendo con
Demencia’ Selva Marasco ofrecié una aplaudida
conferencia “Sanacién y Demencia” (Healing
and Dementia), en inglés y espafol. Esta sesién
tuvo lugar en el Salén principal San Juan, com-
pleto con un publico interesado en el panel y las
ponencias de las personas enfermas. Muy aplau-
didas también fueron las sucesivas exposiciones
de: Richard Tylor, Kate Swaffer, Maggie Widmark

A Janet Pitts, de los Estados Unidos, integrante
de la Alianza Internacional de Demencia DA, ins-
titucion que lucha por los derechos de los enfer-
mos a nivel gubernamental.

De Sint Maarten, a Henry Ostiana acompa-
Aado por su esposa Mireya, que en ocasiones le
oficiaba de intérprete, ya que se veian afectadas
sus funciones linguisticas.

Conoci también a un delegado de los Estados
Unidos que, atravesando las primeras etapas de
la enfermedad, aun se sentia impactado y muy
conmocionado por el diagndstico. Su esposa era
quien ponia por los dos la fuerza y el optimismo
para salir adelante.

A Julio Solier, Puertorriqueio, diagnosticado
con Alzheimer en 2003, orador en el Congreso.

Todos ellos estaban felices de poder compartir
sus historias con sus pares.

Durante el almuerzo se creé un verdadero clima
fraterno. Ya el tema de conversacién no fueron las
demencias, sino que charlamos sobre viajes, paises,
las propias familias, la cotidianeidad bien llevada.
Fue muy gratificante. Me llam¢ la atencién la exce-
lente predisposicion de los acompafantes para

y Sue Stephen, Jane Pitts. Lynda Hogg tuvo a su
cargo la coordinacién de la sesion.

Selva Marasco colaboré con Mary Mallo y
Noemi Medina en la atencién del Stand de
A.L.M.A. durante las jornadas de la Conferencia,
y acompané en las jornadas de trabajo en Advo-
cacy de ADI de la Universidad Alzheimer y en la
reunion de la OPS-PAHO.

Junto con ella, la voluntaria delegacién insti-
tucional de A.L.M.A.tuvo la ocasién de compartir
experiencias, frecuentar y aprender de las per-
sonas enfermas, convocantes voces autorizadas,
con espacio propio entre todos, quienes, desde
distintos, ambitos estan involucrados en la lucha
por una mejor calidad de vida para los afectados
en todo el mundo.

integrarse a las charlas sin prejuicios, sin tristezas,
abiertos, afectuosos, de muy buen humor.

Cuando llegé el momento del cierre de la
reunion, nadie queria concluir el encuentro. Nos
habiamos entendido; habiamos intercambiado
posiciones y puntos de vista frente a la enferme-
dad,y nos habiamos enriquecido con la experien-
cia del otro.Realmente un logro.

Desde mi lugar, agradezco a todos ellos esa
hora de disfrute de la vida; ese rato durante el
cual éramos uno, compartiendo un dificil pro-
blema comun, pero al mismo tiempo, integra-
mente dispuestos a mirarnos como personas y
considerarnos en nuestra individualidad, con his-
torias de vida Unicas y mas que interesantes.

Creo que a partir de encuentros como este,
que espero que se realicen en cada evento dedi-
cado a las demencias, podamos llegar a ser noso-
tros mismos. También espero que las personas
diagnosticadas y nuestros acompafiantes poda-
mos ayudar a quienes ya lo vienen haciendo a
erradicar el estigma de la demencia.Tal vez poda-
mos empezar a trabajar en nuestras comunida-
des de pertenencia.
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Lic.Claudia Molina, Psicdloga

Dossier Con voz propia

Conwersaciones

oV

en el Taller de Estimulacion Cognitiva y
Musicoterapia de los viernes en A.1.M.11.

e las conversaciones habituales entre todos

los participantes del taller con la psicéloga, el
musicoterapeuta y los voluntarios que acompanan
la tarea, Claudia Molina (psicéloga y coordinadora
del taller) facilita el registro de una charla mante-
nida con los integrantes del taller de los viernes para
que nuestros lectores puedan conocer y percibir,en
parte, lo que se genera en los encuentros, también
lo que sucede hacia adentro de cada participante y
entre los comparieros.

A.L.M.A. agradece a la Lic. Molina y a todos los
integrantes del maravilloso grupo humano del taller
el haber compartido opiniones y sentimientos, aqui
resumidos, que nos permiten seguir aprendiendo
de quienes tienen mucho que decir por ser prota-
gonistas y voceros de la enfermedad, personas que
dan ejemplo de cémo se plantan honrando la vida.

Los presentes en este encuentro son: Miguel
Camiolo (78), Sioma Salomén Blistein (91), Carlos
Fransica (65), Hugo Micheletti (73), Roberto Casa-
lone (79), Irene Neu (73), Ana Loreti (77), Amalia
Gualtieri (70) Cristina Coll (70), Luisa Gerun (83),
Esther Seoane (77) Haydee Marifio (80).

Claudia: ;Por qué creen que estan aca?

Irene: Porque tengo Alzheimer.

Hugo: Yo tengo el inicio del Alzheimer, eso lo tengo
y trato de hacer todo lo que me dijeron que tengo
que hacer: leer. A veces no me salen las palabras, y

al leer, al ver TV, escuchar, es donde puedo tener las
palabras que necesito.

Claudia: ;Quién les habld y les cont6 acerca del
Alzheimer?

Hugo: En mi familia no quisieron decirme. El médico
me dio los remedios para tomar, que es para eso.El me
dijoy creo que me esta ayudando para estar en condi-
ciones para seguir hablando seriamente.Me hace bien.
Ana: A mi me lo dijeron hace poco. Lo descubrié mi
familia. Yo tomaba remedios y lefa que eran para el
Alzheimer, pero yo decia “;Qué tengo?’ “No tenés
nada mamj, ya se te va a pasar, quedate tranquila’
Después lo descubri yo, porque a mi familia, decir
que yo tengo Alzheimer, le duele mucho. Entonces
como es mi hija la que me trae ac4, me dice “No,
mama, es Alzheimer, pero es poquito, quedate tran-
quila”Y bueno yo vengo acd y me divierto y tomo la
medicacién y trato de pasarla lo mejor posible.
Hugo: El Alzheimer sigue, sigue, sigue. Empieza
como algo lento, leve y después sigue. Si uno lo aga-
rra enseguida y hace lo que se le dice, reanimar el
cerebro, leer, ver cosas...

Amalia: Cuando vi acé como eran las cosas, no me
puse mal, por eso quiero venir, para reponerme y
estar mejor, otra cosa no sé.

Roberto: Que te puedo decir, yo estoy aqui porque el
médico me dijo que necesitaba una terapia cognitiva.
En consecuencia me decidia venira A.LM.A.y fue muy
positivo el tratamiento, no tengo otra cosa que decir.
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Trabajando en el Taller de los Viernes Ana



Claudia: ;Y como vivié la familia el impacto sobre el
deterioro cognitivo de ustedes?

Ana: Siempre en mi casa hay alguien. Ahora tra-
taron de ponerse horarios en los trabajos y estdn
siempre repartiéndose para estar siempre acompa-
Aada.Nunca me dejan sola.

Cristina: Mejor estar acompanada.

Ana: Tuvieron que acomodar los horarios de traba-
jos para que pueda estar uno o el otro, y siempre
estoy acompanada y me llevan a hacer los manda-
dos, y al doctor.No puedo salir sola caminando.
Claudia [le pregunta a Miguel]: ;Coémo lo vivié tu
familia y cémo lo vivis vos?

Miguel: Yo vivo mirando la TV y mis dos hijos
casados. Y yo no tengo nada, te lo digo sincera-
mente y los dos hijos cuidan a los chicos porque
van a trabajar y estoy todo el dia en mi casa aden-
tro.Me dijeron que aca es un buen lugar, se hacen
las cosas bien hechas.

Claudia: Carlos, ;y vos?, ;por qué venis?

Carlos: Para pasarla bien y ser felices. Para pasarla
muy bien.

Claudia: Ana dice que también vienen a trabajar la
mente.

Ana: Si, porque se mueren las neuronas, a mi me
dijeron eso. ;Es asi?

Claudia: ;A alguien mas le dijeron algo de esto?
Carlos: Si.

Irene: Las neuronas pierden el efecto.

Haydee: Si, las neuronas lentamente se van.

Hugo: Se estan muriendo. Es una forma de decir.
Ana: Se van gastando.

Roberto: Atrofiando.

Hugo: Atrofidndose, muriéndose, es lo mismo, pero
hay que hacer lo que nos dicen los médicos, escribir,
leer,y estar asi como...

Haydee: Activo.

Hugo: Activo para que las neuronas no terminen y
podamos también, con los medicamentos que uno va
tomando, hacer que las neuronas no se vengan abajo.

(ristina

Roberto

Claudia [dirigiéndose a Luisa]: ;Por qué creés que
tu familia te trae aca?

Luisa: Porque me quieren. Ellos me dicen “vamos,
vamos” Muchas veces cuando uno iba al colegio
sabia prepararse bien para dar las materias y yo
veo que ahora no puedo hacer mucho y rapido,
y los chicos me dicen: “hacé algo para que no te
olvides”

Claudia [A Esther]: ;Tus nietos hacen la tarea de la
escuela y vos los ayudds?

Esther: Yo los ayudo, miro si hicieron bien los debe-
res, si hicieron bien las cosas, hasta que un dia mi
marido me dijo: “los tenés dominados, no sé por-
que te quieren tantoy es cierto, los chicos cuando
les damos un poco de carifio te devuelven con un
amor... a mi por lo menos.

Claudia [A todos]: ;Y sus nietos saben porque vie-
nen acd ustedes?

Amalia: Yo al mayor le cuento, si.

Ana: Yo tengo nietos, pero los veo poco, saben todo,
pero estan en otra los chicos... Pero Antonella tiene
23 aflos me ve y me dice:“Abuela, cémo estds, como
te sentis, no dejes de ir a A.L.M.A., eso es lo primero
de todo” Pero después ya de lo que uno tiene no
hablan directamente conmigo, tienen a la tia que
les cuenta todo.

Hugo: Mis nietos, tres estan en el sur y tres estan en
el norte, y nos vemos dos veces al afio. Es relativo
lo que podemos hablar de esto, al no estar en Bue-
nos Aires. Por teléfono no se puede hablar de estas
cosas.Entonces hablo con mis hijas y me preguntan:
“;Qué tal, sequis yendo a A.L.M.A.?" Si, porque a mi
me viene bien esto.

Claudia: ;Y ustedes qué saben de A.L.M.A,, de este
lugar?

Haydee respondié: “Para mi es un lugar donde
nos reunimos para pasarla bien, en armonia,
para conocernos”; Irene dijo: “Lucha...”; y Ana
rapidamente completé: “Lucha contra el mal de
Alzheimer”

Sioma Hugo
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Al cerrar la charla, Claudia les propuso que cada uno de ellos escribiera para esta Revista unas pala-
bras acerca de lo que encuentran en el grupo cuando asisten al taller de los viernes.Y ellos escribieron:

ANA. Estoy muy bien en AL.M.A. Tengo un grupo
lindo. Estoy mas que feliz de estar acd, porque a pesar
de todo el cansancio que uno lleva en su mente, aqui
nos divertimos y salimos felices. Feliz de tener la psico-
loga que tenemos, es amorosa y muy companera.

LUISA. Me siento muy bien, porque estoy muy con-
tenta, porque puedo hacer las cosas.

IRENE. Muy bien, vengo por mi problema de
Alzheimer. Me voy bien. Estoy bien de maravilla.

MIGUEL. Hay mucha gente, estamos muy bien en
el grupo. Escribimos, estamos a las tres de la tarde
hasta las seis. Estamos muy bien.

HAYDEE. Al llegar me encontré con un grupo de
compaiieros con el cual me encuentro muy bien.Yo
estando en este grupo me encuentro como si fué-
semos comparieros de meses. Tratamos de trabajar
cada uno con lo que sabe.

AMALIA. Mme siento muy bien. Me encuentro en
un lugar donde es muy linda la compafiia. Especial-
mente con la compania que tenemos y nos lleva-
mos muy bien. En lo personal yo me siento que me
falta el lenguaje y vengo a trabajar sobre eso.Yo era
profesora de inglés y hoy no encuentro las palabras.

ROBERTO. concurro a ALM.A. porque he encon-
trado en dicha institucién la paz y felicidad de verme
rodeado de excelentes amigos y comparieros. Tam-
bién, hago notar la simpatia y dedicacion excelente
del personal profesional que guia nuestros pasos.

CRISTINA. Hoy me siento bien con compaiieros.
Luego comento los resultados también con ellos.Yo
soy firme, si! Encuentro afecto, simpatia en el grupo.

ESTHER. Hoy estoy con muchos que nos conoce-
mos.Comentamos, que mas hacemos y nos entrete-
nemos.Aca encontramos con amigos y companeros.
Los quiero a todos y nos entretenemos.

HUGO. Todos los viernes vengo a A.L.M.A.para estar
con el grupo.Y con estas personas, me divierto. Me
hace bien.Me gusta cantary trabajar con la hoja que
nos dan.

CARLOS. Me siento muy bien ENTRE ESTA GENTE.
Me dan fuerza. Me siento muy bien.

SIOMA. Empecé a venir porque no tenia suficientes
endorfinas. Asi aumentaron, con afecto, carifio,amis-
tad y humanismo de mis comparieros que modifica-
ron mi estado de animo.

Amalia
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racias por invitarme a contar cémo
decidi encarar la enfermedad de mi
esposo, a quien le diagnosticaron Alzheimer
hace ya 4 afos, incipiente en su momento
pero que, de a poquito, fue progresando.
Nunca me imaginé que justo ahora,
tempranamente, él con 69 afios y yo con
68, con proyectos para disfrutar de la vida
y liberados laboralmente, ya sin nuestros
padres,debiamos enfrentarnos a esto y sin
retorno.Me llamé a la reflexién.En A.L.M.A.
me asesoraron, aconsejaron, encontré la
contencion necesaria y dije: hay que tomar
el toro por las astas, y seguir. Pero jc6mo?,
me pregunté. Con actitud positiva, con
optimismo, con humor, con mucho amor e
infinita paciencia, esa es mi personalidad.
Nadie debe sentirse omnipotente, hay que
hablarlo naturalmente con la familia, es
hermosa la que tenemos, 2 hijos, 4 nietos y
con los amigos entrafiables, y pedir ayuda.
Por el hecho de haber trabajado en Ila
actividad publicitaria 50 afos, me propuse
aplicar la “creatividad’ tal como deberia
ser en todos los érdenes de la vida, para
que sea mas llevadero. Pienso que él es
el enfermo y me pongo en su lugar. Se
necesita mucha “sensibilidad” y “solidari-
dad” Lo comparo con la publicidad que se
crea para el consumidor, que en definitiva
somos cada uno de nosotros.

Mabel Malia de Astesiano

Siempre fuimos un matrimonio inde-
pendiente, pero yo fui la que planificaba,
organizaba, proponia, aunque decidia-
mos juntos, él se dejaba llevar y aceptaba.
Lo cual hoy me resulta mas facil, solo que
ahora estoy sola en esto, aunque busco la
manera de que sienta que también res-
peto su opinién. Es importante. Sé que
cada matrimonio es diferente, pero a mi
me da resultado manejarme asi, enton-
ces invento cosas todo el tiempo, ya que
fisicamente estamos, gracias a Dios, en
condiciones para caminar de la mano
(lo hacemos habitualmente) por la vida,
haciendo cada uno lo que mejor puede.
Reirse y pensar que hay cosas peores.Todo
es cuestion de actitud, la mia es positiva,
es mi personalidad, siempre inquieta, hoy
un poco menos, sin dramatizar.

La experiencia laboral me ensefé a anti-
ciparme a los acontecimientos, dentro de
lo posible, es mejor no esperar a que las
cosas ocurran,después es mas complicado
remontarlas. Lo que no, dejar que fluyan,
pero siempre mirando hacia adelante y
jamas dejar de sonar. Ese fue, es y sera mi
lema. Tratar de ser feliz con lo que tengo
y aceptar con naturalidad lo que llega a la
vida, en nuestro caso, inesperadamente,
aun joviales para disfrutarla.

Mabel
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Dossier Con voz propia

¢l fllzheimer
desde adentro hacia afuera

Por Richard Taylor, Doctor en Filosofia

Lo que he aprendido.

Hola y gracias.

Menos acerca de lo que he aprendido y mas
acerca de lo que he experimentado.Todos noso-
tros experimentamos la vida de modo diferente,
todos nosotros interpretamos nuestras experien-
cias de modo diferente. Pero somos parecidos
tanto en nuestras experiencias como en nuestras
interpretaciones. Donde somos diferentes es en
lo que hacemos con estas.

Traducir la vida e integrarla en el vivir. Yo
estoy en un punto de inflexidn transicional.
= Hay un sentimiento tal como espiritus afi-

nes entre la gente que vive con demencia.

Kate Swaffer y Richard Taylor visitan el tand de A.L.M.A.
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Destacamos otra de las presentaciones hechas en la 29° Conferencia de Alzheimer’s Disease
International en Puerto Rico, esta vez por Richard Taylor, uno de los miembros de nuestra
Juntay cofundador de DAI. Fue pura brillantez, y la Unica presentacion oral en recibir una
ovacion cerrada de pie en toda la conferencia. A continuacion, estd el guién bésico de la
presentacion de Richard. (Kate Swaffer, Editora)

Hay cosas como estigmas universales
arraigados en nuestros pensamientos y
sentimientos, pero no necesariamente en
nuestras experiencias.

Estos estigmas desafian la evidencia, el razo-
namiento y hasta la experiencia.

Ellos se convierten en sujeta libros, en ante-
0jos oscuros, en filtros perceptivos de nues-
tro vivir, de nuestros cuidadores, de otros
profesionales que interacttian con nosotros.
Estos estigmas limitan, prescriben y descri-
ben cémo pensamos, sentimos y actuamos
cony hacia los demas.
Losestigmasdeberianabordarsefrontalmente.

A

S.Marasco, R.Taylor, N. Medina y Ma. del C. Diaz de Mallo



Todos nosotros debemos dejar de perpe-
tuarlos, recorddrselos a otros, usarlos para
satisfacer nuestras propias necesidades.

El idioma, los simbolos, las palabras que
usamos estan contaminados, redefinidos
intencionalmente e involuntariamente para
satisfacer nuestras propias necesidades.
Cura/Alzheimer vs. Demencia y todas las
otras formas / el que sufre / paciente / per-
sona.Esto debe parar.

[...]

Si usted conoce una persona con demencia
usted solo sabe de una persona por valor de
la demencia.

Los Unicos auténticos expertos con refe-
rencia de cdmo es vivir con demencia de
esta o aquella clase, son aquellos que estan
realmente viviendo con los sintomas de
demencia de esta o aquella clase.

La estrategia de cruzaremos aquellos puen-
tes cuando lleguemos a ellos es una estrate-
gia contraproducente.

Como muchos de los medicamentos que
ahora tomamos, sus efectos secunda-
rios pueden ser peores que los sintomas,
enmascaran los problemas reales, no resuel-
ven nada (solo los retrasan y complican), y
generalmente aumentan la ansiedad, no la
reducen.

Ahora (un mes después del diagndstico) es

mentes y el corazén de la familia.

La carga [el peso] del cambio estd mas en
los demas que en las personas que viven
con demencia.

Nuestras necesidades no disminuyen ni
tampoco estan reducidas en numero, a
medida que el numero y la severidad de
nuestros sintomas aumentan.

Nosotros éramos, somos y seremos, hasta
aproximadamente dos minutos después de
exhalar nuestro Ultimo aliento, seres huma-
nos completos.

Nosotros necesitamos habilitadores, no des-
habilitadores. A veces necesitamos re-habi-
litadores.

Necesitamos apoyo para permanecer en el hoy.
Quedarse en el pasado no es la prioridad
mas alta para cualquier ser humano.

La reminiscencia esta sobrevalorada, sobre
utilizada y sobre necesitada por los cuida-
dores para asegurarse a si mismos de que
aun estamos aqui.

Comprometerse, permanecer involucra-
dos en un propésito, en actividades llenas
de significado es una llave para cumplir la
vivencia de nuestras vidas como individuos
felices, realizados. <3

Gracias, Richard

un tiempo para tener una reunion de las  Dementia Alliance International, DAI

Nuevo Presidente de la Asociacion Alzheimer
y Desérdenes Relacionados, de Puerto Rico

Querido Julio, desde A.L.M.A. te desea-
mos el mejor de los éxitos para ti y tu
equipo. Con todo afecto, tus amigos de
A.L.M.A. Buenos Aires.
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Con voz propia

El Café con A.L.M.A., mayo de 2014

ola, soy Mariana (46), hace un afio le diagnos-
ticaron Alzheimer a mi papa (82).Lo que esta
entre paréntesis, es nuestra edad, algunas revis-
tas muy importantes la ponen, ;por qué esta no?

Hace un tiempo mi papa tiene un apellido
nuevo, y no tiene nada que ver con un segundo
matrimonio, sino a otro agregado que se sumd sin
que lo llamen:Luis Mizraji“Alzheimer” Al principio
sentimos que no habia contencién posible para
la familia. Yo tenia una amiga que venia pasando
por lo mismo, asi que aproveché para hablar
mucho con ella. Pasé por muchos médicos, certi-
ficados y obra sociales. Pero fue mi amiga la que
me dio una informacién clave: que solo nosotros,
los que lo queremos, podemos hacer algo por él.

De a poco empecé a investigar por mi cuentay
a entender un poco mas de la enfermedad. Escri-
bia en la compu:“demencia senil;“alzheimer’y de
pronto aparecié “ALMA] qué interesante juego
de palabras. Entré. Ofrecian un encuentro en un
Café, era un miércoles y no sabia de qué se tra-
taba.Mandé un mail y nos anoté.

Llegé el gran dia, jhacia tanto que mi papa no
estaba con otra gente que no fuera su familia!
Como no sabia de qué se trataba, le dije que me
acompanara a trabajar, que me tenia que reunir
con gente que ayudaba a otros. Mi explicacion lo
confundié mas, es el dia de hoy que, por mas que
le haya blanqueado la realidad, me sigue diciendo
“Avisame cuando vayas a ese trabajo tuyo”

Era nuestra primera vez, elegi sentarme en una
mesa donde habia mas hombres, por si él que-
ria hablar, y eso lo hacia sentir mas cémodo. Por
momentos estaba muy inquieto, por otros daba
vueltas por el salén. Las organizadoras me pregun-
taron un par de veces si no estaria por irse a la calle.
Yo sabia que no lo haria, asi que lo esperaba en la
mesa. De a poco me fui acomodando, percibia que
habia muchos como yo y muchos como él,y en ese
espacio magico, éramos todos iguales.

Mi papa no hablé mucho con la gente vy,
lamentablemente, como escucha poco y por
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Mariana y Luis Mizraji en el Café con A.LM.A.

terco no usa auricular, de la charla no entendio
ni jota.

Pero después vino su “gran fiesta; y la mia
también. Dos cantantes que lo hicieron recordar,
escuchar, cantar y hasta bailar.jCémo disfrutaba-
mos los dos!Y si, en algin momento pensé, ojala
podamos volver el mes préximo... y lo hicimos,
ese dia estaba mas que feliz.

Fue a puro tango. Baild, y no solo conmigo,
sino también con otra sefiora. Me puse un
poquita celosa, pero se lo veia tan bien que él le
preguntaba “cudndo es la préxima vez” Su com-
pafera le dijo“el 14"jPara qué! Me taladré todo el
mes:“;Te acorddas que tenemos el 14, no?” Era mi
agenda dia a dia.

Y lleg6 ese miércoles y otro mas y otro mas.

Y somos los dos felices cuando llega el Café, es
mi espacio para compartir con él.Y no dejo que
nadie mas nos acompanie.

Hoy mi papa tiene todo el dia ocupado con
acompanantes, terapeutas y cuidadoras, pero lo
mas importante es que yo lo tengo a él... y cada
“Café con ALM.A." nos suma un mes mas de
estar juntos y de crecer y de vivir.

Gracias, por darnos este espacio, y hasta la
proxima.

Mariana



esde hace dos aflos, mi esposo, que

habia sido diagnosticado con dete-
rioro cognitivo, se encuentra internado y
postrado, luego de haber sufrido un ACV,
y desde entonces no puede relacionarse
en forma verbal, estd totalmente ausente
en todas sus funciones de relacién con los
demads.

Este fue mi mayor desafio desde que
comenzé con su enfermedad en el afo
2008: cémo relacionarme con él.

Solo a través de los afectos mantiene su
sensibilidad, y cada una de sus manifes-
taciones, supuestamente, quieren revelar
algo desde su interior, lo cual es muy dificil
de interpretar.

Gracias al asesoramiento de los otros
voluntarios de A.L.M.A. puedo sobrellevar
esta penosa carga.

He llegado a la conclusién personal de
que es solo a través del amor y el afecto
gue puedo relacionarme con él. Cada vez
que voy a visitarlo a la institucién donde
se encuentra alojado, él me recibe con un
gemido (de protesta o de alegria,esono lo
puedo detectar), pero sé que él sabe que
me encuentro a su lado.

Hace poco descubri también que si
me acerco a él frente a sus ojos, el me ve
y comienza a pestafiear, relacionandose
conmigo a través de ese sutil movimiento.

En el estado avanzado de su deterioro

\\'.
g

Ly

no es mucho lo
que se puede
hacer cientifi-
camente, pero
desde los afec-
tos siento que

Voluntaria de A.L.M.A.

no debo dejar

de estar a su lado hasta el ultimo minuto
de su existencia. Pues solo través del amor
y la compasion es posible acercarse a la
intimidad de su ser.

Estoy convencida de que, aunque él no
me responda, aunque aparente estar dor-
mido, las sensaciones del tacto y el oido
fortalecen su ser interior.Y esta actitud me
colma de energia para seguir bregando en
el camino que me ha tocado vivir, y ya no
protesto porque comprendo que la vida
me estd enseflando que debo cumplir con
este rol: cuidarlo desde el afecto para que
pueda despedirse calmadamente de este
plano material.

Y mi consejo para todos aquellos que
estdn acompanando a su ser querido
es que no dejen de brindarle amor, bajo
todas las formas posibles, cada cual en la
medida de sus posibilidades.
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Con voz propia

Cuando la decision fue: "3

Cuidar en casa

iviamos el inicio de la década de
Vlos 90 y a los 86 anos a mama le
habian diagnosticado una avanzada
artrosis en las piernas que le dificul-
taba sus libres movimientos y hacia
que siempre necesitara la ayuda de un
sostén aukxiliar. Ella tenia un cuerpo en
apariencia débil, era menuda pero agil,
fuerte de salud, de mirada penetrante,
todo lo veia, de oido atento, todo lo
escuchaba. Tenia un sello personal en
su caracter por la manera de actuar,
enfrentar y reaccionar frente a la vida.
Instintivamente se negd a ser ope-
rada de las rodillas por su gran percep-
cién. Luego el neurdlogo opiné que
no cabia la operacién porque no era
artritis; era un problema neuroldgico.
Después del diagndstico, notamos en
ella un paulatino cambio de caracter.
En 1992, la opinién del neurdlogo y su
postracién inicial nos hicieron recono-
cer el Unico y definitivo diagnéstico
sobre Alzheimer, que nos llevé, en pri-
mera instancia, a adaptarnos y com-
partir un nuevo estilo de “calidad de
vida’ situacién que decidimos enfren-
tar. Podemos expresar que nuestro
caso fue de excepcion; su estado fisico
nos ayudd a atenderla, por no ser una
paciente ambulatoria, lo que evitaba
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asi los légicos inconvenientes o con-
troles que exigen esa condicién.

Polarizamos nuestras aptitudes en
desarrollar una conducta ante ella,
incluso en las crisis, en que se privile-
giaba la tranquilidad y la atencién para
mantener o resolver los problemas,
algunos imprevistos y circunstancias
desconocidas, que a diario se presen-
taban. La situacion familiar, en ese
momento, también fue una excepciéon
en comparacién con los futuros casos
que luego fuimos conociendo. Estuvo
demarcada por ser sus dos hijos jubila-
dos y sin obligaciones laborales —uni-
camente, yo casado, con una hija—, por
lo que todos pudimos colaborar segun
la capacidad temporal o emocional de
cada uno, para la atenciéon que mama
demandaba, siendo mi hermana la
“alma mater” de su cuidado.

Tres anos después, de acuerdo
con los resultados que en ella veia-
mos, aparte de los distintos servicios,
médico de cabecera y guardia de PAMI,
cardiélogo personal, etcétera, a los que
recurrimos para su mejor atencion,
buscamos una persona que se sumara
al grupo familiar como cuidadora.
La elegimos por su experiencia en el
trato y acompafnamiento de personas



mayores, con variadas dificultades,
que rapidamente se adapto a las obli-
gaciones para con nuestra madre con
demostrativo carifio, respeto y consi-
deracidén, y que estuvo presente hasta
ultimo momento.

Pasamos, por supuesto, la etapa de
las escaras primarias y avanzadas por la
posicion de espaldas casi permanente.
Asesorados, recurrimos al colchén de
aire/agua con las ventajas de su uso en
postraciones prolongadas.

En funcién de la longevidad anti-
cipada por el neurélogo, debido a su
buen estado clinico, finalmente, y para
no ser sorprendidos por dificultades o
emergencias ajenas a “nuestra organi-
zacion”ya instalada y poder actuar eje-
cutivamente ante cualquier imprevisto,
advertimos la necesidad de prever los
aspectos legales que la situacién ame-
ritaba para actuar llegado el momento.
Recurrimos al asesoramiento de un
abogado del PAMI para resolver lo que
seimpone en casos de quienes no estan
en condiciones de certificar su propia
identidad. En funcién de esta previsiéon
se concreto la designacion judicial de
“Curador” para mi persona con el fin de
salvaguardar sus bienes y prioridades
durante los afnos siguientes.

De modo que, a partir de la decision
de cuidar en casa, durante siete afos
asi conviviwFrancisco Scalone

Desde otro lugar




ALMA en esencia

Cierre de fin de afo
de los Talleres de Estimulacion

Cognitiva de A.L.M.A.

omo es habitual al

finalizar cada ano, en
ocasion del cierre de acti-
vidades de los talleres a
los que asisten personas
enfermas, el aflo pasado
se realizd el encuentro
correspondiente, previo a
las fiestas navidefas, con
la participacion de los
4 Talleres de Estimula-
cién Cognitiva, a los que
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se sumoé el Taller de la
Memoria.

La fiesta estuvo caracte-
rizada por el buen animo,
el encuentro y una activa
participaciéon. Tanto los
asistentes a los talleres
como sus familiares y nie-
tos, casi 100 personas, se
destacaron como protago-
nistas, expresandose a tra-
vés del canto y la poesia,

de la exhibiciéon de baile
de tango y folklore, de
interpretaciones con ban-
doneén y con emotivas
palabras. Las autoridades
del Centro de Jubilados
“La Amistad”, de Villa
Luro, generosamente
ofrecieron sus salones y la
actuacion especial de su
Grupo de danzas folklé-
ricas y el cantante que




animo a bailar: jy todos a
la pista!

Los equipos de volun-
tarios de A.L.M.A. y el
de profesionales, psico-
logas y el musicotera-
peuta, responsables de
los talleres, organizaron,
condujeron y anima-
ron de forma lucida la
reunion: atendiendo las
mesas, agasajando a los

presentes con la exhi-
bicién de videos pre-
parados con escenas de
actividades de los talle-
res. También ofrecieron
regalos a los participan-
tes de los talleres de Esti-
mulacién Cognitiva, a
través de un sorpresivo
y convincente Papd Noel
que los fue entregando,
en su recorrida por el

salon, ganando seguido-
res entre nifos y adultos.

La celebracion fina-
liz6 con un brindis, en
un ambiente de armonia,
integracién y alegria que
reafirma que se puede
vivir bien con demencia
y que hay que apostar a
la dignidad de la persona
enferma y su familiar
cuidadora.
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ALMA y otros espacios

Congreso Latinoamericano
 de Gerontologia Comunitaria

ALMA. tuvo ocasion de
participar en el II Congreso Lati-
noamericano de Gerontologia
Comunitaria, organizado por el
Ministerio de Desarrollo Social
de la Nacion, a través de la Secre-
tarfa Nacional de Ninez, Ado-
lescencia y Familia (Direccién
Nacional de Politicas para Adul-
tos Mayores), conjuntamente
con la Facultad de Psicologia de
la Universidad de Buenos Aires.

El encuentro conté con la
participaciéon de mas de 3500
personas y reuni6é a especialis-
tas de distintas disciplinas, que
abordaron temiticas relevantes
para los derechos de los adultos
mayores, en la Facultad de Cien-
cias Economicas de la Universi-
dad de Buenos Aires, los dias 14,
15y 16 de noviembre de 2013.

A.LM.A. particip6 en la moda-
lidad Mesas Libres presentando,
en la correspondiente a “Servicios
Sociales de Apoyo’, la experien-
cia del “Curso de Capacitacion
de Coordinadores de Grupos de

apoyo para familiares de personas
con Alzheimer y otras demencias’,
a cargo de Elsa Ghio y Noemi
Medina, miembros del equipo res-
ponsable del curso.

En la Mesa Libre de “Parti-
cipacién Social y Comunitaria’,
Claudia Molina y Noemi Medina
expusieron y proyectaron un
video sobre la experiencia del
“Café con A.LM.A”, actividad
institucional  desarrollada vy
ofrecida en un bar del barrio de
Palermo como espacio informa-
tivo, musical y social, para com-
partir con personas enfermas,
familiares cuidadores y publico
interesado en la problematica de
las demencias.

Ambas presentaciones fue-
ron altamente apreciadas por los
asistentes y promovieron como
resultado la efectiva inscripcion
de varias personas interesadas,
que luego participaron en el
Curso de capacitacién de Coor-
dinadores y del encuentro en el
“Café con A.LM.A”

Cumplida la direccionalidad
de los objetivos del Congreso de:
articular la formacién académico-
profesional de los participantes
latinoamericanos con los proce-
sos comunitarios en los que estén
insertos; brindar conocimien-
tos gerontoldgicos innovadores;
generar un espacio de reflexion
continua y de intercambio sobre
la cuestion del envejecimiento y la
vejez en el ambito comunitario e
institucional; fue posible observar
en todas las jornadas gran canti-
dad de publico.

El Congreso ofrecié espacio
ideal para el intercambio de expe-
riencias valiosas —con 31 Paneles,
Conferencias, Mesas Libres y expo-
sicion de Posters—, que representan-
tes de A.L.ML.A. tuvieron ocasién de
presenciar y apreciar. Alli se abord6
un muy interesante cruce del tema
de la vejez con diversas disciplinas:
Psicologia, Trabajo Social, Sociolo-
gia, Arquitectura, Comunicacion,
Derecho, Educacion, Fotografia,
entre otras. 8

Eventos Internacionales

Invitaciones

VIl Congreso Iberoamericano
de Alzheimer

REINVENTANDO EL LARGO CAMINO
Envejecimiento/longevidad

15 AL 17 DE OCTUBRE DE 2015
CENTRO DE CONVENCIONES CBC
RIO DE JANEIRO / BRASIL
www.aibbrasil2015.com.br

AIB
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"LA COSA MAS MODERNA QUE EXISTE EN ESTA VIDA ES ENVEJECER"
( Musicos Arnaldo Antunes, Marcelo Jeneci y Ortinho )




APORTES

Actualidades

para la Gestién del Tercer Sector

APORTES es una ONG que asiste a otras aso-
ciaciones sin fines de lucro para optimizar sus
capacidades de funcionamiento y mejorar el
cumplimiento de sus objetivos. Su presidente
es el Sr.Fredy Cameo.

Los profesionales voluntarios que la integran
son reconocidos expertos en distinta areas de
administracion y gestion. A.L.M.A. recibié opor-

tunoy puntual apoyo del Contador Walter Indart.

THM (M
M (L)

Coordinadores de de APORTES y ejecutivos de IBM
Jornada de Capacitacion para ONGs

Nuestros voluntarios y directivos participan
durante el afio en diferentes actividades para
asociaciones de la sociedad civil organizadas
por APORTES, integrandolas en el programa
de capacitacién de nuestro equipo de trabajo.
Espléndido y generoso apoyo profesional por
los que APORTES merece sostenido reconoci-
miento en funciéon de la importante labor que
llevan adelante. ¢

Marta Jenko y Magdalena Pongracz
en Jornadas de Capacitacién de APORTES

Ak

PERTH 2015

30th International Conference of
Alzheimer’s Disease International

15 - 18 April 2015, Perth, Australia

Care, Cure and the Dementia
Experience - A Global Challenge

Click here to find out more

30 Conferencia
Internacional

de Alzheimer’s
Disease International
ADI
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1 8 de agosto de 2014

cumple su primer afo la
exitosa experiencia iniciada
por nuestra Asociacién para
ofrecer un espacio especial de
reunion, los segundos miér-
coles de cada mes, durante
dos horas, a las personas
enfermas, sus familiares cui-
dadores y otros interesados
en la problematica de las
demencias en un ambiente
distendido y social.

Atencion a temas de informacidn
e

Cerca de 50 personas
asisten a cada encuentro,
algunas ya como habitués,
y un nimero interesante de
visitantes se renueva alter-
nativamente.

Un equipo de 10 volunta-
rias con distintas funciones,
organizan y programan las
reuniones que tienen lugar
en el Lalos Bar, generosa-
mente cedido por su propie-
taria, Monica Hiriart.

Los siguientes profesio-
nales tuvieron a su cargo
durante este ano la primera
parte informativa de la tarde,
y el didlogo con los visitan-
tes. Desde el inicio colabo-
raron generosamente los
licenciados psicélogos Clau-
dia Molina, Gustavo Stein,
Diego Borgioli; en Geriatria
y Enfermeria, Irma Fernan-
dez; los musicoterapeutas
licenciada Viviana Sanchez

La Bienvenida. C. Sepulveda, N. De Nardi, A. Baldoni, M. Mallo, M. Jenko

Compartiendo informacidn. Charla de la Lic. Claudia Molina

64 | REVISTA DE ALMA

Karina y Norberto colaboran con su musica en el Café con A.L.M.A.



y Juan Giménez Moresco;
los doctores neuro6logos
Juan Ollari, Diego Castro;
las doctoras Rita Andracchi,
Maria R. Nuifez y la Prof.
Selva Marasco de Luna.

Solidarios musicos y
cantantes colaboran para
la parte musical que cierra
los encuentros, entre ellos:
la Prof. Fernanda Lavia y
sus alumnos del Teatro 25
de Mayo, Alberto y Diego
Titiro, Karina y Norberto
Trujillo y conjuntos de bai-
larines del IUNA.

Se registré la opinion de
los musicos que valoran

Norberto Trujillo canta con los asistentes

su contribucién y el haber
logrado resultados muy
satisfactorios de participa-
cion grupal. Los asistentes
sostienen como altamente
valiosos los siguientes atri-
butos de los encuentros: el
compartir y la integracion,
el contenido informativo, la
musica y el canto, la actitud
del voluntariado.

Asi, al finalizar los
encuentros, las sonrisas y
agradecimientos por el buen
momento pasado en el “Café
con A.LM.A” son el mejor
de los premios compartido
entre todos.

Hacemos propicia la opor-
tunidad para agradecer a las
asociaciones de paises amigos
y miembros de AIB la posibi-
lidad que nos ofrecieron de
contribuir, de alguna manera,
con opiniones o sugerencias
solicitadas, en sus iniciati-
vas. Las calidas muestras de
amistad y expresiones per-
sonalmente recibidas en la
Conferencia ADI que orga-
nizaron en Puerto Rico, los
mensajes de AUDAS desde
el Uruguay y de la Fundacién
TASE de Ecuador, tienen un
significativo valor para nues-
tra asociacion.

(. Molina, musicos Roberto Titiro e hijo, N. De Nardi, A. Baldoni, N.Medina

CAFE agosto 2014. Cierre con msica y baile

(antante Karina invita a participar
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ALMA en esencia

El Café Alzheimer en América Latina

Un“Café para el Recuerdo’; en la R. 0. del Uruguay porbra.victoria Repiso

ljueves 26 dejunio de2014

se realiz6 por primera vez
en Montevideo el Alzhei-
mer’s Café, bajo el nombre de
“Café para el Recuerdo”. Es de
destacar el bar solidario, La
Catedral de los Sandwiches,
que nos acogié con carifio y
que generosamente nos cedié
sus instalaciones para que
durante mas de dos horas rea-
lizdramos la actividad.

Estuvieron presentes las per-
sonas con demencia del Centro
Diurno de la Asociaciéon Uru-
guaya de Alzheimer, AUDAS,
sus familias, amigos, profesio-
nales, cuidadores, estudiantes
de DPsicologia, de Sociologia
y Periodismo. También nos
acompanaron dos amigas per-
tenecientes a A.L.M.A. Argen-
tina, la Sra. Maria del Carmen
Diaz y Maria Cristina Sepul-
veda. Con su presencia reforza-
mos la idea de que este tipo de
actividad debe ser replicada en
cada Asociacion de Alzheimer
Ibero América (AIB).

Estas reuniones mensua-
les ayudaran a sensibilizar-
nos mas sobre el tema de
demencias y a tratar de que
el estigma que rodea a esta
enfermedad poco a poco se
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disipe y podamos hablar de
ella con libertad.

Nos dimos cuenta de que
hablar de la enfermedad libre-
mente hacia bien a los presen-
tes. Sus rostros estaban atentos,
muchos asentian con la cabeza,
y finalmente dieron un aplauso
caluroso que a todos nos unié
aun mas. Eso nos anima a
seguir adelante con este “Café
para el Recuerdo” para que las
demencias no sean tabu en el
seno familiar ni en lo social.
Todos sabemos que la acepta-
cién de la enfermedad es muy
importante para procurar una
mejor calidad de vida.

Esta experiencia nos anima
también a hablar libremente

sobre “el vivir bien con la
demencia” o “como vivir una
vida tan normal como sea
posible’, centrandonos en la
persona y no en la enfermedad.
Finalmente, debo dejar
constancia de que asistir al
“Café con A.LM.A, en Bue-
nos Aires, me abri6 la mente
para intentar plasmarlo tam-
bién en Montevideo. Mi agra-
decimiento a nuestras amigas
de A.LM.A.: Ana Bosio de
Baldoni, Noemi Medina,
Elsa Ghio, y a las voluntarias;
todas con su entusiasmo con-
tagioso hicieron posible que
desarrollemos en Montevi-
deo, el Alzheimer’s Café.
iGracias por el apoyo!

Victoria Repiso, Presidenta de AUDAS



“Alzheimer Café de las Memorias’,

en Ecuador

1 martes 20 de mayo de 2014 abrimos nuestro primer
“Alzheimer Café de las Memorias”. Una experiencia
hermosisima. Contamos con la presencia de 96 perso-
nas. Muchos vinieron en compaiiia de sus familiares con
demencia. Una iniciativa hermosa de A.L.M.A. Buenos

Aires. Muchas gracias.

Cristina Calderon M.

Gerente de Capacitacién y Desarrollo

Fundacion TASE
www.fundaciontase.com

Primer Café

Fecha: Martes 20 de mayo
Hora: 17h30 o 19h30

Por faver confirmar asistencia ol teléfonc: 355-4938

“Café Rodante de la Memoria” en Puerto Rico

1 3 de diciembre de 2013

tuvo lugar en el restau-
rante Antonio, del Condado
de San Juan, el “Café Rodante
de la Memoria”.

Lilliam  Valcircel, Tra-
bajadora  Social, directora
programatica de  OPAPA,

Organizaciéon en Pro de la
Atencién de la Persona con
Alzheimer, que ofrece servi-
cios directos a personas con
Alzheimer en la primera y

segunda etapa y a sus familias,
informé que el 30 de enero de
2014 se repitio el encuentro del
“Café Rodante de la Memoria’,
esta vez en el restaurante Los
Olivos, en el Centro de Bellas
Artes de Caguas.

El Café Alzheimer, origi-
nado en 1997 en los Paises
Bajos y, mas recientemente,
desde el ano 2013, en Buenos
Aires, Argentina, donde la
Asociacién de Lucha contra el

Mal de Alzheimer lo desarro-
lla como “Café con A.LM.A,
ha sido una muy exitosa expe-
riencia que se lleva a la practica
mensualmente, explica Liliam,
en distintas localidades, con el
objetivo de expandir el alcance
geografico de las orientaciones
sobre la enfermedad de Alzhei-
mer y pérdida de memoria, que
afectan a una de cada tres fami-
lias en la Isla. ¢

Desde el “Café con A.L.M.A” se hacen llegar reiterados deseos de continui-
dad y éxito para los equipos excepcionales que trabajan en la organizacion
del “Alzheimer Café de las Memorias”, en Ecuador; del “Café Rodante de la
Memoria”, en la hermosa isla de Puerto Rico; y del “Café para el Recuerdo”,
en Uruguay, con objetivos compartidos.

S @@
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rganizadas por los repre-
sentantes de la asociacion
ALMA Rio Cuarto, en salo-
nes de la Municipalidad de
esa ciudad, tuvieron lugar las
Jornadas del encuentro anual
de agrupaciones A.L.M.A.
los dias 17 y 18 de mayo de
2014. Declaradas de interés
especial por Resolucién de la
Intendencia de Rio Cuarto, se
encontraron representadas 14
agrupaciones del pais.
Importante evento de inter-
cambio de experiencias orga-
nizacionales que contaron con
los aportes del Dr. Janus Kre-
mer, quien, por teleconferencia
desde Cérdoba, hablé y dialogd
con los presentes acerca de la
“Enfermedad de Alzheimer:
dénde estamos, qué sabemos,
hacia doénde vamos” El Lic.
Gustavo Stein fue invitado a

brindar su charla “Rumbo a
las estadisticas’, en la que pre-
sentd una herramienta de reco-
leccion de datos para obtener
informacion de personas enfer-
mas y familiares, datos comu-
nes para compartir entre las
agrupaciones. Posteriormente,
ofrecié la charla “Alzheimer y
familias”, acerca de sentimien-
tos, afectos y emociones. La
Lic. Alicia Salas expuso el tema
“Ayudas técnicas y enfermedad
de Alzheimer”, para cuidado
y mejor calidad de vida de los
afectados.

Parte de las jornadas se des-
tinaron a exponer fortalezas y
debilidades de la actividad de las
agrupaciones y tareas previstas
para el alo 2014. La agrupacion
ALMA Rosario recibi6 la apro-
bacion para coordinar la RAdA,
Red Alzheimer de Argentina,

durante el préximo ano, priori-
zando el objetivo de adaptar el
instructivo y elementos para que
la herramienta de recoleccion de
datos ofrecida sea puesta a con-
sideracién de las agrupaciones
adherentes a la Red.

El equipo representante de
ALMA La Rioja ofrecié impor-
tante apoyo para el seguimiento
de asuntos comunes a tratar en
las jornadas y fue muy valo-
rada su participacién por su
experiencia de hermanamiento
con otras provincias, llevada
adelante para incentivar la con-
formacién de nuevos grupos de
apoyo, llegando hasta la pro-
vincia de Catamarca, cuya res-
ponsable estuvo presente por
primera vez en un Encuentro
Nacional.

Por A.L.M.A. Buenos Aires
asisti6 su presidenta, Ana

VIl Encuentro Anual de agrupaciones ALMA en Rio Cuarto

Representantes del pais en el VIl Encuentro en Rio Cuarto

V.Pipino y Maria Sturmia
Acto de apertura

68 | REVISTA DE ALMA



Baldoni, acompaiiada por Elsa
Ghio y Noemi Medina, de la
Comision Directiva, que pre-
sentaron un video con detalles
de organizacién y desarrollo
de uno de los dltimos encuen-
tros de la experiencia “Café
con ALM.A” para estimular
interés en su réplica en el pais.
Se compartieron novedades y
actualidades presenciadas en
la 29° Conferencia Alzheimer
ADI en Puerto Rico. Se man-
tuvo el compromiso institucio-
nal de continuar colaborando

con las comunicaciones entre
agrupaciones del pais.

Las Jornadas de ALMA Rio
Cuarto ofrecieron, en sinte-
sis, el marco propicio para un
exitoso VII Encuentro Nacio-
nal de agrupaciones, una rica

experiencia compartida, de
significativa importancia y
altamente estimulante para

las actividades institucionales,
cuyo objetivo comun es lograr
una mejor calidad de vida para
los afectados por la demencia.
Excelente la organizacion, la

amabilidad y cordialidad de los
anfitriones, quienes merecen
las palabras finales de agradeci-
miento para su Presidenta, para
Veronica Pipino, Marfa Stur-
mia, sus familias, y el equipo de
voluntarios.

Merecido elogio por las aten-
ciones recibidas, por los resulta-
dos del Encuentro que A.L.M.A.
Buenos Aires valora en especial.

El  proximo  Encuentro
Nacional tendrd lugar en Gral.
Deheza, Cérdoba, en abril de
2015. s

Nuevo Grupo de Apoyo para Familiares

en Puerto Madryn

na charla ofrecida el 9
de octubre del 2013 en
el Aula Magna de la Uni-
versidad San Juan Bosco de
Puerto Madryn dio origen a
la apertura del primer Grupo
de Apoyo para familiares en
la Provincia de Chubut.
Organizada por notable
esfuerzo e iniciativa del Dr.
Mariano De Muria, médico
gerontdlogo, el evento contd
con la presencia especial
de la secretaria de la Comi-
sién Directiva de A.LM.A,,
Norma De Nardi.
A la charla asistieron apro-
ximadamente 90 personas, a

quienes se ofrecié infor-
macion sobre A.LM.A.,
misidn, objetivos, experien-
cia y actividades. A partir de
la exhibicién de cinco casos
seleccionados de “Las cintas
perdidas de la memoria’, de
la serie Proyecto Alzheimer
(HBO), los participantes
debatieron y compartieron
informacién y opiniones, y
recibieron material informa-
tivo general y acerca del tema
“estructuraciéon de grupos y
beneficios para los familiares
cuidadores”

El Dr. De Muria particip6
activamente en las Jornadas

del II Curso de Capacita-
cion para Coordinadores
de Grupos de Apoyo para
familiares de personas con
Alzheimer y otras Demencias
que A.L.M.A. desarroll6 en
la ciudad de Buenos Aires en
noviembre de 2013.

El Grupo de Apoyo para
Familiares cuidadores actual-
mente funciona en Puerto
Madryn, a partir de la atenta
y comprometida voluntad
del Dr. De Muria de asistir a
quienes mas lo necesitan en
su comunidad. =
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Politicas de Estado dirigidas

a obtener un Plan Nacional

de Alzheimer

U na politica de Estado es todo
aquello que un gobierno
desea implementar en forma
permanente para que trascienda
a través del tiempo sin que se
vea afectada por uno o varios
cambios de gobierno. La politica
de gobierno dura mientras esté
vigente el gobierno que la con-
cibi6, mientras que la politica de
Estado obedece a un interés fun-
damental, por lo que debe con-
servarse en forma permanente.

Para hablar de este tema,
primero debemos preguntar-
nos: sPor qué es la Enfermedad
de Alzheimer de interés funda-
mental para el Estado? ;Por qué
es necesario que los gobiernos
de diferentes partes del mundo
enfoquen en esta enfermedad
e inviertan en ella, de manera
que preparen sus correspon-
dientes Estados? Veamos.

La demencia es una emer-
gencia de salud publica y asis-
tencia social. Dada la inmensa
carga de la demencia sobre
las personas que sufren la
condicién y sus cuidadores,
los desafios que enfrentan
los gobiernos a nivel mun-
dial son considerables. Exis-
ten 44 millones de personas
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en el mundo con demencia
(G8 Summit, Dic. 2013, UK
http://www.alz.co.uk/research/
G8-policy-brief), con una pro-
yeccién a 76 millones para el
2030 y 135 millones para el
2050. Se diagnostica un caso
nuevo cada 4 segundos, aun
cuando 3 de cada 4 personas
con esta enfermedad no han
recibido un diagndstico. La
falta de conocimiento es una
constante en diferentes regio-
nes del mundo, especialmente
en el mundo en desarrollo,
donde se adscriben los sin-
tomas a la vejez. En América
tendremos un aumento de un
248% para el 2050, de 9 millo-
nes en el presente a 31 millones.
Tenemos 7,7 millones de casos
nuevos cada afio, tres veces mas
que el VIH/SIDA (2,6 millones
por aio). Todo esto impondra
una enorme carga a los siste-
mas sociales y de salud a nivel
mundial. El costo mundial en
2010 se estimé en USD 604
billones, equivalente al 1% del
GDP, vy, estos costos aumenta-
ran en proporcién al aumento
del nimero de personas con
demencia (Reportes Mundiales
de Alzheimer 2009-2010).

Dra.Daisy Acosta

Vicepresidenta Honoraria y ex
Presidenta de la Asociacién
Internacional de Alzheimer

ADI (2009-2012).

A nivel mundial, la familia
es la piedra angular del cuidado
de los adultos mayores que han
perdido la capacidad de vivir
de manera independiente. El
cuidado de una persona con
demencia puede tener un efecto
negativo en la salud fisica y psi-
coldgica del cuidador y en su
expectativa y calidad de vida
(Psychological ~ bulletin, 2003,
129:946-972. 1tl Psychogeria-
trics, 2006, 8:577-596).

Ninguno de nosotros puede
darse el lujo de ignorar estos
datos, debemos admitir que
es el reto de salud publica mas
descuidado de este siglo: solo
13 naciones de los 193 paises
de la OMS han implementado
planes nacionales de demencia.

Es imperativo que en todos
los paises del mundo, en
especial aquellos de bajos y
medianos ingresos, los cua-
les experimentaran el mayor
aumento de adultos mayores
en las proximas décadas, desa-
rrollen los servicios destinados
a personas con demencia y a
sus familiares; y que aquellos



paises que los tienen, los mejo-
ren. Se necesita un amplio
enfoque de salud publica. El
proposito y los objetivos se
deben articular en un plan
especifico para la demencia o
integrarse a los planes o politi-
cas existentes en salud mental o
para adultos mayores (WHO/
ADI Report 2013).

Aspectos claves para desarrollar
un plan nacional que sea soste-
nible en el tiempo

B Primero: debemos medir
el alcance del problema, defi-
nirlo claramente, tanto a nivel
mundial como a nivel nacio-
nal. Tenemos que saber las
necesidades de la poblacion a
nivel nacional; la prevalencia,
el conocimiento, evaluacion de
los servicios sociales, comuni-
tarios y de salud, apoyo con el
que cuentan los cuidadores e
identificar brechas o vacios.

B Segundo: identificar areas
prioritarias de accion. Estas
podrian estar ya identifica-
das en el proceso de andlisis y
pueden ser: crear conciencia;
acceso a cuidados sociales y
de salud; desarrollo de una
red social y de salud entre-
nada; soporte para cuidadores
informales; investigaciéon en
tratamiento y prevencién. Se

deben incluir los procesos para
implementar estas areas de
prioridad.

B Tercero: comprometer los
recursos. Esto es crucial; los
fondos deben de ser sostenibles
y confiables.

B Cuarto: la colaboracion
intersectorial es esencial para
obtener méximos beneficios.
Se debe identificar el papel y
la responsabilidad de los dife-
rentes sectores, como salud,
educacién, bienestar  social,
instituciones académicas, aso-
ciaciones profesionales, provee-
dores de salud, ONG.

B Quinto: un sistema de
evaluacion y monitoreo, con
plazos. Esto es, desarrollar un
plan de accién, con plazos para
cada una de las areas de accion,
y establecer de manera clara los
mecanismos de evaluaciéon y
monitoreo.

Consideraciones especiales para
paises de bajos y medianos
ingresos

Estos paises tienen un set de
obstdculos que vencer al desa-
rrollar una politica o un plan.
Entre ellos, debemos de consi-
derar: 1) la poca prioridad que
se le da a los trastornos menta-
les y neuroldgicos; 2) la poca
conciencia y entendimiento

sobre la problematica; 3) la falta
de infraestructura y pobres
recursos; 4) el foco en enferme-
dades transmisibles; 5) la falta
de recursos para diagndstico
y tratamiento; 6) muchos de
estos paises no tienen seguri-
dad social, lo que impone una
carga financiera significativa
a las personas con demencia y
sus familiares. Por todo lo antes
dicho, los servicios por imple-
mentar para las personas con
demencia deben adaptarse a lo
que existe.

Las estrategias que se
implementen deben ser soste-
nibles, necesitan ser de bajos
costos y al mismo tiempo,
deben alcanzar una gran parte
de la poblacion.

Respuesta de la sociedad civil

Las Asociaciones de Alzhei-
mer han sido aliados claves
para el desarrollo y la imple-
mentacién de planes, politicas
y estrategias nacionales, en
todos los paises donde estas
existen. Es por tanto mi lla-
mado, a todas las asociaciones
de nuestra region Latino Cari-
bena, a no descansar hasta que
nuestros gobiernos escuchen
y atiendan las necesidades de
esta poblacién a la que con
tanta dedicacion servimos. g

Daisy Acosta ha sido nombrada miembro del Consejo Mundial de la Demencia que tiene como objetivo estimular la
innovacion en los tratamientos y el cuidado de personas con demencia.La Dra. Acosta cofundd la Asociacion Dominicana
de Alzheimer en la Republica Dominicana, donde se especializa en Psiquiatria Geriatrica. Tiene una gran practica clinica
en el pais y continua la campafa para mejorar la atencién y el tratamiento para las personas con demencia. Es también
investigadora principal del Grupo de Investigaciéon de Demencia 10/66 en la Republica Dominicana y sigue desempe-

fnando un papel activo en ADI.

El Consejo Mundial de la Demencia se formé como resultado de los compromisos asumidos en la Cumbre del G8 en demencia
(diciembre de 2013) dirigido por el enviado Dr. Dennis Gillings; esta compuesto por expertos en demencia de fundaciones de
beneficencia, empresas farmacéuticas, institutos de investigacion y universidades, entre otros. La Dra. Daisy Acosta es actual-
mente el inico miembro del Consejo de un pais de bajos o0 medianos ingresos. (ADI, 18 de julio 2014)
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A.L.M.A. en la Universidad
Alzheimer de ADI

Cronica de Marta Jenko, Voluntaria de A.L.M.A.

ADI (Alzheimer’s Disease
International) cree que la
clave para ganar la lucha
contra la demencia radica en
una combinacién de reco-
nocimiento global, solucio-
nes globales y conocimiento
local. Su misidn es fortalecer
y apoyar a las asociaciones
de Alzheimer, aumentar la
conciencia sobre la demen-
cia en todo el mundo, par-
ticularmente mejorando el
conocimiento y la informa-
cién, y hacer que la demen-
cia sea una prioridad de
salud mundial.

Una de sus metas es con-
tinuar dirigiendo esfuerzos
de advocacy a nivel mun-
dial (significa abogar, hablar
o declararse en favor de
una persona o una causa) y
apoyar a nivel nacional los
esfuerzos, en el mismo sen-
tido, de los paises miembros
para hacer que la demencia
sea una prioridad de salud
publica, aumentando la con-
ciencia sobre la enfermedad

72 | REVISTA DE ALMA

de Alzheimer vy otras
demencias con el objetivo de
cambiar las percepciones de
la enfermedad.

Por eso, este ano ADI
organiz6 la  Alzheimer
University ~ “Campaigning
for Change” (Universidad
Alzheimer “Campana por
el Cambio”), curso de for-
macién y capacitacion en
idioma inglés, disefiado
para dotar al personal y
voluntarios de las asocia-
ciones de Alzheimer de

habilidades para desarro-
llar sus organizaciones. Las
jornadas tuvieron lugar en
Ginebra, Suiza, del 23 al 26
de junio. Alli se reunieron
34 personas de 21 paises:
Argentina, Bélgica, Bulga-
ria, Croacia, Chipre, Gre-
cia, India, Indonesia, Italia,
Libano, Malta, Mauritius,
México, Mdnaco, Noruega,
Rumania, Escocia, Eslove-
nia, Luxemburgo, Reino
Unido, Estados Unidos.
Como representante de

Marta Jenko con grupo de particpoantes de la Universidad Alzheimer ADI



A.LM.A,, tuve el honor y el
orgullo de asistir al encuen-
tro, que fue una experiencia
realmente excelente e inolvi-
dable. El curso se realizd en
dos sedes ubicadas en el cen-
tro de la ciudad: Auditorio de
Campus Biotech y la Sala 13
del CICG (Centro Interna-
cional de Conferencias Gine-
bra). Fue desarrollado con
la modalidad de ponencias,
con apoyo de diapositivas
digitales y material impreso,
alternandolas con trabajos e
intervenciones individuales
y trabajos grupales (taller)
de los participantes.

Los temas y contenidos
de aprendizaje se refirie-
ron a: fijar metas, visién de
conjunto, informes y pla-
nes nacionales, enmarcar
asuntos y establecer prio-
ridades, conceptos bdsi-
cos sobre relaciones con
los responsables politicos,

A.L.M.A. con Representante de Eslovenia,
reciente Asociacion miembro de ADI

ADI (Alzheimer’s Disease International) es
la federacion de asociaciones nacionales de
Alzheimer en todo el mundo. Naci6 en 1984 y
se convirtié en una organizacion internacional
que representa a personas de mas de 84 nacio-
nes miembros de todos los continentes; tiene
relaciones oficiales con las Naciones Unidas y
la OMS (Organizacion Mundial de la Salud).
Es la unica organizacion y voz mundial para la
demencia.

A.L.M.A. nace el 25 de abril de 1989, ingresa
como miembro de ADI en 1990 y como miem-
bro de pleno derecho de AIB (Alzheimer Ibero

América) en 2003.

situacidn actual en el pais,
el rol de las organizaciones
de pacientes, trabajo ético
con el sector corporativo/
empresarial, crear estrate-
gias, alianzas y oportunida-
des globales y nacionales,
uso de datos, métodos para
aumentar el liderazgo, la

estrategia de ADIy el papel
local.

La bienvenida al curso
estuvo a cargo de Marc
Wortmann, Director Eje-
cutivo ADI; Isabel Rochat,
presidente Asoc. Alzheimer
Suiza Ginebra; Dr. Emiliano
Albanese, Departamento de

Marta Jenko con Michael Splaine, Susan Splaine y Jane (ziborra,
coordinadores del Workshop AU

REVISTA DE ALMA | 73



ALMA en esencia

Salud Mental y Psiquiatria,
Centro de Colaboracion
OMS, Hospitales Universi-
dad Ginebra.

Entre los disertantes, de
gran experiencia profesio-
nal y alto nivel de conoci-
mientos, estuvieron Mike
Splaine, Asesor de Politi-
cas ADI, con la colabora-
cién de su esposa Sandy;
Marc Wortmann; Annette
Dumas, Asesora de Asun-
tos Publicos de Alzheimer
Europa; Richard Kjeld-
gaard, Divisién Interna-
cional de Investigaciéon y
Fabricantes Farmacéuticos
de América; Jennifer Brant,
Consultora de ONGs vy
OIGs, Directora de Pers-
pectivas de Innovacion;

Johanna Ralston, CEO
Federacion Mundial de la
Salud.

La organizacién integral
estuvo a cargo de Jane Czi-
borra, Gerente de Mem-
bresia y Eventos de ADIL
Tuvimos también la gran
oportunidad de visitar la
sede de la WHO/OMS, por
cortesia de la Dra. Tarun
Dua del Departamento de
Salud Mental y Abuso de
Sustancias.

Como resultado de la
participacion en la acti-
vidad de taller, A.L.M.A.
presento lineamientos
para una “Campaia por
una comunidad educativa
amigable hacia las demen-
cias”, proyecto por disefar

destinado al ambito de la
Ciudad Auténoma de Bue-
nos Aires.

A partir del entrena-
miento se generd un com-
promiso mayor con ADI,
ya que los participantes
deben compartir lo apren-
dido a los companeros
miembros de nuestras
asociaciones, para traba-
jar en equipo con la con-
tribucidn, el conocimiento
y la experiencia de todos
y cada uno. Y siempre y
en todo momento con la
firme conviccion de seguir
bregando por la mejor cali-
dad y de vida y la dignidad
de las personas con enfer-
medad de Alzheimer y sus
familias. ¢3

Mark Wortman, Director Ejcutivo de ADI,
escucha la presentacion de M. Jenko
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Universidad Alzheimer ADI visita
sede de la OMS en Ginebra



ALMA y otros espacios

Panel sobre Deterioro Cognitivo,
Alzheimer y otras demencias

en la Reunion Plenaria
del Consejo Federal de los Mayores

entro de las jornadas de

la Reunién Plenaria del
Consejo Federal de los Mayo-
res, de 14y 15 de abril de 2014,
en salones de la OISS, la Dra.
Monica Roqué, directora de
DINAPAM (Direccién Nacio-
nal de Politicas para el Adulto
Mayor dela Secretaria Nacional
de Niflez, Adolescencia y Fami-
lia del Ministerio de Desarrollo
Social de la Nacién), presento
y coordiné personalmente el
Panel “Abordaje socio-sanitario
del deterioro cognitivo, Alzhei-
mer y otras demencias’, en el
que participaron como invita-
dos la Dra. Romina Rubin, el
Dr. Ricardo Iacub y, en repre-
sentacion de A.L.M.A,, la pre-
sidenta de la asociacién Ana M.
Bosio de Baldoni.

Los panelistas expusieron
aspectos distintos de la pro-
blematica ampliando la com-
prension del problema y temas
relacionados con la enferme-
dad, asi como los cuidados y
necesidades de atencién de los
afectados. Los delegados de las
provincias participaron activa-
mente al final de cada exposi-
cién, y al término del panel, con
preguntas y consideraciones

Dra.Mdnica Roqué, Dra. R. Rubin, Dr.R. lacub y Ana M. Bosio de Baldoni

sobre la posibilidad de instalar
el tema en sus comunidades.
Todos aplaudieron agrade-
ciendo a las autoridades pre-
sentes y a los panelistas los
conocimientos compartidos.

ALM.A. agradeci6 también
la invitacion con una reflexion
especial sobre el activo rol del
Ministerio de Desarrollo Social
para afrontar la problematica y
destacd, como miembro de AIB
y de AD], sus iniciativas y accio-
nes mediante diversas estrate-
gias y desde distintas 4reas.

En relacién directa con el
papel de la DINAPAM men-
ciond, como ejemplos, su
colaboraciéon con el Curso

de ALM.A. “Capacitacién
de Coordinadores de Gru-
pos de Apoyo para Familiares
de personas con Alzheimer y
otras demencias”, el Curso de
“Formacion de cuidadores de
personas con Alzheimer” que
anualmente desarrolla DINA-
PAM en la OISS, y los espa-
cios abiertos para la difusién
de la problematica, con el reto
que implica el bregar por una
mejor calidad de vida para las
personas enfermas y sus fami-
liares cuidadores, durante el
“IT Congreso Latinoamericano
de gerontologia Comunitaria”
(Facultad de Ciencias Econé-
micas, UBA, nov. 2013). 3
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Evocaciones

Algunos hitos
de ALMA

1. M. Cristina G. Zurro, Vice Pta. de A.L.M.A.; Jasmine Aga Kahn y Beatriz Berg, Presidenta de A.LM.A. | 2.1l Conferencia Alzheimer AIB
Dr.Fernando Taragano, Dra. Alicia Kabanchik | 3. Victoria Rivas, Pta. de A.L.M.A.; Nieves Pazos, Vicepta. Dr. Arizaga en Conferencia AlB
Buenos Aires | 4. M. Cristina G. Zurro, M. Spelanzon, A. Baldoni, Dr. C. Mangone, Inauguracion Sede de A.L.M.A. | 5. Ana Baldoni (izq.) y
Dr.Carlos A.Mangone | 6. Inolvidable visita de Pascual Maragall y esposa, Sede de A.L.MA.| 7.Inauguracion Sede A.L.M.A., Ana Baldoni
Dr.Carlos Mangone | 8. Conferencia Internacional Alzheimer AIB 1998, presidenta Victoria Rivas | 9. Jasmine Aga Khan, fundadora ADI y
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Victoria Rivas, pta.de A.LM.A| 10.11 Conferencia Alzheimer AIB afio 2008, Lic.N. Escalanate y Lic Roberto Gonzélez | 11. Audiencia Reina
Sofia a representantes AlB, Conferencia Internacional de Sevilla | 12. Conferencia Internacional ADI, Presidenta de A.L.M.A.Beatriz Berg |
13. Stand de A.L.M.A., Conferencia AIB Venezuela, M. Cristina G. Zurro (izq.) y Mira Josic (centro) | 14. Lic Gustavo Stein en nueva
Sede de A.LM.A. | 15. Mes Alzheimer, P. Congreso, L. Gallesich, I. Scalone, Victoria Rivas, Lidia Iriarte, Nieves Pazos, P. Diaz | 16. Mira
Josicy Ana Baldoni, Conferencia AIB Sevilla, saluda la Reina Sofia | 17. XI Conferencia ADI Buenos Aires 1995, Dr. C.Mangone (centro).
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A 1 i’r
18. Dr.E. Semino, Victoria Rivas, Pta.de A.L.M.A, y Dr.R. Allegri, Presidente del Comité Cientifico | 19. Mes Alzheimer, Caminata H. Zubi-

zarreta, Ana Baldoni, Dr. Ricardo F. Allegri | 20. Lic. Roberto Gonzalez en la nueva Sede de A.L.M.A.| 21.Dr.Ricardo F. Allegri en la nueva
Sede de A.LM.A.

S

Sumate a A.L.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 decision 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.
« Colaboracidn en la gestion de la Asociacién, apoyo en las dreas administrativa y legal.

+ Colaboracion en la difusion de sus programas y otras actividades de la institucion A.L.M.A. Sumate
4 nos
Deseo colaborar con A.L.M.A " nece;t,;c,’,f;)s,

Tu colaboragig
€ Utily necesayia

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

% Haciendo una donacion
« Depositando en Pago Facil, cuenta: ALMA DONACION
+ 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
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A.LM.A

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

Sede deA.L.M.A.:Lacarra 78, Floresta (Alt.Rivadavia 8800) C.A.B.A. (CP 1407)
Tel./Fax :(0054 11) 4671-1187 y 4674-4357
info@alma-alzheimer.org.ar
www.alma-alzheimer.org.ar
Facebook: Alzheimer ALMA Buenos Aires

Asesoramiento personalizado (Gratuito)
Atencidn en nuestra sede, los lunes, miércoles y viernes de 16.00 a 18.30

Charlas Informativas (Libres y gratuitas)
En nuestra Sede los primeros martes de mes segun agenda anual

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 Cényuges (Libre y gratuito)
Tercer miércoles de cada mes de 11.00 a 13.00

Contencion psicolégica para familiares (Aranceles institucionales)
En la sede de ALM.A.

Talleres de Estimulacion Cognitiva - Musicoterapia
para personas afectadas con deterioro cognitivo (Aranceles Institucionales)
Enla sede de ALM.A.

Talleres de estimulacion de la memoria
para adultos mayores (Aranceles Institucionales)
En la sede de ALM.A.

Evaluacion - Diagnéstico - Tratamiento (Aranceles Institucionales)
En la sede de ALM.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 Ibero America




