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» EDITORIAL

Estimados socios/as, familiares, amigos/as y todos/as aquellos/as que de
alguna manera formais parte de la familia de AFA Rioja:

Volvemos a estar de nuevo con vosotros a través de esta revista. Desde
el ano 2019 no veia la luz, pero no porque AFA Rioja no haya realizado
actividades, mas bien todo lo contrario. Frente a las dificultades sufridas
debido a la pandemia, ha sido necesario un sobreesfuerzo por parte de
todos para seguir adelante y continuar prestando a la sociedad el servicio
al que nuestra asociacion se debe.

Por ello, mi gran reconocimiento, en primer lugar, es para todos y cada
uno de los trabajadores de AFA Rioja. Sin su compromiso y dedicacion
en todo momento hubiera sido imposible tener hoy el 100% de las activi-
dades en marcha: talleres, atencion a familiares, grupos de apoyo, valora-
ciones, excursiones, jornadas, dia mundial, etc. Por todo ello, (GRACIAS!

También quiero destacar, y lo podéis comprobar en la revista, que desde
AFA Rioja trabajamos en proyectos que van mas alla de los limites de
la comunidad autdnoma. Junto con la Confederacion Espafola de Aso-
ciaciones de Familiares de Alzheimer (CEAFA) nos disponemos a poner
en marcha el denominado PEPA (Panel de Expertos de Personas con
Alzheimer) autondémico de La Rioja, desarrollando asi el PEPA nacional
que lleva varios afos en marcha y tan buenos resultados esta arrojando.

Otro proyecto muy interesante, en colaboracion con el Servicio Riojano de
Salud, que en breve vera reflejados sus resultados, es el censo de personas
diagnosticadas, proyecto también impulsado por CEAFA a nivel nacional.

Por otro lado, pronto se celebrara el Dia Mundial de Alzheimer 2022, que
este afo lleva el lema “InvestigAccion” Con motivo de esta jornada quiero
recalcar la importancia de la investigacion y de la innovacion en los tra-
tamientos del Alzheimer, tanto a nivel farmacoldgico como en terapias no
farmacologicas. En este sentido, nuestra asociacion desarrolla constan-
temente acciones de investigacion y talleres innovadores cuyas conclu-
siones y resultados han sido expuestos en las jornadas y en el Congreso
Nacional de Alzheimer celebrado en Vitoria el pasado mes de noviembre.

Espero que la revista os resulte de interés.

Un fuerte abrazo para todos,
Alberto de Pablo
Presidente de AFA Rioja
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» DIA MUNDIAL DEL ALZHEIMER 2022
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El proximo 21 de septiembre se conmemora el Dia Mundial del Alzheimer, evento instituido por la Organizacién Mun-
dial de la Salud (OMS) y auspiciado por Alzheimer’s Disease Internacional (ADI) en 1994.

“InvestigAccion”

Bajo el lema “InvestigAccion. En el itinerario de la demencia; la Confederacion Espafola de Asociaciones de Familiares y
personas con Alzheimer y otras Demencias (CEAFA) y la Asociaciéon de Familiares y Enfermos de Alzheimer de La Rioja
(AFA Rioja) plantean sus reivindicaciones y propuestas con motivo del Dia Mundial del Alzheimer 2022.

El eje central de estas reivindicaciones y propuestas se centra en la investigacion. La Real Academia de la Lengua Espa-
fiola confiere tres entradas al término “investigar”: indagar para descubrir algo; indagar para aclarar la conducta de ciertas
personas sospechosas de actuar ilegalmente; y realizar actividades intelectuales y experimentales de modo sistematico
con el propdsito de aumentar los conocimientos sobre una determinada materia.

Aqui nos interesan la primera y tercera acepcion del término investigar, pues estan vinculadas con el propdsito que CEAFA
se plantea para este Dia Mundial del Alzheimer 2022.

Aparentemente, en el &mbito de la investigacion tal y como se entiende a nivel general, puede parecer que el significado
mas apropiado ha de ser el tercero, lo cual es cierto desde una perspectiva de investigacion biomédica que, ademas de
trabajar por encontrar resultados, busca la generacion de nuevos conocimientos sobre una cuestion determinada.

Sin embargo, no debe olvidarse la primera acepcién (indagar para descubrir algo), porque esta en la base de lo que la
Confederacion concibe como investigacion social o sociosanitaria. Este es otro tipo de investigacion basada también en los
principios cientificos que rigen los procesos investigadores, que busca principalmente conocer y analizar la situacion en la
que se encuentran las personas en su convivencia con el Alzheimer para plantear alternativas, soluciones o propuestas que
mejoren sus condiciones de calidad de vida.

Agenda

e Miércoles, 14 de septiembre. 11.00 h Si podéis colaborar ese dia, poneos en contacto con
Rueda de prensa en la que el presidente de AFA Rio- la Asociacion. jOS NECESITAMOS!
ja, Alberto de Pablo, planteara las reivindicaciones

> : . Mesas informativas y petitorias: Gran Via, 14; Vara de
para este afo en el Dia Mundial.

Rey (esquina Jorge Vigon); El Espolén (frente a Muro

* Miércoles, 21 de septiembre. De 10.30 ha 14.30 h  de La Mata); Portales (en Ayuntamiento viejo y Cen-
Como todos los afios, pondremos mesas informati- tro Cultural Ibercaja); Bretdn de los Herreros (esquina
vas y petitorias en diferentes puntos de la ciudad. juzgados); y Avda. de la Paz (Escuela de Artes).
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» EL PANEL DE EXPERTOS DE
PERSONAS CON ALZHEIMER

(PEPA) LLEGA A LA R

AFA Rioja, junto con la Confederacién Espafiola de
Asociaciones de Familiares de Alzheimer (CEAFA), tra-
baja para poner en marcha el denominado PEPA (Panel
de Expertos de Personas con Alzheimer) en La Rioja.
Esta iniciativa nacional lleva varios ahos en marcha y
esta obteniendo unos resultados muy positivos.

. QUE ES PEPA?

En el afio 2017 se constituyd el Panel de Expertos
de Personas con Alzheimer (PEPA), impulsado por la
Confederacion Espafiola de Alzheimer, siguiendo ex-
periencias desarrolladas ya en otros paises y con la
pretension de conocer si “lo que estamos haciendo esta
siendo bien valorado por las personas a las que quere-
mos tratar, representar y defender’

Se trata de una de las iniciativas mas importantes e in-
novadoras que ha realizado CEAFA, permitiendo incor-
porar/integrar en las propuestas de la Confederacion,
ademas de la visién de las personas cuidadoras, la vi-
sion de las personas con demencia.

Durante anos, los familiares han tenido que asumir la
responsabilidad de “hablar por ellos’ por las personas
con la enfermedad, principalmente, porque los diagnds-
ticos llegaban demasiado tarde, cuando la persona ya
habia perdido buena parte de sus capacidades como
consecuencia de la evolucion de la demencia. Sin em-

bargo, cada vez son mas las personas que reciben un
diagndstico precoz de Alzheimer u otra demencia. Es-
tas presentan unas caracteristicas diferenciadas frente
a aquellas personas de edad mas avanzada y en esta-
dios o fases evolucionadas de la enfermedad:

OJA

e Conservan intactas buena parte de sus capacidades,
puesto que su deterioro cognitivo todavia es minimo.

* Viven de su propio trabajo y también su familiar cui-
dador.

* Algunos tienen hijos y padres que dependen de ellos.

Una de las iniciativas
mas importantes e

innovadoras que ha
realizado CEAFA

El PEPA es un panel compuesto por personas joévenes,
normalmente menores de 65 afos, diagnosticadas con
demencia en fases iniciales o precoces. El objetivo
principal es generar un espacio en el que estas per-
sonas puedan expresar su opinion sobre temas de su
propio interés.

El PEPA se reune a lo largo del afio en grupos de tra-
bajo en los que realizan propuestas y abren debates en
la organizacion. Ademas, es un 6rgano de deteccion,
anticipacion de circunstancias y reflexiéon cuyo objetivo
es aportar tanto conocimientos como soluciones.

Los integrantes del PEPA acompafan a los represen-
tantes de CEAFA en tareas de representacion, reivin-
dicacién y defensa en los diferentes foros en los que la
organizacion participa. Una de sus ultimas intervencio-
nes tuvo lugar el 3 de marzo, en la Jornada Deteccion y
Diagndstico Temprano. Nuevos Paradigmas en Alzhei-
mer, celebrada en la sala Ernest Lluch del Congreso de
los Diputados. En esta actividad, lldefonso Fernandez,
nuestro amigo, usuario de los talleres de estimulacion
de AFA e integrante del PEPA, ley6 su discurso, titula-
do “Coémo mejorar el sistema desde el punto de vista
del paciente con demencia” Sus aportaciones permiten
tener conocimiento de primera mano sobre su opinién,
vivencias, circunstancias, problemas... y, en general,
sobre su convivencia diaria con el entorno y la enfer-
medad.



De esta manera se genera un nuevo marco concep-
tual que va a orientar el trabajo de la Confederacion,
ajustando sus propuestas y complementando su labor
de representacion y defensa del colectivo que padece
Alzheimer y otras demencias.

Asimismo, permite:

¢ Consolidar un espacio en el que se pueda trabajar por
el colectivo Alzheimer, construyendo nuevas perspec-
tivas de abordaje creadas a partir de la experiencia
propia de los que directamente son protagonistas de
su enfermedad.

e Aportar una vision ética en el abordaje de los debates
que se suscitan en torno a la enfermedad de Alzhei-
mer en todas sus etapas, puesto que la enfermedad
no afecta de la misma manera a personas diagnosti-
cadas con 50 anos que a personas con 80.

¢ Reforzar la necesidad de una planificacion del abor-
daje de la enfermedad de manera que permita dejar
constancia de como queremos ser cuidados cuando
nuestra capacidad esté mermada o como nos gusta-
ria que nos cuidasen al final de la vida.

* Robustecer la figura de la persona afectada por la en-
fermedad, persona con demencia y persona cuidado-
ra (y su entorno familiar).

Las reivindicaciones que hasta la fecha el PEPA ha rea-
lizado y que han sido asumidas como propias por parte
de CEAFA son, entre otras:

* “El diagndstico debe ser comunicado al paciente. El
médico debe dirigirse al paciente para darle la noticia”

¢ Los médicos, tanto en Atencion Primaria como en
Atencién Especializada, han de adoptar los tiempos
de consulta necesarios adaptandose a las necesida-
des de los pacientes y dejar de limitarse a cupos o a
presupuestos.

e Ha de seguirse trabajando para emitir diagndsticos
tempranos y certeros y, a ser posible, en fases pro-

afaerioja

dromicas de la enfermedad, con el potencial que ello
conlleva no soélo para la preparacion del entorno fa-
miliar, sino también en el campo de la investigacion.

En lo relativo a la investigacion, incrementar la comu-
nicacion y la coordinacion entre los distintos equipos
de investigacién, fomentando el intercambio de cono-
cimientos entre ellos, buscando la excelencia en esta
materia.

Mejora y fluidez en la comunicacion de modo que los
procesos de reclutamiento (para participar en ensa-
yos clinicos) sean mas agiles y eficaces. Con ello,
ganariamos todos.

Seguir apoyando la investigacién en sus diferentes
modalidades, incrementando en lo que sea necesario
la inversidn dedicada, y poniendo todos los tipos de
investigacion al mismo nivel de importancia (investi-
gacion biomédica y sociosanitaria).

Los recursos deben estar siempre al servicio de la
satisfaccion de los derechos de las personas y no al
de otros intereses por muy licitos que sean.

Avanzar en la elaboracion de las reformas laborales
pertinentes que regulen desde la legislacién vigente
estas adaptaciones de los puestos de trabajo.

Apoyar a la persona con Alzheimer, privilegiando si-
tuaciones en las que pueda seguir desenvolviéndose
de manera autbnoma durante el mayor tiempo posi-
ble.

Avanzar en el desarrollo e implantacion de ciudades
solidarias con el Alzheimer, entornos amigables que
nos permitan seguir desarrollando nuestras vidas en
los ambitos en los que habitualmente nos movemos.

Incrementar la comunicacién y la coordinacién entre
la parte médica y los servicios sociales.
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e Financiar las terapias no farmacoldgicas por los siste-
mas; que sean prescritas como parte del tratamiento.

* Los recursos para Alzheimer son muy generalistas y
enfocados a personas de edad avanzada. Se deben
ofrecer recursos adaptados a la edad y caracteristi-
cas de la persona.

El 30 de julio de 2021, el Panel de Expertos de Perso-
nas con Alzheimer (PEPA) presenté en la sede de CE-
AFA en Pamplona el estudio ‘Alzheimer y sociedad. La
contribucion de personas con Alzheimer a la construc-
cion de sociedades no excluyentes con la demencia” En
este documento, los miembros del panel concretan su
punto de vista respecto a los cambios sufridos desde
el inicio de la enfermedad, haciendo hincapié en las
barreras que se encuentran en su dia a dia. El estudio
establece una serie de propuestas, recomendaciones y
exigencias que han de tener en cuenta quiénes inter-
vienen en el abordaje integral del Alzheimer.

IMPULSO DEL PEPA A NIVEL
AUTONOMICO

Existen desigualdades territoriales que se producen en
las diferentes comunidades autbnomas. Las politicas o
estrategias que afectan a las personas que conviven
con Alzheimer u otra demencia no son aplicadas de la
misma manera en todos los lugares.

Por ello, es necesario impulsar paneles de expertos de
personas con Alzheimer que refuercen y certifiquen el
trabajo y la accion del tejido asociativo en las comuni-
dades auténomas.

El fin ultimo es generar una red de PEPAS de manera
que un representante de cada panel autonémico parti-
cipe en el PEPA estatal de CEAFA. Asi, el trabajo que
se realice en cada uno de los paneles retroalimentara
al resto, permitiendo, entre otros, obtener un reflejo ac-
tual de la enfermedad de Alzheimer en Espana y ana-
lizar el impacto efectivo de las politicas sociosanitarias
actuales en cada una de las comunidades auténomas.

Desde la Confederacion Espafola de Alzheimer y otras
demencias estamos convencidos de que el PEPA con-
tribuye a un mejor tratamiento de la enfermedad y per-
mite tener a un paciente implicado, responsable y bien
informado, siendo el eje central en el abordaje de la
enfermedad.

El pasado 11 de mayo se iniciaron los primeros pasos
con la estructura confederal para poner en marcha los
procesos de constitucion de los PEPA Autondmicos.

CONCLUSIONES

e El PEPA supone un paso fundamental en el abordaje
de la enfermedad de Alzheimer y la constatacién de
que es posible poner a las personas en el centro de
las politicas y hacerlas participes de las decisiones
que van a afectar a sus vidas.

e La participacion del PEPA completa la labor de re-
presentacion del colectivo y aporta valor a la labor de
CEAFA.

* El PEPA certifica la accidon de la Confederacion y con-
fiere una mayor legitimacion a sus reivindicaciones y
propuestas.

e El PEPA contribuye a la normalizacién de la enferme-
dad y a la dignificacién de la persona.
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TROS CON EXPERTOS

RED DE AGENTES ACTIVOS
EN LA DETECCION PRECOZ
DEL ALZHEIMER

Encuentro 2
12 de mayo de 2022, de 11 a 12 horas

El diagnéstico precoz del Alzheimer.
Perspectiva del paciente y del
familiar cuidador

Ponentes: Dfa. Marilé Almagro,
presidenta de CEAFA, y José
Antonio Garcia, miembro del PEPA

Encuentro 6
20 de octubre de 2022, de 11 a 12 horas
El papel que juega la atencion
primaria en la deteccion de las
demencias
Ponente: Dr. Alberto Freire,
coordinador del grupo de trabajo en
neurologia de la SEMG
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ACTIVIDADES

AFA RIOJA

P Retomamos las salidas

culturales

Durante los ultimos meses hemos reanudado
nuestras salidas culturales con usuarios de los
dos centros. En diciembre realizamos una visita
guiada al Museo Wiirth para conocer la exposi-
cion Pathos, de Christopher Lehmpfuhl (Berlin,
1972).

Durante el mes de mayo organizamos diversas
visitas guiadas, de mafana y de tarde, a la Bi-
blioteca de La Rioja AlImudena Grandes. Reco-
rrimos sus diferentes espacios y terminamos en
el archivo histdrico.

Asimismo, hemos conocido la Casa de la Dan-
za de Logrofio. Su director, Perfecto Uriel, nos
explicéd con detalle diferentes objetos y trajes
relacionados con la danza.

En otra ocasion visitamos la Casa de las Cien-
cias de Logrofio, donde visualizamos diferentes
muestras sobre el arte rupestre en el arco me-
diterraneo.

También realizamos varias visitas guiadas al
Parque Municipal de Jardineria. Disfrutamos de
sus diferentes espacios, entre los cuales recor-
damos especialmente la rosaleda, el vivero y el
hotel de insectos.

Ademas, durante varios dias hemos paseado
por los alrededores del centro de la calle Man-
resa. De ese modo hemos realizado una activi-
dad saludable y hemos disfrutado del entorno
del barrio.




P Excursion al Jardin Botanico
de La Rioja

Después de dos afos sin poder realizar excursiones,
por fin pudimos organizar y disfrutar de una salida
de todo un dia con nuestros usuarios. El 15 de junio,
con las personas que asisten al centro de Somosie-
rra, y el 16 de junio, con las del centro de Yague,
visitamos el Jardin Botanico de La Rioja, ubicado en
el Camino Viejo de Hormilla-Azofra.

Recorrimos los diferentes espacios guiados por las
personas responsables, visualizamos un video, lle-
vamos a cabo una manualidad con barro y yeso, y
almorzamos. Posteriormente, comimos en las cerca-
nias del Monasterio de San Millan de la Cogolla con
unas espectaculares vistas.

Un intenso calor nos acompafo toda la jornada, pero
no impidié que disfrutdsemos del paisaje, la musica,
la comida y las actividades.

P Actividades en los centros
Terapias no farmacoldgicas con grandes beneficios

En los centros de AFA Rioja, ubicados en las calles
Menéndez Pelayo y Manresa de Logrofo, realizamos
actividades de estimulacidon cognitiva y utilizamos
diferentes terapias no farmacoldgicas como magia,
terapia asistida con animales, musicoterapia, talleres
de lectura facil, manualidades, cocina, horticultura...

Mensualmente, Dejando Huella nos visita con pe-
rros, cabras... que proporcionan carifio y disfrute a
las personas que forman el grupo de terapia asistida
con animales.

En el Club de Lectura hemos dinamizado Romeo y
Julieta, Viaje al centro de la tierra, Robinson Crusoe,
Bajo el mismo cielo y El misterio del camino de San-
tiago. Esta intervencion goza de una gran aceptacion
por parte de las personas usuarias, como demuestra
la alta participacion y su satisfaccion.

En los centros también hay tiempo para la magia.
Con la colaboracién de los magos Alcala y Cid desa-
rrollamos Espacio Magico, un programa de interven-
cion no farmacoldgica que utiliza las herramientas
de este arte en pro del beneficio terapéutico de los
participantes.
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P Actividades de formacion y
sensibilizacion

Los dias 19, 20 y 21 de octubre se celebraron las
XXVIII Jornadas de Demencia Tipo Alzheimer en el
Centro Cultural Caja Rioja Gran Via de Logrofo. La

actividad fue organizada por AFA Rioja con la cola-
boracién de CaixaBank y del Gobierno de La Rioja.

El 26 de noviembre, la psicdloga y un terapeuta ocu-
pacional de la Asociacion intervinieron en la Jorna-
da Politicas para Personas Mayores: Nuevos Desa-
fios, organizada por la Universidad de La Rioja.

El 1 y 2 de abril el equipo de profesionales de AFA
Rioja participd en el curso de formacion ‘Acompana-
miento y Empoderamiento de Grupos de Trabajo en
Competencias Inter e Intrapersonales’.

El 10 de mayo, la Asociacion impartid, en la Univer-
sidad de La Rioja, una clase de la asignatura de
Trabajo Social: Intervencién Socioeducativa con Fa-
milias.

P Grupos de apoyo
Visita de fin de curso para los grupos de apoyo

AFA Rioja cuenta con seis grupos de apoyo para
familiares y un grupo de apoyo para usuarios. De
octubre a junio se reunen cada 15 dias. Para des-
pedir esta actividad organizamos una visita por la
ciudad de Logrofo y una comida. El recorrido estu-
vo guiado por Federico Soldevilla, presidente de la
Asociacion Amigos de La Rioja.

iHAZTE SOCIO/A!

Cuando te comprometes con AFA Rioja contribuyes
al desarrollo de los talleres de estimulacion, haces
posible nuestras charlas informativas gratuitas,
colaboras en el mantenimiento de nuestras
instalaciones, participas en el sostenimiento del
servicio de atencién psicoldgica... Todo esto y mucho
mas con una unica cuota anual de 50 euros.

Informacioén e inscripciones:
Centro Somosierra (c/ Menéndez Pelayo, 9. Logrono)
Centro Manresa (c/ Manresa, 4. Logrofio)
941 231 994 - 648 038 090 - afarioja@hotmail.com

AYUDANOS A MANTENER
VIVOS LOS BUENOS RECUERDOS




afasrioja

—————

s

——
- TO Padro

s0mez Eguilaz, M, 2

'Rmm(.\wnmu(iu(k Familiares v Enfermygq g .\l/hmmvl\uh.‘nvlﬂncml.‘nvk1.‘\[{!0717 Logror
Seceion de Newrologia, Hospity sy Pe St

OBJETIVO. Descril
usuarios durante J,
Ppandemia) y actual,

dro, Logroio,

bir la presencia de sin

] tomatologia Neuropsiquitricy Y su gravedad en up, 8rupo de

lemj; i é: i
Mia asi comg ] estrés en e] cuidador, Comparar ¢] estado cognitiy Previo (a

MATER|AL Y METODOS: Estudio d,
centro. Se administra )
(NPI»Q) alos cuidado,

escriptivo de Variables
nimental state exam
res.

R sociodemograficag de usuariog que acuden a]
ination (MMSE) 3 Jog usuarios y e] inventario Neuropsiquigtrico

RES ULTADOS;
==2ULTADQS:

Muestra de 29 usuarios: My
MMSE (2019) media 2437
85). E193,10%
alucinaciones(l 0,34%), agitacic
(58.62%), irritabiliqlaq,
Suefio(37,93%), trastorno dej apetit
media(l0.0S). N

jeres 86,20%.
Y otras demencias 31,04%.

; edad media: 55 anos (41-
delirios(27,589),

ansiedad (37,939, euforia(10,349
onducta motorg andémala(10,34
- Gravedad de sintomas media(7.45), B

), apatia
) trastorng del
trés en ¢] cuidador

nhibicion(41,379,)
0(44,82%)

0 hay diferencias significativag en la puntuacion del MMSE
Tabla 1.Variables sociogepme, y. 9 Figura 1. Sintomag e, oy quidtricos (Neuropsychiatric Inventory.
: grificas y clinicas;: o 9 psyc ry.
'Suarios y sus cuidadores Principales Form aab’re“v da NPLQ), Vr, 0’ €spanola abrevi ‘a d; Boada et 3
1ada NPL-Q) Versig s iiola abreviad,
i ; L,

‘\Mujeres 86,20% E193,10% de usuarios han Presentado sintomas

neuropsiquistricos

—

37.03%

Trastorno del apetito

[68.565% eA)y 310 Trastorno del suefio

|otras demencias
|

Conducta motora angmaly — 10,305

Irtitabilidad
Desinhibicign e — 1 7%
Apatia/indiferenci
Euforia/exaltacign — 10345
Ansiedad S — 7535,
Depresion/disforia e 375
—

itacio
Agitacion/agresividag 37.03%
Alucinaciones s 10,35,
Delirios

58,62%

58,625

27,58%

Gravedad de sing

tomas: 7,45 (0.36
Estrés en ] cuid; y

‘ ador: 10,03 (0-60)
=

| Nohay diferencias significativas en [ Puntuacicn del Myfsg,

CON CLUSIONES:
————=LUSIONES:

* En nuestra Muestra,

la mayoria de
Pandemia, sje,

ndo los mas frecuente;
- Observamos, que .
€n probable re
* Res;

los usuarios, han prese
S apatia e irritabilidad,
dad de estos sintomas y el estré:
atencién Psicologica ofrecid,
la e:

ntado sintomag neuropsiquistricog durante I

a grave

e S en el cuidado,
lacion con 15

a durante

T se han
la pandemia,

a por los Profesionales dypans

mantenido en njyeleg bajos,

stimulacien Cognitiva dirigid a‘a-iﬁ) r-!glq
P

Riojd

altar [a importancia de
CERO OM'SIDNES Riojd
os de AFA

AF
m CERO ALZHEIMER agico F
[z acio Magd! eutica en C\ews e
I — e ienta teraPEL T
ram oenta st
o her

5 de AFARIOP
.

afaerioja

Los dias 11, 12 y 13 noviembre AFA Rioja partif:i_po en
el IX Congreso Nacional de Alzheimer Cero Otmls;gr::eesé
i iacion intervino presentan
Cero Alzheimer. La Asociacion o presentando Tes
celebrado en Vitoria, fue org
posters. El congreso, e ] o Tue organize:
Espanola de Aso .
do por la Confederacion :
Fanfiliares y Personas con Alzheimer y otras Demencias

(CEAFA).

Correlacién entre las variables de calidad
de vida, estado cognitivo y nivel funcional
en la poblacién de AFA Rioja

Aij),rEiﬂeﬂQngQ - Terapeuta Ocupaciona| de AFA Rioja

¢ L.
Objetivos

Identificar ef nivel de o calidad de vida (cv)
Participantes en programas multimodales de t

actividades basicas e instrumentales de

©N UN 9rupo de personas con Alzheimer
erapias no farmacolégicas (n-40),

Conocer el nivel cognitivo y funcional en jas

la vida diaria de la poblacion participante.
Identificar
identificar qué fact

Metodologia

posibles correlaciones entre o
ores resultan mds determinant

| nivel de cv Y el resto de variables evaluadas e
es.

Metodologia empirica, no experimenta, descriptiva y correlacional,

Enfoque cuantitativo mediante g recolecci
administracién de diferentes instrumentos de
dimensiones de interés del estudio.

6n de datos o través de Ia
medicion de acuerdo a las

para el estado cognitivo, y el indice de Barthel

actividades basicas (AVDB) & instrumentales (AVDI,
Recoleccién de datos por fuentes directas e indirectas (cuidadores principales).
0 el coeficiente de correlacion de Peg

or the Social Sciences - SPSs.

Se ha establecid
Statistical Package f

Resultados

indice de calidad de vida por intervalos de Puntuacion

son entre las variables mediante ef programa

Correlacién entre la variable de calidad de vida
Y estado cognitivo

jonal g
OsitiVe s ocupac £ %
ia cO nimpacto P! Terapeut® g
agiad jon co! - 104-109 £ .
m divers! senz’ s
La radoen'a 2 Concha S ol 110-114 £ | R
eutico cen 2 15-11 g . . "
0Pt peroGagoy 2 b 20154 50 SR .
Espact Altor P’ . g 0 “ e
I nte s .
EEs ploracion ‘"Ev?:jaa y 5]
e ex| de a B
\r\d\V\dua\ES ‘\13 fistord a E 100 106 1o 156 120 125
cesos con Puntuacién totaf indice de cv.
ver PrOC=" entes waves "oy -
v prome s © ales. acer 2 | interese - = -
rOPUESEs cindidud®s g das €N Correlacién entre la variable de calidad de vidg §  Correlacién entre la variable de calidag de vida
one es! 252 e e la v H @ la ve
Ll ien o de e
o eda del DT dades practica 9¢ = e 3 ¥ funcionalidad en las AvD a ¥ funcionalidad en las AvD]
sque : _15). , E
v Bus?,dpac'bn  ediante :m o, mOKcEs 'METODO feractivas U& \;y o Eio .. 5
B eferencas: esemPen® | Torocesa! e 1a cipatives €750 ) mago ndo € 3 . . . g7 .
acinar e S es avos 2 T2 quilo grupales PN e fndemen e 8% pa . 8o ce
i s @) ual o - 2 5 o .
dades tes POSt fianza Y d Sesione te con Mag ar s de T 60 3
abili cional onfis a Y imen’ que el nale: 8 . o
tivas: voli autos ficaci MensualMen Ly, s en rofesio! § . 5 o4 . . oy
e aspectos YO Ciiidad: e ° Alcald sesion los P £ 40 . : L
orzar n la 2 entido Mago Ll Ve 1as n N n. o de § 5 g
Y Reafmc\P?"c’" fnouvac‘o“' * Concemd°n coofd‘“z‘fj‘o\a N"daig gel eauP g 2 g 2 . . . c .
¥ tima, i’ € cional fesiona £ 2 v .
autoestt Mg 0cupadona € Rioj dol S @ ol —.
tend apia o FA o e,
G Termgna\"‘en( cional de'a & 100 105 10 115 120 125 100 105 110 120 125
° STeempva ocupa Puntuacién total indice de cv. Puntuacion totaf indice de cv.
: X ﬂ Funcion en AVDB | Funcion en AvD)
jonal ’
cubre 2019 acion ocuPac! Indice de Calidad e Vida - Fumar [N de Pearson 06 | 0,777 0,586 |
- n en O particip
& Medici©!
5 HOST onales
g T onclusiones
= Com B of
“ onal antes 5 "
W Volid ) 2 de los parici >> Indices elevados de calidad de vida en la poblacion diana (M- 115,85),
wal iench . . . m
Exper! bJe‘Na:‘ >> Los resultados obtenidos sugieren una fuerte correlacion entre la CV, el estado cognitivo y el estado
19 -ES n sul 1 i
vo- octubre o NPT ; Onysaﬂsfacaé funcional de la persona.
e COmPOITaad 40 esta AU [ pjersi >> Las puntuaciones elevadas en ef rivel €ognitivo y funcional, apoyan puntuaciones elevadas de Cv.
E© -0, SIN stimul Ny 16N .
[Capyinvvell B elaborad >> Las dimensiones cognitiva y funciondl, pueden actuar como predictivas para ef rivel de av.
2po propi2
" >> Los resultados fundamentan la necesidad de plonificar y desarrollar intervenciones basadas en estas
o N oo
ortamiert© 9T dimensiones cmo factores relevantes pare Jq individual,
a
B o,
803 inima de
stmulo
19
- octubre Ml
MOHOST Error PIC
pesviacion
icipacon estanda’
at
o a2 0 i reauer®
ocup
W ticpacn
1 o
e e
o ciarse de 2P o
Zecasyona'  Diversio .
n
| e sausaccon
el
\ Netidad
' B oz Pt P13
8 . B 1 P2
B Al .
6 L es Po P on AlZheimer
L s en person? quales: - ovacion
2 T pa PS euticd s INdVIOVSIE .
B terap eristic n biet
oLy e P2 » e"am.e;\‘a doasus cara(;emés expres?
8 i cOl uer es A
ag\a. ticipa! je ac! i€
jeren QU 2 T s ias D aniicat®s 480 ves,
optenidos sungc s pOSIEVES €7 i de o ios/1as P
s riet facci
ulta a expe! acion: satist
Los ey generd ST up, ersionY
proveey = icipac de diV
lapa nivelf
ApOy2 ona altos tencia-
Pmpom;)dfan de comP
rc
ype




afaerioja

PRODUCCIONES

V& ANAFILAXS

Tradicionalmente, por cuanto tiene de giro radical e impre-
visto, de catarsis impuesta contra nuestra consciencia y
libertad, la enfermedad ha sido una materia prima eficaz
para el arte. No creo que sea el miedo lo que ha convertido
a un fenémeno bioldgico como la enfermedad en un arte-
facto cultural, sino su arrolladora aptitud para violentar
esa ilusidn narrativa de los “planes” (en los que nos
acomodamos para vivir) y para transformar trascenden-
talmente las realidades que aspiramos a domesticar.

Advertia el lirico cineasta ruso Tarkovski que cualquier
pelicula, por muy dramatica que sea, debe abrirse a la es-
peranza. Versiones para una vida, el cortometraje del que
vamos a hablar en este articulo, quiere cumplir esa pre-
misa ideoldgica de modo que vibre no como una ficcién
para la esperanza, sino como una ficcion esperanzada.

César comienza a sufrir Alzheimer con apenas cincuenta
anos (el perfil del personaje refleja que los diagnosticos
en edades tempranas son frecuentes). Es un musico de
pop que se ha obsesionado con su éxito profesional, lo
que ha deteriorado las relaciones con su esposa e hija.

Se hace consciente de que se disipa su trémula memoria
y de que, por tanto, su estrella publica, social, va a te-
ner que apagarse; asi que advierte en el Alzheimer una
oportunidad intima para conjurar su ser pasado, para
retornar a la familia a la que ha descuidado y construir
una nueva identidad con la que puede procurarse una
vida sustitutiva y que sospecha mejor.

El corto va enhebrando escenas en las que prorrumpe
el subterraneo conflicto con su esposa € hija, y al que
la enfermedad (¢y acaso la utilizacion que César quiere
hacer de ella como argumento o, aun mas, excusa para
redimirse?) afade un factor implacable. César se enfren-
tara a reacciones duras, alejadas de la compasion y la in-
dulgencia, y el Alzheimer avanzara de manera inexorable.

La pelicula fue finalista del certamen La Rioja de cine,
celebrado el 10 de noviembre. Por el poder narrativo y
estético de la obra, confiamos en cosechar premios en el
circuito de festivales nacionales e internacionales.

Expresamos un inmenso agradecimiento a AFA Rioja
(en particular, a Esperanza Moraga, Anabella Martinez y
Sarai Bayodn), pues, desde el primer dia en que nos acer-

camos a su sede de Menéndez Pelayo, su contribucion
animosa y altruista ha permitido que Versiones para
una vida sea una auténtica y plena ficcion esperan-
zada, no solo por lo que relata y como lo relata, sino
por el propio proceso de realizacion del filme (y si el
proceso es verdadero, el resultado lo serd).

Nos han acompanado durante todo el desarrollo y sus co-
nocimientos y experiencias no solo nos han asesorado
para intentar dotar a la imagen de credibilidad real (no
representada), sino que sus testimonios inspiraron algu-
nas de las escenas que componen la pelicula e, incluso,
el principal presupuesto intelectual detras de la obra: la
opcion por la esperanza.

El domingo 29 de agosto de 2021 rodamos dos secuen-
cias en la sede de AFA de la calle Manresa, localizacion
impregnada por si de esa credibilidad real, de ese pulso
vital que dificilmente hubiéramos logrado reproducir.

El sdbado 27 de noviembre compartimos una de las
experiencias mas tiernas y gratificantes de nuestra
trayectoria personal y profesional: dentro de la progra-
macioén del Fair Saturday Festival, estrenamos Versio-
nes para una vida en un pase privado para usuarios
y familiares de AFA. Mas alla de la satisfaccién porque
la obra interesara y gustara, esa sesion durante una tar-
de oscura y lluviosa ilumind, para nosotros, uno de esos
momentos raros y preciosos que conmueven con la emo-
cién que solo lo hace la vida profundamente exacta en su
sencillez, en su rotunda ausencia de adorno e impostura,
en su verdad. Esa vida sincera que es el mejor estimu-
lo para nuestra esperanza de seguir creando: el rastro
de esta colaboracion con AFA permanecera en todos
nuestros futuros proyectos.

Hermanos lhiguez Pérez
Producciones Anafilaxis
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» "EL"CEREBRO ES MUY COMPLEJO
Y MUY DIFICIL DE ESTUDIAR”

El doctor Mario Riverol Fernandez (Lanzarote, 1975) es
neurdlogo en la Clinica Universidad de Navarra, profesor
de Neurologia y Enfermedades Neurodegenerativas en
la Facultad de Medicina de este centro universitario e

investigador principal en los ensayos clinicos sobre Alzheimer
y otras demencias. Lleva mas de una década investigando
farmacos contra la enfermedad de Alzheimer y en la
actualidad lidera dos experimentos en fase humana en el que
participan varios pacientes riojanos.

¢Qué es un ensayo clinico y en qué consiste exactamente?

Es una evaluaciéon experimental de un farmaco que, en su
aplicacion a seres humanos, pretende valorar su eficacia y
seguridad en el tratamiento de una enfermedad. Se realiza
tras las fases de estudio en animales y solo si existen razones
para creer que el tratamiento puede beneficiar al paciente.

¢Qué ensayos sobre el Alzheimer dirige actualmente?

Son dos. El primero, puesto en marcha por el laboratorio UCB
Pharma, analiza la eficacia del farmaco ‘Bepranemab) un an-
ticuerpo de administracion endovenosa contra la proteina tau,
que existe dentro de las neuronas del cerebro y que permite
a las células limpiar la acumulacion de proteinas no desea-
das y tdxicas. El mal funcionamiento de la proteina tau es
uno de los dos principales desencadenantes del Alzheimer.
El segundo ensayo, lanzado por el laboratorio Alzheon, pre-
tende estudiar la eficacia del farmaco Alz-801, administrado
diariamente por via oral, contra la acumulacioén de placas de
la proteina beta-amiloide en el cerebro. La proteina beta-ami-
loide es esencial para la transmision de la informacion entre
las neuronas, pero su acumulacién en forma de placas esta
relacionada con la aparicion del Alzheimer.

¢ Cuantos pacientes participan en estos dos experimentos?
Ambos son multicéntricos, es decir, colaboran en ellos mu-
chos centros investigadores de Estados Unidos y Europa, en-
tre ellos la Clinica Universidad de Navarra. En nuestro caso,
reclutamos entre 7 y 14 pacientes para cada uno. El reclu-
tamiento para la investigacion del anticuerpo ‘Bepranemab’
esta ya completado con diez pacientes. El del farmaco Alz-
801’ todavia no ha terminado.

¢Qué duracion tienen los ensayos?

Normalmente, dos afios. Los pacientes van entrando en el
estudio conforme se reclutan y, de forma automatizada, se
les asigna un tratamiento auténtico u otro de placebo que no-
sotros desconocemos. Esto se debe a que la mayoria de los
estudios son ciegos, es decir, requieren que a una parte de

los pacientes se les administre un placebo para valorar la efi-
cacia del farmaco real.

¢A qué pruebas se someten los pacientes?

Depende, pero en general, cada seis meses, se les aplica
una serie de analiticas de sangre, técnicas de imagen cere-
bral y una bateria de test neuropsicoldgicos para ver como
ha evolucionado la enfermedad y si se ha frenado su avance.

¢ Por qué es tan dificil hallar un tratamiento contra el Al-
zheimer?

En primer lugar, porque el cerebro es un érgano muy com-
plejo y muy dificil de estudiar. Se encuentra encerrado en el
craneo y no se puede biopsiar (tendria efectos muy negativos
sobre el paciente), asi que los avances mas importantes vie-
nen de la mano de los biomarcadores (sustancias presentes
en la sangre o en otros liquidos o tejidos del cuerpo, y cuya
presencia es signo de una afeccién o de una enfermedad). En
segundo lugar, porque desconocemos como cursa la enfer-
medad. Por ejemplo, sabemos que existen fallos cognitivos,
la influencia de las proteinas tau y beta-amiloide, pero no sa-
bemos qué precipita la enfermedad y cudles son los factores
que hacen que aparezca.

¢ Cuantos ensayos sobre el Alzheimer hay actualmente?
Ahora mismo, y segun la web ‘ClinicalTrials.gov; la base de
datos de ensayos clinicos mas grande del mundo, 672.

¢ Cuando creen los cientificos que habra un tratamiento?
Sabemos que este siglo XXI va a ser el del descubrimiento
del cerebro y del avance de las neurociencias, pero la rapidez
de estos descubrimientos y avances es muy dificil de deter-
minar. Hay que estar esperanzado, pero también ser realista.
De momento, lo que esta en nuestra mano es mejorar la coor-
dinacion de todas las investigaciones que se llevan a cabo y
estimular la colaboracién de los propios pacientes.

Entrevista de EVA FERNANDEZ SUAREZ, periodista de
Diario de Navarra, para AFA Rioja.
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habiamos escuchado antes lo de “perder la cabeza”y mu- :
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enfermedad. Ojala la hormigonera nos hubiese servido : EN 2021 se inicid el proyecto: Un enfoque integral para en-

para construirle una memoria a Teresa, que tras aquel dia, : tender la relacion entre el consumo de vino, la dieta y la

ya no salié a la ventana y ya no volvié a ser la misma. A © modulacion del microbioma en la enfermedad de Alzhei-

veces salia a la calle acompafiada sin el genio que en otro mer. En él se estudian los factores dietéticos y de estilo de

tiempo le hacia jugar con nosotros y ser de alguna manera : vida asociados a la enfermedad de Alzheimer subclinica,

: con especial atencion al consumo de vino, en pacientes de

. La Rioja que se encuentran en una fase muy inicial. Sus re-

Aprendi a divisar en su mirada otro mundo y poco a poco : gyltados se comparan con un grupo de poblacién sano de

comprendi que todos sus recuerdos se habian ido a otra : |3 misma franja de edad. Ademas, simultaneamente, se es-

casa a la que nadie podiamos llegar. De vez en cuando : t,dia en un modelo de ratén de enfermedad de Alzheimer.

volvia a cantar aquella cancién. Creo que nunca dejamos : . . . )
. El proyecto esté dirigido por la Dra. Maria José Motilva

Lourdes Cacho Escud : (CSIC e ICVV) y la Dra. Patricia Pérez-Matute (CIBIR-Hos-
ouraes tacho Escuaero pital San Pedro) en colaboracién con grandes profesiona-
: les del Servicio de Neurologia del Hospital San Pedro (Dra.

: Marzo, Dra. Matute, Dr. Castillo y Dra. Lépez).

participe de nuestras aventuras.

de mirar su ventana.

Una tarde de calor, mi :
primo y yo salimos a :
la calle para echar tie- -
rra dentro de una hor- -
migonera con el fin de :
| que Teresa, la vecina,
. saliera a la ventana :
~ a renegarnos por la :

. Ademas de proporcionar a los pacientes con demencia

travesura, 10 que sin : y 5 g familiares una atencion continuada y de calidad,

duda nos habria he- - mediante una secuencia programada de intervenciones,

cho héroes anuestros : |, ypigad persigue objetivos especificos: de diagnéstico,

ocho afos. También : para establecerlo de la manera mas precoz integrando as-

una . pectos clinicos, psicoldgicos y sociales; y de tratamiento,
: proponiendo el tipo de intervencion adecuada al estadio
Al poco rato, Teresa se asomé a la ventana, pero lejos de
renegarnos, alzé el brazo y canté una cancién que nunca :
habiamos escuchado. La cancién fue la primera sefial de :

alarma. “jEsta mujer ha perdido la cabeza!” decian las ve- :

NOTICIAS

} El Hospital San Pedro pondra en marcha
una Unidad de Memoria y Demencia

En otofo, el Hospital San Pedro contara con una Unidad
de Memoria y Demencia para dar respuesta coordinada
al deterioro cognitivo neurodegenerativo. Esta Unidad,
dependiente del Servicio de Neurologia, sera un recurso
de referencia de caracter multidisciplinar e interdisciplinar
para la atencién primaria y la atencién hospitalaria.

de la enfermedad por medio de estrategias farmacoldgi-
cas y de reeducacion de habilidades.

La Rioja lidera un proyecto nacional sobre
la relacion entre el consumo de vino, la
dieta y la modulacién de la microbiota en
la enfermedad de Alzheimer
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p Colabora con la Asociacion

Si deseas colaborar con la Asociacion realizando una
aportacion econdmica puedes ingresar tus donativos en

cualquiera de los siguientes nimeros de cuenta: , . . .
q 9 El numero de loteria de Navidad de este ano es el

ES25 2085 5651 3801 0162 6203 60739

(Ibercaja)

ES35 3008 0164 2518 2599 8220

(Caja Rural de Navarra)

Las donaciones que realices te daran derecho a algunos
beneficios fiscales:

* Si eres persona fisica: te podras desgravar un 25 % en la
préxima declaracion de la renta.

e Si eres una entidad juridica: la desgravacién sera de un
35 % en tu declaracion del impuesto de sociedades.

g \xm\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\

La Asociacion emitira el certificado de donacion pertinente.

También puedes contribuir a través

.' o
/'. blzum de Bizum. Codigo 1244.

Aquellos que podais colaborar en la venta poneos
M en contacto con la Asociacion en los teléfonos:
941 231 994, 629 555 635 y 648 038 090

) o0R TU COLABORAGIGY (

Si te casas o tienes un evento social importante

y quieres colaborar en la lucha contra el Alzheimer de AFA Rioja, podemos hacer tarjetas personalizadas para tus invitados.

i\ ESTA Bo)g
TU REGALO L0 AR RECIBIDO OTRA PERSONA

EN VUESTRO NONBRE RENOS DECICYIDO DESTINAR EL DINERO DEL REGALO A

afa ¢ rioja

Desde 1993 AFA Rioja trabaja para mejorar la calidad de vida
de las personas que sufren la enfermedad de Alzheimer y de sus familiares cuidadores.
Hemos pensado convertir nuestro detalle de boda en un donativo para que AFA Rioja
contintde con su labor y haceros participes del cumplimiento de este suefio.
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El 21 de septiembre,
junete a AFA Rioja!
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Asociacion de ili de Enfermos de Alzhei de La Rioja
Declarad: fio 2000

la de utilidad publica - A
Con certificado de calidad 1SO 9001:2015

Otra manera de colaborar con la Asociacion es a través del voluntariado,
y en ello una jornada muy especial para nosotros es el 21 de septiembre,
Dia Mundial del Alzheimer. jInférmate y participa en las mesas informati-
vas y petitorias! jNECESITAMOS TU APOYO!

CEAFA

EEE LA RIOJA



