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Hola a todos:

Seguramente que este humilde escrito os llegara antes de Navidades. Si no es asi, y para no dejarlo para la ulti-
ma linea y que se me olvide, “os deseo lo mejor para el nuevo afo”.

Comento esto porque estas lineas las escribo en noviembre, un poco pronto para desearos Felices Pascuas,
pero, como la Navidad cada ano llega mas pronto, yo también me adelanto y asi cumplo con todos vosotros en
el deseo de que el proximo 2024 se nos presente con todo lo mejor que nos pueda pasar.

Quiero contaros una pequena historia - jbueno, no tan pequena! -, que me paso este verano a Ultimos de agosto.

Era una noche de esas calurosas, que en Burgos se dan poquitas, de las que invitan a salir de casa tarde y a
disfrutar de la noche. Ibamos, unas amigas y yo, dispuestas a pasar un rato agradable, cruzabamos el rio por la
pasarela del Plantio, yo iba distraida con el teléfono y al empezar la pasarela, justo al principio, me cai...

Me cai al fondo, sin mas, dos metros de altura, mas o menos, segiin me lo contaron después.

Luego todo ocurrié muy rapido: policia, bomberos, sanitarios, hospital... Diagndstico: “rotura de fémur, cadera y tobi-
llo izquierdo”.

Bueno, esto resumido, y para no dramatizar ni entrar en muchos detalles solo os lo cuento para que pensemos en
lo peligroso que es ir por la calle distraidos con el teléfono.

Bueno, pues eso, mucho cuidado por favor.

De todos modos, esa pasarela tiene una subida peligrosa. Espero que el Ayuntamiento tenga a bien arreglarla,
ya que es una pasarela con mucho, mucho transito de personas.

Como digo, os lo cuento para que seamos conscientes del peligro que supone ir con el teléfono por la calle.
Os deseo salud y bienestar.
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El 2 y el 7 de junio un grupo de usuarios del centro de
San Julian, participantes en el taller de estimulacion, tu-
vieron la oportunidad de realizar dos visitas con el arte
como protagonista, una en la Casa del Cordén y otra en
la Asociacion Berbiqui.

Beatriz Ayala, terapeuta ocupacional de Alzheimer Bur-
gos, nos explica con detalle en qué consistieron estas
visitas y las sensaciones y emociones que despertaron
en las personas que pudieron disfrutarlas.

LA EXPOSICION NUNCA VISTA
EN LA CASA DEL CORDON

Tres chicas, pertenecientes al programa de Voluntaria-
do de la empresa L'Oreal, vienen a conocernos y sali-
mos todos juntos desde el taller el viernes 2 de junio, a
las 17:00 horas, para acercarnos a la Casa del Cordén a
ver la exposicion “Bajo el arbol del paraiso”, en la que se
exponen 50 obras de los artistas Rubens, Berruguete o
Zurbadrén, procedentes de la Coleccién Alejandro Sanz
Peinado.

Nos adentramos en la Casa del Cordén intrigados por el
arte que ibamos a ver, pero no nos podiamos ni imagi-
nar la belleza de los cuadros, esculturas, tapices y artes
decorativas.

Comenzamos en orden viendo las esculturas y obras ex-
puestas. Gracias al cartel informativo, leemos la historia
de cada uno de ellos. Una de las mujeres del taller se
anima a leer los carteles y nos quedamos sorprendidos
del ano del que hablamos, de los siglos XVI y XVII. So-
bre todo, las mujeres se asombran de los tapices que
vemos, ya que cuidan todo detalle y nos dejan boquia-
biertos las escenas que representan.
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Entre todos, previo a la lectura del cartel informativo,
hablamos de lo que vemos y nos damos cuenta de que
todo esta relacionado con la religién, ya que observa-
mos cuadros relacionados con la Virgen y el Nifio, la Ul-
tima Cena con los 12 apostoles... Cuando leemos lo que
representan podemos observar cada detalle explicado.

El tiempo se nos pasa volando. Salimos de la exposicion
encantados y, por el camino de vuelta, comentamos lo
observado y coincidimos en nuestras ganas de repetir
la experiencia.



BERBIQUI

Después de haber ido la semana anterior a la Casa del
Cordodn, desde el taller iniciamos una nueva visita con
el arte como objetivo. Pero, en este caso, era arte de la
actualidad, del siglo XXI.

Cuando llegamos Lorena, cofundadora de la Asociacién
Berbiqui, nos indica que este afo celebran el décimo
aniversario de la creacién de la Asociacion Berbiqui.
Nos adentramos a ver el gran mural textil en el que, ha-
cia tres anos, habiamos colaborado gente de Alzheimer
Burgos.

Nos quedamos impresionados por la dimensién y lo
bien que ha quedado. No paramos de hacer preguntas
sobre como lo han montado, ya que es muy grande,
y sobre el trabajo que ha debido de suponer el hacer
coincidir los cuadrantes.

1%y
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A continuacion, seguimos viendo arte elaborado por
personas con discapacidad. Nos sorprende, sobre todo,
lo abstracto del arte y la imaginacién que hay que tener
para entrever lo que plasman.

Vemos multitud de cuadros y las fotos de la gente que
los han elaborado. Nos llama la atencién, sobre todo,
una fotografia de Lorena con la reina Leticia, ya que nos
indican que desde Berbiqui también han hecho pelicu-
las y por la cual han recibido un premio.

Nos ensenan prendas de ropa, como calcetines, delan-
tales..,cuyos disenos han sido creados por personas con
discapacidad y los cuales venden en su Asociacion.

Salimos encantados con todo lo visto y con un cambio
de mentalidad ante el arte, ya que la expresién creati-
va que tiene cada persona para plasmar sus emociones,
sentimientos y percepciones sobre la realidad es com-
pletamente distinta de unos a otros, e incluso en el cam-
bio de los siglos.
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Celebrada la

Semana del Alzheimer
DEL 18 AL 22 DE SEPTIEMBRE

Con motivo de la celebracién del Dia Mundial del Alzhei-
mer, el 21 de septiembre, la Asociacion organizo dife-
rentes actos, que sirvieron de punto de encuentro para
compartir experiencias y aprender de los expertos que
conocen las inquietudes y problemas de las personas
que padecen Alzheimer y de sus familiares.

La semana se inicié el lunes 18 en el Centro Civico Ca-
piscol con la conferencia “Alzheimer y otras demencias:
cuidar de nuestra memoria”, a cargo de la presidenta y
de la psicologa de la Asociacion, Eloisa Bellostas y Olga
Ortega, respectivamente, y continu6 el miércoles 20 de
septiembre con la conferencia “La proteccién del pa-
trimonio de la persona con discapacidad” por parte de
Juan Carlos Gallardo Gonzalez, abogado especializado
en Derecho de Familia y socio fundador de Innova Abo-
gados, en el Salén de Actos de Cajacirculo.

Los actos principales de la Semana se desarrollaron
el jueves 21, coincidiendo con la celebracién del Dia

i as ncias
Frecuencia de las Demencia

- Vascular

Lawy

Mundial del Alzheimer, y se centraron en la ubicacion
de una mesa informativa en el Paseo del Espolon du-
rante la manana de esa jornada y, ya por la tarde, se
oficié una misa en la Parroquia de San Lesmes Abad en
recuerdo de todas las personas con Alzheimer y de sus
familiares.

La Semana finaliz6 en el Salén de Actos de Cajacirculo,
el viernes 22 de septiembre, con la conferencia impar-
tida por el doctor Mateo Diez, neur6logo, bajo el titulo
“La demencia, un reto para nuestra sociedad”.

En opinion de la presidenta de Alzheimer Burgos, “lo que
queremos con este tipo de iniciativas es dar a conocer
nuestra Asociacion, sensibilizar a la sociedad, reivindicar
mas investigacién y solicitar el apoyo institucional para
los afectados por alguna demencia y sus familiares. Lo
gue no se conoce es COMo que no existe y nosotros que-
remos que se conozca toda la problematica que existe
para las familias que sufren esta enfermedad”.

Segln CEAFA, el Alzheimer es un problema sociosani-
tario de primera magnitud en nuestro pais. Supone mas
del 60% de la dependencia, lo que equivale a un gasto
anual de 35.000 millones de euros.

El Dia Internacional del Alzheimer fue proclamado
como tal por la Organizacion Mundial de la Salud y se
celebro por primera vez el 21 de septiembre de 1994.

Beneficios fiscales y la "X" solidaria

El proximo mes de abril comenzara, como cada ano, la
Campana de la Renta para rendir cuentas ante la Agen-
cia Tributaria. Hay que fijarse en los borradores y com-
probar que se ha aplicado correctamente la desgrava-
cion correspondiente a la aportacion como socios. La
Asociacién estd acogida a la Ley 49/2002 de régimen
fiscal de las entidades sin fines lucrativos y, por tanto,
los donativos que se reciben -los primeros 150,00€- tie-
nen un beneficio fiscal del 80%. Lo que exceda de esa
cantidad, el beneficio esta entre el 40% o el 35%, depen-
diendo de la antigiiedad en la donacién.

A continuaciéon unos ejemplos para diferentes importes
de cuota de socio:

« Un donativo de 150,00€ recibe una desgravacion de
120,00€, coste final para el socio, 30,00€

* Un donativo de 75,00€ tiene una desgravacion de
60,00€, coste final para el socio, 15.00€.
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« Si la aportacion como socio fuera de 200,00€, la des-
gravacion seria de 120,00€ por los primeros 150€, a lo
que hay que afnadir el 40% o el 35% aplicado sobre el
resto, esto es, 20,00€ o 17,50€, dependiendo de si la
aportacion tiene una antigiiedad de tres afos o menos.
La cantidad que desgravar seria, entonces, de 140,00€ o
137,50€.

Las cuotas de los socios son importantes, ya que a través
de ellas se garantiza la estabilidad presupuestaria de to-
dos los servicios de la Asociacion. En nombre de todos los
beneficiados, jmuchas gracias!. No hay que olvidarse tam-
poco de marcar la X para otros fines sociales (casilla 106).
De esto depende la asignacién presupuestaria para aso-
ciaciones como la nuestra en el reparto de 0,7% del IRPF.
Puede hacerse también junto con la X para la Iglesia, ya
gue una opcion no excluye a la otra.

1% SOLIDARIA

www.xsolidaria.org



Alzheimer
protagonista

EN EL MES DE NOVIEMBRE SE PROYECTARON UN DOCUMENTAL,
UNA PELICULA Y UN CORTOMETRAJE EN LOS QUE SE ABORDABA

LA ENFERMEDAD

En el mes de noviembre, la Asociacidn organizé tres
actividades muy entretenidas y amenas en las que,
a través del cine, se tratdé y divulgd la enfermedad
de Alzheimer. Asi, el 20 de noviembre se presenté el
documental “Tengo Alzheimer, pero sigo siendo yo” en
la Sala de Prensa de la Fundacién Circulo Burgos con
la presencia de Ildefonso Fernandez y Javier Saengz,
miembros del PEPA (Panel de Expertos de Personas con
Alzheimer).

El documental plantea preguntas en torno a la enfer-
medad, tales como “;que pensarias si te digo que tienes
Alzheimer?, ;como reaccionarias? o ¢y si fuera alguien
cercano? A través de sus testimonios, los protagonistas,
familiares y profesionales médicos tratan de compartir
su experiencia y conocimientos sobre la enfermedad, asi
como visibilizar lo que supone recibir esta noticia para
sus vidas. Una vez finalizada la proyeccion, a los asisten-
tes les sorprendio sobre todo conocer la opinién de dos
personas con Alzheimer, que estan trabajando dia a dia
contra esta enfermedad, y el estigma que le acompana.

Al dia siguiente, en la misma sala, se vio el cortometra-
je de Dani Freixas, “Paris 70", precioso y muy emotivo.
Interpretado por Luisa Gavasa y Alain Hernandez, este
trabajo documental ha obtenido un gran reconocimien-
to a través de los numerosos premios que ha recibido.
Asi, en seis meses ha conseguido 60 premios y ha viaja-
do a mas de 75 festivales. Candidato a los premios Goya
2024,y a los premios Forqué 2023, es un homenaje con-
movedor y realista a las personas con Alzheimer y un
tributo a las cuidadoras y cuidadores.

Presentacion del cortometraje “Paris 70”".

El filme aborda una historia de amor familiar entre un
hijo y una madre con Alzheimer, presentando un viaje
emocional a través de los recuerdos y las vivencias fa-
miliares. Una historia sobre el final de la vida, emocio-
nalmente cautivadora e inspiradora que no solo llega al
corazdn, sino que también rinde homenaje a los enfer-
mos de Alzheimer y, sobre todo, a las cuidadoras y cui-
dadores de pacientes con enfermedades degenerativas,
quienes suelen ser los mas olvidados.

Y unos dias antes de la proyeccion de estos trabajos ci-
nematograficos, la Asociacién participo, junto a la Ofici-
na de Voluntariado, en el visionado y posterior coloquio
de la pelicula “Siempre Alice” en los Cines Van Golem.

La Asamblea General de Socios, en primavera

Como viene siendo habitual, la Asamblea General Ordinaria de la Asociacién se cele-

brara en primavera, en las instalaciones de la calle San Julian, 7.

Se trata de una cita anual en la que es importante la participacion de todos nuestros so-
cios, dado que en ella se abordan temas de interés como la presentacion de la Memoria
Anual de Actividades, la presentacion y aprobacion de las cuentas anuales o el anuncio
de las actividades que se van a llevar a cabo en el ano en el que tiene lugar dicha Asam-

blea.

En fechas préximas a que tenga lugar, la Asociacion enviara a todos sus asociados la
convocatoria oficial con los datos exactos de su celebracion, asi como el orden del dia

con los temas a tratar. jOs esperamos!
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S.M. la Reina Dona Sofia inauguré el X Congreso Nacional de Alzheimer en Gijon. Foto: José Ramén Navarro.

Celebrado el X Congreso Nacional de Alzheimer
EN EL PALACIO DE CONGRESOS DE GIJON, CON EL LEMA “INTEGRANDO LA INNOVACION®

La ciudad asturiana de Gijon acogio, del 8 al 11 de no-
viembre, el X Congreso Nacional de Alzheimer, celebra-
do este ano bajo el lema “Integrando la innovacién”,
organizado por la Confederacion Espanola de Alzhei-
mer y Otras Demencias (CEAFA), en colaboracién con
la Asociacion Alzheimer Asturias. Esta cita anual fue
inaugurada por S.M. la Reina Dofa Sofia, acompanada
por diversas autoridades del Gobierno del Principado
de Asturias y del Ayuntamiento de Gijén, asi como por
la presidenta de CEAFA, Maril6é Almagro, y el secretario
ejecutivo de AFA Asturias, Laureano Caicoya.

Durante las cuatro jornadas del Congreso se abordaron
temas que, de manera habitual, no son tenidos en cuen-
ta, pero que resultan de gran importancia debido a su
incidencia en las personas que conviven con el Alzhei-
mer u otras demencias, tales como la investigacion, la
situacidn de las politicas sociales y de proteccion a los
pacientes o la atencion que se presta desde las asocia-
ciones.

EL X Congreso de Alzheimer congreg6 a mas de 500
personas entre profesionales, entidades, voluntarios,
personas con demencias y sus familiares, entre ellas
una delegacion de Castilla y Ledn de la formaron parte
Raquel Moreno, psicologa, y Carmen Rio, trabajadora
social, ambas de Alzheimer Burgos.

En opinién de Carmen Rio, “el Congreso ha sido muy
interesante. Eventos de este tipo siempre aportan y en-
riquecen tanto a nivel profesional, como personal. Son,
ademas, una excelente oportunidad para aprender mas
sobre la enfermedad y conectar con otros profesiona-
les.”

“La oferta de contenidos y experiencias han sido muy
variadas -prosigue-, desde nuevas investigaciones so-
bre la demencia, sobre la evidencia de la importancia de
las terapias no farmacolégicas, experiencias con nuevas
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tecnologias, el papel de las AFAS, Asociaciones de Fami-
liares de enfermos de Alzheimer, o con la exposicion de
diferentes intervenciones, por mencionar algunas. Muy
interesante fue la intervencién del PEPA, Panel de Exper-
tos de Personas con Alzheimer, presentes en diferentes
mesas de las jornadas, poniendo de manifiesto las reivin-
dicaciones de los propios afectados de primera mano”.

“Integrando la innovacion”

Este lema y su significado estuvo presente durante todo
el Congreso, en cuya jornada inaugural ya se abordé la
necesidad de adaptar las politicas sociales a la demen-
cia y se pidio el establecimiento de un Plan Nacional
de Alzheimer, con una dotacidn real, con la finalidad de
avanzar en la mejora de los derechos y la calidad de
vida de las personas que padecen la enfermedad.

Asimismo, se profundizé en la aplicacion de la innova-
cion en el tratamiento de las demencias, con especial
atencion al papel que tienen las nuevas tecnologias y la
Inteligencia Artificial como herramientas de apoyo para
avanzar hacia una medicina personalizada de precision.

La jornada del dia 10 de noviembre estuvo dedicada a exi-
gir la consideracion del Alzheimer de manera especifica,
reconociendo su especificidad, puesto que este es el primer
paso para normalizar la demencia, algo que hoy en dia re-
sulta fundamental.

Ademas, en esta jornada se abordaron otros asuntos
como la relacion entre demencia y el colectivo LGTBI+,
la innovacidn en los tratamientos, la importancia de la
deteccién temprana y los ensayos clinicos.

Declaracion de Gijon
EL X Congreso Nacional de Alzheimer se clausuré con la

lectura, a cargo de la presidenta de CEAFA, de la Decla-
racién de Gijén, un manifiesto elaborado y firmado por
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AGENDA
FORMACION

Para el ano que va a empezar

CRE Alzheimer nos ofrece formacion
a familiares, trabajadores o

a cualquier persona interesada.

Si entramos en su pagina web:
crealzheimer.imserso.es/formacion
podremos encontrar toda su oferta,
tanto de formacién presencial como
de teleformacion, en la que suelen
organizar un curso al mes.

Nuestra federacidn nacional,

CEAFA, también organiza a lo largo
del afio “webinars”:

conferencias a través de internet y en
las que nos podemos inscribir y/o
visionar posteriormente desde su
pagina web. www.ceafa.es

Muy interesante nos parece también
anunciaros que en la pagina web de
CEAFA podéis ver el documental
“Tengo Alzheimer, pero sigo siendo yo”.

Miembros del grupo de profesionales de Castilla y Ledn asistentes al Congreso.

las entidades miembro de CEAFA que, en sus diez pun-
tos, pone de manifiesto que es imprescindible apostar
por la innovacion y que esta es un elemento clave para
respetar la dignidad y los derechos de las personas. Asi-
mismo, se defiende la necesidad de adaptar los servicios
y recursos a las necesidades de las personas cuando y
como los necesiten, las colaboraciones y sinergias, la ne-
cesidad de innovar, investigar y llevar a cabo un diagnés-
tico precoz y certero, la implicacion de la Administracién
y la inclusion de nuevos medicamentos en el Sistema Na-
cional de Salud.

Ademas, en esta dltima jornada tuvieron lugar varias
mesas redondas en las que se trataron temas tan inte-
resantes como las nuevas perspectivas en la investiga-
cion; Sindrome de Down y demencia; el presente y futu-
ro de los biomarcadores en el diagndstico precoz y la
verdadera dimensién del Alzheimer. Cabe destacar que,
en esta Ultima mesa redonda, se puso de manifiesto la
incontestable necesidad de contar en nuestro pais con
un censo de personas que padecen esta enfermedad y
otras demencias, basico para conocer la realidad y es-
tablecer un plan de trabajo, asi como para exigir la exis-
tencia de politicas publicas que afronten esta realidad.

SANIBUR

SANIDAD BURGALESA S.L.

Juan Ramon Jiménez s/n
(Pentasa lll) n-76

09007 Burgos
sanibur@sanibur.es

Tel.: 947 47 49 61
Fax: 947 47 4945

En opinion de la trabajadora social de Alzheimer Bur-
gos, Carmen Rio, “sin duda alguna, lo mas positivo de
estos encuentros son los espacios que se generan tras
las exposiciones para poder compartir, dialogar e
intercambiar informacion con otros profesionales que
estamos trabajando en el mismo campo, asi como re-
encontrarnos con companeros y companeras de las
asociaciones y, a algunos, ponerles cara”.

A modo de conclusion, Carmen Rio apunta que “nos hu-
biera gustado escuchar que ya hay algin farmaco que
consiga curar la enfermedad, o al menos frenarla, pero
por el momento hay que esperar. Las investigaciones
avanzan lentamente y el medicamento del que ya se
viene hablando, “Lecanemab”, parece estar dando bue-
nos resultados, En Estados Unidos ya estd aprobado,
pero todavia tardara en ser aprobado en Europa”.

“Son dias intensos, inmersas en un montén de informa-
cion, con ilusion por escuchar y aprender cosas nuevas
que poder trasladar y aplicar en nuestro trabajo diario
con enfermos y familias”, concluye.

Fuente: CEAFA / https.//www.congresonacionaldealzheimer.org/es
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Socio fundador de Innova Abogados y director

de su Departamento de Derecho de familia

Es imprescindible
informarse y dotarse

de las herramientas
necesarias para proteger
las necesidades de
nuestro familiar

En el ranking de abogados publicado por Emérita Legal,
Juan Carlos Gallardo Gonzalez figura como nimero 1
en Burgos en las especialidades de herencias y testa-
mentos, derecho de familia y derecho econémico-ma-
trimonial.

Licenciado en Derecho por la Universidad de Salaman-
ca es, ademas, Titulado en Mediacion Civil y Mercantil
y miembro de la Asociacion Espafola de Abogados de
Familia (AEAFA), de Abogados Colaborativos de Familia
(ACF) y de la Plataforma de Familia y Derecho (PF&D).

Con una alta especializacién en familia, y desde sus 25
anos de experiencia como abogado, Juan Carlos Ga-
llardo Gonzalez nos descubre en esta entrevista la im-
portancia de proteger el patrimonio de la persona con
discapacidad.

Pregunta: ;Qué se entiende por Proteccion de Patrimonio?

Respuesta: El patrimonio protegido es la constitucion
de una masa patrimonial con la aportacién de bienes
y derechos a favor de las personas con discapacidad,
estableciendo mecanismos adecuados para garantizar
que tales bienes y derechos, asi como los frutos, produc-
tos y rendimientos de éstos, se dediquen a la satisfac-
cion de las necesidades vitales de sus titulares.

P.: ;Por qué es importante proteger el patrimonio de la
persona con discapacidad?

R.: Tener un conjunto de bienes y derechos protegidos y
titularidad de una persona con discapacidad es funda-
mental para garantizar que dicho patrimonio se dedi-
que adecuadamente a atender las necesidades vitales
que dicha persona pueda precisar en toda su vida.
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P.. ¢(Existe alguna particularidad al respecto que haya
que tener especialmente en cuenta?

R.: No es lo mismo garantizar el patrimonio de una per-
sona con discapacidad, para lo cual simplemente sera
necesario precisar qué tipo de apoyos precisa dicha
persona en el ejercicio de su capacidad (y dicho apoyo
se establecera a través de los medios que dispensa la
Ley 8/2021 de 2 de junio), que constituir un patrimonio
protegido de los que regula la Ley 41/2003, de 18 de
noviembre, de proteccion patrimonial de las personas
con discapacidad.

En este Gltimo caso se precisara la constitucién de dicho
patrimonio protegido ante Notario y se recogeran en di-
cha constitucion las reglas y administracion de este.

P.: En el caso del Alzheimer, y en relacion con otras en-
fermedades que generen discapacidad, ;existe alguna
diferencia o aspecto concreto que haya que tener en
cuenta a la hora de proteger el patrimonio de un pa-
ciente con esta enfermedad?

R: Lo trascendente al respecto es que el paciente con una
enfermedad diagnosticada que pueda generarle en el fu-
turo algun tipo de discapacidad prevea dicha contingen-
cia y pueda anticiparse a la misma, determinando, con
caracter previo y preventivo, como quiere que se atiendan
sus necesidades en el futuro y quién debe ser el encargado
de administrar su patrimonio.

QUE VERE?
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Un momento-de la’'conferencia-impartida por =
— Juan Carlos Gallardo Gonzalez en septiembre,
* e _con.motivo dela-Semana del Alzheimer.

Es esencial contar con un
asesoramiento que ayude a

la persona con discapacidad y
a su familia a arbitrar los medios
adecuados para conseguir

lo que se pretende

P.: En lineas generales, ;como hay que proteger ese pa-
trimonio? ;Qué mecanismos existen para ello?

R.: Los mecanismos existentes vienen determinados, por
un lado, por la constitucion de esa masa patrimonial por
parte de la persona con discapacidad (o sus represen-
tantes) para atender a sus necesidades (lo que conoce-
mos propiamente como patrimonio protegido), que se
nutrira de las aportaciones propias y de los familiares o
entorno cercano que podran donar bienes y derechos a
favor de la persona con discapacidad para atender sus
necesidades vitales con importantes reducciones fisca-
les. Por otro, los mecanismos ya conocidos de poderes
preventivos, autotutela, guarda de hecho y curatela.

P.: ;Cuales son los pasos que hay que seguir para llevar
a cabo esa proteccion?

R.: En primer lugar, debe contarse con un asesoramiento
especializado para que, a la vista de los objetivos, nece-
sidades y previsiones de la persona con discapacidad y
su familia, pueda visualizar los mecanismos adecuados
a cada situacion, recomendando qué itinerario respon-
de mejor a esos objetivos.

Hay que tener presente
la voluntad de la personay
ser respetuosos con ella

P.: ¢Qué riesgos existen si no se protege ese patrimonio?

R.: Los riesgos son esencialmente dos: no poder proveer
las necesidades de la persona con discapacidad aun
cuando cuente con patrimonio para ello (situacién que,
aunque parezca paraddjica, acostumbramos a ver en la
practica) y administrar de forma inadecuada (o al me-
nos de forma distinta a lo pretendido por el titular) el
patrimonio de la persona con discapacidad.

P: ;Resulta importante contar con un servicio especiali-
zado en este ambito?

R.: Efectivamente, para evitar los riesgos mencionados
y, sobre todo, para anticipar todas las situaciones que
puedan producirse en el futuro, es esencial contar con
un asesoramiento que ayude a la persona con disca-
pacidad y a su familia a arbitrar los medios adecuados
para la consecucion de los fines que pretenden.

P.: Ademas del patrimonio, ;existe algtin otro aspecto o
area personal de la persona con discapacidad que sea
necesario proteger o sobre la que disponer de una co-
bertura legal?

R.: En efecto, amén de la esfera patrimonial, es impor-
tante dotarse de mecanismos en la esfera personal que
blinden la voluntad de la persona para que, si se da la
circunstancia de que no pueda decidir por si mismo, su
familia tenga claro y conciso qué ha decidido anticipa-
damente: sobre sus cuidados, sobre la posibilidad de ser
internado en una residencia, sobre los tratamientos pa-
liativos a aplicarse, sobre la donacién de sus érganos y
un largo etcétera.

P.. Como abogado especializado en Derecho de Familia,
équé consejos o recomendaciones daria a los familiares
de las personas con demencia para una eficaz protec-
cion legal de las mismas?

R.: El primer consejo seria tener siempre presente la vo-
luntad de la persona con discapacidad (o qué hubiera
decidido si hubiera tenido capacidad suficiente) e inten-
tar ser los mas respetuosos posibles con la misma.

El segundo, como ya se ha mencionado, intentar prever
todos los escenarios y poder anticiparse a los mismos,
para lo cual es imprescindible informarse de los meca-
nismos legales existentes y dotarse de las herramientas
necesarias para proteger las necesidades de nuestro
familiar.
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Centros de Dia, dedicados al bienestar |

de las personas y sus familias

LA ASOCIACION CUENTA CON DOS CENTROS, UBICADOS EN LAS CALLES LOUDUN Y SAN JULIAN,
EN LOS QUE ATIENDE A CASI UN CENTENAR DE PERSONAS CON ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS

Cuando en diciembre de 1994 se cred la Asociacion de
Familiares de Enfermos de Alzheimer de Burgos, sus fun-
dadores, el Club Rotary de Burgos y un grupo de profesio-
nales preocupados por esta enfermedad, sabian de la im-
portancia de poder contar con un centro al que pudieran
acudir las personas que la padecieran, dando asi un res-
piro a sus familiares y cuidadores. No es, por lo tanto, una
casualidad que su creacién y mantenimiento figure entre
los objetivos fundacionales de la Asociacion.

En la actualidad, son dos los centros de los que dispone.
Uno de ellos, cedido por el Ayuntamiento de Burgos vy si-
tuado en los bajos del nimero 10 de la calle Loudun, es
un local de 535 metros con capacidad para 50 plazas, al
que acuden de lunes a viernes un total de 35 personas,
en jornada completa, de 10:00h. a 19:00h., y 20 en media
jornada, cuatro horas en horario de manana o tarde. El
centro tiene dos salones de usos multiples, tres salas de
terapia, comedor, cocina, tres despachos, gimnasio, dos
banos geriatricos, seis aseos adaptados y vestuarios para
los usuarios y para el personal.

El otro centro se ubica en los bajos del numero 7 de la
calle San Julian y fue abierto en septiembre de 2007.
Este local, en régimen de alquiler, tiene una superficie

de 650 metros y una capacidad para 45 usuarios. De lu-
nes a viernes presta sus servicios a un total de 30 per-
sonas, en jornada completa, y de 20 en media jornada.
Para el desarrollo de su actividad, cuenta con dos sa-
lones, tres salas de terapia, tres banos geriatricos, dos
aseos adaptados, sala de espera, vestuarios para el per-
sonal y para los usuarios, gimnasio, sala de enfermeria,
dos despachos, comedor, cocinay tres almacenes.

Ambos centros disponen, ademas, de material para
rehabilitacion fisica, de oficina, audiovisual, didactico
y terapéutico, este Ultimo especifico para la rehabi-
litacién de los pacientes como cuestionarios y test de
valoracién o de psicomotricidad, asi como material de
enfermeria y equipamiento diverso.

En opinién de Raquel Moreno, directora del Centro de
Dia de Loudun, “el trabajo que desarrollamos en los cen-
tros se guia por las pautas de intervencidon marcadas por
la comunidad cientifica internacional, por lo que esta
enfocado a una intervencién bio-psico- social dela per-
sona, promoviendo su rehabilitacion cognitiva, fisica y
funcional. Todo este trabajo, obviamente, tiene una clara
incidencia positiva en el entorno social y familiar de las
personas que padecen esta enfermedad”.




Por su parte, Olga Ortega, directora del Centro de Dia
de San Julian, subraya que “la caracteristica principal de
los servicios que prestan los centros es la atencion indi-
vidualizada a la persona con demencia, con el objetivo
de que mantenga la autonomia y desarrolle su autoesti-
ma durante el mayor tiempo posible, lo que esta en clara
consonancia con la razon de ser de nuestros centros, esto
es, la mejora de la calidad de vida de los enfermos de
Alzheimer y otras demencias, y de sus familias”.

Otros objetivos

Junto a este objetivo principal, los centros terapéuticos
de dia de la Asociacién fueron creados para la conse-
cucién de otros fines, tales como los de tratar de retra-
sar el deterioro del usuario, potenciando sus capacida-
des psico-funcionales y sociales, dar alivio a la familia,
ofreciéndole los descansos necesarios para sobrellevar
la atencion a sus familiares, y proporcionarle el apoyo
psicosocial y el asesoramiento necesario para un mejor
cuidado y estimulacién de las capacidades de éstos.

Entre sus fines figuran también los de implicar a los vo-
luntarios y a los familiares en las actividades programa-
das, dandoles la formacién adecuada para ello; mante-
ner a la persona en su entorno familiar el mayor tiempo
posible, asesorar a los familiares en materias legales,
sociales y economicas, y favorecer la coordinacién con
los Servicios Sociales y Sanitarios publicos que atienden
a las personas con demencia.
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ACTIVIDADES

Los centros terapéuticos de dia cuentan con un amplio pro-
grama de actividades.

Atencion, apoyo y asesoramiento a las familias, en los ambi-
tos social, psicolégico individual, familiar y grupal, asi como
formacion y grupos de apoyo.

Transporte adaptado, de recogida y entrega de la persona
en su domicilio, destinado a cubrir los desplazamientos de
los usuarios en régimen de jornada completa.

Servicio de manutencion, con servicio de comida y merienda.
De su elaboracién se ocupa un servicio de caterin. Toda la
comida es baja en grasa y en sal, hay dietas enteras y tritu-
radas. A cada familia se le entrega un menu con las comidas
de todo el mes.

Banos geriatricos, para aquellas familias que tienen dificul-
tad para realizarlo en su domicilio.

Aseo e higiene personal, que comprende el lavado de manos
antes de las comidas y de dientes, después, cambios de pa-
nal y controles de continencia.

Peluqueria y podologia.

Cuidados de enfermeria, cuyo objetivo es proporcionar cui-
dados de caracter integral en los aspectos fisico, psiquico,
social y relacional.

Estimulacion cognitiva, para hacer mas lento el proceso
de deterioro cognitivo del paciente y mantener el nivel de
alerta, proporcionando automatismos y pautas de compor-
tamiento y potenciando el contacto con los estimulos del
entorno. .

Fisioterapia, para potenciar el mantenimiento de las acti-
vidades de la vida diaria en pacientes de corta evolucion y
para evitar trastornos del Sindrome de Inmovilizacion.

Psicomotricidad, para estimular y conservar las habilidades
motoras, cognitivas y de autoestima.

Terapia ocupacional, de autoayuda, mantenimiento y re-
creativa.

Musicoterapia, para facilitar la comunicacién, promover la
expresion individual y favorecer la integracion social.

Actividades esporadicas, de caracter religioso y cultural.

IGNACIO OJEDA SL

C/ FCO OBDULIO FERNANDEZ, 40
09006 BURGOS

Tfno. 947 22 89 10 - Fax. 947 22 80 35
administracion@ignacioojeda.es
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La Junta Directiva de la Asociacion es el 6rgano supre-
mo de la direccion y gestién de los centros terapeéuti-
cos de dia, por lo que corresponde a ella velar por su
buen funcionamiento, marcar las directrices por las que
deben regirse y realizar su seguimiento. Asimismo, el
nombramiento del maximo responsable de los centros
compete a la Junta Directiva.

Para poder cumplir adecuadamente con sus objetivos,
los centros estan dotados de un equipo de profesiona-
les que, a través de las distintas actividades y servicios,
trabajan dia a dia por el bienestar de los pacientes. Este
equipo esta integrado por dos directoras-psicélogas, te-
rapeuta ocupacional, trabajador social, enfermera, dos
fisioterapeutas, 17 auxiliares de enfermeria/monitoras,
dos administrativos, dos personas de limpieza y 21 vo-
luntarios. A ello hay que afadir un servicio de caterin,
que suministra la comida a diario, y otro de transporte.

Funcionamiento

Para poder ser usuario de los centros terapéuticos de
dia de la Asociacion es necesario cumplir tres condicio-
nes: estar diagnosticado de enfermedad de Alzheimer u
otras demencias con sintomatologia similar, no presen-
tar comportamientos agresivos y no precisar de cuida-
dos médicos continuados o complicaciones organicas
que impidan su estancia.

“El acceso del usuario al centro de dia se hace previa
solicitud del familiar. En un primer momento se lleva
a cabo una entrevista con el afectado y la familia para
recoger informacioén relativa al usuario y a la propia fa-
milia”, explica Raquel Moreno.

“Después se procede a realizar una valoracion detallada
del estado del usuario —continda—, a través de informes
médicos o el contacto directo con la personay su cuidador
principal, para obtener el maximo conocimiento en cuan-
to a su estado fisico, cognitivo, funcional y emocional. Esta
valoracion inicial nos sirve de punto de partida para re-
dactar un plan de intervencién individualizado, que inclu-
ya los objetivos y acciones concretas para cada persona”.

Diariamente se revisa la valoracion para registrar la res-
puesta y la motivacion de cada persona en las diferen-
tes actividades programadas, lo que permite realizar un
seguimiento y adecuar los objetivos y la programacién
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de las actividades a su estado concreto. La valoracion
se repite cada seis mesesy, si es necesario, se modifican
los objetivos que hay que trabajar.

Aunque, como comenta Raquel Moreno, el enfoque es
individualizado para adecuar el servicio a las necesida-
des de cada usuario, la mayoria de las actividades se
desarrollan en grupo, dado que asi se compensan los
déficits individuales y se promueve la interaccién y la
relacion social.

Por su parte, Olga Ortega explica que “lo que hacemos
es distribuir a los usuarios en grupos, de acuerdo con su
estado cognitivo-funcional. Para determinadas activi-
dades, y dirigidos por un profesional, se forman peque-
flos grupos terapéuticos, de entre 4 a 6 personas, para
lo que se tienen en cuenta las capacidades que aln con-
servan, asi como sus afinidades e intereses. En otras ac-
tividades, en cambio, participan todos conjuntamente”.

Ademas del seguimiento individualizado, cada tres me-
ses se mantienen entrevistas personales con la familia
para conocer el estado del usuario en su domicilio y el
seguimiento de la estimulacidn, asi como para dar apoyo
a la propia familia, una labor que precisamente impulso
el nacimiento de la Asociacion y es su razén de ser.

Como muy bien apunta la presidenta de Alzheimer Bur-
gos, Eloisa Bellostas, “nuestra Asociacion se centra en
el apoyo a las familias, para las que dispone de un pro-
grama de asesoramiento y apoyo psicologico en torno
a la enfermedad y su autocuidado, todo ello enfocado
a adquirir destrezas y habilidades para hacer frente a
la carga asistencial del afectado, al mismo tiempo que
contribuye a potenciar el trabajo realizado desde nues-
tros centros terapéuticos de dia con sus familiares”




*MAMI,
(QUE LE PASA

ALABU?

Fatima Guerra Doncel

e 010 Bojo

Fitima (Jugtma [Dontal,

Pedagoga y maestra de Educacion
Primaria, autora del libro “Mami,
¢qué le pasa al abu?”

66 Una de las finalidades de mi cuento es que aporte visibilidad
a la enfermedad, que se entienda el Alzheimer

Fatima Guerra Doncel, pedagoga y maestra de Educa-
cion Primaria, es la autora del libro “Mami, ;qué le pasa
al abu?”, un cuento con el que ha querido compartir su
experiencia personay, al mismo tiempo, responder a las
preguntas que los ninos, y no tan ninos, se hacen para
comprender lo que pasa a su alrededor cuando una per-
sona cercana, en este caso su padre, padece la enferme-
dad de Alzheimer.

Editada por Circulo Rojo, el libro ha sido distinguido con
el premio Mejor Cuento Infantil y Juvenil 2023. Puede ad-
quirirse a través de la cuenta de Instagram de la autora,
Fatima Guerra Doncel, en Libros.cc o en la sede de la Aso-
ciacion Alzheimer Burgos. Parte de las ventas del libro van
destinadas a la Asociacion.

La entrevista esta extraida de la realizada a Fatima por
parte de la revista “Konexion Alzheimer”, de los laborato-
rios Kern Pharma.

Pregunta: ;Qué te motivo a escribir “Mami, ;qué le pasa
alabu?”?

Respuesta: La principal motivacion para escribir este
cuento ha sido la situacién que tenemos en casa con
respecto a mi padre, enfermo de Alzheimer. Mi padre
cuidaba de mis hijos, los llevaba al colegio y les iba a
recoger, pero a raiz de su enfermedad mis hijos le nota-
ban raro... distinto... y me preguntaban: “Mami, ;qué le
pasa al abu?”. De ahi el titulo del cuento.

P.: El titulo del libro es muy conmovedor. ;Esta basado
en una experiencia real con tus hijos?

R.: Efectivamente y, como comento, el titulo es la pre-
gunta que tanto me han realizado mis hijos y que tanto
me ha costado explicar. Por lo que al buscar e investigar
observé la escasa bibliografia con respecto al Alzheimer

para los ninos. Y qué mejor manera que plasmar nuestra
historia real, la historia de amor de un abuelo y sus nie-
tos, pero con una peculiaridad, y es que el abuelo esta
enfermo de Alzheimer.

P.. El Alzheimer es una enfermedad complicada y a
menudo malentendida. Desde tu perspectiva personal,
¢como describirias la evolucion de esta enfermedad en
tu padre?

R.: Personalmente cuando a mi padre le diagnosticaron
de Alzheimer se nos vino el mundo encima, no podia-
mos creerlo. Mi padre es maestro y ha sido alcalde de
Aranda de Duero y vicepresidente de la Diputacion de
Burgos. Un hombre culto y formado permanentemente,
pero esta enfermedad le ha tocado a él como a otros
muchos. La evolucién del enfermo de Alzheimer es muy
dura y muy cruel. Poco a poco la persona va perdiendo
capacidades como su memoria, su lenguaje... y habilida-
des tanto psiquicas como fisicas y acaba convirtiéndose
en otro ser... como digo yo, es un duelo en vida.

P.: ElL libro retrata momentos muy personales y emocio-
nales. ;Fue terapéutico para ti escribir sobre ello?

R.: El cuento es la historia real entre un abuelo y sus nie-
tos. Y es tan real que hasta las ilustraciones son de luga-
res reales, todo forma parte de nuestras vidas, hasta la
ropa que los personajes visten tiene existencia.

Escribir este cuento ha sido muy duro, a la vez que terapéu-
tico y emocionante. Me enorgullece saber que mi padre y
mis hijos puedan ayudar a comprender esta enfermedad a
muchas familias.

Ha sido un proceso muy creativo que me ha ayudado
a entender y a sentir que mi padre estaria orgulloso de
este gran trabajo.

Sigue en paginalé ...
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P.: Cuando tus hijos comenzaron a hacer preguntas so-
bre la condicion de tu padre, ;cual fue tu reaccion ini-
cial? ;Como decidiste manejarlo?

R.: Mi padre cuidaba de mis hijos, los llevaba al colegio
y les recogia por lo que Carmen y Lucas comenzaron a
notarle diferente. Inevitablemente la reaccién hacia las
preguntas de los nifos es esconder la respuesta para
que no sufran, pero yo decidi contarselo puesto que mi
padre, como todos los enfermos de este tipo de demen-
cias, no tiene tratamiento curativo. Esta enfermedad
s6lo va a peor y alguno con mucha suerte se queda es-
tancado, pero son los menos.

Les expliqué claramente lo que le pasaba a su abuelo y
lo entendieron mejor que cualquier adulto. Hasta el dia
de hoy ellos saben perfectamente como tratar y cuidar
de su abuelo y es tan sencillo... s6lo con el amor le ayu-
dan tanto...

P.: Para muchos padres, puede ser dificil explicar situa-
ciones complejas a nifios pequeiios. ;Qué consejo le da-
rias a alguien en una situacion similar?

R.: Precisamente mi cuento esta hecho para dar res-
puesta a los nifos o menos nifios que tienen enfermos
de Alzheimer cerca y necesitan comprender qué es lo
que pasa a su alrededor, por qué esas personas no ac-
tian como antes, por qué cambian de comportamiento
de repente...

Mi consejo es que no se esconda esta terrible enferme-
dad, que se les intente entender, que nos informemos y
sobre todo que les tratemos con mucho carifio, aunque
enfermos, siguen siendo personas y por ello debemos
aprender a tratarlos mediante los abrazos, el cogerles la
mano, darles un beso, sonreirles... hay tantas maneras...
y los ninos eso lo entienden mejor que cualquier adulto.

Para cualquier persona que pueda estar interesada en
adquirirlo puedo contactar conmigo a través de Insta-
gram: Fatima Guerra Doncel o pedirlo en Libros.cc

P.: ;{Qué recursos o técnicas utilizaste para ayudarte a
hablar con tus hijos sobre la enfermedad de tu padre?

R.: Soy maestra y pedagoga y el principal recurso que
busqué fueron los cuentos, pero desgraciadamente la
bibliografia dirigida a ninos es muy escasa. Por ello me
decidi a hacer algo impensable para mi, escribir su his-
toria, la historia de un abuelo orgulloso de sus nietos.
De esta manera pueden observar tanto los sentimientos
del abuelo como los de los nietos. Una historia de amor
y cuidados es toda regla que nos hace despertar una
sensibilidad especial, que tan escondida esta en la so-
ciedad al hablar sobre estos temas.

P.: ;Hay algun capitulo en particular del libro que te re-
sultara mas desafiante escribir o que consideres espe-
cialmente significativo?

R.: Principalmente, la parte mas dificil es en la que el
abuelo esta incémodo, no entiende qué le esta ocurrien-
do, se siente perdido, distinto, inquieto y asustado... y des-
graciadamente eso es lo que sienten realmente en una
de las etapas del Alzheimer.
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Escribir este cuento ha sido
muy duro, a la vez que
terapeutico y emocionante

P.. Durante el proceso de cuidado de tu padre, ;hubo
momentos en los que sentiste que no podias mas?
¢{Como te sobrepusiste a ellos?

R.: Hay momentos en los que sientes mucha frustracién,
no entiendes por qué a él. Es un proceso terrible hasta
que aceptas lo que le esta ocurriendo y que desgraciada-
mente nunca va a curarse y sabes que vas a perderlo tar-
de o temprano. Sientes que ya no vas a verle al volver de
trabajar, no va a cuidar nunca de tus hijos ni va a volver a
abrazarlos ni a ensefarles tantas cosas, se acabaron esas
largas conversaciones en las que yo tenia tantas dudas y
él me las resolvia, se acabo el volver de viaje, el tocar su
guitarra y cantar mientras mama le acompanaba y bai-
laba a su lado, se acabaron sus llamadas telefénicas y
sus mensajes... nada volvera mientras que él sigue aqui,
dentro de un cuerpo vacio, inmerso en un viaje del que
nunca retornara.

Una vez que entra en juego la aceptacion, asumes,
aceptas e intentas hacer todo lo posible por ayudarle y
que no sufra, pero siempre dentro de una tristeza... pues
como ya he dicho, el duelo se pasa en vida.

P.: ({Qué apoyos o recursos te fueron utiles durante los
momentos mas desafiantes de vivir con alguien con Al-
zheimer?

R.: Familia y amigos nos estan ayudando mucho pero
el mayor apoyo con el que hemos contado ha sido con
Afabur (Asociacion de Familiares Enfermos de Alzhei-
mer en Burgos). Ellos nos han ayudado tanto... Nos han
proporcionado informacién, ayuda psicologica, fisiote-
rapia, musicoterapia y otros servicios. Actualmente una
de sus terapeutas nos ayuda por las mafianas con mi
padre. Conocen a la perfeccién esta enfermedad y son



Quiero concienciar a la sociedad y
resaltar el papel del cuidador,

un papel muy duro del que poco se
habla y que tanta ayuda necesita

grandes profesionales tanto para la ayuda con los en-
fermos como con los cuidadores.

P.: En la sociedad, a menudo se estigmatiza el Alzhei-
mer y las demencias relacionadas. ;Como crees que po-
demos cambiar esa percepcion y generar mas empatia?

R: Esta es otra de las finalidades de mi cuento, que se
aporte visibilidad a la enfermedad, que no se les escon-
da, que se entienda el Alzheimer que desgraciadamen-
te estda muy presente y cada vez en edades mas tem-
pranas.

Se debe dar a conocer desde nifios, al igual que cual-
quier otra enfermedad, que se informe de su sintomato-
logia, de su tratamiento... y sobre todo que se encuentre
presente en bibliotecas o lugares accesibles para que el
que quiera saber encuentre y tenga recursos.

Recientemente Diputacién Provincial de Burgos ha ad-
quirido un ejemplar de mi cuento: “Mami, ;qué le pasa
al abu?” para cada centro de Educacién Infantil y Pri-
maria de la provincia de Burgos. De esta manera envia-
mos la informacién, la empatia se generara sola y por
supuesto la comprension también.

Elamor no es la cura,
pero si ayuda a que todo
se vea de otra manera

P.: (Como ha influido la experiencia con tu padre en la
relacion que tienes con tus hijos?

R.: Dentro de lo malo de la enfermedad, la experiencia
con el abuelo hainfluido en general de manera positiva.
Mis hijos han aprendido lo que la enfermedad genera,
como hay que tratarla y saben que desde el amor pue-
den cuidar de su abuelo. La parte negativa es que son
muy pequenos y no recuerdan lo que su abuelo los que-
ria... aunque yo se lo recuerdo todos los dias.

P.: Tras la publicacion de tu libro, ;has recibido mensa-
jes o historias de otras personas que pasan por situacio-
nes similares?

R.: Después de publicar el cuento ha habido una lluvia
de mensajes, de llamadas... No entiendo por qué el Al-
zheimer se ha escondido y se esconde tanto... es algo
tan natural... y entonces resulta que, si hablas con cual-
quier persona, en cada familia hay un caso... ;Por qué
no se habla de ello? ;Por qué se esconde? Es algo que
no comprendo. En mi opinidn, con ello generamos el
efecto contrario y es la incomprension y el miedo hacia
nuestros mayores.

En las diversas presentaciones que he realizado en las
clases, muchos nifos se sienten identificados y levantan
la mano para contar su historia, su experiencia, lo que
les pasa a mis hijos les ocurre a otros ninos, esta presen-
te en muchas casas.

P.. A menudo se dice que de las experiencias mas difi-
ciles también se obtienen lecciones. ;Qué lecciones o
aprendizajes te ha dejado la enfermedad de tu padre?

R.: Claro que si, toda experiencia es un aprendizaje. Per-
sonalmente he aprendido a quererle y tratarle de otra
manera, pero desde lo mas profundo de mi corazén, no
sabia que le queria tanto. He aprendido a que un minu-
to con él es tan valioso, a sentir su fria mano junto a la
mia, a la sensacién de querer mirarlo sonriendo para
que él se sienta feliz a pesar de que mientras lo hago
estoy rota por dentro... definitivamente he aprendido a
fingir felicidad e intentar serlo a pesar de la situacion
porque sé que él asi lo desearia.

P.: Para finalizar, ;qué mensaje o esperanza te gustaria
que los lectores se llevaran de “Mami, ;qué le pasa al abu?

R.: Recientemente mi cuento ha ganado el premio a me-
jor cuento infantil y juvenil del ano 2023 de la editorial
Circulo Rojo. Por ello quiero concienciar a la sociedad
sobre esta enfermedad, resaltando a la vez el papel del
cuidador (en mi caso mi madre), un papel muy duro del
que poco se habla y que tanta ayuda necesita. Me gus-
taria inculcar también la comprension de los mas pe-
quefos hacia esta terrible y monstruosa enfermedad y
con ello contribuir a que se aporte visibilidad de ella.

No es un cuento triste, es una realidad que aporta mu-
chos valores y un final imaginario, inesperado e ilusio-
nante que en cierto modo es real.

El amor no es la cura del Alzheimer, pero si ayuda a que
todo se vea de otra manera, que la paciencia entre en
juego y los besos, los abrazos y las palabras de carino
nos lleven por un camino de ternura que es, en definiti-
va, lo que un enfermo de Alzheimer necesita.
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Os voy a relatar las circunstancias de un hombre nacido
en un pueblecito al norte de la provincia de Burgos.

Tan chiquito es que actualmente viven diariamente
diecisiete personas, entre ellos una nina de once anos.

Su entorno natural, la belleza del Ebro, la idiosincrasia

tranquila de sus gentes, hacen del lugar un verdadero
paraiso.

Es hijo de un matrimonio con cuatro hijos entre los que
ocupaba el tercer lugar.

Nuestro hombre fue de costumbres sanas, respetuoso
con su cuerpo, gimnasia diaria variada, caminata,

Jamas se excedi6 en juergas. Desde antes de los
cincuenta ainos no hubo una salida nocturna o una fiesta
que distorsionara su descanso.

En septiembre del ano 2018 fallece un amigo, no quiere
iralfuneral, solo piensa en sus muchas dolencias, dia tras
dia visita diversos médicos de distintas especialidades.
Lo reiterativo de conductas fuera de lo habitual son las
primeras llamadas de atencion.

Tiempo de pandemia Covid, tiempo de convivencia
continuaday tiempo de convencimiento pleno, que algo
importante esta sucediendo. Vuelta al sistema sanitario
al que previamente se habia acudido para plantear un
diagnostico precoz sin ningln éxito. En esta ocasion hay
suerte: derivacion y primera consulta con el neurélogo,
son cuatro meses de angustiosa espera. Con muchas
precauciones, el neurélogo dice que existe un pequeno
indicio de demencia muy poco manifiesto, que él es muy
generoso y que, gracias a esa generosidad, va a formular
la posibilidad de la existencia de demencia inicial.

La confirmacién, finalmente, se le realiza siete meses
después, tras una prueba nuclear. Yano hay duda: “demencia
senil”, cuerpos de Levy y Parkinson en estado avanzado.
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Y asi nos adentramos en el estudio de los antecedentes

familiares: la madre enferma de Alzheimer v,
supuestamente, el abuelo padecié la misma enfermedad.
En aquel tiempo, en el medio rural, su figura fue motivo
de escarnio de jévenes, ninos y algin que otro adulto.
Por supuesto ningun tratamiento meédico. Su hermana
menor y dos de sus hermanos también padecieron por
la misma causa.

La madre fallece con 84 afos, cinco afos atras habia
sido diagnosticada de demencia senil. Son afos en los
que aun la investigacion sobre la enfermedad es muy
incipiente.

En ella, todo empieza con despistes significativos,
advertencias por los vecinos del pueblo de compras
compulsivas y desorganizadas. Eran tiempos en los
que al pueblo iban a vender en furgoneta el panadero,
el frutero, el carnicero. Alli sus vecinos conocian, entre
ellos, de sus habitos y costumbres y aquello les llamaba
la atencion. Vivia con su marido. Sus hijos, que habian
migrado a la ciudad, solian acercarse algunos fines de
semana, momento que aprovechaban los habitantes
del pueblo para poner de manifiesto sus muchas
advertencias.

Su casa se encontraba con cierto desorden: el dinero
se perdia, los documentos importantes se robaban...
Su marido manifestaba que aquello era muy dificil de
sobrellevar y que estaba pensando en separarse. (No te
fastidia? jjjLa gracia que tienejjj

La generosidad de unabuenavecina, que peseasuancianidad
les visitaba cada mafnana, mediodia y noche para supervisar
como se alimentaban, sostenia aquel tambaleo.

En poco tiempo la situacion resultd incontrolable.
Hablamos de los afios 90, un sistema de Servicios Sociales
incipiente y como Unica alternativa los hijos que no
supieron buscar otra formula que la de trasladarlos a la
ciudad. CRASO ERROR, el cambio del pueblo a la ciudad
desorient6 considerablemente su mente perdiendo en
breve tiempo su limitada autonomia.

Parejo su marido, se llené de odio y rabia, una
hidrocefalia complicé su estabilidad. Su agresividad
manifestada esencialmente hacia su mujer complico
seriamente la convivencia.

Las distintas rebeldias, la acumulacién de problemas en
el ambito familiar, determinaron su ingreso en recurso
residencial.



Su reaccion fue terrible, una negacién rotunda al
nuevo entorno. ELingreso hospitalario fue lo siguiente,
su deshidratacién era gravisima. La respuesta violenta,
la agresividad, la intolerancia hicieron de aquellos
dos seres dos personas dificiles de cuidar. A su alta
hospitalaria regreso al domicilio.

De aquella tuvieron suerte. El cuidador, que por norma
general en aquella época no eran profesionales,
era una persona llena de arrojo y determinacion,
habilidades que ademas de ayudar en su estabilidad,
contribuyeron a que el entorno familiar consiguiera
asegurar Lo fisico y lo emocional.

Como conclusion de ello, todo se puede aprender, que
debemos estar abiertos a captar de todo aquello que
nos sirva y les ayude. Al que le corresponde la tarea
de cuidar tiene que saber ser empatico, ser resiliente,
mantener la calma, evitar el estrés...

Saber aportar al enfermo la calma suficiente y la
alegria necesaria. Es muy costoso estar de continuo
entreteniendo y acompanando, por eso no se puede
olvidar que todo tiene su compensacion, porque con
su infantilismo nos ofrecen la posibilidad de quererlos
e incluso manipularlos a nuestra voluntad.

Aprovechar las oportunidades que la sociedad ofrece
a los enfermos y a los familiares, los momentos de
respiro, la atencion en centros de dia, los recursos de
Ley de Dependencia y las ayudas a la discapacidad. La
buena conversacion con los amigos y con la familia,
el entretenimiento y las ganas de dar protagonismo.

Finalmente, cualquier enfermo evitaria en lo posible
el distanciamiento de su entorno y de las figuras de
referencia. Pongamos, quienes podemos y sabemos
hacer, el mayor empeno en cuidarnos para cuidar.

or%ga/ﬂoiw jéeaw

Ven y llévame al mar para que me funda en su azul...
Dile a la luna llena que necesito verla...

Y a las estrellas que vigilen que no me apague...
Recuérdame cada intento...

Para que recuerde que fui capaz...

Enséname montanas, sonrisas y nubes...

Y dime que me esperan...

Tararéame bajito y balancea mi cintura para que
la musica regrese a mis pulmones...

Susdrrame un “te quiero” para que mi corazon recuer-
de lo que es latir...

Dime que los suenos son mas reales que la realidad y
que me esperas alli para demostrarmelo...

Traeme lluvia y tormentas para poder
resguardarme en casa...

Inventa fantasmas y fantasias que hagan temblar mi piel...

Abre puertas que resuciten mi almay
me devuelvan la fe ...

Atame a tu abrazo y no me dejes escapar...

Mirame a los ojos para que los tuyos griten
mi nombre y me reconozca de nuevo...

Y hazme saber que el amanecer no amanece sin
mi despertar...

... Si alguna vez olvido quien soy...
Por favor...

No lo olvides tu...

FLORES Y PLANTAS

C/ Alfonso X El Sabio, 48 09005 Burgos
@ Tel, 947 232 005 M. 665 551 677

floresyplantasjulia@gmail.com

residencial
para mayores
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HOME
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C/ Obispo Tobar s/n Tardajos (Burgos)

Tel. 947 451428  www.vitaliahome.es



Paula Fernandez del Campo es una nina madrilefia de 13 afos con una sensibilidad especial.
Para ella, su abuelo es una persona muy fuerte y valiente que, aln sin saberlo, esta pasando

una enfermedad muy lenta y dificil. Paula ha escrito esta bonita poesia dedicada a su abuelo,
al que, por la distancia, no ve mucho, pero de quien se sabe querida.

Esta es su poesia.
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Desde el ano 2006, la Asociacién ofrece talleres de memo-
ria en horario de tarde. Este es el Unico servicio especiali-
zado en Briviesca y en la comarca de la Bureba dirigido a
personas con deterioro cognitivo o demencia, ofreciendo
estimulacién cognitiva, asi como un tiempo de respiroy de
ayuda al cuidador principal.

“Con estos servicios—comenta Soledad Mena Gonzalez,
psicologa del centro de Briviesca- trabajamos, en grupos
reducidos, diferentes areas en la estimulacién cognitiva
como memoria, calculo, praxis, lenguaje, gnosias, entre
otros. Pero lo mas importante es que los usuarios que
acuden al servicio encuentren un entorno social favora-
ble, en el que ellos se sientan a gusto y motivados. Somos
una pequena familia donde cada uno desarrolla su crea-
tividad en un entorno seguro y amistoso”.

Desde el comienzo de los talleres se ha contado con el
apoyo de instituciones, del Ayuntamiento de Briviesca
y de diversas asociaciones como la de Amas de Casa o
Cruz Roja.

Las familias, como los usuarios, han encontrado un es-
pacio en la Asociacion y en los servicios, en los que se
han sentido arropados y entendidos.

No obstante, en el entorno rural, donde hay pocas opor-
tunidades y servicios, las necesidades de estas familias
no sélo se centran en estos talleres. En opinién de So-
ledad Mena, “las familias necesitan que las instituciones
los escuchen y que comprendan sus necesidades, que se
resumen en una ampliacion de servicios cuya finalidad
ultima seria la creacion de un centro de dia”.

Debido a las necesidades que las familias transmiten,
en el mes de noviembre se comenzaron a impartir unos
talleres de estimulacion en horario de manana, dos ho-
ras diarias de 11:00 a 13:00 horas, que las familias pue-
den compaginar con los de tarde, en horario de 15:30 a
20:00 horas.”Con estos horarios intentamos dar mayor
cobertura a las familias y a la poblacién briviescana”,
apunta la psicéloga de la Asociacién.

Dentro de todas las actividades que realizan, la terapia
ocupacional es quizas la mas motivadora y estimulan-
te, ya que es una terapia dinamica de gran interaccion

Estimulando
la mentey la creatividad |

social, en la que se fomenta la imaginacién y la creativi-
dad, asi como la atencion y la concentracion. Todos los
anos, con motivo de la Navidad, se trabaja la elabora-
cion de algo navideno que, este ano, ha sido la creacidn
de un arbol de Navidad con materiales muy sencillos
como rollos de papel higiénico, pintura y adornos navi-
denos. Cada usuario ha disefiado su propio arbolito, po-
niendo en ello todo su entusiasmo y dedicacién, por lo
que desde Briviesca han querido compartirlo con todos
nosotros a través de la revista.

Ademas, el pasado 10 de diciembre familias, volunta-
rios y colaboradores de la Asociacion participaron en el
mercado navideno que se celebré en la Plaza Mayor de
la capital burebana, a través de un puesto informativo
en el que se atendieron a cuantas personas se acerca-
ron a él, ofreciéndoles informacién y explicando las ac-
tividades que se realizan.

Las imagenes recogen varios momentos del proceso
creativo y su resultado final. Unos arboles de Navidad
de lo mas originales y decorativos. jQué bonitos!
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Cross El Crucero

e ; El pasado 17 de diciembre se disputd la 45 edicién
del Cross EL Crucero, organizado por Zorros Run,
a favor de Alzheimer Burgos. jMuchas gracias!

inn-va

ABOGADOS

Innova Abogados

La Asociacion Alzheimer Burgos ha
suscrito un convenio de colaboracion
con Innova Abogados, en virtud del cual
los asociados pueden beneficiarse de la
primera consulta gratuita 'y

de un descuento en sus tarifas en
Procedimientos Judiciales.

Las personas que estén interesadas en
beneficiarse de este convenio han de

La presidenta de la Asociacion, Eloisa Bellostas (centro), acompaiiada de Rosa
= S Penalver, vicepresidenta, y Juan Carlos Gallardo, socio fundador de Innova
solicitarlo en la Asociacion. Abogados, en el momento de la firma del convenio.

a
I m e r Fundacién "la Caixa” CaixaBank

Burgos . .
Fundacién La Caixa
| Y i “Atencion especializada en domicilio”
g 4 Burgos '@m” es un proyecto de la Asociacion que
recibe el apoyo de la Fundacién
Ty e La Caixa, a través del Comité de Accién
c e Social de Caixabank de la DT de Castilla
T e y Leon, lo cual agradecemos.
A 3 Natalia Diez Simancas, responsable de

Accion Social Castilla y Leon, visito las
instalaciones de Alzheimer Burgos y
pudo ver el gran trabajo realizado desde
la entidad.

Natalia Diez Simancas (izquierda) junto a la presidenta de la Asociacion,
Eloisa Bellostas, el dia de la visita a las instalaciones de Alzheimer Burgos.
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Fundacién
iberCaja <&

Fundacion
Circulo
Burgos

SOLNGINWIOIAVIOV

Miembros de la Fundacion Bancaria Ibercaja y Fundacion Circulo Burgos con representantes de entidades sociales el dia de la firma del convenio.

Fundacion Bancaria Ibercaja y Fundacion Circulo Burgos

EL 7 de junio de 2023 tuvo lugar la firma del convenio de colaboracion con Fundacion Bancaria
Ibercaja y Fundacion Circulo Burgos, a través del cual colaboran econdmicamente con nuestro
proyecto “Atencion especializada en domicilio a personas con demencia”.

Esta colaboracion se enmarca en la convocatoria de Proyectos de Interés Social de Fundacion
Ibercaja y Fundacién Circulo Burgos del ano 2023.

gutiérrezfmanrique

FUNDACION

Asistentes al encuentro del dia 1 de diciembre.

Fundacion Gutiérrez Manrique

Durante este ano 2023 hemos podido contar de nuevo con la Fundacion Gutiérrez Manrique, a quien
agradecemos su aportacién econémica a nuestro proyecto de “Atencidn Especializada en centros
de dia para personas que sufren demencia”. Este proyecto se enmarca en su Convocatoria de Apoyo
a Entidades Sociales 2023 y se esta desarrollando del 1 de junio de 2023 al 31 de mayo de 2024.

Ademas, el dia 1 de diciembre estuvimos presentes en el encuentro que organiza esta Fundacion
en el marco de su Convocatoria para el Apoyo a Entidades Sociales 2023. Por parte de Alzheimer
Burgos asistid Esther Sebastian, vocal de la Junta Directiva.
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A todos los que estan.
A los que no estan y debieran estar.

A n UeStrOS A los que estan en el anonimato.
COl_a bOradores A los que nos apoyan economicamente.
de 2023 A los que nos ayudan moralmente.

A los que nos empujan.
A los que nos necesitan.
A los que nos apoyaran en el futuro.

[Gracias en nombne de todos, los, familianes y enfermos, con
a@emwama@&axgm c@&ﬂwg Y de manana!

Estamos aqui y somos lo que somos
por vosotros:

% Ayuntamiento de Burgos.

« Junta de Castillay Ledn.

% Diputacion Provincial de Burgos.

% Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.
% Ayuntamiento de Briviesca.

% Banco de Alimentos.

% Club Rotary de Burgos.

% El Corte Inglés - Hipercor.

% L'Oreal.

% Supermercado NORES.

+ Diario de Burgos.

% Zorros Run Atletismo.

% Travesia Nocturna Ruta Boletus.

% Dr. Mateo Diez.

% Eufrasio Angulo.

% CEAFAy miembros PEPA: Ildefonso Fernandezy Javier Saenz.
% Paris 70.

« Parroquias:
San Fernando, Sagrada Familia y San Cosme y San Damian.

Fundacién Fundacién
INN-VA  ibercaia <& crods” Gambonesh

ABOGADOS Burgos
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