
     El proyecto NEUROQUALYFAM nace de la constatación del rol
principal que la familia asume en la atención y cuidado de las
personas con enfermedades neurodegenerativas en el espacio
transfronterizo hispano-luso, así como de la necesidad de ofrecer un
plan integral individualizado de intervención para apoyar a estas
familias, acercando unos recursos sociosanitarios de calidad en las
zonas transfronterizas.  En este contexto, el Proyecto
NEUROQUALYFAM se suma al interés reciente de las
administraciones públicas para prestar atención a las necesidades de
apoyo de la persona con una enfermedad neurodegenerativa y de su
familia.

  O projecto NEUROQUALYFAM nasceu da constatação do
protagonismo que a família assume no cuidado e cuidado das pessoas
com doenças neurodegenerativas no espaço fronteiriço hispano-
português, bem como da necessidade de oferecer um plano de
intervenção integral e individualizado de apoio. essas famílias,
trazendo recursos sociais e de saúde de qualidade para mais perto de
áreas transfronteiriças. este contexto, o Projeto NEUROQUALYFAM
vem unir-se ao recente interesse das administrações públicas em dar
atenção às necessidades de apoio à pessoa com doença
neurodegenerativa e sua família.
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  La enfermedad de Alzheimer

representa el 31,1% de las personas con

enfermedades neurodegenerativas de la

zona transfronteriza, siendo junto con 

 Párkinson una de las más frecuentes en

la zona. La prevalencia general de

enfermedad de Alzheimer es de 1,47%.

Esta enfermedad es más común en la

población femenina rural

transfronteriza, representando un 65%

de la población con EA frente a un 47,6%

correspondiente a la población

masculina  Las personas de este grupo

presentan una edad de 84,4 (±8,1) años,

siendo la más alta de las enfermedades

neurodegenerativas en la zona

transfronteriza.  

Dentro de esta zona de la provincia de

Salamanca, la zona básica sanitaria que

presenta una prevalencia más alta se

sitúa en La Alberca (2,98%) y la que

menos en Tamames (0,77%). 

La media de años de evolución de la EA

y otras demencias presenta la menor

[media 4,48 (± 3,32) años] de todas las EN

en la zona. 

ES   A doença de Alzheimer representa

31,1% das pessoas com doenças

neurodegenerativas na zona fronteiriça,

sendo juntamente com o Parkinson uma

das mais frequentes na zona. A

prevalência geral da doença de

Alzheimer é de 1,47%. Esta doença é mais

comum na população feminina rural

transfronteiriça, representando 65% da

população com DA contra 47,6%

correspondente à população masculina.

As pessoas neste grupo têm uma idade

de 84,4 (± 8,1) anos, sendo a mais elevada

de doenças neurodegenerativas na área

transfronteiriça.

Nesta área da província de Salamanca, a

área básica de saúde com maior

prevalência é em La Alberca (2,98%) e a

com menor em Tamames (0,77%).

A média de anos de evolução da DA e

outras demências é a mais baixa [média

4,48 (± 3,32) anos] de todos os NE da

área.
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Dentro de esta

zona de la

provincia de

Salamanca, la

zona básica

sanitaria que

presenta una

prevalencia más

alta se sitúa en

La Alberca

(2,98%) y la que

menos en

Tamames (0,77%). 

Montserrat Alonso Sardón
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       Na Região da Guarda existem 1570

pessoas com diagnóstico activo de

Demência, de acordo com a

Classificação Internacional de Cuidados

de Saúde Primários - CIPC-2_ P70, o

que representa 62,8% das doenças

neurodegenerativas que são objecto de

estudo neste projecto. A proporção de

diagnósticos ativos é de 1,04%, inferior à

prevalência nacional (1,88%), sendo a

proporção de mulheres superior à dos

homens, 44,1% vs. 18,7%. A média de

idade (± DP) é de 82,13 (± 9,08) anos,

com as mulheres com idade média

superior à dos homens, 83,25 (± 8,18)

versus 79,51 (± 10,48). A maior

proporção de diagnósticos de Demência

ativa ocorre na área de Manteigas

(2,20%), por outro lado, Guarda é a área

com a menor proporção (0,49%).
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    En la Región Guarda hay 1570

personas con diagnóstico activo de

Demencia, según la Clasificación

Internacional de Atención Primaria de

Salud - CIPC-2_ P70, lo que representa

el 62,8% de las enfermedades

neurodegenerativas objeto de estudio en

este proyecto. La proporción de

diagnósticos activos es de 1,04%, inferior

a la prevalencia nacional (1,88%), siendo

la proporción de mujeres superior a la

de hombres, 44,1% vs. 18,7%. La edad

media (± DE) es de 82,13 (± 9,08) años,

siendo las mujeres con una edad media

superior a la de los hombres, 83,25 (±

8,18) frente a 79,51 (± 10,48). La mayor

proporción de diagnósticos activos de

Demencia se produce en el área de

Manteigas (2,20%), por otro lado, Guarda

es la zona con menor proporción

(0,49%).

EPIDEMIOLOGÍA DEL ALZHEIMER EN LA ZONA

TRANSFRONTERIZA DE LA REGIÓN DE GUARDA/

EPIDEMIOLOGIA DE ALZHEIMER NA ZONA

TRANSFRONTEIRIÇA DA REGIÃO DE GUARDA

Ermelinda Marques/ Manuel Paulino/ Teresa Paiva/ Agostinha Corte 
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A média de idade

(± DP) é de 82,13

(± 9,08) anos,

com as mulheres

com idade média

superior à dos

homens, 83,25 (±

8,18) versus 79,51

(± 10,48). 

Informe completo/
Relatório completo

https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/NEUROQUALYFAM_Informe_Epidemiologico_Guarda.pdf
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https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/NEUROQUALYFAM_Informe_Epidemiologico_Guarda.pdf


    El distrito de Bragança se caracteriza

por una baja densidad demográfica y un

alto índice de envejecimiento 311,5. En el

conjunto del distrito, la prevalencia de

los diagnósticos activos de demencia es

del 1,28%, lo que (corresponde a 1.595

casos), cifra inferior a la nacional. La

proporción entre las mujeres (1,73%) es

mayor que entre los hombres (0,77%). La

mayor prevalencia se encontró en el

grupo de edad de 80-84 años, seguido

del grupo de 85-89 años. Destaca el

hecho de que existe una persona con un

diagnóstico activo de demencia en el

grupo de edad de 20 a 24 años. Freixo de

Espada à Cinta (3,47%) y Miranda do

Douro (2,31%) fueron los más prevalentes

con valores más altos, mientras que

Mogadouro (0,81%) y Vila Flor (0,71%)

mostraron prevalencias más bajas.

ES

     O distrito de Bragança é caracterizado

por uma baixa densidade populacional e

um elevado índice de envelhecimento

311,5. No distrito como um todo, a

prevalência de diagnósticos de demência

ativa é de 1,28%, o que (corresponde a

1.595 casos), valor inferior ao nacional. A

proporção entre as mulheres (1,73%) é

maior do que entre os homens (0,77%). A

maior prevalência foi encontrada na faixa

etária de 80 a 84 anos, seguida da faixa de

85 a 89 anos. Destaca-se o fato de haver

uma pessoa com diagnóstico ativo de

demência na faixa etária de 20 a 24 anos.

Freixo de Espada à Cinta (3,47%) e

Miranda do Douro (2,31%) foram os mais

prevalentes com os valores mais elevados,

enquanto Mogadouro (0,81%) e Vila Flor

(0,71%) apresentaram prevalências mais

baixas.
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...a prevalência

de diagnósticos de

demência ativa é

de 1,28%, o que

(corresponde a

1.595 casos),

valor inferior ao

nacional.

Adília da Silva Fernández/ Carlos Magalhães/ Helena Pimentel/ Justina Silvano/ 
Augusta Mata
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https://bibliotecadigital.ipb.pt/bitstream/10198/23608/1/Resumo%20-%20RACS_Suplemento_n2_Setembro2020_AF.pdf
https://bibliotecadigital.ipb.pt/bitstream/10198/23608/1/Resumo%20-%20RACS_Suplemento_n2_Setembro2020_AF.pdf
https://bibliotecadigital.ipb.pt/bitstream/10198/23608/1/Resumo%20-%20RACS_Suplemento_n2_Setembro2020_AF.pdf


     Dentro del Proyecto NEUROQALYFAM que se ha llevado a

cabo en la zona transfronteriza de Castilla y León, se han

estudiado los recursos de servicios y apoyos que más necesitan las

familias de las persona con la enfermedad de Alzheimer y los

obstáculos que se encuentran para acceder a la atención

sociosanitaria.

En primer lugar, encontramos que los servicios más necesitados

por las familias son la información sobre la enfermedad (53,4%),

sobre los servicios y apoyos (52,8%) y sobre dónde conseguirlos

(44,8%). Por el contrario, los menos demandados son la formación

para la familia (20,2%) y grupos de apoyo (23,6%). 

En cuanto a los obstáculos que más han encontrado las familias

para acceder a la atención sociosanitaria, son los largos tiempo de

espera (19,6%), que los servicios no están disponibles en la zona

(19,6%), problemas de transporte para acceder a los servicios (19%)

y falta de información (12,3%). 

Finalmente, los resultados del análisis del grupo focal de familias

de personas con enfermedad neurodegenerativa sobre los

recursos reflejan quejas en relación con los siguientes aspectos.

-Excesiva burocracia y falta de empatía de los profesionales, que

les impide comprender las necesidades familiares. 

-Sensación de abandono por la falta de recursos, la lentitud en la

atención, la falta de entendimiento de las problemáticas de las

familias y la desconexión de los expertos con la familia. 

-Valoración positiva de las asociaciones, donde encuentran el

apoyo que necesitan para la persona con enfermedad

neurodegenerativa y la familia. Ven a la persona con enfermedad

neurodegenerativa contenta y activa en ellas.

 Marta Alonso / Isabel González Gallego / Juan Martín Rojo/  Paula Martín Sánchez
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Grupos de apoyo 
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NECESIDADES DE APOYO DE LAS FAMILIAS DE

PERSONAS CON ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

OBSTÁCULOS

NECESIDADES

INVESTIGACIÓN
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     No âmbito do Projeto NEUROQALYFAM, realizado na zona

transfronteiriça de Castela e Leão, foram estudados os recursos de

serviços e apoios de que mais necessitam as famílias das pessoas

com doença de Alzheimer e os obstáculos que encontram ao

acesso. assistência social à saúde.

Em primeiro lugar, constatamos que os serviços mais necessários

às famílias são as informações sobre a doença (53,4%), sobre os

serviços e apoios (52,8%) e sobre onde obtê-los (44,8%). Pelo

contrário, os menos exigidos são a formação familiar (20,2%) e os

grupos de apoio (23,6%).

Quanto aos obstáculos que as famílias mais encontraram para ter

acesso aos serviços sociais de saúde, são a longa espera (19,6%), a

indisponibilidade de serviços na zona (19,6%), problemas de

transporte para aceder aos serviços (19%) e falta de informação

(12,3%).

Por fim, os resultados da análise do grupo focal de famílias de

pessoas com doenças neurodegenerativas sobre os recursos

refletem queixas em relação aos seguintes aspectos.

- Excesso de burocracia e falta de empatia dos profissionais, o que

os impede de compreender as necessidades familiares.

- Sensação de abandono pela falta de recursos, pela lentidão no

atendimento, pela incompreensão dos problemas das famílias e

pelo desligamento dos especialistas com a família.

-Avaliação positiva das associações, onde encontram o apoio de

que necessitam para a pessoa com doença neurodegenerativa e

família. Eles veem a pessoa com doença neurodegenerativa feliz e

ativa neles.

 Marta Alonso / Isabel González Gallego / Juan Martín Rojo/  Paula Martín Sánchez

ES

NECESSIDADES DE APOIO DAS FAMÍLIAS DE PESSOAS

COM DOENÇA DE ALZHEIMER

INVESTIGAÇÃO
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NECESSIDADES
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https://www.alz.org/aaic/overview.asp
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/02/43487_REVIEW-AND-ANALYSIS-OF-THE-SPANISH-REGULATIONS-ON-HEALTH-AND-SOCIAL-CARE.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/materiales/
https://www.alz.org/aaic/overview.asp
https://neuroqualyfam.usal.es/materiales/
https://neuroqualyfam.usal.es/materiales/
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https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/02/43323_SPANISH-TRANSLATION-AND-ADAPTATION-OF-A-FAMILY-QUALITY-OF-LIFE-SURVEY.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/02/42806_ENHANCING-FAMILY-QUALITY-OF-LIFE-OUTCOMES.-THE-NEUROQUALYFAM-PROJECT.pdf


     El equipo de Bringlife ha comenzado con el prototipado
de la plataforma TIC de la cartera se servicios. La
plataforma contara con con accesos para profesionales
(personal sanitario, terapeuta, médico...) y para usuarios
(dependiente, familiar, asociaciones...) . Se trata de una
plataforma accesible, amigable y de proximidad, que
permitirá el acceso a todos los recursos disponibles en el
entorno de la zona transfronteriza. 

     A equipa  do Bringlife iniciou com a prototipagem da
plataforma TIC do portfólio de serviços. A plataforma
terá acesso para profissionais (pessoal de saúde,
terapeuta, médico ...) e para utilizadores (dependentes,
familiares, associações ...). É uma plataforma acessível,
amigável e de proximidade que permitirá o acesso a
todos os recursos disponíveis no ambiente da zona
transfronteiriça.

     A equipa do NEUROQUALYFAM participa do último
congresso da AAIC 2021 realizado de 26 de julho a 30 de
julho em sua edição online.

    El equipo de NEUROQUALYFAM participa en el
último congreso AAIC 2021 que se celebra del 26 de julio
al  30 de julio en su edición online.  

NOTICIAS/NOTÍCIAS
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Epidemiological impact of Alzheimer´s disease and other dementias in the Spanish-Portuguese border
region. -Poster
Domains and dimensions of Family Quality of Life among families with a member with
neurodegenerative diseases. - Poster
The perception of professionals in the socio-health field about the support services provided for families
with a member with neurodegenerative disease. - Poster
Perceived needs and support services of families of people with dementia. - Communication

https://bringlife.io/
https://bringlife.io/
https://www.alz.org/aaic/overview.asp
https://www.alz.org/aaic/overview.asp
https://www.alz.org/aaic/overview.asp
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Mapa de Recursos y Servicios de Apoyo en
Enfermedades Neurodegenerativas del Distrito de
Guarda 
Antunes Alonso Lopes, Isabel Cristina; Correia, José
Carlos; Rebelo, Helena; NEUROQUALYFAM group, /
(2021-06) Informe/Informe técnico

Enfermedades Neurodegenerativas en la Región de
Guarda: Diagnósticos activos en Demencia,
Parkinsonismo y Esclerosis Múltiple.  
Marques, Ermelinda; Paulino, Manuel; Conde,
Agostinha; Paiva, Teresa; NEUROQUALYFAM group
(2021-06) Informe/Informe técnico

Marco Legal y Normativo – Proyecto
0541_NEURO_QUALYFAM_6_E: Enfermedades
Neurodegenerativas y Calidad de Vida 
Fernandes, Adília; Mata, Augusta; Magalhães, Carlos;
Pimentel, Helena; Silvano, Justina; Correia, José
Carlos; Bras, Ana; NEUROQUALYFAM group, /
(2020-10)
Informe/Informe técnico

Mapa de Recursos e Serviços de Apoio às Doenças
Neurodegenerativas do Distrito da Guarda
Antunes Alonso Lopes, Isabel Cristina; Correia, José
Carlos; Rebelo, Helena; Grupo NEUROQUALYFAM, /
(2021-06) Relatório / Relatório técnico

Doenças Neurodegenerativas na Região da Guarda:
Diagnósticos activos de Demência, Parkinsonismo e
Esclerose Múltipla.  
Marques, Ermelinda; Paulino, Manuel; Conde,
Agostinha; Paiva, Teresa; NEUROQUALYFAM group
(2021-06)
Informe/Informe técnico

Enquadramento Legal e Normativo – Projeto
0541_NEURO_QUALYFAM_6_E: Doenças
Neurodegenerativas e Qualidade de Vida  
Fernandes, Adília; Mata, Augusta; Magalhães, Carlos;
Pimentel, Helena; Silvano, Justina; Correia, José
Carlos; Bras, Ana; NEUROQUALYFAM group, /
(2020-10)
Informe/Informe técnico

REPOSITORIO/REPOSITÓRIO GREDOS 
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https://gredos.usal.es/handle/10366/145469
https://www.afacayle.es/
https://gredos.usal.es/handle/10366/146749
https://gredos.usal.es/handle/10366/146749
https://gredos.usal.es/handle/10366/146840
https://gredos.usal.es/handle/10366/147016
https://gredos.usal.es/browse?authority=1c57e193-d0f2-4d53-bca5-0fdc42a51737&type=author
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     El Aula de Pacientes de Castilla y

León es un espacio de participación que,

a través de información objetiva y veraz,

se orienta a promover estilos de vida

saludables, prevenir la enfermedad y

apoyar a los pacientes crónicos en el

cuidado de su propia salud. 

En el apartado de enfermedades,

podemos encontrar información de gran

utilidad relacionada con el Alzheimer.

¿Qué es la Enfermedad de Azlheimer?,

¿cuáles son los síntomas?, ¿cómo se

diagnostica?, ¿cuál es el tratamiento? Esto

y otras cuestiones relacionadas con la

enfermedad están disponibles a través

de la web del SACYL:

https://www.saludcastillayleon.es/Aula

Pacientes/es/enfermedades/demencia/

cuidados-personas-demencia-guia

       A Aula do Pacientes Castilla y León é

um espaço de participação que, por

meio de informações objetivas e

verdadeiras, tem como objetivo a

promoção de estilos de vida saudáveis, a

prevenção de doenças e o apoio a

pacientes crônicos no cuidado de sua

saúde.

Na secção de doenças, podemos

encontrar informações muito úteis

relacionadas ao Alzheimer. O que é a

doença de Alzheimer? Quais são os

sintomas? Como é diagnosticada? Qual é

o tratamento? Esta e outras questões

relacionadas à doença estão disponíveis

no site do SACYL:

https://www.saludcastillayleon.es/Aula

Pacientes/es/enfermedades/demencia/

cuidados-personas-demencia-guia

AULA DE PACIENTES - SACYL
Enfermedad de Alzheimer/ Doença de Alzheimer

OTROS

RECUROS/OUTROS

RECURSOS

Manual del cuidador de
Alzheimer/Manual do
cuidador de Alzheimer

SERVICIOS 

DESTACADOS/

SERVIÇOS EM

DESTAQUE
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        Nos gustaría que nos relate un poco

su relación con la enfermedad de

Alzheimer y su trayecto hasta la

presidencia de la asociación; también, si

lo desea, puede relatarnos brevemente

los objetivos principales de la misma.

Mi relación con la enfermedad de

Alzheimer comienza cuando mi madre

en 1.972-73 comienza a tener conductas

inapropiadas a su forma de ser y actuar.

En aquella época la enfermedad de

Alzheimer era totalmente desconocida a

nivel médico y social. Fue un largo

peregrinaje de consulta en consulta,

tanto en Salamanca como en Madrid,

Barcelona, Oviedo etc. sin que nadie

pusiera nombre al deterioro progresivo

de todas sus capacidades. Hasta pasados

4-5 años no obtuvimos el diagnóstico de

Alzheimer emitido por una doctora que

había llegado de Estados Unidos y

ejercía como Geriatra en la Cruz Roja de

Madrid. 

Mi madre muere en 1988 a la edad de 74

años en unas condiciones

tremendamente lamentables.

A lo largo de estos años aprendo

muchísimo sobre la enfermedad, y

movida por un sentimiento de

responsabilidad humanitaria hacia los 

que no sabían dónde ni a quién acudir,

decido crear la Asociación de Familiares

de Enfermos de Alzheimer, unida a un

pequeño grupo de familias y

profesionales. Los Estatutos son

aprobados en septiembre de 1988. Es la

primera Asociación con vocación de

servicio que se constituye en España.

Desde entonces he dedicado mi vida a

conseguir: por una parte sensibilizar a

las instituciones públicas, privadas y al

público en general; y por otra, a

conseguir recursos para la creación de

servicios, centros de día y una residencia

específica y especializada en Alzheimer

y demencias similares. Todo esto sin

descuidar mi dedicación a la familia, a

mis hijas y a mis nietos.

¿Cuáles cree que son los principales

aspectos positivos de la asociación? ¿Y

las principales limitaciones?

Al ser una asociación de familiares,

somos nosotros mismos los que

establecemos cómo queremos que se

trate a nuestro familiar enfermo. Para

ello, el personal contratado debe en

primer lugar, ser sensible a la situación

del enfermo y de la familia y

evidentemente, tener la formación

necesaria para ocupar el puesto de 

 trabajo que ocupe. Todo el personal

ENTREVISTA CON MAGDALNEA HERNÁNDEZ

Juan Martín Rojo/ Marta Alonso

recibe continuamente formación por 

 nuestra parte.

Las principales limitaciones son las

económicas. La mayoría de los

enfermos son dependientes a todos los

niveles y necesitan una atención

individualizada, lo que supone un gran

número de personal contratado.

¿Cómo está afectando la pandemia al

trabajo diario de la asociación? ¿Y

cómo cree que le está afectando a la

calidad de vida de las personas

enfermas y sus familias?

Los primeros meses de confinamiento

fueron extremadamente difíciles tanto

para el enfermo como para la familia.

La falta de información, conocimientos

y medios para paliarla, supuso un gran

esfuerzo para todos, principalmente al

personal cuidador que tuvo que

sustituir en muchas ocasiones a las

familias, sobre todo a nivel afectivo.

¿Cuál es la principal demanda de

apoyo que hacen las administraciones

públicas?

Se limitan al reparto de subvenciones

establecidas por Ley.

PRESIDENTA AFA SALAMANCA
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¿Cómo promocionáis vuestra

asociación? ¿Cree que se debería dar

una mayor visibilización a este tipo de

asociaciones? ¿cómo es posible

colaborar con la asociación?

Somos una de las asociaciones más

antiguas de Salamanca. Se nos conoce en

todos los ámbitos relacionados con el

asociacionismo, no necesitamos gran

promoción.

La mejor colaboración es la de asociarse

aunque sea con pequeñas cantidades. El

número de socios es lo que hace fuerte a

la asociación a la hora de solicitar ayudas

públicas.

J U L I O /J U L H O  2021  -  B O L E T Í N /B O L E T I M  N º  3

12

http://www.afasalamanca.org/
http://www.afasalamanca.org/
http://www.afasalamanca.org/
http://www.afasalamanca.org/


BREVES

#NEUROQUALYFAM

13

J U L I O /J U L H O  2021  -  B O L E T Í N /B O L E T I M  N º  3

Coordenaçao: 
Coordina: 

https://twitter.com/cyltv/status/1402188798155493378?s=20
https://twitter.com/CRE_Alzheimer/status/1413444941238267910?s=20
https://twitter.com/elperiodico/status/1413947389195558915?s=20
https://twitter.com/SPEMportugal/status/1401101494577995782?s=20
https://twitter.com/AlzheimerEsp/status/1414879552296390658?s=20
https://twitter.com/alzheimerpt/status/1398624244356063233?s=20
https://www.saludcastillayleon.es/es
http://www.lasalina.es/bienestarsocial/
https://www.clustersivi.org/
http://www.ipg.pt/website/
http://portal3.ipb.pt/index.php/pt/ipb
https://www.admestrela.pt/es/pagina-inicial-espanhol/
https://www.usal.es/
https://www.poctep.eu/
https://neuroqualyfam.usal.es/


    Gostaríamos que nos falasse um

pouco sobre a sua relação com a doença

de Alzheimer e sua jornada até a

presidência da associação; Além disso,

se desejar, pode-nos contar

resumidamente sobre os principais

objetivos do mesmo.

A minha relação com a doença de

Alzheimer começa quando a minha mãe

em 1972-73 começa a ter

comportamentos inadequados à sua

forma de ser e de agir. Naquela época, a

doença de Alzheimer era totalmente

desconhecida em nível médico e social.

Foi uma longa peregrinação de consulta

em consulta, tanto em Salamanca como

em Madrid, Barcelona, Oviedo, etc. sem

ninguém referir a deterioração

progressiva de todas as suas habilidades. 

Só depois de 4-5 anos é que obtivemos o

diagnóstico de Alzheimer emitido por

um médico que tinha chegado dos

Estados Unidos e trabalhava como

geriatra na Cruz Vermelha de Madrid.

A minha mãe faleceu em 1988, aos 74

anos, em condições extremamente

infelizes.

Ao longo desses anos, aprendi muito

sobre a doença e fui movida por um

sentimento de responsabilidade 

humanitária para quem não sabia como

e q quem recorrer, resolvi criar a

Associação de Familiares de Pacientes

com Alzheimer, reunida a um pequeno

grupo de familiares e profissionais. Os

Estatutos são aprovados em setembro de

1988. É a primeira Associação com

vocação para o serviço a se estabelecer

em Espanha. Desde então, tenho

dedicado a minha vida, por um lado, a

sensibilizar as instituições públicas e

privadas e o público em geral; e por

outro, a obter recursos para a criação de

serviços, centros de dia e uma residência

específica e especializada para

Alzheimer e demências semelhantes.

Tudo isso sem descuidar da minha

dedicação à família, às minhas filhas e

aos meus netos.

Quais são os principais aspetos

positivos da associação? E as suas

principais limitações?

Sendo uma associação familiar, somos

nós que definimos como queremos que

o nosso familiar doente seja tratado. Para

isso, o pessoal contratado deve, antes de

mais nada, estar atento à situação do

paciente e da família e, obviamente, ter a

formação necessária para ocupar o cargo

que ocupa. Toda a equipa recebe 

ENTREVISTA COM MAGDALENA HERNÁNEZ

continuamente recebia formação,

ministrada por nós.

Como principais limitações são 

económicas. A maioria dos pacientes

são dependentes a todos os níveis e

necessitam de uma atenção

individualizada, o que significa um

grande número de pessoas contratadas

Como a pandemia está afetando ou

atuando diariamente? E como sabe

que isso está a afetar a qualidade de

vida dos pacientes e dos seus

familiares?

Os primeiros meses de confinamento

foram extremamente difíceis para os

pacientes e as suas famílias. A falta de

informações, conhecimentos e meios

para ajudar, requereu um grande

esforço de todos nós, principalmente

dos cuidadores que muitas vezes

precisam substituir as famílias,

principalmente a nível emocional.

Qual a principal procura de apoio às

administrações públicas?

Limita-se à distribuição de subsídios

previstos em lei.

.

PRESIDENTA AFA SALAMANCA
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Como promove sua associação?

Considera que este tipo de associação

deveria ter maior visibilidade? Como é

possível colaborar com a associação?

Somos uma das associações mais antigas

de Salamanca. Somos conhecidos em

todas as áreas relacionadas ao

associativismo, não necessitamos de

grandes promoções.

A melhor colaboração é associar-se

mesmo com pequenas quantias. O

número de associados é o que torna a

associação forte na hora de solicitar

ajuda pública.
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