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« El alzheimer es una enfermedad
neurodegenerativa que afecta tanto
a pacientes como a sus mas
allegados.

- Los expertos recomiendan no caer
en los prejuicios y tomarse la
afeccion con optimismoy viviendo
el presente.

« Los lazos afectivos entre enfermoy
cuidador son clave, aunque vayan
cambiando a lo largo de todo el
proceso de la enfermedad.

alzheimer

Enfermos de alzheimer también lo son, a su manera, los familiares y

cuidadores de los pacientes. Sufren, se adaptan a los constantes cambios de
la persona amada y tratan de tomarse cada dia como un regalo. Miramos la
enfermedad desde su punto de vista, porque su bienestar también importa.

ace poco mas de dos afios, Rosa Rodriguez
empezd anotarcdmo sumarido, de 60 afios,
Paco, llegaba del trabajo victima de un can-
sancio desmesurado. “Se tumbabadirecta-
mente en plancha en la cama, con la ropa
puesta. Empezd a comportarse de una
formasutilmente extrafia”, relata. Enun primer momen-
to no se alarmd, ya que ambos —casados desde hace mas
de tres décadas-handedicado suvidaalamedicina (ciru-
gia, él; enfermeria, ella), y Paco sumaba cerca de cuatro
mil guardias. Podia tratarse simplemente de una mala
racha. Mds tarde pensd que tales sintomas podian ser
consecuencia de un envejecimiento precoz fruto de un
doloroso duelo familiar, perolas cosas no mejoraron. Tras
unavisitaal neurdlogo yvarios diagnosticos, finalmente
les anunciaron laverdad: Paco padecia alzheimer. “¢Pue-
des creer que, en cierta manera, senti alivio?”, dice Rosa.
Por fin sabiaalo que se enfrentaba: una enfermedad neu-

rodegenerativa que, segun laOMS ,afectayaa 25 millones
de personas en todo el mundo y supone la forma mas
comun de demencia. En ese preciso instante empezaba
para ella —de forma paulatina, pero sin cese- una nueva
relacion con su esposo.

GUNA EXPERIENCIA ENRIQUECEDORA?

Resulta mucho mas facil decirlo que hacerlo, claro esta,
pero los expertos aconsejan tomarse desde el principio
la enfermedad como una experiencia enriquecedora y
tratar de no caerenladesesperanzanienla pésimavision
de su proceso, en parte estigmatizado por el desconoci-
miento social. Asi opina también José Luis Molinuevo,
neurdlogo en el Hospital Clinic de Barcelona y autor de
Vivir con el Alzheimer. El amor no se olvida (Plataforma
Actual). En suopinién: “Supone unaoportunidad de cre-
cer en una situacién emocionalmente muy dificil, pues
elenfermo, la personaaquien tanto amamos,cambia »»»
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»»» continuamente”. En este sentido, recomienda eli-
minar de la mente cualquier cliché y tratar de vivir el
presente sin proyectar demasiado en el futuro, pues sera
cambiante, imprevisible y diferente segun cada caso. A
dia de hoy, dos afios después la noticia, Rosa ha asimi-
lado esta filosofia como sumotorvital diario. Su carde-
ter fuertey optimista por naturalezale haayudado, pero
también un vinculo muy estrecho y especial con sumari-
do, asi como un entorno familiar y amistoso envidiable,
“Siempre ha sido una actitud en mi vida. En los malos
momentos hay que buscar la fuerza que todos tenemos
dentro. Es duro saber que algtin dia no te vaareconocer,
pero mas duro es el dia que tt no le reconoces a é1”, con-
fiesa. No obstante, la base entre Pacoy ella “es muy séli-
da”, lo que ayuda mucho en el proceso. “Tengo ganas de
acompanarle, de estar con él en esta

fase de nuestrasvidas.” Laprincipal 7
crueldad del alzheimer reside en la % g
pérdida de memoria. Y es que gran i
parte de nuestros lazos personales
dependendeella, de ahique nos sin-
tamos perdidos, confusos y tristes
cuando vemos que la personaenfer-
ma se ha convertido en otra. “Los
cuatro puntos cardinales en nues-
tras emociones son el pasado, el
futuro, los demas y nosotros mis-
mos”, indica Molinuevo: el alzhei-
mer pone todo esto en tela de juicio.

CADA ENFERMO

ES UN MUNDO
Siaestosumamosel cardcterimpre-
decible delaenfermedad, el proceso
se complica, y toda programacion
puede resultar inutil. Aunque si es
recomendable “anticiparse para que
nada te coja desprevenido”. Como
aconseja Rosa, no conviene quedar
atrapados en preocupaciones. Por-
que cada enfermo es un mundo.
Unos reaccionan con furia, otros
con negacion, algunos con tristeza
y otros, como Paco, con cordura y
raciocinio. Es verdad que “siempre
ha sido un hombre tranquilo y de
buen caracter”, nos comenta su
mujer, pero, aun asi, vive laenferme-
dad en positivo. Segtn él, otros
padecen cancer o ictus... El, al
menos, “solo” tiene alzheimer.
Ahora, desde que asiste de lunes a
viernes, de 10 a 16 horas, al Hospital

SEGUN LA OMS, 25 MILLONES DE
PERSONAS SUFREN ALZHEIMER
ENTODO ELMUNDO. SUPONE LA
FORMA MAS COMUN DE DEMENCIA

de Diadela Fundacion ACE de Barcelona, sus familiares
aseguran que se encuentra mejor. Allicomentalaactua-
lidad del Barca con sus compaiieros, recibe clases de
estimulacion cognitiva y alterna fisioterapia con gim-
nasia y praxia (aprendizaje y programacion de actos
motores). Dentro del proceso de involucion (contrario
al de un bebé), los enfermos necesitan una rutina, un
calendario, unarepeticion de tareas. En opinion de Amé-
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LOS CASOS SE PODRIAN TRIPLICAR EN 40 ANOS

El nimero de personas con alzheimer podria triplicarse en los proximos 40 anos, a
juzgar por las conclusiones de un estudio publicado en la revista Neurology, de la
Academia Americana de Neurologia. Debido al previsible envejecimiento de la
poblacién mundial, y no a un mayor riesgo de padecer demencia, resulta
necesario aunar esfuerzos en favor de una mayor prevencién con el fin de frenar
esta epidemia. En la actualidad, nada menos que 400.000 personas padecen
alzheimer en Espafia, y se espera que la cifra aumente considerablemente en los
proximos afos. Por ello, expertos y familiares de enfermos subrayan la necesidad
de una mayor inversidn en investigacion y ayudas, asi como la urgencia de un plan

de coordinacion que facilite el proceso para los afectados.

rica Morera, pedagoga y subdirectora de los centros de
los Servicios de Atencion Diurna de dicha fundacion:
“Se tratade evitar ladesorientacién y de aportarles segu-
ridad”. Entre tal ajetreo ordenado, Paco sigue siendo
coqueto, erudito y amante de las letras. La vena perio-
distica de sus afnos de juventud —escogi medicina por
delante de periodismo en el tltimo mes- atin le dura a
dia de hoy. Guarda notas, reflexiones y correcciones
como oroen paio en el bolsillo de sucamisa. Y nose salta
undomingo cinéfilo. Muchos quisieran ser tan expertos
enel séptimo arte comoél. Laenfermedad si que hacam-
biado un poco suorden -“Llegaba a ser algo exagerado”,
confiesa Rosa, entre risas—, pero ayuda como puede en
las tareas de lacasay participaen los quehaceresdiarios
paraestarentretenido. Cuando anochece, no obstante,
se siente cada vez mas fatigado. Nada que ver a como se
encuentra por la mafiana.

VIVIR EL PRESENTE

Elretoahoraesvivir, literalmente, cada dia. Comovenga
y como se presente. Tanto Paco como Rosa y sus tres
hijos en comin (Lluis, Ferrany Roger) tienen una carre-
ra de fondo en el horizonte. “Ya veremos qué va suce-
diendo. Ojala sea suave como hasta ahora”, reflexiona
ella. Aunque experimenten la vivencia de un duelo en
vida -tal y como lo define Molinuevo en su libro-, y la
sensacion de pérdida sea constante, los afectos y el pro-
fundo amor que se profesan les abrira el camino a un

ALGUNAS DIRECCIONES UTILES

* Fundacién ACE. Perteneciente al

estado de mayor aceptacion, de
tranquilidad y, en cierta forma, de
felicidad. “La capacidad que desa-
rrollemos como cuidadores para
adaptarnos auncambiode emocio-
nes, sensaciones de amor y carifio
esclave”, asegurael neurélogo. Y es
que tantola personacuidadacomo
la cuidadora tienen necesidades
que deben serigualmente cubiertas
en el proceso. “El bienestar del
paciente pasa por el bienestar del
cuidador, y viceversa”, escribe.
Ahora, latareade Rosay Paco, ade-
mads de pasear y de superar cada dia como si de un reto
nuevo se tratata, se centra en hacer un album de fotos
juntos. No son muchaslasimagenes que comparten jun-
tos, sdlo ellos, a pesar de haber compartido toda una
vida. Pero quieren reunirlastodas, ahoramas que nunca.
Y decirse que se quieren, claro, como siempre han hecho.
“Somos muy felicianos, y siempre hemos sido asi, pero
mira, {mejor, no?” Paco ya nunca esta solo, si no laapa-
tia se apodera de €l, y comparte momentos con los ami-
gos, pero solo con los de primera linea y en pequenos
grupos. Eso siha cambiado, aunque laintensidad de los
momentos no havariado. “Hemos tenido una muy buena
vida juntos, y aestaedad hay que prepararse, tanto sies
parauna cosacomo paraotra”, se dice Rosa. Quién sabe
lo que sucederd en las proximas semanas, meses y afios,
peroyahan cogido con fuerzalasriendas de laenferme-
dad. Reciba o no el nombre de Rosa, sea 0 no su rostro
reconocido por sumarido, ella siempre serd ella. Sucom-
pafieradevida, su fiel apoyo. Ahora, antes y siempre. La
memoria nunca sera capaz de borrar esa huella.
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Vivir con el Alzheimer.
El amor no se olvida
Dr. José Luis Molinuevo.
Ed. Plataforma Actual.
168 pags. 15 €

ambito nacional y con informacion
sobre entidades en toda Espana,
www.alzfae.org

* Fundacié Pasqual Maragall.
Fomenta y da apoyo a la
investigacion cientifica.
www.fpmaragall.org

* CEAFA. Confederacion Espanola
de Asociaciones de Familiares de
personas con Alzheimer.
www.ceafa.es

* AFAL. La Asociacion Nacional del
Alzheimer informa, apoya y forma.
www.afal.es

Instituto Catalan de Neurociencias
Aplicadas, es un centro experto en el
diagndstico y el tratamiento del
alzheimer. www.fundacioace.com

* Fundacion Alzheimer Espafia.
Organizacién sin animo de lucro de





