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Prologo

A lo largo de nuestra vida van transcurriendo hechos y vivencias que olvida-
mos con facilidad, otros los recordamos con mas o menos clarividencia, pero
algunos nunca desaparecen.

Entre estos ultimos esta el dia que conoci a M.* Jesus. Nunca se me olvidara.
Llevabamos unos doce afios acompafiando a mi marido, enfermo de Alzheimer,
intentando que su vida fuera lo mas normal posible, no obstante, las necesidades
iban cambiando con mas frecuencia de lo deseado.

Llego6 el momento en el cual requeria un especial cuidado que dificilmente, y
muy a pesar nuestro, no le podiamos dar, siendo aconsejable buscar algtin centro
para que fuese atendido. Sin embargo, el estado en el que se hallaba, asi como
la ayuda de familiares y amigos nos dieron la posibilidad de no hacerlo antes.
Tampoco nadie nos habia informado de la existencia de alguna terapia para fre-
nar el avance de la enfermedad, aunque habiamos preguntado a profesionales.

Empecé un peregrinaje por varios centros, acompafiada de una de mis hijas.
Desde nuestro punto de vista, era inviable dejar a un enfermo de Alzheimer
en ninguno de ellos. Eran espacios para personas de la tercera edad, pero no
nos ofrecian una solucion satisfactoria a las necesidades de la enfermedad vy,
menos aun, en el estado avanzado en el que estaba mi marido. Queriamos lo
mejor para él y deseabamos no perjudicar para nada la capacidad de “vivir”
que aun tenia.

Tuvimos la suerte de contactar con la Associacié d’Alzheimer de Reus i Baix
Camp. Conversar con M.? Jesus fue ver el sol después de dias nublados. Nadie
nos habia hablado de la enfermedad, de los problemas adheridos a ella, de las
dificultades del dia a dia, etc., como ella lo hizo.

Sin duda el centro que ella dirigia era el lugar para mi marido. No nos equi-
vocamos. Alli fue una persona tratada con carifio, respeto, acompafada en sus
dificultades, estimulada para disfrutar de lo que él podia. Como su familia nos
sentimos comprendidos, respaldados, orientados, ayudados; por ello, pudimos
llevar la enfermedad con dignidad hasta el ltimo momento.

Como no podia ser de otra manera, he continuado al lado de la asociacion. Eso
me ha dado la oportunidad de conocer atin mas a M." Jesuis y al equipo que
dirige. El trabajo que realizan en beneficio de los afectados por el Alzheimer es
de una gran calidad humana.

M.? Jests es una persona que siempre tiene nuevos retos. Este libro es uno
mas; cada frase, cada palabra, esta pensada desde la sabiduria, la solidaridad,



la gratuidad y el amor. Todos sus colaboradores tienen los mismos fines “luchar
contra el Alzheimer y sus consecuencias”.

Espero que su lectura ayude a comprender mejor esta enfermedad que, a pesar
de ser objeto de muchos estudios, no se llega a conocer hasta que se convive
con ella.

M.? Jestis, mi mas sincero agradecimiento.
M.? Teresa Besora

Presidenta de la Associacio d’Alzheimer de Reus i Baix Camp.
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A quién va dirigido este libro

Este libro va dirigido a:

* Profesionales (Médicos, Psicdlogos, Psiquiatras, Abogados, Do-
centes, Monitores, etc.).

¢ Familiares de las personas afectadas.

¢ Estudiantes en el ambito de la Educacion y la Salud mental.

* Cualquier persona interesada en este tema.

Convenciones generales

Este manual no es uno mas; cada frase, cada palabra estd pensada desde
la sabiduria, la experiencia, la profesionalidad, la solidaridad, con un
unico objetivo: “luchar contra el Alzheimer y sus consecuencias”.

El trabajo que realizan todos los expertos que colaboran en este libro va
encaminado siempre a beneficiar a los afectados. La enorme profesio-
nalidad y su gran calidad humana se aprecia desde el prélogo hasta la
ultima pagina.

Su lectura contribuird, sin lugar a dudas, a comprender mejor una en-
termedad que por muchos estudios que se realicen no se llega a conocer
en profundidad hasta que no se convive con ella.

El libro esta secuenciado de la siguiente forma:

e En los capitulos 1 y 2 se explica la parte mas tedrica de la enfer-
medad, hemos intentado utilizar un vocabulario sencillo para que
la lectura llegue a todas las personas.

e Los capitulos 3, 4 y 5 estdn dedicados a la intervencién, farma-
coldgica y no farmacologica, por esta ultima siento una especial
predileccion, ya que es la que defiendo y trabajo dia a dia. Creo
que una vez la pauta médica del enfermo sea la correcta, la es-
timulacion cognitiva y fisico-funcional es lo tnico que funciona.

e En los capitulos 6, 7 y 8 se habla de la familia y del cuidador
principal.



e En el capitulo 9 leeréis los aspectos legales.
e El capitulo 10 recoge los consejos ttiles en el cuidado del dia a dia.

e Por altimo, en el 11 podréis leer mi experiencia en la Associacio
d’Alzheimer de Reus i Baix Camp, asi como un pequeno resumen
de las actividades y areas que trabaja.

Al finalizar cada capitulo os encontraréis las referencias bibliograficas
que se han utilizado, del mismo modo, hemos afiadido alguna que nos
ha parecido interesante para consultar.

Para acabar esta introduccion destacaria que la estimulacién cognitiva
tiene unos beneficios para el enfermo constatados a través de estudios
e investigaciones. Los enfermos que empiezan a hacer estimulacion en
fases iniciales de la enfermedad, se mantienen mas tiempo en estado leve
y se ralentiza la enfermedad. Por lo tanto, mejora la calidad de vida del
enfermo y a la vez del familiar.

La estimulacion cognitiva para mi no goza de la buena difusion que se
merece a pesar de que sus beneficios son muchos, pero soy consciente de
los costes econdmicos que supone, y creo que no existen los suficientes
centros especializados para implantarla.
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Introduccion

Este libro es para mi un regalo de esos que te da la vida inesperadamente.
Cuando me llegd la propuesta de la editorial Altaria, la verdad es que no me lo
tomé muy en serio. Fue Charo, la coordinadora de la editorial, la que me animo
al explicarme que una persona me habia escuchado impartir una conferencia
y que le habia dicho ”si quieres que alguien escriba sobre la enfermedad de
Alzheimer, ella es la persona”. Fui reflexionando sobre la idea, tengo que con-
fesar que no me veia, ni me veo hoy en dia, capacitada para escribir un libro,
de lo que si podia escribir es sobre mi experiencia. Tuve claro desde el principio
que tenia que rodearme de profesionales que me ayudaran. Tengo que decir a
los lectores que a todas las personas que les he pedido colaboracion, todas sin
excepcidn, me respondieron que si a la primera. Sélo tengo palabras de agrade-
cimiento, porque todas han colaborado desinteresadamente y, ademas, todos
lo han hecho con ilusién, me consta que han disfrutado haciéndolo. También
me ha servido para comprobar la gran cantidad de amigos que tengo.

Este libro es fruto de la experiencia. Hoy en dia hay mucha informacién sobre
la enfermedad, con esta publicacion, mi inica pretension es hacer la enfer-
medad mas cercana a los lectores. Mi forma de pensar y de hacer es desde la
intervencion no farmacoldgica y siempre incluyendo el carifio como parte del
tratamiento. Me resulta curioso que hoy en dia la gran mayoria de personas
todavia piense que esta enfermedad solo afecta a la memoria, yo personalmente
opino que la desorientacion, el deterioro en las conductas y la pérdida de la
personalidad son consecuencias mucho mas duras, tanto para el enfermo como
para su familia.

En este libro también se da peso al familiar cuidador, ya que van unidos.
Como dice nuestra presidenta actual, Teresa Besora, “quien lo pasa es quien lo
entiende”. Por lo cual, hemos intentado darles voz (transcribiendo su voz en
palabras). Cuando nos planteamos el libro pensamos qué mejor que sean ellos
mismos, en primera persona, quienes lo expliquen. No debemos olvidar que
la enfermedad es un binomio entre el enfermo y el cuidador, y que este tltimo
es el que sufre el dia a dia.

La enfermedad de Alzheimer es hoy en dia un reto profesional, social y eco-
nomico, al no conocer todavia la causa que la provoca, las administraciones y
la sociedad en general no estan preparadas para afrontar el presente ni mucho
menos para lo que se le viene encima en el futuro.

Nos consta que la comunidad cientifica hace muchos esfuerzos para encontrar
la causa de esta terrible enfermedad, pero desgraciadamente las expectativas no
son muy buenas. Siempre con esperanza y sin dejar de investigar, pero nuestros
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