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Introduccion

Las demencias, y especialmente la enfermedad de Alzheimer, constituyen un
problema sanitario de primer orden. Oimos hablar de ellas constantemente y
cada vez somos mas conscientes de su gravedad; sobre todo si tenemos en
cuenta el envejecimiento de la poblacion espanola. La sensibilidad de la pobla-
cion también ha aumentado en cuanto al reconocimiento del gran esfuerzo
familiar que supone y también del coste economico y social que conlleva.
Probablemente, los mas interesados en temas de salud sabran que el alzhéi-
mer es una enfermedad incurable, lentamente progresiva, que destruye la
memoria y la personalidad de quienes lo padecen. Pero, en general, no vamos
mucho mas alla; no deja de ser un problema "que afecta a otros".

Sin embargo, cuando nuestra madre, nuestro padre o nuestra pareja son
diagnosticados de alzhéimer o de cualquier otro tipo de demencia, el proble-
ma pasa a un primer plano, y lo que antes era una curiosidad médica o una
preocupacion social se convierte en un problema personal y familiar conside-
rable. De repente, las preguntas se agolpan en nuestra mente: ;qué es lo que
realmente esta pasando? ¢Por qué? ¢Se puede curar o al menos retrasar su
evolucion? ¢Qué problemas van a aparecer? ¢ Que puedo hacer yo? ¢Cual es
la mejor manera de cuidar a mi familiar?... Sin duda, es el inicio de una nueva
etapa para la que, en la mayoria de los casos, no estamos preparados.

Esta guia pretende, precisamente, responder a estas preguntas, en la medida
que lo permiten los conocimientos actuales, para ayudar a los familiares de
enfermos con demencia, y particularmente con alzhéimer, a conocer el pro-
ceso y resolver los posibles problemas que se van planteando en el dia a dia
de la forma mas practica posible. Muchos contenidos también pueden resultar
utiles para los propios enfermos, muchos de los cuales son diagnosticados en
fases precoces, en las que aun conservan su capacidad de raciocinio y buena
parte de sus funciones intelectuales intactas, y que desean profundizar en el
conocimiento de su propia enfermedad y planificar su futuro. Hemos contado
para ello con la colaboracion de profesionales sanitarios, medicos y de enfer-
meria, que atienden a diario a enfermos con demencia y a sus cuidadores.

Como punto de partida, es importante tener en cuenta que ni todos los enfer-
mos ni su realidad cercana soniguales. Por eso, aunque esta guia pretende ser
una herramienta orientativa util, ni todos los problemas que se plantean en ella
apareceran necesariamente en su caso concreto, nilas soluciones aportadas
tienen porqué ser las que usted adopte, como tampoco es posible ofrecer res-
puestas a todas y cada una de las posibles situaciones que se le presentaran,
tan distintas como distintas son todas y cada una de las personas que desa-
rrollan una demencia. En este sentido, la comunicacion fluida con los diversos
profesionales que atienden al enfermo es insustituible.

Para hacer mas sencilla la lectura de la guia, hemos agrupado los diferentes
capitulos segun la informacion que contienen. Pueden leerse juntos, uno tras
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otro, o consultarse por separado. En primer lugar, se empieza con una revision
sobre las demencias en general y la enfermedad de Alzheimer en particular, y
que intenta responder, de forma sencilla, a muchas de las preguntas teoricas
que surgen ante el diagnostico inicial, pero que no siempre tenemos tiempo
de consultar con el médico: en qué consiste, qué se sabe sobre sus causas,
qué pruebas son necesarias para el diagnostico, que sintomas tiene y como
progresa, que tratamientos se pueden emplear, etc.

Despues, continuamos con los capitulos dedicados al cuidador y familiares.
En ellos se aborda la realidad de la familia como cuidadores del enfermo, pero
tambien desde su propia vivencia emocional, dudas y dificultades que suelen
surgir habitualmente y orientaciones para el autocuidado, tan determinante
en este tipo de situaciones. Asimismo, se hace un repaso de los recursos
sociosanitarios disponibles para estos enfermos y sus cuidadores, desde el
Sistema de Atencion a la Dependencia hasta los procedimientos legales que
deben seguirse a la hora de enfrentarse a la disminucién o pérdida de capaci-
dad de los enfermos, para asi proteger mejor sus derechos y los de los cuida-
dores. Todos estos temas pueden resultar utiles tanto al propio enfermo como
a su familia a la hora de planificar el futuro y evitar conflictos no deseados.

A continuacion, se incluyen los capitulos eminentemente practicos, en los que
se tratan los problemas concretos mas frecuentes a lo largo de la enfermedad
y la forma mas eficaz posible de resolverlos: como actuar ante los problemas
de memoria u orientacion, como comunicarse mas eficazmente con el enfer-
mo, como ayudarle a lavarse o vestirse cuando lo necesita, como enfrentarse
a los problemas de alimentacion, los trastornos del suefio o los momentos
de agresividad, etc. También, como cuidar del enfermo lo mejor posible, en
los casos en los que se decide atenderle en casa hasta el final. En definitiva,
se trata de procurar que el enfermo se mantenga autonomo en su dia a dia el
mayor tiempo posible, intentando resolver los problemas que progresivamen-
te van surgiendo, y sabiendo identificar aquellos que requieren atencién por
parte del personal sanitario.

Finalmente, se incluye un anexo sobre la investigacion de la enfermedad y
las diversas lineas en las que los cientificos trabajan actualmente, y otro con
direcciones utiles de organizacion e instituciones dedicadas al apoyo y orien-
tacion de personas afectadas por una demencia.

Esperamos y deseamos que esta esta informacion sea una guia util en el
camino que supone el desarrollo de una demencia en un ser querido, su
acompafamiento y su cuidado. Un camino lleno de obstaculos y sinsabores,
sin duda, pero que también supone una oportunidad de conocimiento y desa-
rrollo personal, de satisfaccion o de carifio y cercania con su familiar.





