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Contra el alzhéimer: cuidemos al cuidador

El 80% de los enfermos de esta demencia esta en su casa ante la escasez de recursos publicos - Su atencién recae en
familiares y personal no profesional sin preparacion suficiente

PATRICIA M. LICERAS 21/09/2010

P vy ['_\Tl_j Comentarios - 37 | % =
La epidemia del siglo XXI. Asi se refieren algunos al alzhéimer, una enfermedad
degenerativa que padecen méas de 600.000 personas en Espafia, aunque se estima que Descubre nuestro visor de la edicién impresa.
, . Permite visualizarla y descargarla
realmente la sufren unas 800.000, como se recuerda hoy en el Dia Mundial del

Alzhéimer. [ verdemo | SUSCRIBASE

Con el envejecimiento de la poblacion, la cifra se
Direcciones ttiles dispara. En 2025, habra el doble de casos,
1.600.000 afectados, calcula la Confederacion
A remolque de los acontecimientos ~ Espafiola de Familiares de Enfermos de
Alzhéimer y otras Demencias (Ceafa). "Se trata de

La noticia en otros webs un problema socio-sanitario de primer orden",

webs en espafiol advierte José Luis Molinuevo, coordinador de la
en ofros idiomas Unidad de Alzhéimer del Hospital Clinico de
Barcelona. En uno de los paises del planeta
Hay 3,5 millones de personas  donde se muere mas tarde, ¢estamos preparados? :
afectadas, entre enfermos y =il

. Parece que no.
famllzares Los centros de dia con programas de estimulacién para el

Pendientes del desarrollo legislativo y de la alzhéimer son escasos.- REUTERS
aplicacion de la Ley de Dependencia, con
residencias publicas escasas y las privadas
demasiado caras, el 80% de los enfermos
permanece en sus casas, segn la Asociaciéon
Nacional del Alzhéimer, AfalContigo. En el hogar,

"A mas formacién, mejor estado gy cuidado recae mayoritariamente en familiares

del enfermo”, dice un experto o cuidadores no profesionales, que no estan
preparados para atenderles, a los que falta
La visibilidad del afectado ayuda ~informacion y, sobre todo, formacion.
a la concienciacion social

La sanidad carece de recursos
para protocolizar la atencién al
familiar

"Cuando nos comunicaron que mi madre tenia
alzhéimer, en la Seguridad Social no nos
orientaron en nada; te ves muy perdido", dice
Teresa Martin, de 44 anos, cuidadora tinica durante 11 afios de su madre, que muri6 en
abril pasado a los 86 afios. Lo mismo le ocurrié a Manuel Diaz, de 82 afios, cuatro f]ltima Hora
atendiendo a su mujer, fallecida en mayo cuando estaba a punto de cumplir la misma
edad que él. "Mis hijos me dieron algo de informacién que sacaron de Internet, lei Ahmadineyad, a la carga. €l presidente raniha |

PR . " advertido desde Nueva York sobre un posible
algtn libro. Entonces, desconocia por completo la enfermedad"”, cuenta. conflicto bélico con EE UU: "Cuando una guerra

El alzhéi t 1 deteri d . tel idad empieza no tiene fin". También ha tenido palabras
alzheimmer ataca las neuronas y va deteriorando progresivamente las capacidades para Israel: "El régimen sionista es una entidad muy

mentales y fisicas del enfermo, conduciéndole a una dependencia total. No se conocen pequefia sobre el mapa" Foto: EFE
sus causas, por lo que no hay prevencion ni cura, y el tiempo medio de supervivencia
del enfermo es de 15 afios. "Necesitas orientaciéon, formacion, apoyo para manejar una
enfermedad que tiene un coste psicolégico, fisico y econémico brutal para el cuidador”,
reclama Martin. Las demencias tienen esa particularidad, son enfermedades dobles:
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afectan al enfermo y a quien le cuida; en el caso del alzhéimer, a 3,5 millones de
personas -contando cuatro o cinco familiares por paciente- en Espana, segin Ceafa. En
2025, seran casi siete millones.

A finales de los afios ochenta, los familiares de los enfermos comenzaron a organizarse
para dar a las familias la atencion que la Administracion no les prestaba. Hoy persiste
esa carencia, y las asociaciones siguen tratando de llenarla casi en solitario; si bien es
cierto que, ante el avance de la enfermedad y las preocupantes perspectivas de futuro,
cada vez hay una mayor implicacién de instituciones y entidades privadas.

Emilio Marmanéu, presidente de la Confederacion Espafola de Familiares de
Enfermos de Alzhéimer y otras Demencias, que aglutina a 300 asociaciones, da un
dato: "De los 800.000 enfermos que hay, Ceafa asiste a m4s de 200.000 familias. No
quiero ni pensar qué ocurre con buena parte del resto. Una masa ingente de gente a la
que no controla nadie", denuncia.

A Marmanéu se le "parte el alma" ante un tipo de noticia que suele darse en verano: la
que lleva por titular, "y bajo el epigrafe de violencia de género", que una anciana "con
una grave dolencia neurologica" muere a manos de su marido que luego se suicida. "Es
verano, hace calor, hasta este hombre no han llegado las asociaciones, ni el Sistema
Nacional de Salud, y, en un momento de desesperacion -que no justifico en absoluto-,
coge por la calle de en medio y mata a su mujer. No es un maltratador".

Para salvar esa brecha, las asociaciones consideran que el sistema sanitario debe ser el
que, una vez hecho el diagnostico, guie a los afectados, les indique cuéles son los pasos
a seguir y, ante todo, les prescriba formacion, "ya sea a cargo de las asociaciones o de
su personal”, opina Marmanéu. "No es lo mismo que te digan que esto es una
demencia y que hay que ejercitar la mente, que vayas a tu neur6logo o geriatra y te
explique qué hacer a partir de ese momento", asevera Lucia Rodriguez, presidenta de
la Federacion Madrilena de Alzhéimer y organizadora de los cursos que la asociaciéon
ofrece a los cuidadores desde hace 10 afios.

"El problema es que el Sistema Nacional de Salud no tiene recursos para protocolizar
la atencion”, manifiesta el coordinador de la Unidad de Alzhéimer del Hospital Clinico
de Barcelona. "Hay una carencia enorme en unidades de diagnostico y soporte
atencional, lo que obliga a las asociaciones a compensar ese déficit".

"En la Federacion Madrilefia de Alzhéimer tenemos la suerte de contar con la
inestimable ayuda del Hospital de Parla, cuyos profesionales nos envian a los
familiares", afirma Rodriguez, quien lamenta que, hoy por hoy, eso solo sea fruto de la
buena voluntad. También lo hacen otros muchos médicos -los del Clinico de Barcelona,
o los de Salamanca-. Estos tltimos derivan los casos al Centro de Referencia Estatal de
Alzhéimer de Salamanca, dependiente del Imserso. Asi lo atestigua su directora
gerente, Maria Isabel Gonzélez, quien considera que la actitud respecto a la
enfermedad ha mejorado mucho. El complejo, con dos anos de vida, funciona como
centro de investigacion y formacion, ademas de como centro de dia y residencia. Se
une a otros también de reciente creacion, como el Centro Alzhéimer de la Fundacién
Reina Sofia (gestionado por la Comunidad de Madrid) o la Fundacién Pasqual
Maragall (una entidad privada), ejemplos de la creciente implicacion en el abordaje de
este problema socio-sanitario.

Maria Isabel Gonzalez pone el acento en la necesidad de una labor conjunta de
asociaciones, Gobierno central y comunidades para avanzar en la atencién al cuidador
no profesional. "Si trabajamos juntos por formar a familias que a su vez formaran a
otras, por crear asociaciones que, a su vez, crearan otras, por desarrollar posgrados
sobre el alzhéimer para profesionales, mejoraremos el conocimiento de la enfermedad
y la atencién, y todo ello tendra un efecto multiplicador”, sostiene.

A este efecto multiplicador tienen que contribuir también las propias familias, que han
de dejarse ayudar. "Se dice que Espana ha salido del armario en muchas cosas, pero
sigue quedando mucha familia dentro de él, familias a las que el alzhéimer produce
vergiienza y para las que es un tema tab, y que, por ello, no acuden a nosotros",
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comenta Marmanéu. "Si escondes el problema, desproteges al enfermo. Hay que
informar al entorno. Yo lo hice asi para que la gente entendiera por qué mi madre se
colaba en el mercado o se dirigia al tendero de forma agresiva", manifiesta Teresa
Diaz, que cuid6 a su madre durante 11 afios.

Para Lucia Rodriguez, de la Federacion Madrilefia de Alzhéimer, hay que "desterrar
esas expresiones del tipo 'calla, mam4, no digas eso". "La visibilidad de la enfermedad
permite la sensibilizacion y concienciacion social", apunta Maria Jests Morala, de
AfalContigo. Ejemplo de ello son el ex presidente de la Generalitat de Catalufia Pasqual
Maragall y Jordi Solé Tura, uno de los padres de la Constituciéon. En sendos
documentales (Bicicleta, cuchara, manzana y Bucarest. La memoria perdida) han
mostrado a la sociedad la trastienda de la enfermedad.

Lo que es indudable es que, a mejor formacion del familiar, mejor calidad de vida del

enfermo. Rodriguez lo tiene comprobado. "Tras los cursos en la federacion madrileiia,
hacemos un seguimiento de los enfermos y vemos cémo mejora su estado en funcion

de la preparacion del cuidador”.

Internet abre una nueva via en la formacion de los familiares al permitir que puedan
prepararse desde casa sin necesidad de desplazarse y dejar solo al enfermo. Karin
Conde es la responsable técnica de AfalContigo, que, junto a la Fundacién Mutua
Madrilena, ha creado la primera pagina web en Espafia para cuidadores no
profesionales y que incluye un curso online. "Es un programa de formacién muy
pegado a las necesidades diarias del enfermo, permite al cuidador contactar con los
tutores de Afal para resolver sus dudas y que se comunique, a través de un foro, con
gente en su misma situacion, lo que le supone una gran descarga emocional”, explica.

Ya sean los cursos por Internet o presenciales, Rodriguez destaca que "no se debe
estandarizar la atencion, pues hay que adaptarla a las necesidades de cada enfermo y
abordarla de forma integral y continuada". Al respecto, la directora gerente del CRE
Alzhéimer de Salamanca considera que hay que fijar el foco en la formacién no solo de
familiares y cuidadores no profesionales, sino también del personal de residencias y
centros de dia, "preparados para atender a personas mayores, pero no con alzhéimer".

Estos enfermos necesitan mucho mimo en su cuidado porque pierden sus capacidades
cognitivas y funcionales, pero mantienen la memoria afectiva. "A veces su tinico
vinculo con el mundo es a través del amor", sefiala Molinuevo. Agradecen el afecto, el
contacto fisico, la ternura. Disfrutan con una caricia, un beso. "Mi mujer llegd a perder
totalmente la memoria, pero siempre que iba a verla, ya en la residencia, me regalaba
una sonrisa", recuerda Manuel Diaz. "Era como si, al verme, se encendiera una luz en
su interior, como si la neurona pasara muy deprisa, y me reconociera”, relata. "El
enfermo no sabe quién eres pero sabe que te quiere", sentencia Molinuevo.

Mucho carino al enfermo es la receta de Elena, una enfermera peruana de 54 afios que
lleva 23 en Espafa, 20 cuidando a enfermos de alzhéimer. Y ser mas fuerte que la
enfermedad, "no dejar que te domine". Para ello, recomienda a los familiares que se
informen y formen.

"Los hijos, los maridos, las esposas, tienen que saber lo que es esta enfermedad,
entenderla, asumirla, porque, si no lo hacen, enfermamos todos", asegura. Pero
también dice que en ese duelo en vida que es el alzhéimer para los familiares, estos "no
deben sentirse solos".

Direcciones utiles

- Confederacion Espafola de Familiares de Enfermos de Alzhéimer y otras Demencias
(Ceafa). www.ceafa.es. Teléfono: 902 17 45 17.

- Asociacion Nacional del Alzhéimer, AfalContigo. www.afal.es y
www.fundacionmutua.es. Tel. 902 99 67 33.
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- Fundacion Alzhéimer Espaia (FAE). fundacionalzheimeresp.org. Tel. 913 431 165 y
913 431 175.

- Centro de Referencia Estatal (CRE) de Alzhéimer de Salamanca.
www.crealzheimer.es. Tel. 923 285 700.

- Centro Alzhéimer de la Fundacion Reina Sofia. www.fundacionreinasofia.es. Tel. 91
385 22 00.

- Fundacion Pasqual Maragall. www.alzheimerinternacional.org. Tel. 93 316 09 90.
- Sociedad Espanola de Neurologia. www.sen.es. Tel. 93 342 62 33.

- Sociedad Espafola de Geriatria y Gerontologia. www.segg.es.Tel. 91 411 17 07.

Anuncios Google éQue es esto?

Curso Enfermos Alzheimer
Formacion-Universitaria.com Titulacién Oficial a Distancia Solicita Informacion!

Curso de Alzheimer
Iberestudios.com/Cursos-Alzheimer Cursos de Homologados desde 95€ Aprovecha Esta Oportunidad unica

Neurogenética clinica
www.neurogenetica.es Allelyus/H.San Rafael. Consulta integral y asesoramiento global
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37 opinolandia - 21-09-2010 - 18:46:55h

pienso que un enfermo de Alzeimer el mejor lugar para cuidarlo es una institucién , mi abuela tenia demencia
senil y si hubiera continuado en casa hubieramos acabado todos enfermos , lo que pasa es que muchas veces
cuesta encontrar un centro donde se le puedan hacer cargo de ellos pues no hay plazas suficientes y son
carisimos y las personas que tenemos pocos medios econémicos no podemos pagar centros privados .Pienso
que la ley de depencia ha sido lo mejor que ha hecho el gobierno de zapatero , lastima que ahora no haya dinero
para llevarla a cabo

36 angela - 21-09-2010 - 17:19:31h

Aparte de este excelente articulo, el dia 19 de septiembre el Periodico de Catalunya publico un reportaje y
entrevista a la Sra diana Garrigosa, esposa del President Maragall, realmente admirable, iagual que todos los
familiares y cuidadores de estos enfermos.

35 cxema - 21-09-2010 - 16:41:46h

mira por donde me he encontrado en este periodico con un reportaje que merece la pena.;que mosca les habra
picado?. un fuerte abrazo a las personas cuidadoras, y pensar que ellos siempre hubiesen hecho lo mismo por
vosotros, no lo dudeis...

34 margot ( http://www.margot-cosasdelavida.blogspot ) - 21-09-2010 - 16:19:10h

Durante dos afios cuidé a una persona de Alzheimer, era mi trabajo no un familiar. Casi al final de los dos
afios,me fallaron las fuerzas, y me despedi. No fue suficiente el dinero que me pagaban que era mucho,sino mi
valor moral, ya no podia dar mas de mi,los enfermos se merecen de nosotros lo mejor, aparte de nuestros
cuidados ,nuestra alegria y nuestro amor, cuando ya no lo podemos dar mas...hay que replantearse que
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Contra el alzhéimer: cuidemos al cuidador - ELPAIS.com 21/09/10 19:20

hacemos. ¢ Vale la pena trabajar por dinero? Si, todo trabajo es un intercambio y tiene que haber dinero,pero en
cuanto al Alzheimer, das amor a cambio de amor... Un fuerte abrazo a todos los que sois tan generosos cuidando
a los enfermos de Alzheimer. Margot Serrano

33 Isabel - 21-09-2010 - 16:14:17h

Totalmente de acuerdo con Gordi-46. Tuve a mi madre enferma, y cuando ves que tu madre no es tu madre y no
tienes ninguin tiempo para tiy tu propia familia, no duermes y con gran sacrificio econémico dedicas unos euros y
unas horas a que la cuiden, sélo tienes palabras de agradecimiento para esa persona, aunque te duela en el
alma no poder ocuparte ti mismo las 24 horas, pero la salud no te lo permite. Tuve a mi madre asi 7 afios y no se
lo deseo a nadie, pero afortunadamente me han quedado los recuerdos de cuando estaba bien y era estupenda.
Supo hacerlo bien y nos acordamos de todo lo que nos did, no del tiempo que nos quité y siempre nos hubiera
gustado poder atenderla mejor.

Pagina 1de 8 [1][21[3][4][5] [Utima

Tu comentario Normas de uso
Esta es la opinion de los

internautas, no de ELPAIS.com

No esta permitido verter
comentarios contrarios a las leyes
Yy espafiolas o injuriantes.

Nombre - Obligatorio Correo Electrénico - Obligatorio Reservado el derecho a eliminar
los comentarios que consideremos

fuera de tema.

Pagina web/blog - Si desea mostrarla

(7] Deseo mostrar mis datos

() Acepto la clausula de privacidad

Ultima hora

Lo ultimo Videos | Fotos | Graficos

Paris Hilton, condenada por posesion
de droga - 18:37

18:58 Un camion sufre una fuga de acido clorhidrico
en la AP-7

18:52 JesUs del Pozo: "Espafia es potencia mundial
en disefio, no en moda"

18:50 Cecilia Bartoli dirigira el Festival de
Pentecostés de Salzburgo en 2012

18:35 El precio del kilovatio puede subir la tarifa
eléctrica en torno al 2%

18:19 El Portal de I'Angel barcelonés desbanca a
Preciados como la calle comercial mas cara

de Espafa
ADSL e nzéiel Ver mas noticias » Mas de 100 heridos tras desplomarse
19,955, una grada durante una carrera en
Brasil - 13:31
No todas las cuentas :
O némina son iguales Otros videos EI

Ayuda | Contacto | Venta de fotos | Publicidad | Aviso legal | elpais.com en tu web | Sitelndex | Traductor | | S | Secciones
© EDICIONES EL PAIS, S.L. - Miguel Yuste 40 - 28037 Madrid (Espafia) p——— pm—

http://www.elpais.com/articulo/sociedad/alzheimer/cuidemos/cuidador/elpepisoc/2010092 lelpepisoc_1/Tes Pagina 5 de 5


http://www.elpais.com/articulo/sociedad/alzheimer/cuidemos/cuidador/elpepisoc/20100921elpepisoc_1/comentarios.html?ctn=coment&aP=modulo%3DCMTS%26params%3Dpage%253D1%2526np%253D37%2526xref%253D20100921elpepisoc_1.Tes
http://www.elpais.com/articulo/sociedad/alzheimer/cuidemos/cuidador/elpepisoc/20100921elpepisoc_1/comentarios.html?ctn=coment&aP=modulo%3DCMTS%26params%3Dpage%253D2%2526np%253D37%2526xref%253D20100921elpepisoc_1.Tes
http://www.elpais.com/articulo/sociedad/alzheimer/cuidemos/cuidador/elpepisoc/20100921elpepisoc_1/comentarios.html?ctn=coment&aP=modulo%3DCMTS%26params%3Dpage%253D3%2526np%253D37%2526xref%253D20100921elpepisoc_1.Tes
http://www.elpais.com/articulo/sociedad/alzheimer/cuidemos/cuidador/elpepisoc/20100921elpepisoc_1/comentarios.html?ctn=coment&aP=modulo%3DCMTS%26params%3Dpage%253D4%2526np%253D37%2526xref%253D20100921elpepisoc_1.Tes
http://www.elpais.com/articulo/sociedad/alzheimer/cuidemos/cuidador/elpepisoc/20100921elpepisoc_1/comentarios.html?ctn=coment&aP=modulo%3DCMTS%26params%3Dpage%253D5%2526np%253D37%2526xref%253D20100921elpepisoc_1.Tes
http://www.elpais.com/articulo/sociedad/alzheimer/cuidemos/cuidador/elpepisoc/20100921elpepisoc_1/comentarios.html?ctn=coment&aP=modulo%3DCMTS%26params%3Dpage%253D8%2526np%253D37%2526xref%253D20100921elpepisoc_1.Tes
http://www.elpais.com/articulo/sociedad/alzheimer/cuidemos/cuidador/elpepisoc/20100921elpepisoc_1/comentarios.html?ctn=coment&aP=modulo%3DCMTS%26params%3Dpage%253D2%2526np%253D37%2526xref%253D20100921elpepisoc_1.Tes
http://www.elpais.com/clausula.html%3FaP%3Dmodulo%253DClausulas%2526params%253Dk%25253Dacepto
http://www.elpais.com/loultimo/
http://ads.prisacom.com/5c/www.elpais.es/lomas/24horas/portada/L35/161357580/x08/PRISA-ES/ELPAIS_jazztel_resp_NML_P_0909_10/HTML_JAZZTEL_RESP_NML_x08.html/557a5662656b79593654514141433268?http://jazztelespaa.solution.weborama.fr/fcgi-bin/performance.fcgi?ID=380783&A=1&L=390502&C=15445&P=17579&CREA=241124&T=E&URL=http%3A%2F%2Faltas.jazztel.com%2Fadsl%2F
http://www.elpais.com/loultimo/
http://www.elpais.com/articulo/espana/camion/sufre/fuga/acido/clorhidrico/AP-7/elpepuesp/20100921elpepunac_23/Tes
http://www.elpais.com/articulo/cultura/Jesus/Pozo/Espana/potencia/mundial/diseno/moda/elpepucul/20100921elpepucul_11/Tes
http://www.elpais.com/articulo/cultura/Cecilia/Bartoli/dirigira/Festival/Pentecostes/Salzburgo/2012/elpepucul/20100921elpepucul_12/Tes
http://www.elpais.com/articulo/economia/precio/kilovatio/puede/subir/tarifa/electrica/torno/elpepueco/20100921elpepueco_13/Tes
http://www.elpais.com/articulo/economia/Portal/l/Angel/barcelones/desbanca/Preciados/calle/comercial/cara/Espana/elpepueco/20100921elpepueco_12/Tes
http://www.elpais.com/videos/
http://www.elpais.com/videos/?ctn=noticiaultimomultimediaUltimovideos&aP=modulo%3DMDLUltMtm2%26params%3Did%253DV%2526anchor%253Delpepu%2526m%253Dt%2526page%253D1%2526container%253Dnoticiaultimomultimedia
http://ads.prisacom.com/RealMedia/ads/click_lx.ads/www.elpais.es/lomas/24horas/portada/L35/733899490/x07/PRISA-ES/ELPAIS_ing_nomina_p7_0909_10/HTML_ING_NOMINA_BOTON_FEB_2.html/557a5662656b795936544d4144595953?
http://www.elpais.com/videos/gente/tv/Paris/Hilton/condenada/posesion/droga/elpvid/20100921elpepuage_1/Ves/
http://www.elpais.com/videos/deportes/Guardiola/Ujfalusi/fue/mala/intencion/elpviddep/20100921elpepudep_2/Ves/
http://www.elpais.com/videos/internacional/heridos/desplomarse/grada/durante/carrera/Brasil/elpvidint/20100921elpepuint_2/Ves/
http://www.elpais.com/videos/
http://www.elpais.com/fotografia/
http://www.elpais.com/graficos/
http://www.elpais.com/ayuda/
http://www.elpais.com/contacte/
http://www.elpaisinternacional.com/venta_unitaria/buscadorFotografias.html
http://www.elpais.com/publicidad/
http://www.elpais.com/avisolegal/
http://www.elpais.com/rss/registro.html
http://indice.elpais.com/
http://www.elpais.com/traductor/
http://www.elpais.com/rss/index.html
http://www.elpais.com/podcast/
http://www.elpais.com/corporativos/elpais/elpais.html
http://www.elpais.com/espana/madrid/
http://www.elpais.com/todo-sobre/pais/Espana/ESP/
http://www.elpais.com/
http://www.cuatro.com/
http://www.cincodias.com/
http://www.plus.es/
http://www.parasaber.com/
http://elviajero.elpais.com/
http://clasificados.elpais.com/
http://www.santillana.es/
http://www.as.com/
http://www.los40.com/
http://www.cadenaser.com/
http://www.kalipedia.com/
http://www.lalistawip.com/
http://www.maxima.fm/
http://www.m80radio.com/
http://www.cadenadial.com/
http://www.radiole.com/
http://www.prisacom.com/
http://www.prisa.com/
http://www.barcelonaworldrace.org/

