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En casa vivimos con un Alzheimer

Pero a veces las formulaciones suenan y se

—"Mi padre padece Alzheimer”.
—"Mi madre tiene Alzheimer".

—"El abuelo tiene Alzheimer "
(dicho por la madre al nifio).

—"Tengo un marido con Alzheimer".
—"El Alzheimer ha cambiado la vida de mi

Algunos presupuestos
indispensables

Y quizas, no pocos
de ellos, discutibles

1¢; "La enfermedad la padece
toda la familia”

Siempre hablamos del tema los que no
somos Alzheimer. Somos los que pode-
mos hablar porque ninguno de nosotros
padecemos la enfermedad.

Pero esto no es verdad del todo: la fa-
milia, solidariamente, si padece la enfer-
medad. Y el que cuida preferentemente al
enfermo la padece minuto a minuto. Y to-
do agravado por ¢l amor que tiene a la
persona que se deteriora entre sus manos,
a pesar de sus cuidados.

Por supuesto que no es lo mismo pade-
cer la enfermedad uno mismo que padecer
la enfermedad en un ser querido. El que la
padece, la padece cada vez menos. El que le
acompaiia la padece cada vez més.

22: "No se cura. Sélo se mejora
la manera de viviria''

Porque cuidar a un Alzheimer nunca
es curarlo; sélo es acompafiarle en su de-
terioro progresivo e imparable. Aunque
se intente que el enfermo logre lo que

Joaquin M?* Garcia de Dios

sienten asi:

mujer y la mia".

alin puede lograr,

Dicho de otra ma-
nera: no podemos re-
solver el problema.
Pero si podemos me-
jorar la manera de vi-
virlo: ellos, un po-
quito; nosotros, bas-
tante mds.

32: "Saber;
saber ser
y estar,

saber actuar"

Como siempre, si
queremos situamos bien ante el problema,
necesitamos profundizar los tres saberes
humanos sobre los que montamos nuestra
vida real:

Tenemos que "saber”: conocimiento
cientifico verdadero: desde la ciencia, su-
perando mitos, errores y comidillas de pa-
sillos y escaleras.

Tenemos que "saber ser y estar”: desde
lograr unas actitudes en las que uno lleva
la iniciativa de su propia persona y de su
manera de vivir la situacién, sin ir a ras-
tras, a la defensiva o desesperindose cada
dia, hasta lograr una libertad interior sufi-
ciente para cada vez padecer menos la en-
fermedad y tomar mds iniciativas en su
desarrollo.

Tenemos que “saber actuar”: saber lo
que tenemos que hacer y cémo: teniendo
iniciativas valiosas y recursos adecuados.

42 :"Nuestra madurez es
indispensable"”

La experiencia da que el problema no es
"formular muy bien lo que hay que aguantar”
sino "aprender a vivir lo que queremos vivir
ante una realidad como la que tenernos™,

Por eso se trata de lograr unas actitudes
maduras:

—con esa grui capacidad de tolerancia
de ambigiiedad, logrando convivir con
un problema permanente sin que nos
desintegre;

—vcon esa serenidad en soportar la ambi-
valencia de esos dos deseos tan contra-
dictorios y tan insistentes: “que esto se
acabe prontito”, “que me dure mi ser
querido lo mds posible” ; con esa com-
prensién de que no se puede pedir al
enfermo ni a los nifios y adolescentes de
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la familia lo que ellos no pueden Hegar
a ofrecer;

—la madurez de aceptar la realidad,
mds que resistirse incesantemente a esa
misma realidad: aunque esto, en los
momentos de transicion sea tan dificil
de lograr para nosotros: pero no olvi-
demos que para ellos también lo fue o
lo esid siendo todavia;

—{a madurez de no andar presumiendo
de enfermo, autopresentdndonos como
enfermeros heroicos: ni de andar ocul-
tando al enfermo con una extrafia ma-
nera de admitir que se trata de una ver-
gtienza impresentable en sociedad;

—la madurez de la constancia, porque el
enfermo lo es dia y noche,; o, mejor, to-
dos los dias y todas las noches;

—la madurez de saberlo tratar: cayendo
en la cuenta de que el enfermo padece
su enfermedad, no es que quiera estar
asf y, mucho menos, que guieran car-
gar sobre nosotros con todo lo que te-
nemos que cargar.

Y logrando unas actitudes creativas:
sobre todo para manejar variables como:
espacios y funcionalidad de la casa; tiem-
Ppos que van a quedar revolucionados; or-
ganizacién de las colaboraciones especia-
lizadas y no especializadas.

Y logrando unas actitudes valiosas:
conscientes de sus limitaciones, pero tam-
bién de sus posibilidades, dando ¢l pasito
que se puede dar, logrando el placer que
se puede lograr. Y, al caer en la cuenta de
que cuando uno enferma en la familia, to-
da la familia es la que enferma, habré que
reavivar esa conciencia de familia en la
que no habri que repetir la historia de que
“uno muera por todo ¢l pueblo” de tal ma-
nera que ni el enfermo cargue cen todo, ni
uno sélo de la familia cargue con todo.

52: "Una filosofia para la
experiencia del dolor humano'

Durante el proceso de un Alzheimer los
acompaiiantes tienen demasiado tiempo
para pensar y, no pocas veces, de cavilar.

Y algunos lo hacen desde las preguntas
transcendentes sobre la presencia del mal
en sus vidas.Los médicos dan sus res-
puestas obvias: pero en realidad explican
mds que curan o previenen la enfermedad.

Algunas religiones dan respuestas
atroces {enfermedad=castigo), dan res-
puestas pragméticas (resignacién, como
un opio que ayuda a llevarlo),dan res-
puestas compensatorias (sentido liberador
del sufrimiento).

Es indispensable tener una filosofia de
fondo como marco de referencia que ayu-
de a una comprension de esta experiencia
humana. Tenerla es mucho mejor que no
tenerla. Y vamos a tener la que nos valga,
tan subjetivamente como objetivamente.

Cuando se presenta la enfermedad

Pese a los enigmas que acompaiian al
proceso: ver progresar a un bebé es uno
de los procesos humanos mas emocio-
nantes y que provocan mis nuestra ad-
miracién.

Pese a lo inevitable: ver deteriorarse a
una persona querida es uno de los proce-
S0s mMé4s costosos y que ponen m4s a prue-
ba la calidad de nuestro humanismo.

Porque nacer es crecer y envejecer s,
algunas veces, deteriorarse: siempre co-
mo personas humanas.

Mi padre padeci6 Alzheimer en los il-
timos afios de su vida. Y recuerdo que una
tarde, mientras con todo afecto y cuidado,
su mujer estaba asedndolo en la cama y
cambidndole los paiiales, uno de sus nie-
tos de muy pocos afios que estaba miran-
do, entre admirado y desorientado, decfa:
“Mira, parece un bebé”.

Dentro de mi cabeza surgié mi comen-
tario, como esa emocion intima que quedé
para mi sélo: “Sf; pero los bebés van a mas
y ¢l abuelo va a menos; siempre a menos”.

Es una dura experiencia. Con la fre-
cuencia estadistica que todos conocen pe-
ro con la repercusién personal que cada
uno le da.

Porque lo mejor de 1a humanidad son
sus ancianos: los que han acumulado la
experiencia en eso que se llama aprender
a vivir: que es haber aprendido a querer,
haber aprendido a relativizar, haber
aprendido a ser tolerante, haber aprendido
a tener en cuenta algo mds que los efectos
inmediatos de las cosas.Pero lo més duro
de la humanidad es la degradacién de las
personas ancianas que se deterioran y se
van invalidando (en el sentido de que se
nos van convirtiendo en invélidas, que no
se valen por si mismas).

Lo més grave seria que también fuesen
perdiendo valor para los demds por no
rentables, por carga diaria, por vergiienza
social, por todas esas realidades que mu-
chas veces nos hacen ver como piadosos a
los habitantes de algunas tribus africanas
que matan a sus ancianos antes de que
aparezcan con sus disminuciones y antes
de que se sientan invilidos ante si mismos

y despreciados por el resto.

Hay comportamientos con nuestros
ancianos que no son més piadosos que el
comportamiento expeditivo de esas tribus
africanas.

Nuestros ancianos evaliian
la calidad de nuestro
humanismo

Hay gente que ha madurado su huma-
nismo al lado de un enfermo (;quién debe
mds a quién?). A su lado han aprendido a
ser comprensivos, a dar tiempo paciente a
los procesos, a conocer sefiales que antes
no sabia interpretar, a lograr lo que se
puede lograr (que no sufran tanto, que
tengan minimos de placer cada dia), a no
alimentar imposibles ni a sembrar frustra-
ciones.

Pero la realidad es que la enfermedad
aparece insidiosamente: se nos cuela sin
avisos nitidos; pasando por esa etapa in-
cémoda de la sospecha que uno no quiere
confirmar y llegar a tener que admitir su
presencia y tener que lograr que la admita
quien no puede admitirla ni comprender-
la, porque sélo puede padecerla.

Y a veces la dialéctica nos juega unas
malas pasadas: a veces queremos darle
por el palo; a veces queremos contrade-
cirle con la l6gica. Todo es igualmente
imitil: desde que él no puede tomar la ini-
ciativa, uno tiene que tomar las iniciativas
que le parezcan mejores y estar abierto a
los cambios que vayan exigiendo las cir-
cunstancias y que vayan pareciendo los
mejores o simples mejoras.

La prevencién siempre llega tarde. Yo
SUpongo que nos centramos tanto en las
cosas que ya exisien que no nos concen-
tramos en impedir que existan. Siempre
pasa lo mismo. S6lo nos motiva (en nues-
tro tiempo, en ¢l uso del dinero, en las in-
versiones en investigacién) lo que tene-
mos que resolver a las inmediatas: dedi-
camos mucho més esfuerzos a apagar in-
cendios que a hacerlos imposibles.

Madrid.

Para saber mas

—36 horas al dia Gufa para los familiares de los pacientes de Alzheimer.

Autores: Nancy L. Mace y Peter V. Rabins, M.D. con su equipo: Beverly Castleton,
Christopher Cloke y Evelyn McEwen. Edicion: Ancora S.A 1991. Barcelona.

—Vivir con ... la enfermedad de Alzheimer.

Gufa prdctica para los familiares y para todos aquellos que estén cercanos a una per-
sona dfectada por la enfermedad de Alzheimer.

Autores: Jacques Selmes y Micheline Antoine Selmes. Edicién: Meditor S.L. 1990,
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Algunos problemas
familiares inevitables

1. El delicado problema de la incapacitacién
legal. Sobre todo qué hacer mientras se
resuelve.

2. El cambio de papeles en la familia. A ve-
ces aparecen conflictos que ya existian. El
cambio de papeles también es progresivo.

3. Reunién familiar para informar de la rea-
lidad y distribucién de papeles, espacios,
funciones y economfa. El dificil problema
del testamento.

4. Los nifios. Hacerles participar en lo que
puedan ayudar. Cuanto mejor conozcan la
enfermedad mejor se podrd hablar con
cllos de lo que pasa. Tranquilizar sus po-
sibles miedos. Un nuevo reparto del tiem-
po y lo normal es que los nifios pierdan.

5. Los adolescentes. Habilidad para impli-
carles en la ayuda y la atenci6n. Darles
cauces para que puedan expresarse. Que
puedan pasar ratos con sus amigos, aisla-
dos del enfermo.Que reciban tanta com-
prensidn, por lo menos, como la que se les
estd reclamando.

Preociipese también
un poquito de si mismo

1. Cada dia un tiempo libre para el relax, el
descanso, la distraccién.

2. Hégase, de vez en cuando, un regalo: no
se olvide de si mismo.

3. No olvide a sus amigos.

4. Busque ayudas adicionales, técnicas y
afectivas.

5. Sensible para las sefiales de alarma sobre
lo que le estd pasando a Vd. mismo (me
derrumbo, estoy empezando a beber ...).

6. Unirse a otras personas que cuidan enfer-
mos: grupos de apoyo mutuo.

7. Pasar a la accion: tres consejos:

7.1 Transfiera sus opiniones a su médico
de cabecera y a los concejales y pre-
guntar qué puede hacer cada uno para
contribuir a que las cosas mejoren.

7.2 Unirse a otros familiares de enfermos
y ejercer como grupos de presidn.
Asociacién de Familiares de enfermos
de Alzheimer.

7.3 Dar informacién a todos los que po-
damos: escritos, libros ...

La enfermedad
de Alzheimer
y sus cifras

Actualmente, se dice, que
mds de 300.000 espafioles
padecen esta enfermedad.

Para el ario 2.000 esta ci-
fra se habrd duplicado.

La enfermedad de Alzheimer
es una de las que mds polarizan
toda la vida de la familia.

Se trata de una enferme-
dad degenerativa de las célu-
las cerebrales, de cardcter
progresivo, de origen todavia
desconocido y frente al que
no se puede, actualmente,
ofrecer ningiin tratamiento
capaz de frenar su progre-
sién ni de prevenirla.

Algunas veces se le llama
demencia senil.

Qué hacer con los propios sentimientos

Contar con ellos. Aprender a manejarlos y que sean nuestra riqueza,no nuestros perturbadores implacables y deses-

perantes.Las reacciones emocionales:

Ningiin sentimiento es inaceptable, reprobable, incorrecto ...Los sentimientos los padecemos. Malo si nos dominan.

A veces los tenemos contradictorios: nos incomodan, nos desorientan y esiresan cuandp se acumulan y no se liberan.

El sentimiento de frustracidn y enojo: de que pase lo que pasa. De gue los demds nos dejen en la estacada y no com-
prendan nada. Por los mismos comportamientos irritantes del enfermo.

El sentimiento de impotencia: muchas veces sélos ante una situacién en la gue no se sabe qué hacer. Sentir que la
realidad nos rebasa y sentirnos iniitiles, sin lograr estar a la altura de las circunstancias...

El sentimiento de vergiienza: quedamos avergonzados de los comportamientos de los nuestros. Y tendemos a ocultar-

nos y encerrarnos.

El sentimiento de culpabilidad: es uno de los que mds dafio nos puede hacer. Sobre todo por sentirnos culpables por
cémo le tratamos en el pasado, culpables por avergonzarse, culpables por no querer aceptar en muchos momentos la res-
ponsabilidad actual, culpables por plantearse el ingresarlo en un sanatorio, culpables hasta de las geniadas a impa-
ciencias del enfermo, culpables de verle empeorar y atribuirlo a no atenderle como es debido .

E!l sentimiento de dolor y de pena: enorme pena de ver y palpar el deterioro de la persona querida. Comparando con
los tiempos y las experiencias pasadas. A veces esto resulta mds penoso que la misina muerte. Se vive una ruptura real del
vinculo afectivo de la pareja. La perdida real del padre real y de la madre real: lo que hay es sélo un despaojo de los mismos.

El sentimiento de depresién: es la desesperacién y la desesperanza.

El sentimiento de aislamiento: sentirse s6lo y aislado. Sélo ante el problema y sélo de otras personas.

El sentimiento de preocupacion: ranto en el sentido etimoldgico: adelantando un monton de cosas que vendrdn o que
no vendrdn. Cavilando mds que pensando. Angustiéndose mds que operativizando.

El sentimiento de realismo y hasta de esperanza: sobre todo siendo modestos en las esperanzas: logrando lo que se
puede lograr y haciéndolo posible y haciendo lo posible.

El sentimiento con somatizacidn: fatiga, agotamiento, no poder mds. Y caer enfermo, fisica o pstquicamente.

Sentimientos en torno a la vida sexual: ya no es lo que fue. En la pareja se va deteriorando lo que tiene de mds co-
municacion, aungue pueda haber un intercambio sexual, mds se regala que se comparte y se echa de menos lo que se vi-
Vi y se esperaba. Y sentirse muy mal con la propia satisfaccion.

Cényuge sélo, sin que la muerte nos haya separado.

El futuro con todos sus interrogantes:

Lo sensato es ir planeando el futuro: el evidente y el inevitable: el propio y el del otro. Y convertir las preguntas en
descripciones de la realidad y en acciones a realizar, ho sélo en merodeos mentales gue ruedan y ruedan aumentando el

propio malestar.

ISl 36




IDEAS. IDEAS. IDEAS

La vuelta al mundo en menos de 24 horas

Ya tenéis una noticia para vuestro primer problema de mateméticas en clase: el 12 de octubre de este famoso 92, un
avién Concorde de Air France organizé, por tercera vez, una vuelta al mundo. Salié de Lisboa y volvié al mismo aeropuerto
el dia siguiente, después de haber hecho stop en Santo Domingo, Acapulco, Honolulu, Bankok y Dharan. Cada etapa, segiin
informa Science et Avenir, a la velocidad de Mach 2, duré entre 140 y 230 minutos. La longitud del trayecto es de 40.200
km. y la duraci6n fué de 23 horas y 10 minutos. Con ello se batié el record de un avién, subsénico por supuesto, llamado
Guifstream 4 que, en 1987, habia dado la vuelta al mundo en cinco etapas que duraron 45 horasy 25 minutos.

—Matemdticas: No queremos hacer de profesor exigente, pero ahi salen facilmente muchas preguntas interesantes:
(Qué es un Mach? ;Entre que ciudades serd la etapa de 230 minutos y entre cudles la de 140 minutos? ;A qué velocidad
media va por hora?... Y otras muchas mds, que estards entusiasmado en resolver.

Manos Unidas te invita

Los escolares japoneses, ,
a conocer Africa

los mds trabajadores
del mundo

El pasado curso escolar
de los niiios japoneses tuvo
una duracién de 240 dias,
con clases, incluso, el siba-
do por la mainana. Pero, a
partir de este mes, los nifios
Jjaponeses tendrén sélo cin-
co dias de clase a la sema-
na, como la mayoria de los
paises industrializados.

La idea ha sido criticada
por muchos, pues creen

A veces buscamos decumenta-
cion para nuestras clases y no es fé-
cil encontrarla, La organizacién |
Manos Unidas ofrece este afio un
excelente "contenedor” lleno de in-
formes, experiencias, recursos y
concursos para que los alumnos se
enteren de la realidad africana y de
las formas accesibles que tienen de
prestar su ayuda y hacerse solida-
rios con sus problemas: unas carpe-
tas para Primaria y Secundaria, titu-
ladas "Africa, la gran esperanza”; un audiovisual de diapositi-
vas para 6-10 afios, "Siania, corazén alegre”, con cuadernos y
poster de actividades; un casete de "misica aut6ctona africa-

que los padres ricos envia-
rin a sus hijos a diversas
academias o a profesores
expertos en recuperacién y
progreso de aprendizaje y
esto provocara una desi-
gualdad de oportunidades
con los més pobres, que se
quedarin en casa.

Todo ello tiene una gran
repercusién en el acceso
posterior a las mejores es-
cuelas secundarias y uni-
versidades, que sélo admi-
ten a los que logran notas
excelentes, y son las que
luego garantizan los mejo-
res puestos de trabajo.

Pero, de todos modos, se
trata sin duda de un buen
respiro para la generalidad
de los escolares, que estin
considerados como los mds
trabajadores del mundo.
Ultimamente, segiin un in-
forme médico, la salud de
muchos de ellos iba en de-
trimento y sus preocupa-
ciones generaban una an-
gustia y fatiga que dafiaba

incluso su bienestar fisico.
“Hemos hecho de los nifos
unos esclavos académicos”,
afirma un profesor de pri-
maria.

Los que de verdad se
han alegrado son los direc-
tores de academias, un ne-
gocio de lo més floreciente
en Jap6n: no sélo atiende a
los que van mal sino que se
presentan a veces como la
mejor garantia para que
los muy listos puedan tener
éxito seguro ante los ex4-
menes mas dificiles y copar
asi los primeros puestos.

Curriculum: ;Qué haces
las marianas de los sdbados?
Recuperas algo de los estu-
dios de la semana o prefieres
otra actividad distinta, de-
Jando de lado las asignatu-
ras? En ese caso, ;qué acti-
vidades realizas?

He aqui dos preguntas
que los profesores pueden
poner a sus alumnos, ahora
que el curso comienza.

Envienos los resultados.

na"; un video, "Africa, el grito por la vida"; una exposicién iti-
nerante y un libro de cocina para nifios titulado "Viaje a los pa-

ises de los mil aromas”.

—FPuedes solicitar informacién gratuitamente en la delega-
cién provincial de Manos Unidas.

—Una revista, el n®
que El Correo de la
UNESCO dedica en se-
tiembre 92 a los "perfiles
del maestro”: desde
Homero y el ideal griego
hasia los peregrinos mis-
ticos del gurd, filésofos
como Sdcrates o Spinoza,
pioneros de la educacién
en América Latina como
Simén Rdz, la leccién de
libertad de Sastre, nueva
concepcidn de la ense-
fianza y la formacion de
maestros.

Una revista y un libro
para los maestros

—Y un libro: el editado
en tres tomos por la Oficina
Internacional del Trabajo de
Ginebra y que lleva los titu-
los de
—"Normas Internacionales
del trabajo y el personal do-
cente”, "Personal de ensefian-
za en los paises en desarrolio
¥ condiciones de servicio”,
—"Personal de ensefianza:
retos de los 90”. Encontrard
un estudio comparado de las
relaciones profesionales,
tiempos de trabajo y remune-
racion .

——
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