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				Prólogo I
				PENSANDO EN TI
			

			Llevo años observando el cuidado de las personas que viven con demencia, dándole vueltas a lo que se puede mejorar, cierto que con un fuerte sesgo médico, procurándoles una mejor calidad de vida en el contexto de un proceso de progresión inexorable y de continua pérdida de capacidades. Aparte de hacerles la vida más fácil a medida que van mostrando mayores dificultades, no cabe duda de que los abordajes psicológicos consistentes en provocar emociones o que les permiten canalizar aquellas que les brotan nos dejan ver cómo la persona se transforma, y nos da la impresión de que está más viva, o bien, que vuelve a ser de alguna forma, fugazmente, la persona que siempre fue. Hemos llegado a pensar que las emociones son, en fases avanzadas de la enfermedad, el hilo que conecta a la persona con el exterior, permitiendo que circulen los recuerdos de forma más fluida. De todos los misterios que encierra nuestro cerebro, a mi modo de ver, el más apasionante es el que vincula las emociones con el funcionamiento general de la mente.

			Como grandes emociones son las que aparecen recogidas en los relatos de este libro. He visto cómo ellas no solo están presentes, sino que son muchas veces la correa de transmisión entre el enfermo y sus seres queridos; en ocasiones, allegados; otras, familiares directos. Una idea que viaja de la mano de una emoción llega adonde la idea sola no podría llegar y, en mi caso, al leer estos relatos, he sentido que han sido muchos los instantes en que lo expresado por los autores llegaba a mi corazón y lo conmovían hasta las lágrimas.

			Siempre llega ese momento en el que alguien tiene que tomar determinadas decisiones por el enfermo, también las que atañen a su cuidado y a dónde recibir esas atenciones. Tomar decisiones fundamentales en nombre de alguien tiene importantes implicaciones de todo tipo, si bien la demencia fuerza las cosas para que alguien entre de lleno en la escena de esas vidas secuestradas por un mal que no les deja recordar, que llega a robarles la palabra y la capacidad de iniciar un nuevo día sin ayuda; alguien determinante que verá cómo la demencia también lo cambia a él, según podemos percibir en estas lecturas. Uno intuye eso desde lejos, en calidad de observador, pero nunca antes había vislumbrado una cercanía tan especial como la que observo en estos relatos.

			Resulta fácil ponerse en los zapatos de las personas que relatan sus sensaciones, experiencias y emociones con suma naturalidad y dejar de ver las demencias como disfunciones en áreas corticales, circuitos cortico corticales o cortico subcorticales, o de pensar en neurotransmisores, para llegar a percibir la mente humana como el envase de un alma que se despuebla de muchos recuerdos, si bien no de todos, mientras se olvida de las cuestiones prácticas del día a día, al mismo tiempo que se mantiene en conexión emocional con el universo.

			Acostumbramos a dar pautas para ayudar a los familiares y allegados a comprender las demencias, aunque no sea sencillo saber cómo se sentirán. Aun hablando con ellos, no llegas a captar sus verdaderos sentimientos, pero sí tienes la percepción de que en ocasiones sufren, se frustran o se resignan, o bien se enfadan, se reconocen sobrepasados y se sienten culpables al no saber ayudar.

			Estos relatos podrían ser una especie de enciclopedia de las emociones relacionadas con la demencia, pues son una fuente de inspiración para afrontarlas con lo que más duele: el corazón. Pero también una guía para aquellos que no sepan bien qué hacer con lo que sienten, para mitigar su sufrimiento, habida cuenta de que son una lección de vida.

			Me he dejado llevar por los sentimientos que expresaban, y de la mano de sus autores he realizado un viaje que nunca antes había hecho, en el que he aprendido que se puede vivir el proceso de la demencia desde perspectivas diferentes, inéditas para mí. He compartido con algunos autores la visión de que es posible ver la demencia como una experiencia de vida, de aprendizaje existencial, pues incluso en esas circunstancias adversas puede uno mejorar de una forma que solo la experiencia de convivir con la demencia te permite hacer.

			En estos relatos se observa cómo todos estos autores, por unos caminos u otros, recorridos con más o con menos calma, han realizado un viaje de amor y han aprendido a utilizarlo como el mejor lenguaje para comunicarse, a fin de llegar adonde las palabras no alcanzan, siendo capaces incluso de restarle importancia al hecho de que la persona no te reconozca siempre, o solo en contadas ocasiones.

			Todos los relatos me han llegado al corazón, ese lugar al que metafóricamente le atribuimos la capacidad de albergar amor y de dar cabida a otras emociones, y me ha parecido conectar con los diferentes autores, llegando a comprender que esa capacidad es infinita y que los sentimientos se prolongan más allá de la persona que los despierta, incluso más allá de la existencia física de la persona, de su presencia.

			De alguna manera, los autores transmiten en sus páginas la idea de que el balance que se hace después de una experiencia semejante es siempre positivo, de aprendizaje y transformación, y es posible mitigar una serie de sentimientos negativos tales como la culpa o la frustración. La idea inicial de que un secuestrador te ha robado a un ser querido muda poco a poco y nos lleva a creer que vivir la demencia con él, vivir también dentro de ella, compartiendo cuanto se pueda, es asimismo viable. Ese secuestrador desalmado, que para más inri no pide rescate alguno, puede llegar a convertirse en el cómplice de tus afanes, hasta el punto de encerrarte con quien tanto amas si hace falta y de pasear con él por esa pequeña prisión en que le ha tocado vivir, una celda cada vez más pequeña, pero, aun así, un lugar para pasear y para sentir, un lugar donde poder dar y recibir amor.

			Si alguna vez tuviera que enfrentarme a un enemigo así, sé seguro que volvería a leer estos relatos buscando consuelo y ayuda para, sin proponerme vencerlo, ser capaz de convivir con ello, y también de estar junto a la persona que lo padece de otras maneras posibles. Sé a ciencia cierta que gracias a su relectura encontraría el alivio deseado, que me ayudaría a no sentirme culpable y a superar la frustración mientras trato de aceptar lo inevitable de la mejor forma.

			Dirijo actualmente un programa cuyo objetivo principal consiste en que los centros de cuidados sean más amigables para las personas que viven con demencia, y que se demuestre mediante el logro de una escasa prevalencia de los síntomas psicológicos y conductuales habituales, de modo que la mayoría de los síntomas psicológicos se vean como expresiones de malestar, de sufrimiento, y se admita que las conductas disruptivas son, en buena medida, el único lenguaje que les queda a las personas con demencia para expresar que no les va bien. No en vano, en estos relatos he observado la baja prevalencia de conductas disruptivas, lo que me ha llevado a concluir que el amor recibido representa ese gran bálsamo que tanto alivio ha producido en esas personas, hasta el punto de hacer que sus vidas sean más llevaderas, más soportables a pesar de las dificultades que padecen.

			Si tuviera que quedarme con una sola palabra para resumir este libro, sería amor. De eso hay mucho en todos estos bellos relatos, tanto que es capaz él solo de detener el tiempo, pero también de abrir celdas, de hacer posible que haya esperanza ante enfermedades desalentadoras e incluso de terminar aplacando a un terrible enemigo invencible, la misma demencia.

			
				ANTONIO ANDRÉS BURGUEÑO TORIJANO

				Médico especialista en medicina preventiva, área especial de conocimiento: prevención cuaternaria en demencias; director del Programa Desatar al Anciano y al Enfermo de Alzhéimer de CEOMA, y médico adjunto del Servicio de Admisión del Hospital General Universitario Gregorio Marañón de Madrid

			

		

	
		
			
				Prólogo II
				EL PORQUÉ DE «PIENSO EN TI»
			

			Después de leer las palabras del Dr. Antonio Burgueño, estoy convencido de que todos ustedes saben ya que este libro trata sobre el amor. Amor entendido de maneras muy diferentes. Amor manifestado también en la diversidad de circunstancias que determinan el vivir con demencia o con una persona que vive con demencia.

			Como los libros, a veces también las ideas surgen del amor. Una prueba de ello es haber promovido la creación del concurso literario «Pienso en ti».

			Déjenme que comparta cómo nació esta iniciativa.

			Tengo el privilegio de formar parte de una organización que busca ayudar a las personas a vivir vidas más largas, más sanas y más felices. Como médico dedicado a la gestión y promoción de proyectos relacionados con la salud, no podía haber encontrado un mejor lugar para trabajar.

			En Sanitas cuidamos a personas que viven con demencia y a sus familias desde hace años. Como dice un buen amigo, no hay empresa que hable de verdad de valores corporativos si la puesta en marcha y mantenimiento de estos no le cuestan esfuerzo o dinero.

			Nosotros hemos invertido tiempo, dinero e ideas en mejorar la calidad de vida de las personas con demencia, no solamente de las que han confiado en nuestros servicios, sino también del conjunto de la sociedad. No hay mejor forma de trabajar responsablemente con la sociedad en la que vivimos que compartir conocimiento y experiencia que pueda ayudar a los demás.

			En estos años, hemos multiplicado nuestra acción externa de Sanitas con acciones abiertas a toda la sociedad, como por ejemplo, los encuentros anuales con familiares en los que profesionales asistenciales de Sanitas comparten los avances en el diagnóstico, tratamiento y cuidados de la enfermedad de Alzheimer (gracias Dr. Ventura Anciones y Dra. Cristina Fernández por vuestro empuje y compromiso).

			En jornadas técnicas para público profesional, en Madrid y Barcelona, hemos invitado a expertos de primer nivel nacional e internacional para inspirarnos con las mejores ideas y experiencias en terapias no farmacológicas, urbanismo, arquitectura, diseño, políticas públicas, biomarcadores, diagnóstico precoz, soluciones digitales y tecnológicas entre otros temas de actualidad.

			Asimismo, colaboramos con universidades e institutos de investigación de España y Estados Unidos para demostrar el valor de las nuevas terapias no farmacológicas que ponemos en práctica y creando nuevas formas de cuidados que permitan un uso ajustado y racional de la medicación psicotrópica y uso cero de sujeciones físicas.

			Trabajamos tanto a nivel local como estatal con las organizaciones de familiares, con CEOMA y CEAFA, aportando nuestro granito de arena en la mejora de las políticas públicas y el desarrollo de un Plan Nacional para el Alzheimer y las demencias.

			Con acciones grandes, muy big como dice Carmen, en las que cada mes de septiembre participan las personas mayores que viven en las residencias de Sanitas difundiendo y celebrando el Día Internacional del Alzheimer.

			Y para poder estar en contacto permanente con la sociedad, no solamente en acciones puntuales, hemos querido ofrecer todo ese conocimiento experto también en el mundo digital: tanto en la plataforma web cuidarbien.es como en Facebook, todos los cuidadores y personas interesadas encontrarán material, contenido de calidad médica y consejo.

			Llegados a este punto, y habiendo publicado en el pasado libros y guías realizados por expertos asistenciales de Bupa y de Sanitas, pensamos ¿por qué no dar voz a las propias personas que viven con demencia, a sus familiares y a profesionales que trabajan en su atención médica y asistencial?

			¿Por qué no organizar un concurso literario?

			¿Por qué no abrirlo a toda la sociedad, a todos nuestros conciudadanos?

			¿Por qué no un libro comercial?

			¿Por qué no?

			Las respuestas a todas estas preguntas plantearon pocas dudas. Fuimos a por ello.

			No hemos podido encontrar mejor compañero de viaje en la aventura. Plataforma Editorial se ha volcado con entusiasmo y energía en desarrollar la idea con nosotros y darle vida. ¡Gracias Jordi, Maria, Guillem, Sandra y Anna!

			Gracias muy especialmente a las más de 130 personas que nos confiaron la ilusión de su relato y de sus emociones. Hemos recibido 140 relatos. Eli y yo no nos lo podíamos imaginar cuando empezamos. Ya aviso a los que no han sido seleccionados en esta primera edición del concurso que el año que viene tendrán una nueva oportunidad.

			Gracias a los compañeros miembros del jurado. Especialmente al Dr. Antonio Burgueño y a mis colegas Mónica Paramés y Yolanda Erburu. Elegir los doce relatos ganadores fue más fácil gracias a vuestro buen saber y mejor criterio.

			Espero que disfruten con la lectura de los doce relatos seleccionados y que, gracias a ella y con las experiencias y emociones que los autores nos han regalado, sea un poco más fácil para ustedes vivir vidas más largas, más sanas y más felices.

			Recuerden, este libro versa sobre vivir con amor, no sobre la enfermedad. Está en nuestras manos afrontar la demencia con esta actitud.

			
				DR. PEDRO CANO DESANDES

				Director de Innovación Médica y Sistema de Gestión en Sanitas Mayores

			

		

	
		
			Puré de pollo con patatas

			Primera patata pelada. ¡Quién lo iba a decir! A mí, que lo máximo que había cocinado en el pasado era un huevo frito. Ahora mis hijos me llaman «el rey de los purés». «Dieta túrmix para prevenir la disfagia», dijo el médico, como si yo supiese qué rábanos significaba eso. Paradojas de la vida, todo empezó con una comida. Han pasado casi seis años de ese plato de bacalao al pilpil, una de las recetas estrella de María, cocinera que no tenía nada que envidiar a esos chefs de pacotilla que salen por la tele. Aquel pilpil no llevaba ajo, ni aceite, ni casi bacalao. Allí estallaron las alarmas y las quejas de mis hijos: «Papá, hay que llevar a mamá al médico», me decía Marta. «Cada vez se le olvidan más las cosas», proseguía Rosa. «No puedes mirar para otro lado», sentenciaba Alberto.

			Lo peor es que tenían razón. Llevaba meses engañándolos o, mejor dicho, intentando engañar a mis hijos, a los vecinos, a los amigos…, y a mí mismo. Creyendo que los olvidos de María eran cosas de la edad, sin importancia. Que a quién no se le olvidaba alguna vez dónde había dejado las llaves o que el mejor escribano echa un borrón. Aunque en esa noche de desvelo (qué dura, qué larga, qué triste fue esa madrugada) saliera a flote el resto del iceberg que no había querido ver.

			Solo un mes antes había negado con firmeza en la consulta rutinaria con nuestro médico que María tuviese ningún problema. Contesté que controlaba debidamente el dinero, la compra o la medicación cuando nos lo preguntó. Pero también era verdad que era yo quien le colocaba las medicinas en el pastillero y le recordaba cuándo tomarlas, que íbamos al mercado siempre juntos y que cada vez que ella pagaba, el dinero se lo ponía yo en la mano, aunque no se enteraba muy bien de las vueltas. ¡Menudos líos se hacía con los euros creyendo que eran pesetas! Pero ¿cómo no iba a intentar protegerla? ¿Cómo no iba a intentar disimular sus errores?



OEBPS/images/logo-plataforma.png
Plataforma
Editorial





OEBPS/images/cover.jpg
Plataforma
Testimonio

NOLUFE OLVIDE

Lo que saben las personas
que han convivido con la demencia
(y lo que puedes aprender de ellas)

Primera edicién del Premio de relatos «Pienso en ti»





