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Cuidar de alguien con demencia en casa no es solo una decisión; es un acto de amor cotidiano que exige una fortaleza que nadie te enseña a tener.

Este libro nace de la necesidad. De esa necesidad urgente y silenciosa que tienen miles de personas cuando reciben el diagnóstico de un ser querido y descubren, de golpe, que no hay un manual claro, que no hay descanso, que la vida cambia y que nadie parece preparado para lo que viene.

Muchos cuidadores familiares —como tú, tal vez— no cuentan con apoyo profesional, ni con recursos suficientes para delegar tareas. Lo hacen todo solos, con miedo, con cansancio, con amor, con culpa, con dudas. Este libro está escrito para ustedes.

Aquí no encontrarás tecnicismos ni teorías inalcanzables. Esta es una guía paso a paso para el día a día real: cuando hay que bañar a mamá aunque no quiera, cuando tu padre confunde la puerta con la ventana, cuando no duermes porque él camina de madrugada, o cuando sientes que ya no puedes más.

Pero también es una guía que acompaña, que abraza. Porque cuidar no tiene por qué ser un viaje solitario. Porque aunque la demencia borre recuerdos, el amor permanece. Y porque tú también mereces cuidarte mientras cuidas.

Gracias por estar aquí. Este libro es para ti.
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Capítulo 1: Entendiendo la demencia
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"No se trata solo de olvidar. Se trata de aprender a mirar con otros ojos."

Cuando un familiar es diagnosticado con demencia, muchas preguntas aparecen al instante: ¿Qué significa exactamente? ¿Va a olvidar todo? ¿Se puede frenar? ¿Va a cambiar su personalidad? Este primer capítulo está dedicado a entender, sin complicaciones médicas, qué es la demencia y qué puedes esperar.

¿Qué es la demencia?

La demencia no es una enfermedad en sí misma, sino un término general que describe un conjunto de síntomas que afectan la memoria, el pensamiento, el comportamiento y la capacidad para realizar actividades cotidianas.

La causa puede ser diversa, pero el resultado suele ser similar: la persona comienza a olvidar, a confundirse, a tener cambios de humor y dificultades para comunicarse o moverse con autonomía.

Tipos más comunes de demencia

	Alzhéimer
Es la forma más común. Comienza con pérdida de memoria reciente y va afectando progresivamente el lenguaje, el juicio y la orientación.

	Demencia vascular
Ocurre tras pequeños accidentes cerebrovasculares. Suele afectar la capacidad de planificar, concentrarse o resolver problemas, y a veces la memoria está menos afectada al principio.

	Demencia con cuerpos de Lewy
Incluye síntomas como alucinaciones, rigidez muscular y confusión fluctuante (algunos días está mejor, otros peor).

	Demencia frontotemporal
Afecta primero el comportamiento y el lenguaje. Puede generar cambios de personalidad marcados, impulsividad o apatía.


¿Qué no es demencia?

•  No es un envejecimiento normal. Olvidar dónde pusiste las llaves puede ser normal. Olvidar para qué sirven las llaves no lo es.

•  No es contagiosa.

•  No es culpa de nadie. Ni de quien la padece ni de quien cuida.

Etapas del deterioro

Aunque cada caso es único, muchas personas pasan por tres etapas generales:

•  Etapa leve: olvidos ocasionales, dificultad para encontrar palabras, pequeños cambios de personalidad.

•  Etapa moderada: desorientación, necesidad de ayuda para vestirse o comer, cambios de humor, repetición constante.

•  Etapa avanzada: pérdida del lenguaje, dificultad para caminar, incontinencia, dependencia total.

¿Se puede curar?

No. Actualmente, la demencia no tiene cura. Pero sí existen formas de ralentizar su avance, mejorar la calidad de vida y, sobre todo, cuidar con dignidad y comprensión.

Qué debes esperar (y aceptar)

•  Que habrá días buenos y otros muy difíciles.

•  Que los olvidos no son personales (no es que te ignoren, simplemente no lo recuerdan).

•  Que vas a necesitar mucha paciencia, pero también sentido del humor.

•  Que tú no eres un profesional, y eso está bien. Este libro es para ayudarte con eso.

En los siguientes capítulos veremos cómo preparar tu casa, crear rutinas, cuidar la salud del familiar y la tuya propia. Pero todo empieza por aquí: por mirar a esa persona con nuevos ojos. Ya no es solo tu madre, tu pareja, tu padre. Es alguien que necesita de ti para no perderse del todo en el olvido.

Y tú puedes hacerlo. Paso a paso. Con ayuda, aunque venga en forma de un libro.
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Capítulo 2: Aceptar el diagnóstico

[image: ]


"Aceptar no es rendirse, es prepararse."

Cuando llega el diagnóstico de demencia, la primera reacción casi nunca es la calma. Es el golpe de realidad que uno nunca espera escuchar. Tal vez lo sospechabas. Tal vez fue repentino. Tal vez fue el resultado de meses buscando respuestas. Sea como sea, nadie está preparado emocionalmente para esto.

Aceptar el diagnóstico no significa resignarse. Aceptar es entender qué está pasando y empezar a actuar con más claridad y menos culpa.

El torbellino emocional

Es completamente normal sentir:

•  Negación: “No puede ser, seguro se equivocan”.

•  Ira: “¿Por qué a él/ella? ¿Por qué a nosotros?”

•  Tristeza: “Ya no va a ser la misma persona”.

•  Culpa: “¿Podría haberlo evitado? ¿Estoy haciendo lo suficiente?”

•  Miedo: “¿Y ahora qué va a pasar? ¿Voy a poder con esto?”

Estos sentimientos son parte del duelo anticipado. Estás comenzando a despedirte de alguien que sigue ahí, pero que empieza a cambiar. Es un tipo de dolor silencioso, constante, invisible para el mundo.

La importancia de ponerle nombre

Cuando por fin se pone nombre a lo que está ocurriendo, algo cambia. Aunque duela, tener un diagnóstico permite:

•  Comprender que no lo hacen a propósito.

•  Saber qué esperar en adelante.

•  Acceder a información útil y tomar mejores decisiones.

•  Empezar a construir herramientas emocionales.

Aceptar el diagnóstico es el primer paso para poder cuidar con serenidad.

Qué hacer justo después del diagnóstico

	Infórmate, pero sin abrumarte.
No necesitas convertirte en un experto de golpe. Este libro ya te ayudará. Lee poco a poco.

	Habla con alguien de confianza.
Un familiar, un amigo, un grupo de apoyo. Guardarse todo genera una bomba interna.

	Evita buscar culpables.
Ni tú, ni la persona afectada, ni nadie tiene la culpa. La demencia es una condición médica, no una consecuencia de errores.

	Tómate tu tiempo.
No todo tiene que resolverse en una semana. Este es un proceso de largo aliento.


Cómo comunicarlo a otros familiares

Muchos cuidadores sienten que están solos desde el principio, pero a veces es porque no han comunicado la situación con claridad. Puedes empezar por decir algo como:

“Mamá ha sido diagnosticada con demencia. No siempre va a recordar cosas, pero sigue siendo ella. Va a necesitar apoyo, y yo también.”

Algunas personas reaccionarán con comprensión, otras se alejarán. Es doloroso, pero no estás obligado a educar a todos. Rodéate de los que sí se queden.

Aceptar sin perder el vínculo

Aceptar el diagnóstico no significa dejar de ver a la persona que amas.
Sí, su memoria cambiará. Su forma de hablar, también. Pero todavía puede reír, emocionarse con una canción, mirar una foto con cariño.
La persona sigue ahí, aunque a veces no pueda expresarlo.

Recuerda esto:

•  Aceptar no es rendirse.

•  Aceptar es cuidar desde el amor, no desde la frustración.

•  Aceptar te da poder.

Ahora que sabes qué es la demencia y has comenzado a aceptar este camino, en el siguiente capítulo veremos cómo adaptar tu hogar para que sea un lugar seguro y tranquilo para ambos.
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Capítulo 3: Adaptar el hogar
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"Un hogar seguro no es el que tiene más cosas, sino el que quita los peligros invisibles."

Cuando una persona vive con demencia, su percepción del mundo cambia. Objetos cotidianos pueden convertirse en obstáculos, y espacios familiares dejan de ser seguros. Adaptar la casa no es solo una cuestión de comodidad, es una medida esencial para prevenir accidentes y reducir la ansiedad.

En este capítulo te enseñaré cómo convertir tu casa en un entorno más amigable, sin gastar mucho dinero ni hacer grandes reformas.

1. Evaluar los riesgos: haz un recorrido con otros ojos

Antes de mover muebles, recorre tu casa como si la vieras por primera vez. Pregúntate:

•  ¿Podría tropezar aquí?

•  ¿Qué pasaría si no recordara para qué sirve este objeto?

•  ¿Hay algo que pueda confundirse con un peligro?

Haz una lista breve. Luego empieza por lo más urgente.

2. Zonas clave: paso a paso por cada espacio

Sala y pasillos:

•  Quita alfombras pequeñas o asegúralas con cinta antideslizante.

•  Elimina muebles bajos que puedan ser un obstáculo.

•  Mantén buena iluminación, especialmente en rincones y pasillos.

•  Si hay escaleras, coloca barandillas seguras y considera una puerta de seguridad.

Dormitorio:

•  Coloca una luz nocturna suave para evitar desorientación si se levanta de noche.

•  Asegura la cama si es muy alta o inestable.

•  Deja solo lo necesario para evitar confusión.

•  Etiqueta cajones o armarios si la persona aún puede vestirse sola.

Cocina:

•  Guarda bajo llave cuchillos, encendedores y productos de limpieza.

•  Si es posible, instala una llave de corte de gas o supervisa de cerca si aún cocina.

•  Evita dejar electrodomésticos enchufados.

Baño:

•  Instala barras de apoyo cerca del inodoro y en la ducha.

•  Usa alfombrillas antideslizantes dentro y fuera de la bañera.

•  Si hay problemas de incontinencia, deja ropa interior y toallas al alcance.

Puertas y salidas:

•  Coloca cerraduras altas o discretas si existe riesgo de que salga solo.

•  Algunos cuidadores colocan una campanilla en la puerta para saber si se abre.

3. Señales visuales que ayudan

A medida que avanza la enfermedad, los carteles simples con imágenes o palabras pueden ser muy útiles. Ejemplos:

•  “BAÑO” en la puerta del baño.

•  Flechas que indiquen el camino a la cocina o a su cuarto.

•  Fotografías familiares en el dormitorio para orientar emocionalmente.

4. Zonas de calma

Crea un espacio tranquilo donde pueda sentarse, mirar por la ventana, escuchar música o acariciar una manta suave. Este rincón se convertirá en su refugio cuando haya agitación o confusión.

5. Evita la sobreestimulación

Demasiados objetos, colores fuertes o ruidos constantes pueden generar ansiedad. Opta por:

•  Colores suaves.

•  Iluminación natural.

•  Un solo canal de sonido (sin radio y tele a la vez).

6. Tu espacio también importa

Tú también necesitas un rincón de respiro. Puede ser una habitación, un sillón, incluso una caja con tus cosas favoritas. No puedes cuidar bien si te abandonas a ti mismo.

No necesitas una casa perfecta, solo una casa más amable.

Pequeños cambios pueden hacer una gran diferencia. Y si no puedes hacerlo todo de una vez, empieza por lo que tenga más riesgo. Poco a poco irás construyendo un hogar que, aunque no cure la demencia, la hará menos dura.

En el siguiente capítulo, hablaremos de cómo crear rutinas diarias simples y efectivas que te ayuden a ti y a tu familiar a vivir con más tranquilidad.
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