





O

Consejos

para el cuidador
de un enfermo de

Alzheimer

FUNDACION \9&
ik

MUTUAMADRILENA



© AFALcontigo
© FUNDACION MUTUA MADRILENA

Edita: FUNDACION MUTUA MADRILENA
Fortuny, 18. 28010 Madrid
info@fundacionmutua.es

Textos: AFALcontigo

Autor de las ilustraciones: Oscar Chinarro Pulido

Disefio y maquetacion: MC Disefio grafico

ISBN: 978-84-934678-8-3
Depdsito Legal: M-O000000000

Imprime: Solana e Hijos Artes Graficas



100 Consejos para el cuidador de un enfermo de Alzheimer

Prologo

Desde la Fundacion Mutua Madrilena me piden que escriba unas
lineas, a modo de prologo, para este libro sobre consejos para
familiares de enfermos de Alzheimer, ya que soy parte de una
familia que, como tantas otras, ha pasado por ello. Quiero apor-
tarles algunas reflexiones que, a pesar del paso del tiempo (ya
hace ocho anos del fallecimiento de mi padre, el artista Eduardo
Chillida, a manos de esta enfermedad mental) han quedado en

mi recuerdo.

En primer lugar, quiero decirles que, tras asumir esta fase en la
vida de mi padre, se fue convirtiendo en algo asequible, y me ex-
plico: mi padre era un hombre creyente en la Fe Catdlica y, por
tanto, nunca tuvo miedo a la muerte. Fl decia que era lo Unico de
lo que podiamos estar seguros de que iba a ocurrir. Pero, claro, en
este tema de la muerte también influye la forma en que llega. A
ély a todos nos gustaria que nos cogiera con “las botas puestas’,
pero es algo que no elegimos. Lo tremendo de esta enfermedad
es que ves como se va acercando lentamente sin retorno.

Desde la experiencia, veo que cuando peor lo pasa el enfermo
es en la primera fase, en la que alin es consciente de que algo le
esta pasando. En nuestro caso, los primeros diagnosticos nos hi-
cieron pensar que se trataba de una depresion. Pero en un hom-
bre con una vida tan plena y creativa, nos costaba entender el
porqué. Mas tarde nos confirmaron que se trataba del mal de
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Alzheimer y nos percatamos con toda su crudeza de lo que esta-
ba sucediendo vy lo que faltaba por venir. Sabemos que cada caso
es diferente: como se desarrolla la enfermedad, el tiempo que
tarda en deteriorar al enfermo, los érganos afectados, etc. Son
muchas las preguntas, pero solo hay una respuesta, y es que el
final es irremediable.

Aqui, en el Pais Vasco, los caseros (aldeanos) dicen que el hom-
bre nace nino y muere volviendo a ser nifo, ya que cada vez se
hace mas dependiente. Es como un volver al inicio de la vida.

Seguro que los familiares encontraran en este libro consejos muy
valiosos y de gente muy preparada, pero el consejo que yo les
doy, como hijo de un enfermo de Alzheimer ya fallecido, es sim-
plemente: quiéranles, mimenles y recuerden como fueron. En
nuestro caso tuvimos suerte y a pesar de la terrible enfermedad
que padecia, supo llevarla bien, te ofrecia siempre su carino, sus
caricias e, incluso, muy al final, alguna sonrisa maravillosa. Estas
ultimas sonrisas, el recuerdo de su vida plena y de su obra mara-
villosa es lo que nos acompana todos los dias.

Daniel Chillida
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La Fundacion Mutua Madrilena

La Fundacion Mutua Madrilena es uno de los canales principales
(aungue no el Unico) a través del cual Mutua Madrilefia lleva a
cabo su programa de Responsabilidad Social Corporativa, que esta
dirigida a todos los grupos de interés de Mutua, principalmente
los mutualistas y la sociedad en general. Por ello, con el fin de
potenciar ese objetivo, en 2009 la Fundacion cambié sus estatu-
tos para poder ampliar y diversificar sus actividades hacia nuevas
lineas de actuacion. Ademas de la relacionada con la salud, desde
entonces la Fundacién Mutua Madrilefia también trabaja en el
ambito de la accidn social, la accion cultural v la seguridad vial.
De ese modo, a través de numerosas actividades enmarcadas en
los cuatro ambitos, la Fundacion intenta ofrecer el mayor nimero
de servicios v alternativas a todos sus publicos.

En el apartado de la salud, desde que la Fundacion se constituye-
se en 2004, ha contribuido al desarrollo de la investigacion mé-
dica en Espana y a este respecto ha convocado de forma anual
un programa de ayudas. En total, en los Ultimos seis anos se han
llevado a cabo 853 proyectos de investigacion que han contado
con la contribucién de Mutua Madrilefia en 114 centros hospita-
larios o universitarios de Espana, gracias a una aportacion supe-
rior a los 40 millones de euros.

En 2009 la Fundacion dond 5.600.000 euros para la creacion del
Centro de Alzheimer Reina Sofia en Madrid. Ademas, desde 2003,
la Fundacion ha contribuido a la investigacion de esta enfermedad
mediante la aportacion de 476.000 euros a distintos proyectos.
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Otro enfoque con el que la Fundacién aborda el ambito de salud
es el de la prevencion. A través del Ciclo de Conferencias sobre
Prevencién v Salud iniciado el pasado afio (dirigido en exclusiva
a los mutualistas v asegurados del Grupo Mutua Madrilefia) se
ha profundizado en temas como la posible prevencion del Alzhei-
mer, la salud cardiovascular (con la colaboracién del Dr. Valentin
Fuster), la Gripe A, los nuevos tratamientos del dolor, la nue-
va nutricion o los mecanismos para hacer frente a la adversidad
(con la participacién del Dr. Luis Rojas Marcos).

En este ciclo de conferencias, los mutualistas, ademas de escu-
char a los diferentes ponentes, tienen la oportunidad de pregun-
tarles por aquellas cuestiones sobre los temas tratados que mas
les preocupan o que les suscitan mas dudas.

Apoyo a las familias
con enfermos de Alzheimer

Uno de los acuerdos mas destacados que ha desarrollado la Fun-
dacion Mutua Madrilena es el convenio con la Asociacion para las
Familias con Alzheimer, Afal Contigo, con el fin de apoyar a las
familias de los mutualistas en las que alguno de sus miembros su-
fre esta enfermedad, que tanto afecta no solo al paciente sino a
todo su entorno familiar, sobre todo si la persona afectada sigue
viviendo en su domicilio.

Con este objetivo, la Fundacion organizé en 2010 su | Curso
para cuidadores familiares y no profesionales de enfermos de
Alzheimer. En la misma linea, y conscientes de que en muchas
ocasiones el cuidado del enfermo impide ausentarse de su lado,
la Fundacion Mutua Madrilena y Afal han creado el primer curso
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on line"” en Espana para mejorar la formacion de los cuidadores
familiares y no profesionales de enfermos de Alzheimer.

Comunicacion periddica

Otra de las vias para fomentar el compromiso de Mutua Madri-
lefia con la salud de sus mutualistas es llevar a cabo una politica
de comunicacién periodica sobre como prevenir enfermedades
especificas. Para ello, se elaboran periédicamente tripticos infor-
mativos de la Coleccidn sobre Prevencidn y Salud, preparados por
algunos de los mejores especialistas del pais y que se envian, ya
sea en formato papel o electronico, a los asegurados.

Un amplio abanico de actividades

Pero, tal y como se senalaba al inicio de esta introduccidn, la Fun-
dacion ha potenciado también en 2010 sus actividades en los
entornos de la cultura, la accion social v la seguridad vial.

En el terreno cultural, entre otras iniciativas, se han firmado acuer-
dos de colaboracién con los Museos del Prado y Reina Soffa (con
sus respectivas actividades para mutualistas), se ha estrenado un
nuevo espacio cultural en la sede corporativa para exposiciones
fotograficas —La Caleria—, se ha desarrollado un ciclo de concier-
tos clasicos para los publicos adulto y familiar, se han organizado
talleres de arte, se ha iniciado un ciclo de conferencias sobre his-
toria de Espana, etc.

Otra via que esta desarrollando la Fundacion Mutua es la poten-
ciacion de la seguridad vial, tanto a través de acciones de divul-
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gacion de comportamientos responsables al volante como me-
diante la investigacion, por parte del Area de Estudios de Mutua
Madrilena, de las razones vy las circunstancias que provocan los
accidentes para determinar las conductas que pueden evitarlos.

E, igualmente, el compromiso de la Fundacion llega también a
los mas necesitados. Por ello, a lo largo del ano se ponen en mar-
cha distintos eventos para recaudar fondos con los que apoyar a
las ONG que los propios mutualistas creen conveniente. Entre
otras, desde junio de 2009 se ha apoyado a Caritas, Médicos Sin
Fronteras, la Asociacion Espanola Contra el Cancer (AECC), la
Fundacion Caicos o la Fundacion Abracadabra.

En definitiva, en Mutua Madrilena existe un firme compromiso
con el entorno social en el que la compania desarrolla su activi-
dad e intenta atender a sus necesidades de la forma mas eficiente
posible, por lo que potenciar una colaboracidn constante con los
agentes que fomenten la sostenibilidad es una prioridad.
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QUE ES AFALcontigo

La Asociacion Nacional del Alzheimer, AFALcontigo, se cons-
tituyd en 1989. Actualmente, cuenta con 3.000 asociados a los
que presta apoyo directo, tiene ambito nacional, esta declarada
de utilidad puiblica y dedica sus esfuerzos a la INFORMACION,
FORMACION, APOYO y REPRESENTACION del colectivo espa-
fol de afectados.

El alzhéimer es una enfermedad neurodegenerativa que cursa con
demencia. Sus causas no se conocen, razon por la que ain no
existe prevencion ni cura. Esta patologia afecta a toda la familia,
dado el nivel de sobrecarga que produce en los cuidadores fami-
liares, por eso decimos que AFALcontigo es la Asociacién para
las Familias con Alzhéimer.

La vision de AFALcontigo se concreta en su deseo de contribuir
a la conquista de la enfermedad de Alzheimer y las otras demen-
cias, que ya padecen 800.000 personas en Espana, y al aumento
de la calidad de vida de las familias afectadas.

Para llevar adelante estos propositos, AFALcontigo programa
anualmente una serie de actividades, como:

Actividades de informacion y difusion

- Informacidn y asesoria social

— Asesoria juridica
— Asesoria especializada en ayudas técnicas
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— Charlas y conferencias

— Congresos y Jornadas

- Eventos y conmemoraciones

— Actividad editorial de AFALcontigo, con libros para familiares y
profesionales

— Revista ALZHEIMER, de caracter trimestral

— Centro de documentacidn y biblioteca

- Pagina web vy blog

Q Actividades de formacion

Escuela de Formacion AFALcontigo:

— Cursos para cuidadores familiares o informales

— Cursos para cuidadores formales o profesionales

— Cursos para voluntarios

— Talleres monograficos para familiares y profesionales

Q Actividades de apoyo al enfermo v al cuidador

— Psicoestimulacion y terapia psicoldgica de grupo para enfermos
en fases leve y moderada, en nuestra sede

— Terapia ocupacional

— Arteterapia

- Musicoterapia

— Psicoestimulacion a domicilio

— Estimulacién al enfermo joven a través del ejercicio fisico v el
deporte

~ Asistencia psicoldgica al cuidador (grupal o individual)

- Valoracidn neropsicoldgica del estado del enfermo
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— Programa de voluntariado AFALcontigo

~ Red G.A.M.A. (Grupos de ayuda mutua por barrios)

— Mediacion en conflictos familiares

— Almacén de préstamo de Ayudas Técnicas

— Ayuda a domicilio

- Valoracion de residencias y centros de atencion diurna
— Actividades de ocio y encuentro

Actividades de representacion y defensa de los intereses de

los enfermos y sus familiares

AFALcontigo actla, ante las Administraciones Publicas y otras
instituciones y organizaciones, en representacion del colectivo
espanol de afectados por el alzhéimer u otra demencia, con el
afan de conseguir mejoras en la calidad de vida del enfermo y de
su cuidador familiar.

Por otra parte, la Asociacion ha constituido la Fundacion AFAL
Futuro, de caracter tutelar, para procurar cuidados y tutela a los
enfermos con demencia sin familia o cuya familia no esta en dis-
posicion de atenderlos.

AFALcontigo ha creado también la Red NEURONET, con 14 or-
ganizaciones miembro, que trabajan en red y comparten conoci-
miento en un régimen de libertad, bajo convenio.

Esta enfermedad nos sitlia en una realidad dramatica, agravada
por las previsiones de crecimiento futuro. No obstante, AFAL-
contigo encara este futuro con optimismo realista y confia en que
la investigacion consiga al fin acabar con esta enfermedad que
GOLPEA EL CEREBRO DEL ENFERMO Y EL CORAZON DE
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LA FAMILIA. Mientras tanto, AFALcontigo continuara su labor
como parte de ese gran movimiento social para la ayuda mutua.
No en vano, ALZHEIMER SE ESCRIBE CON “A” DE AYUDA.

AFALcontigo

C./ General Dfaz Porlier, 36 - local
28001 Madrid

Teléfono: 91 309 16 60
www.afal.es - afal@afal.es
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Signos de alarma.
En busca de
un diagnostico

El alzhéimer comienza a causar
estragos en el cerebro mucho antes

de que ni siquiera el enfermo pueda
sospechar nada, y avanza lentamente
durante anos hasta que florece la
demencia. En ese caso, el enfermo
primero vy su familia después, empiezan
a extranarse de lo que perciben pero

la negacion de una posibilidad muy
temida hace que se retrase la consulta
con el médico. Asi, los sintomas

de demencia se van haciendo mas
pronunciados hasta que la necesidad de
un diagnostico se hace patente.
¢Cuales son los signos mas alarmantes?
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1. SIGNOS DE ALARMA. EN BUSCA DE UN DIAGNOSTICO

Aunque cada persona es diferente y sus sintomas pueden ser di-
versos u ordenados en el tiempo de distinta forma, los problemas
de memoria suelen estar presentes desde el principio. Pero todos
tenemos olvidos. ;Cuales son alarmantes? Aquellos que interfie-
ren con el normal desarrollo de las actividades de la vida diaria y
con el desempenio del trabajo, sea dentro o fuera del hogar.

Una persona que “lo pierde todo” puede que tema estar entrando
en una demencia. Una forma de valorar la importancia de estas
perdidas es intentar pensar “hacia atras” en el itinerario seguido
por el objeto extraviado. Si la persona no es capaz de deducir en
qué lugares ha podido dejarlo, habra que preocuparse.

No siempre lo mas llamativo al comienzo es |a falta de memo-
ria; a veces la irritabilidad, las sospechas de robo y los cambios
de caracter es lo primero que aparece, dando lugar al rechazo de
quienes comparten el hogar con el enfermo. Téngalo en cuenta y
procure que su familiar vaya a la consulta del médico.

Una persona con alzhéimer muy leve presentara ya carencias en
la forma de expresarse; le resultara muy dificil recordar los nom-
bres de las personas a las que acaba de conocer y habra reducido
de forma perceptible su vocabulario.

Cuando llega la demencia, la escritura se transforma también.
Tendra dificultad en recordar si la “panza” de la letrab, ode la g,
va a la derecha o a la izquierda, por ejemplo. La grafia se vuelve
temblona, pierde la curvatura de los rasgos vy, ante un papel sin
pauta, no puede mantener bien la horizontal.
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Q La persona afectada ya no percibe correctamente el tiempo. No
puede gestionar bien su agenda; fallara en sus citas, preguntara
reiterativamente en que dia u hora estamos y repetira varias ve-
ces lo que acaba de decir.

Q La persona con demencia, aunque ésta sea muy leve, sufre episo-
dios de desorientacion en el espacio; eso hace que esté en riesgo
de perderse por la calle, incluso en su propio barrio.

Q Las tareas complejas —como utilizar el transporte publico para un
determinado itinerario, planificar un viaje por varias localidades o
el manejo de las cuentas bancarias— es algo que falla muy pronto
en una persona con demencia.

Q La demencia conlleva dificultad para comprender imagenes vi-
suales. Puede también tener problemas para juzgar distancias y
comprender significados simbdlicos, como el de los colores de los
semaforos. Una persona con demencia

incipiente ya muestra algunos problemas
a la hora de conducir.

@ El afectado percibe sus fallos y se an-
gustia ante la imposibilidad de contro-

lar su vida como antes, asi que, para
encubrirlos, se va aislando en si mis-
mo, disminuye su iniciativa y tiende

a evitar la actividad social.






Ya tengo el diagnastico.
Y ahora ;qué?

Una vez el especialista ha dado un
diagnostico concreto de demencia, da
igual que se trate de alzhéimer o de
otra de las muchas existentes, la familia
ha de prepararse para acompanar al
enfermo por un largo e ingrato camino.
Surgen dos protagonistas: el enfermo y
su cuidador principal. Habra que tomar
muchas decisiones y llegar a acuerdos
para compartir los cuidados:



2. YA TENGO EL DIAGNOSTICO. Y AHORA ;QUE?

Acuda a la asociacion de familiares de enfermos de alzhéimer
(AFA) més proxima a su domicilio. Allf encontrara una informa-
cién completa, le ensenaran a cuidar bien, participara de la activi-
dad de la asociacion, podra compartir con otros sus experiencias
y vera representados sus intereses como colectivo de afectados.

Relina a la familia y encuentren un espacio para el dialogo. De-
beran organizarse para que no toda la carga del cuidado recaiga
sobre una sola persona. Tendran que tomar decisiones sobre el
futuro del enfermo, ya que el alzhéimer es una enfermedad larga
y costosa.

El mayor problema que presenta el alzhéimer es que no se co-
nocen sus causas, razon por la cual no se puede hablar, a dia de
hoy, de prevencion ni de cura. No obstante, existen tratamientos
farmacoldgicos y no farmacoldgicos que ayudan a ralentizar un
poco el avance de la enfermedad. No dude en preguntar en su
AFA sobre la mejor manera de estimular al enfermo.

Aproveche para hacer revisar en su enfermo la vista y el oido
mientras todavia puede colaborar con el especialista. Igualmen-
te, compruebe el estado de su dentadura y valore cualquier otro
problema de salud que requiera de su participacion, ya que, en un
futuro proximo, todo esto sera mucho mas dificil.

En adelante, el médico de familia y el enfermero que correspon-
den a la persona con demencia en su centro de salud, seran pie-
zas claves en su cuidado. Elijalos bien y mantenga con ellos una
relacion permanente y cordial. Es importante que la familia co-
nozca los derechos del paciente ante el Sistema de Salud.
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Q De entre todos los familiares, siempre hay uno que se implica de
una forma mas global; es el que llamamos cuidador principal. Si
usted lo es, tiene que convencerse de que también debe cuidarse,
buscar la ayuda de otros familiares y de los recursos publicos y
privados disponibles y mantener un espacio para la realizacion de
su vida privada.

Q Intente vivir sin ansiedad el dia a dia pero planifique bien el futuro.
Para ello necesita informacidon completa sobre los multiples aspec-
tos del alzhéimer y su evolucion, que podra obtener en su AFA.
Alli le proporcionaran también la formacion necesaria para afrontar
bien los episodios mas complicados que se vayan presentando.

Q Valore la posibilidad de incapacitar legalmente a su enfermo para
que un tutor nombrado por el juez (tal vez el cuidador principal)
actle en su nombre. Se trata de proteger a la persona con de-
mencia cuando ya no puede gobernarse por si misma. En su AFA
le informaran de cdmo y cuando hacerlo.

Q Cada vez que vaya a la consulta de un médico, un trabajador so-
cial, un abogado, etc., lleve preparada una lista de dudas escrita y
no tema irla leyendo para que no se le olvide nada de interés para
usted.

Q La enfermedad de alzhéimer es larga vy
puede llegar a agotar a la familia. El mejor
cuidador es el que sabe reconocer sus li-
mites, no el que se obstina en seguir rea-
lizando una labor que vya le ha superado.
Es mejor, en ese caso, buscar un recurso
de apoyo (ayuda a domicilio o centro de
dia) o de sustitucién (residencia).







Como tratar
al enfermo

Tener un enfermo con alzhéimer

en casa, supone un cambio muy
importante en la vida familiar. Cada
miembro percibira la situacion de una
manera y soportara su propio impacto
personal, que tendra menor fuerza
cuanto mejor preparado esté para
aceptar la nueva situacion y para tratar
adecuadamente al enfermo.
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3. COMO TRATAR AL ENFERMO

El enfermo de alzhéimer tiene derecho a conocer su diagndstico y
a saber en qué consiste su enfermedad, hasta el punto que él mis-
mo decida. Aclaremos sus dudas y procuremos darle la seguridad
de que no estara solo a lo largo de su evolucion.

La persona con alzhéimer no es un nifio; tampoco es un “abuelo”,
salvo para sus nietos. Evitemos tratarle de manera fiona o dema-
siado paternalista. Es un adulto que sufre una enfermedad y debe
ser tratado con respeto y utilizando su propio nombre.

En la fase inicial el enfermo es consciente de su deterioro. Sea-
mos comprensivos con su situacion emocional. No hablemos de-
lante de él como si no estuviera vy, si se aprecia que pueda estar
entrando en depresion, hay que consultar con el médico para su
tratamiento.

El enfermo con demencia debe ser tratado con afecto por sus
familiares. Incluso cuando la comunicacion verbal, debido al dete-
rioro, se hace casi imposible, el carifio y las caricias siguen siendo
una buena forma de llegar hasta él.

El cuidador debe fomentar la autonomia del enfermo todo lo po-
sible en las actividades de la vida diaria, evitando sustituirle en
todo. Si deja de hacer algo, enseguida olvidara como se hace.

La persona con alzhéimer debe ser tratada en toda situacién como
un individuo especifico, con una biografia Unica, especialmente
en el ambito sanitario y residencial, en que las prisas v |a falta de
personal pueden provocar la cosificacion de la persona.
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Q Siempre existe una causa para que el enfermo reaccione de for-
ma desmesurada. El cuidador familiar debe buscarla, utilizando
el conocimiento que tiene de la personalidad del enfermo, para
neutralizarla con afecto y comprension.

Q Los miembros de la familia deben acordar pautas comunes en el
trato con el enfermo; sus contradicciones le desconcertarian y al-
terarfan su comportamiento.

Q Un ambiente sereno y afectuoso es fundamental para prevenir las
alteraciones de conducta en el enfermo. Los cambios de ambien-
te le desorientan, mientras que la rutina es su mejor aliado.

Q La conducta del enfermo puede llegar a parecer desesperante
al cuidador en ocasiones. En esos momentos, debe aprovechar
para salir a hacer un recado o dar un paseo. Es importante que el
cuidador no llegue a perder los nervios

porque eso reforzaria el comporta-
miento anomalo del enfermo, crean-
do un circulo vicioso.






La comunicacion
con el enfermo

En la enfermedad de Alzheimer, el
déficit caracteristico es la pérdida

de la memoria inmediata pero la
segunda facultad cognitiva que se
altera es la del lenguaje en sus dos
modalidades, la verbal y la escrita.

El enfermo presenta dificultades de
dos tipos: para expresarse y para
comprender lo que le decimos. Por lo
tanto, seran importantes las siguientes
consideraciones:
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4. LA COMUNICACION CON EL ENFERMO

En fases iniciales se evidencia dificultad para llamar a las cosas
por su nombre o para evocar una palabra; en este caso, démosle
tiempo, transmitiéndole tranquilidad y serenidad con frases como
“ya te acordaras’, intentando restar importancia al hecho.

Ante el empobrecimiento del lenguaje, los pacientes suelen uti-
lizar palabras émnibus o muletillas como “esto”, “eso” o “cosa”
Aceptemos esta nueva forma de comunicacion del paciente; lo
importante es que siga interactuando de alguna manera con su
entorno.

Hablele pausadamente y claro, con un lenguaje sencillo o simpli-
ficado, repitiendo la informacion si es necesario.

Los pacientes van dejando de hablar y se retraen; tome usted la
iniciativa e incentive las conversaciones, con un tono cordial y
distendido.

No le fuerce a mantener la comunicacion en un momento o cir-
cunstancia en que no lo desee, y déla por terminada si el enfermo
muestra su desagrado. No intente que esté conversando perma-
nentemente.

No le plantee cuestiones complicadas ni situaciones en las que
tenga que elegir entre muchas opciones o en que éstas le resulten
muy novedosas.
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Cuando queramos transmitirle algo importante o significativo,
para que él nos comprenda bien evitemos interferencias de rui-
dos, television, radio, o que varias personas hablen a la vez.

Algun tipo de lectura y escritura en voz alta por parte del enfer-
mo, le ayudara a ejercitar su vocabulario y expresion verbal.

Evitemos, en lo posible, las reuniones concurridas o ruidosas, ya
que esto produce en el enfermo confusion y nerviosismo. El am-
biente placido y tranquilo es nuestro mejor aliado.

Las actividades de la vida diaria deberan irse adaptando a la capa-
cidad de comunicacion del enfermo. Llegara el momento en que
tendremos que acudir a la comunicacion no verbal para suplir las
palabras (gestos, miradas, caricias y movimientos corporales).







;Que hacer ante
la conducta alterada
del enfermo?

Los trastornos del comportamiento
(agresividad, insomnio, vagabundeo,
falsos reconocimientos, delirios,
alucinaciones, etc.) conforman uno de
los aspectos que mas estrés generan
en la convivencia entre el enfermo y
el cuidador y que mas sobrecargan a
éste ultimo. Es fundamental que el
familiar conozca una serie de pautas a
fin de evitar disputas innecesarias que
pueden, ademas, agravar el problema:



5. L‘OUI’E HACER ANTE LA CONDUCTA ALTERADA DEL ENFERMO?

Q Mantener al enfermo en un espacio conocido y familiar le propor-
cionara seguridad. Elimine las barreras con las que pueda golpear-
se o caerse si presenta vagabundeo (caminar incesantemente sin
rumbo fijo).

Q Tal vez el enfermo leve se niegue a dejar de salir solo a la calle o
se marche en un descuido de su cuidador. El peligro de extravio es
grande en estos casos. Procure que lleve un terminal localizador
que él mismo no se pueda quitar, de los que hay en el mercado o,
cuando menos, algtin elemento identificador, como una pulsera o
colgante con sus datos.

O Si el enfermo sufre un delirio o una alucinacion, buscar la causa y
analizar el porqué. Ni seguirle |la corriente ni discutir con él sobre
la veracidad de su relato, sino llevarlo a nuestro terreno, reducien-
do, de este modo, el efecto del problema.

Q En caso de insomnio del enfermo, hay que eliminar la siesta en
lo posible, procurar que haga ejercicio durante el dia y evitar que
se haga dano al levantarse a oscuras de la cama. Reorientarle a la
realidad con tranquilidad y afecto, manteniendo un tono suave. Si
sufre alucinaciones o temores durante la noche, dejar una peque-
na luz encendida en su dormitorio.

O Se debe tratar de corregir los déficits en la vista y oido del enfer-
~ mo porque son los que pudieran estar provocando alucinaciones
visuales o auditivas.
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Q Escuchar al enfermo cuando esta enfadado, permitiendo que ex-
prese su colera; mantener una conversacion con €l aportando y
pidiendo ideas sencillas y coherentes, reforzandolas y premiando
este discurso. No dejarle solo hasta que se tranquilice.

Q Si el enfermo se altera, desviar su atencion del foco del proble-
ma a actividades o cosas que se sepa son de su agrado. Y no
olvidemos que el carifo, la alegria y el sentido del humor obran
maravillas.

Q Si el enfermo presenta conductas sexuales inapropiadas, recor-
darle que no se debe obrar asiy, seguidamente, derivarle a alguna
actividad que capte su atencion. No se le debe ridiculizar ni ame-
nazar. Magnificar el problema sélo ayudaria a fijar esta conducta.

Q El enfermo suele empenarse en “volver
a casa” porque solo recuerda la de su
infancia, con sus padres. Los familiares
deberan reforzar su identidad recor-
dandole con frecuencia los datos
mas significativos que le ligan con
su actual familia.

Q Explicar al enfermo lo que ve u

oye, si no lo entiende. Repetir Ia

informacion si es necesario y trans-
mitir siempre seguridad, tranquilidad
y sosiego. >






La estimulacion
cognitiva en casa

La estimulacion cognitiva es parte

del tratamiento no farmacoldgico de
la enfermedad de alzhéimer u otras
demencias. Su objetivo es tratar de
enlentecer, en la medida de lo posible,
el proceso degenerativo que produce
esta enfermedad. Hay dos tipos de
estimulacion: la formal, impartida por
un profesional, que puede ser individual
o grupal, y la informal, que realiza

el cuidador familiar o alguien de su
entorno, con pautas y seguimiento de
un profesional. Es importante saber:
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6. LA ESTIMULACION COGNITIVA EN CASA

El plan de estimulacion tiene que ser adaptado a la capacidad
cognitiva y fase de la enfermedad actuales de la persona con
alzhéimer. Lo recomendable es acudir a un profesional (psicé-
logo-neuropsicélogo) para que realice una valoracidn cognitiva,
psicoldgica v funcional del paciente, que se puede solicitar en la
AFA que corresponda.

Existen publicaciones con ejercicios para trabajar en casa; en al-
glin caso se pueden obtener de Internet. El material mas reco-
mendable para usar en el domicilio, adaptado a cada fase de la
enfermedad, es El Baul de los Recuerdos. Se puede saber mas
sobre este manual en www.afal.es.

Se pueden aprovechar otras técnicas para estimular a la persona
con alzhéimer, como son la musicoterapia, la arteterapia y la psi-
comotricidad, que favorecen el que no desconecte del entorno
y que fortalecen las relaciones sociales, a la vez que facilitan Ia
expresion a través del movimiento.

Muchas de las cosas que el paciente hacia antes, ya no puede
hacerlas o las hace con una necesaria supervision. Tendra que ser
su entorno familiar quien le proponga actividades y ejercicios para
favorecer su actividad cognitiva y quien le ayude a realizarlas.

No conviene forzar capacidades que ya estan perdidas porque
sélo provoca frustracion y desmotivacion al enfermo. Sin embar-
go, es conveniente reforzar las capacidades preservadas porque,
ademas de ayudar a su mantenimiento, aumenta su motivacion
y autoestima.
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100 Consejos para el cuidador de un enfermo de Alzheimer

No hay que buscar un resultado 6ptimo vy perfecto sino, sobre
todo, valorar y considerar el esfuerzo mental que el enfermo
realiza.

No se debe actuar como un profesor o terapeuta, ni mucho me-
nos de forma autoritaria, sino ser flexible y tolerante.

No obligar ni forzar al paciente, aunque si hay que motivarle y
trasmitirle informacion de los beneficios que le puede aportar el
realizar estos ejercicios en casa.

Hay que tener en cuenta que cada paciente tiene un ritmo y una
capacidad de trabajo -dependiendo de los habitos, costumbres,
tipo de ocupacién y vida intelectual que éste haya tenido antes
de enfermar- pero, por lo general, lo recomendable es realizar una
hora de ejercicios cada dia.

La estimulaciéon no debe
realizarse de forma es-
poradica e intensiva
sino de manera regular,
constante vy diaria, con

el objetivo de crear una
rutina en el enfermo.







Necesito ayuda.
:Con qué recursos
cuento?

La enfermedad de Alzheimer

provoca el deterioro de las capacidades
fisicas y mentales del enfermo

v, progresivamente, lo conduce a la
dependencia total de otra o varias
personas para poder realizar las
actividades mas basicas de la vida
diaria. Las necesidades del enfermo
van cambiando a medida que

avanza la enfermedad y cada estadio
de la misma requiere una respuesta
determinada. Por ello, es necesario que
el cuidador principal:
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7. NECESITO AYUDA. ;CON QUE RECURSOS CUENTO?

Valore las necesidades de su familiar y su propia capacidad para
proporcionar los mejores cuidados a su enfermo. Aunque el cui-
dador desee asumir de forma personal la labor del cuidado, recu-
rrir @ ayudas externas profesionales no supone un fracaso sino
una mejora en la calidad de la atencion.

Acuda a su AFA para que le ayuden a realizar una planificacion
sobre las actuaciones mas adecuadas y el momento para llevar-
las a cabo. Alli le informaran de los recursos publicos y privados
disponibles en su Comunidad y le guiaran para solicitar el mas
adecuado a su caso.

Recuerde que la legislacion espanola establece como derecho uni-
versal y subjetivo de ciudadania el reconocimiento de la situacion
de pérdida de autonomia y la prestacion de servicios y cuidados a
las personas dependientes. Haga uso de este derecho y solicite la
valoracion del grado de dependencia de su familiar.

Dirijase a los Servicios Sociales de su municipio para poder ac-
ceder a las ayudas vy recursos que le faciliten el cuidado de su
familiar, tanto para mantener a la persona en el domicilio como,
cuando esto no sea posible, para elegir el alojamiento alternativo
mas adecuado a sus circunstancias.

Valore los recursos mas adecuados para mantener al enfermo en
su entorno social y comunitario, que son:
Teleasistencia domiciliaria, para uso del cuidador mayor.
Servicio de Ayuda a Domicilio
Centro de dia
Centro de dia para fines de semana
Programas de respiro familiar
Acceso a productos de apoyo y adaptaciones geriatricas
Estancias temporales en residencias
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Q Considere la residencia geriatrica permanente como un recur-
so mas para la atencion al enfermo cuando la familia no pueda
mantenerle en el domicilio. La residencia proporciona cuidados
profesionales especializados dentro de un entorno adaptado, en
funcion del grado v tipo de deterioro que presenta el residente.

Q Si prefiere la ayuda a domicilio, sepa que ésta proporciona aten-
cion personal al dependiente en las actividades basicas de la vida
diaria, como higiene y aseo personal, alimentacion, movilizacion
y tareas domésticas basicas.

Q Si esta interesado en el centro de dia como recurso, debe saber que
es una solucion intermedia para quien desea dejar a su enfermo al
cuidado profesional de un centro pero no todo el dia. En €l se facili-
tan al usuario, en general, cuidados personales, manutencion, asis-
tencia médica y enfermera, fisioterapia y estimulacion cognitiva.

Q No dude en solicitar, pedir prestado, alquilar o comprar el produc-
to de apoyo que precise (silla de ruedas, cama articulada, cojin v
colchdn antiescaras, gria para traslacion, lavacabezas, silla para
bafio, etc.). Suponen una gran ayuda para el cuidado del enfer-
mo que ha perdido la movilidad. Estos elementos evitan lesiones
de espalda al cuidador y aumentar el |
confort del enfermo.

Q Si opta por la residencia, tenga en
cuenta que el cuidador no deja

de serlo por tener a su familiar en
una residencia sino que se con-
vierte en supervisor y garante
de la calidad de las atenciones

y cuidados que recibe.







La inmovilidad.
Prevenir males mayores

El alzhéimer ataca en tres frentes: el
cognitivo (amnesia, apraxia, afasia,
agnosia), el conductual (agresividad,
falsos reconocimientos, delirios,
alucinaciones) y el funcional (pérdida
de la capacidad de andar). Frente a
éste ultimo, deberemos reconocer
cuando ha llegado el momento en que
debemos comenzar otra nueva pelea: la
prevencion de diversas complicaciones
indeseadas que trae consigo la
inmovilidad:



8. LA INMOVILIDAD. PREVENIR MALES MAYORES

Cuando la persona con alzhéimer comienza a dudar en la marcha,
balanceandose sin decidirse a echar el pie para el siguiente paso,
es que esta olvidando como se camina. A partir de ese momento,
el cuidador debera marcar un plan de paseos para mantener Ia
movilidad del enfermo el maximo tiempo posible.

Hay productos de apoyo que pueden ayudar a mantener al enfer-
mo erguido durante un tiempo, como el andador, aunque hay que
asesorarse sobre si es adecuado para una persona en concreto y
cual es el modelo idéneo para cada caso. La silla de ruedas puede
ayudarnos en un desplazamiento largo v, luego, levantar al enfer-
mo para que camine.

Si es posible, acuda a un fisioterapeuta para que intervenga y
marque pautas, con la intencion de retrasar todo lo que se pueda
el ingreso permanente en silla de ruedas.

Si el enfermo pasa ya mucho tiempo en el sillén y ponerle a andar
entre dos personas es una proeza, hay que aceptar que le falta
muy poco para perder completamente la movilidad por si mismo.
Elabore un plan de prevencion de los males que esto conlleva.
Pregunte a su enfermero del centro de salud y manténgase en
contacto con él.

Ahora que ya no puede andar, sera preciso encontrar una nueva
forma de banar al enfermo. Se puede comprar una silla giratoria
para la banera o bien encargar la sustitucién de ésta por una du-
cha gerontologica de las que existen en el mercado. La higiene
escrupulosa es ahora imprescindible.

Mantenga bien hidratada la piel del enfermo con una crema que
contenga urea, con la clasica tipo Nivea o con un aceite especial



100 Consejos para el cuidador de un enfermo de Alzheimer

que podra comprar en la farmacia. Habra que cambiar su absor-
bente siempre que sea preciso, para evitar ulceraciones en la piel,
muy dificiles de curar.

Es muy importante que el enfermo no permanezca estatico en el
sillon o en la cama mas de dos horas seguidas. Debe incorporarle
y cambiarle de postura regularmente para prevenir las escaras en
los puntos del cuerpo sobre los que se apoya. Aprenda en su AFA
a hacer correctamente las movilizaciones para evitar lesiones de
espalda.

Podemos utilizar productos de apoyo, como cojines y colchones
antiescaras con bomba de aire, que nos ayudaran en la prevencion
de las Ulceras por presion. Acuda a su AFA, donde, posiblemente,
tendran un servicio de préstamo de estos elementos.

No es una buena costumbre mantener
al enfermo siempre en su silla de rue-
das; ésta debe usarse sélo para despla-
zamientos. Para el resto del dia, existen
sillones gerontolodgicos disefiados para
conseguir una buena postura y un

adecuado confort.

Si el enfermo esta encamado, las reco-
mendaciones anteriores deben prac-
ticarse con la maxima dedicacion. De
aparecer flemas, o cualquier otra com-
plicacion, debe avisarse al enfermero
para que las extraiga y decida qué

hacer en cada caso. warps







Decisiones
al final de la vida

La etapa final de la enfermedad de
Alzheimer se suele presentar con
problemas de tipo bioético que
obligan a la familia a tomar decisiones
dificiles, poniendo a prueba la firmeza
de su escala de valores, el respeto a
los deseos del enfermo, la facilidad
de acuerdo entre los miembros de la
familia y su capacidad de dialogo con
los profesionales sanitarios. Hay que
estar preparados para ello.
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9. DECISIONES AL FINAL DE LA VIDA

Es muy importante conocer cual hubiera sido la eleccion del en-
fermo ante diversas disyuntivas que, muy posiblemente, se pre-
sentaran, tales como ;permito que le pongan una sonda que sdlo
consequird prolongar su vida o me niego a ello?, ;le llevo al hos-
pital de nuevo o le dejo en casa, ahora que parece ser el final? La
familia tendra que echar mano del conocimiento que tiene de su
enfermo para decidir por él.

Hable con los suyos sobre estas cuestiones cuando aun es tiem-
po. Que todos sepan qué prefiere usted para si mismo. Haga un
documento de disposiciones previas ante notario por si llega el
caso de que no pueda decidir por si mismo en el futuro; eso faci-
litara la actuacion de su familia y de su médico.

Tal vez en la residencia le planteen la necesidad de poner suje-
ciones (atar) a su enfermo para prevenir caidas o para que no se
arranque una posible sonda nasogastrica que le molesta y le pidan
su firma. Debera informarse bien sobre las consecuencias de estas
decisiones antes de tomarlas. En su AFA podran ayudarle a ello.

Piense en los acontecimientos que se puedan llegar a presentar y
tenga preparada la respuesta a cada uno de ellos. De esta forma,
se evitara la ansiedad y el agobio de las decisiones precipitadas.

Reclame su derecho, como tutor legal o como guardador de he-
cho, a decidir por su enfermo cuando éste no puede hacerlo por si
mismo. Los profesionales sanitarios no deben decidir sobre cues-
tiones que atanen al enfermo incapaz sin consultar a su tutor o a
su familia.
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No se empefie en que el equipo médico practique lo que se suele
llamar encarnizamiento terapéutico. Hay un momento para nacer
y un momento para morir. Si el médico le indica que ha llegado
este Ultimo, deje marchar a su familiar en paz. Usted ya cumplid
su papel como cuidador.

Sepa que los cuidados paliativos, que se obtienen a instancia
y criterio del médico de familia, permiten al enfermo terminal,
cuando sufre, morir dignamente, con el debido confort.

Pregunte en su AFA si tienen firmado acuerdo con alguna fune-
raria porque eso le supondra un ahorro importante vy le facilitaran
todas las gestiones en un momento delicado.

No olvide que la donacidn del cerebro para investigacion es el
ultimo acto de generosidad que el fallecido puede realizar por sus
semejantes. Ademas, la fami-
lia obtendra un informe exacto
de qué clase de demencia su-
fria. Pregunte en su AFA, antes
de que llegue el momento final,
como planificar esta donacion.

Tenga preparados y juntos todos
los documentos que necesitara
llegado el momento de la defun-
cidn, asi como la decision clara
sobre si elegira entierro, incinera-
cion o donacion del cuerpo. Eso
le facilitara el proceso.
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El duelo
ante la perdida

El duelo es la reaccion a una situacion
de pérdida o separacion. Es una
respuesta normal y natural; lo que

no seria natural es la ausencia de
respuesta. Es algo personal y Unico y
cada uno lo experimenta a su modo

y manera; sin embargo, produce
reacciones generales y comunes

en practicamente todos los seres
humanos. El doliente debera:
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10. EL DUELO ANTE LA PERDIDA

Reconocer la pérdida, dando espacio al dolor sin avergonzarse.
Buscar la intimidad que cada uno desee para la expresion de
los sentimientos. Cada persona tiene su propia forma de vivir
el duelo.

Vencer el temor a la soledad que hallara ahora en su casa. Percibir
el vacio que ha dejado el ser querido y notar su ausencia, le ayu-
dara a afrontar el hecho de que debe seguir viviendo sin él.

Identificar sin miedo los sentimientos contradictorios ante la pér-
dida de su enfermo, tras anos de dedicacion a su cuidado.

Cada persona tiene un ritmo para superar el duelo, que debe ser
respetado, pero el doliente no debe recrearse en la situacion de
perdida, quedando absorto en imagenes vy recuerdos. El objetivo
debe ser dominar los recuerdos vy no ser dominado por ellos.

Si percibe que va a entrar en depresion, acuda al médico para pre-
venir esta patologia. No se automedique.

Plantéese nuevas ocupaciones que sustituyan la anterior labor de
cuidado al enfermo. Usted tiene una vida propia que debe conti-
nuar. No se aisle.

Las oscilaciones del animo, la tendencia a ver sélo lo negativo y
la idea de no poder hacer frente a la situacion son normales en
este trance y deben superarse con ayuda. Permita que otros le
apoyen.
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Como cuidador que fue, debera reencontrarse a si mismo tras el
largo periodo del cuidado, en que la renuncia a la propia vida en
beneficio de la del enfermo desdibujé su personalidad.

Evite el victimismo y planifique de nuevo su vida, evitando |a sen-
sacion de falta de comprension y ayuda por parte de los demas.
Intente recuperar la alegria de vivir.

Uno de los sintomas claros de que el proceso de duelo esta sien-
do superado de forma saludable es que el doliente ya es capaz
de hablar del fallecido relatando sus defectos, y no sélo sus vir-
tudes. Procure ver las cosas en su realidad, idealizando lo menos
posible.







