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Prélogo

a esencia o razén de ser de nuestra entidad se encuentra en su mismo nom-

bre: Asociacion de familiares y cuidadores... En el afio 1995, la familia de Isidro

odriguez y Nieves Martin vivieron la necesidad de dar el primer paso para salir

del abandono en que se encontraban en aquella época, a causa del problema de
tener en su ambito mas préximo a alguien con diagnostico de demencia.

Constituida la Asociacion, quienes padecian la enfermedad pasaban a ser el objeto
principal de nuestra atencion, a pesar de lo cual el foco nunca se ha desviado de la
familia, especialmente de quien es la persona cuidadora, de forma que, continua-
mente, ha estado presente en nuestro proyecto. Tenemos la Unidad de Evaluacion
como puerta de entrada en la asociacion, orientada tanto a la valoracion de la per-
sona con Alzhéimer como a la ayuda y asesoramiento de su familia, precisamente
en los momentos mas dificiles, aquellos en los que no se sabe cuél es el camino a
tomar ni como acometer el problema.

AFATE facilita a quien cuida de forma habitual grupos de apoyo, formacion acer-
ca del manejo adecuado de las alteraciones de comportamiento, asesoramientos
individuales en gestién emocional, cuidados al final de la vida e intervencion en
duelo, técnicas de manejo postural al enfermo y, en general, todo nuestro personal
se encuentra a su disposicion en la dificil tarea de atender a la persona con esta
enfermedad, que compartimos.

Ahora, una parte representativa del equipo técnico de AFATE se ha puesto como
objetivo otro trabajo que va también dirigido a familiares, en su funcion de personas
que cuidan; se trata de una Guia terapéutica de apoyo y recursos a quien cuida de
personas con demencia.

Me han pedido que escribiera una breve introduccion sobre la Guia y me ha pare-
cido que lo mejor era dejar que fuese el propio equipo quien explicase lo que ha
hecho con sus propias palabras:

“El cuidado de una persona con demencia es una experiencia muy intensa y
que genera una alta sobrecarga. Para sobrellevarla es indispensable la informa-
cién, motivo por el cual creamos esta guia terapéutica.

La hemos dividido en tres ejes principales de actuacion:

Un primer bloque, centrado en describir la enfermedad como tal, los tipos de
demencias y sus manifestaciones principales, haciendo ver a quien lo lea que
entendemos por lo que esta pasando, las repercusiones que tiene el diagnosti-
co en la vida de la persona con demencia y su familia.

El segundo bloque esta destinado a poner el foco en la persona que cuida,
entendiendo la premisa clave de que para poder cuidar es necesario cuidarse.
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Se describen las caracteristicas del sindrome de la persona cuidadora para de-
tectarlo y prevenirlo, asi como consejos para aprender a sentirse bien y motivar
a asistir a los grupos de apoyo.

En el ultimo bloque otorgamos herramientas y recursos para que quien esta
cuidando pueda sobrellevar el dia a dia atendiendo a la persona con demencia.
En este apartado se ofrecen estrategias para manejar alteraciones de conduc-
ta, las actividades de la vida diaria como el aseo y la alimentacion, la movilidad
y cdmo comunicarnos con la persona con demencia. Asi mismo, aportamos
informacion en cuanto a recursos sociales, centros e instituciones, ayudas, ley
de dependencia, etc.”

Mejor no se puede explicar, asi que solamente me queda afadir que, en mi opinion,
esta Ultima ley que mencionan produjo en el afio 2006 un cambio sustancial en el
mundo de la dependencia, que ha permitido pasar de una situacion que yo ya he
calificado de “indigencia asistencial”, a otra en la que predominan los derechos y
las ayudas. Ese cambio ha facilitado a AFATE la obtencion de recursos publicos
suficientes, para atender a dia de hoy a méas de quinientas personas con demencia
en el conjunto de la Isla de Tenerife y, ahora, también en La Gomera y El Hierro.

Quisiera agradecer y felicitar al equipo técnico de AFATE, por este ingente trabajo
que ahora ponen a disposicion de la familia del alzhéimer y que esta junta directiva
estara orgullosa de que llegue mas alla de los limites de nuestro ambito de gestion.

Atentamente,

Ramoén Tapia
Presidente de AFATE
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0 que vamos a afrontar

le diagnostica Alzheimer u otra demencia, de repente
abajo que nunca deseamos o planeamos, para el que
S sobrecoge una situacion de incertidumbre acerca de
en o no.

on Alzheimer u otra demencia depende en gran medida
adecuacion del entorno a sus necesidades; con ello no
nestar fisico y psiquico, sino que también se contribuye
s cuidando. Cuanto mas tiempo mantenga la autono-
endra y disminuira tu sobrecarga.

resolver las situaciones cotidianas que

manos pretende otorgarte recursos y estrategias para
fermedad, mostrandola directamente tal como la viven
demencia y quienes le cuidan.

n deterioro de la calidad de vida de la persona que la
ar, lo que conlleva graves dificultades de convivencia.
tenga, mejor sera la calidad de vida para todo el nu-
rmas y quienes las cuidan.

con mayor precision qué es una demencia, conocer
dentro y como sobrellevar las necesidades de aten-
as saber:



¢, Qué es una demencia?

Segun los criterios NIA-AA (National Institute on Aging-Alzheimer’s Association)
2011, el diagndstico de demencia requiere la presencia continuada de sintomas
que afectan a dominios cognitivos y que muchas veces se acompanan también de
cambios en la conducta. El dominio cognitivo afectado con mas frecuencia es la
memoria y, por tanto, tu familiar presentara dificultades para recordar la informacion
aprendida, particularmente la reciente.

Otros sintomas cognitivos que pueden estar presentes desde el principio, 0 apa-
recer en el transcurso del proceso, son: la afectacion del lenguaje (afasia), parti-
cularmente la dificultad para encontrar los nombres de objetos cotidianos, o de
personas; la dificultad para realizar actos que impliquen secuencias de movimientos
mas 0 menos complejas (apraxia), y que puede manifestarse en dificultades para
el vestido, pero también para el aseo cotidiano, porque es como si tu familiar hu-
biera olvidado como utilizar el cepillo de dientes, o la hajilla o la maguinilla de afeitar.

Quienes padecen demencia también pueden manifestar dificultades de reconoci-
miento (agnosias), tanto de objetos, como de personas y, muchas veces presen-
taran llamativos problemas para la planificacion de cualquier actividad y su organi-
zacion (sintomas ejecutivos).

Todo este conjunto de sintomas complejos, junto con los posibles cambios de
humor y de caracter, y también de tolerancia a cambios o a situaciones incémodas,
implicaran una limitacion creciente de las capacidades de la persona con demencia
para desenvolverse en la vida cotidiana. Esto hara que tu familiar vaya necesitando
progresivamente de la ayuda de otras personas proximas, de quienes les cuiden,
para la ejecucion de las actividades diarias, inicialmente de actividades mas o me-
nos complejas, como la preparacion de comidas o la realizacion de compras, pero
con el tiempo, también de las mas basicas, como la comida, el aseo o el vestido.

Aunque la edad es el principal factor de riesgo asociado a todas las demencias
degenerativas, la demencia no es un resultado invariable de la edad. Otros factores
contribuyen junto a la edad para determinar la probabilidad de sufrir demencia,
como pueden ser factores genéticos, u otros, relacionados con los habitos de vida
y de ocio, otras enfermedades previas, o el grado formativo, tanto reglado como
informal. Es una de las causas mas frecuentes de dependencia y discapacidad en
las personas mayores.

¢Cudles son las primeras senales?
Salvo en algunos casos excepcionales, la demencia no aparece como un acon-
tecimiento subito e inesperado para la familia. Las lesiones y los cambios que

conducen al deterioro cognitivo y la demencia se van acumulando en el cerebro a
lo largo de décadas y durante muchos afios son completamente asintomaticos.
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El inicio también suele ser insidioso y con
frecuencia la persona con demencia hace
un esfuerzo en las primeras fases por ocul-
tar o disimular sus limitaciones. También es
frecuente, que el entorno familiar lleve tiem-
po ayudando a quien muestra deterioro
cognitivo o demencia en el desempeno de
actividades cotidianas, como realizar com-
pras, sin ser demasiado conscientes de
ello. Son situaciones de la vida cotidiana,
a las que muchas veces no se les concede
mayor importancia, porque les suceden a
personas mayores y de alguna forma, se
asocia el envejecimiento con limitacion y
dependencia.

Es muy frecuente la desorientacion, pero
lo habitual es que sea en tiempo y solo
tardiamente en espacio o localizacion. La
desorientacion temporal muchas veces se
disfraza con muletillas “estoy jubilado o jubi-
lada y todos los dias son iguales”. Ya hemos
comentado que la pérdida de memoria es
una caracteristica nuclear de la enfermedad
en la mayoria. De hecho, la propia desorien-
tacion temporal es una manifestacion de la
pérdida de memoria. También al inicio se
intenta disimular con alguna excusa, pero
progresivamente el olvido se acompana de
repeticion y tendencia a la reiteracion de las
mismas preguntas.

Los problemas del lenguaje, sobre todo si
no son muy llamativos, pueden pasar des-
apercibidos durante mucho tiempo, porque
en el lenguaje coloquial es relativamente fre-
cuente el empleo de muletillas, o de los de-
mostrativos “dame esto o aquello”, en lugar
del nombre preciso. Sin embargo, en la per-
sona que esta experimentando el deterioro,
la utilizacion de muletillas se hace cada vez
mas frecuente. Ademas, el contenido del
lenguaje se vuelve méas pobre y, aunque no
es especificamente un sintoma del lenguaje,
quien padece Alzhéimer ve limitado progre-
sivamente el contacto social, abandonando
actividades de ocio que previamente eran
de su interés.
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En una fase posterior son frecuentes las pérdidas de objetos cotidianos y en un
momento dado puede hacer una interpretacion errénea de la realidad y se acaba
convenciendo de que alguien le roba sus cosas. También se mostrara mas irritable
y situaciones cotidianas o pequefas contrariedades que previamente apenas le
habrian afectado, ahora pueden desencadenar reacciones de malestar o enojo que
dificilmente puede reprimir. También la limitacion del lenguaje puede facilitar este
tipo de reacciones.

Conforme avanza la enfermedad,
la persona con Alzheimer mos-
trara dificultades crecientes para
la  comprension del significado

del lenguaje, pero se mostrara
muy sensible con el componente I “

afectivo de la conversacion o del
entorno. Le costara comprender
conversaciones en las que se ha-
ble muy rapido, o con oraciones
complejas vy largas, pero si el cli-
ma es de conflicto, percibira todo
ese componente no verbal y mos-
trara confusion e irritacion.

Las dificultades de organizacion
y planificacién también seran un
sintoma frecuente que, junto a los
olvidos, pueden hacer que activi-
dades cotidianas como la prepa-
racion de las comidas, se vuelvan
un reto frustrante y de simplifica-
cién creciente.

En el caso de personas que viven habitualmente solas, la pérdida de esta capaci-
dad para asegurar una alimentacion razonable puede llevar a situaciones de mal-
nutricion, que pueden perpetuarse en el tiempo hasta que el propio declive fisico
acabe alertando a todo su entorno.

Hay que tener en cuenta que en todos aquellos casos de la enfermedad de Alzhéi-
mer se presentara mas de un sintoma y que en la propia evolucion del proceso, la
aparicion y combinacion de nuevos sintomas, junto con el empeoramiento de los
previos, originaran cuadros clinicos complejos y niveles de discapacidad crecientes.
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.ooooooooo------ooooooooo------ooooooooo------ooooooooo------oooooooo.
.

' Desorientacion en el tiempo y el espacio .

'oooooooo------ooooooooo------ooooooooo------ooooooooo------ooooooooo'

00 0000 000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000,
)

: Pérdidas de memoria que dificultan la vida cotidiana :

o o
%0 0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000°

.ooooooooo------ooooooooo------ooooooooo------ooooooooo------oooooooo.
.

' Problemas con el lenguaje :

'oooooooo------ooooooooo------ooooooooo------ooooooooo------ooooooooo'

0®©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000,
)

. Dificultad para resolver problemas del dia a dia :

o
%0 0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000°

.ooooooooo------ooooooooo------ooooooooo------ooooooooo------oooooooo.

' Despistes, dejar objetos fuera de su lugar... :

o
'oooooooo------ooooooooo------ooooooooo------ooooooooo------ooooooooo'

.ooooooooo------ooooooooo------ooooooooo------ooooooooo------oooooooo.
)

: Cambios de humor y personalidad :

'oooooooo------ooooooooo------ooooooooo------ooooooooo------ooooooooo'

.oooooo---ooooo---oooo----oooo---ooooo---ooooo---oooo----oooo---ooooo.

' Falta de iniciativa en el trabajo y en las actividades sociales :

o
'ooooo---oooo----oooo---ooooo---ooooo---oooo----oooo---ooooo---oooooo'

Dependiendo del impacto de la demencia, de las posibles enfermedades comor-
bidas y de la propia personalidad, ésta se puede manifestar de distinta forma e
intensidad desarrollandose en diferentes fases.

No obstante, se pueden encontrar sintomas y signos que, a modo de sefnales,
pueden darnos pistas de la demencia en tres etapas: temprana, intermedia y tardia.

Etapa temprana:

Al inicio es comun observar en tu familiar una pérdida de la nocién del tiempo, no
sabe qué dia es hoy o se desorienta incluso en lugares conocidos. Puede que
muestre mayor despiste, con tendencia al olvido y le cueste mas hacer las cosas
de la casa o tener iniciativa para realizar otras actividades.

Etapa intermedia:
A medida que avanza la enfermedad las dificultades en la memoria seran mas fre-
cuentes, pudiendo olvidar hechos recientes o incluso los nombres de las personas.

Esto hara que tu familiar te pregunte en repetidas ocasiones la hora o acerca de si
ya comid o0 no, haciéndose su lenguaje cada vez mas simple y repetitivo. Es proba-
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ble que no reconozca su propio hogar y que muestre mayor irritabilidad y ansiedad,
dando vueltas por la casa y con dificultad para dormir. Cada vez ira necesitando
mas ayuda con el aseo y cuidado personal.

Etapa tardia:

En esta etapa la desorientacion es total, teniendo dificultad incluso para reconocer
a sus familiares y amistades mas allegadas. Es probable que aumenten las altera-
ciones de comportamiento, pudiendo tu familiar manifestar delirios y alucinaciones.
Seguramente necesite ayuda para vestirse, comer, caminar o mantenerse de pie, y
aparezcan dificultades de incontinencia urinaria y fecal.

Primeras senales de demencia | Tabla resumen

Etapa temprana

Tendencia al olvido

Pérdida de la nocion del tiempo

Desorientacion espacial incluso en lugares conocidos

Dificultad para tomar decisiones

Falta de iniciativa y motivacion
Etapa intermedia

Olvido de acontecimientos recientes, asi como los nombres de las personas

Desubicacion en su propio hogar

Cada vez mas dificultades para comunicarse

Se empieza a necesitar ayuda con el aseo y cuidado personal

Se sufre cambios de comportamiento, por ejemplo, dan vueltas por la casa o
repiten las mismas preguntas

Alteracion del suefo
Etapa tardia

Creciente desorientacion en el tiempo y en el espacio

Dificultades para reconocer familiares y amigos

Necesidad cada vez mayor de ayuda en el cuidado personal (incontinencia
urinaria y fecal)

Dificultades para vestirse, caminar, comer 0 mantenerse erguido

Alteraciones de comportamiento, delirios y alucinaciones
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Tipos de demencia

La forma mas comun de demencia es la enfermedad de Alzheimer, seguida de la
demencia vascular, la demencia por cuerpos de Lewy y la demencia frontotempo-
ral, con sus variantes de conducta o del lenguaje. Existen ademas otros tipos de
demencias, los limites entre ellas a veces son confusos, y normalmente, coexisten
formas mixtas, que de hecho son las mas frecuentes en las personas de mas edad
y en las que aparecen ademas lesiones propias de la enfermedad de Alzheimer,
junto con cuerpos de Lewy y lesiones vasculares.

Tipos de demencia y principales caracteristicas | Tabla resumen

Demencia tipo Alzheimer (DTA)

Problemas en la memoria a corto plazo, es decir, el recuerdo de lo vivido o apren-
dido recientemente.

Alteracion en el aprendizaje, los pensamientos y el comportamiento.

Trastorno del lenguaje.

Alteracion del sueno.

Dificultad para realizar actividades de la vida diaria.

Vascular

Deterioro cognitivo desigual (originado por trombos, hemorragias, infartos...)

Cambios en la personalidad

Pérdida de iniciativa, motivacion y espontaneidad
Mixta

Deterioro cognitivo general.

Dificultad en atencién y concentracion.

Alteracion en el estado de animo y comportamiento.

Cuerpos de Lewy

Deterioro cognitivo, principalmente atencién y concentracion

Alucinaciones, sobre todo visuales.

Alteracion estado de animo y comportamiento.

Frontotemporal

Desinhibicion, impulsividad y comportamientos alterados en los que se incum-
plen las normas sociales.
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Tipos de demencia y principales caracteristicas | Tabla resumen

Cambios lentos y progresivos de caracter.

Cambios en la alimentacion.

Asociada a la enfermedad de Parkinson

Enlentecimiento para pensar y tomar de decisiones.

Temblores, marcha inestable, rigidez muscular.

Alteracion en la coordinacion y capacidad visoespacial.

Otras demencias

Enfermedad de Huntington (movimientos involuntarios, dificultad en el lenguaje y
toma de decisiones).

Paralisis Supranuclear Progresiva (pérdida de equilibrio y dificultad para dirigir la
mirada).

Demencia asociada a VIH (deterioro cognitivo, cambios conductuales y disfun-
ciones motoras).
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Demencia Tipo Alzheimer (en adelante DTA)

Se produce un deterioro cognitivo asociado principalmente a la pérdida de me-
moria, alteraciones del lenguaje, desorientacion y dificultades en la planificacion y
resolucion de problemas. Suele acompafnarse de cambios de personalidad y en el
comportamiento, con una afectacion progresiva de la capacidad de autonomia.

Generalmente, la familia, indica que los primeros sintomas son despistes u olvidos,
a los que no dan importancia ya que los asocian a un proceso de envejecimiento
normal.

La enfermedad de Alzheimer, con el tiempo y de forma progresiva, va afectando a
todas las capacidades de la persona y, por ende, a todos los aspectos de su vida.
En cada persona este proceso es diferente, por lo que es dificil predecir cuales son
los sintomas que tendr&, en qué orden van a ir apareciendo y cémo ira evolucio-
nando la enfermedad.

CAMBIOS QUE NORMALMENTE PADECE UN ENFERMO/A DE ALZHEIMER

© Poco a poco quien cuida se ira dando cuenta que su familiar va
experimentando cambios a nivel cognitivo, emocional, conduc-
tual y fisico.

© Tiene dificultad o le cuesta aprender cosas nuevas.

© Duda mucho o no puede tomar decisiones.

© Tiene dificultad o no sabe hacer cosas que hasta entonces hacia
(hacer la comida, hacer la lista de la compra, control del dinero,
conducir, asearse, vestirse, eleccion de ropa inadecuada, etc...).

© Tiene dificultad en recordar el nombre de personas familiares.

© Se confunde a la hora de reconocer a toda su familia

© Tiene dificultad en entender lo que se le dice, pero esto no se
debe a que no pueda oir o lo haga con dificultad.

© Dificultad en expresarse, en hablar, no puede decir el nombre

de muchos objetos por lo que con frecuencia dira “esto”, “eso”,
“aquello”, para referirse a un objeto.

A menudo, recuerda muy bien su pasado, su infancia, sus amistades, pero esto
también ira desapareciendo. Muchos miembros de su familia piensan que no es
posible tener Alzheimer porgue recuerdan muy bien su pasado, “tiene una memoria
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excelente”, precisamente esto es lo Unico que puede recordar con cierta exactitud
ya que la memoria de lo que sucedié un momento antes o un dia antes, esta alte-
rada o deteriorada, y no puede recordarlo.

A nivel emocional, puede producirse un deterioro progresivo en la expresion, ha-
ciéndose la persona cada vez mas retraida, evitando incluso el contacto con otras
personas (No querra salir con sus amistades habituales). En ocasiones puede con-
fundirse con una depresion.

Su estado de animo puede ser muy variable, ya que le cuesta controlar sus emocio-
nes, puede estar en ocasiones triste o sentir enfado sin motivo aparente, reirse exa-
geradamente de algo insignificante o tener reacciones muy desproporcionadas
(catastrofistas) por una nimiedad. Se mostrarg, probablemente, muy suspicaz
con quienes le rodean o con personas que No Conoce.

Poco a poco su personalidad va cambiando respecto a como era antes de la
aparicion de la enfermedad, llegando un momento que pierde su capacidad de
reaccion ante personas y circunstancias que suceden en su entorno habitual.

A veces al inicio de la enfermedad, otras veces mas adelante, suelen aparecer
conductas que no eran habituales, como son:

© Acciones repetitivas (por ejemplo: lavarse las manos, sonarse, asomarse a la
ventana)

© Esconder todo tipo de objetos, sacar la ropa del armario, meter objetos en bol-
sas

© Buscar insistentemente algo y culpar a terceras personas de su desaparicion,
pelearse o discutir con sus nietos y nietas por objetos o por otra cosa insignifi-
cante

© Orinar en sitios inapropiados
© Alteracion del suefio...

Los cambios a nivel fisico suelen ser muy progresivos, detectandose lentitud en
hacer las cosas, alteracion en la coordinacion, dificultad a la hora de usar los
cubiertos, vestirse, bafarse, cepillarse los dientes, control de esfinteres, sentarse,
levantarse, caminar, mantener el equilibrio....

La enfermedad avanza y hace a la persona cada vez mas dependiente hasta
que llega un momento en que depende absolutamente de otro para cualquier
actividad basica de la vida diaria, pero es imposible predecir esta progresion y
se desconoce el motivo por el cual en unas personas la enfermedad avanza tan
lentamente y en otras tan rapido.

Guia de apoyo y recursos para el cuidado de la persona con demencia



RECUERDA

© Los cambios que se producen NO son intencionados, son cau-
sados por la enfermedad.

© Las personas con la enfermedad de Alzheimer, no hacen las co-
sas “adrede” o “cuando quieren” o “cuando les da la gana”.

© La enfermedad afecta a todas las capacidades de la persona y
es imposible saber cuando esas capacidades, o resto de capa-
cidades, estan activas 0 no; es por esta razdn por la que unas
veces hacen bien las cosas y otras no, por la que unas veces
nos conocen y otras no, hasta que cada una de las capacidades
desaparece por completo.

© El avance de la enfermedad es imprevisible por 0 que usted,
como cuidador/a, se tendra que adaptar al dia a dia de la per-
sona con enfermedad de Alzheimer, y no pretender que sea al
revés.

Demencia vascular

La demencia vascular se define como el deterioro cognitivo secundario a lesiones
cerebrales causadas por enfermedad cerebrovascular (ACV-accidente cerebro-
vascular, ictus), con intensidad suficiente para interferir en las actividades de la
vida diaria.

A diferencia de la demencia producida por la Enfermedad de Alzheimer (gradual y
de inicio insidioso a lo largo del tiempo), la demencia vascular pura generalmente
tiene un inicio brusco y suele avanzar a saltos (empeoramiento clinico con cada
suceso cerebrovascular), y presenta una relativa preservacion de la personalidad y
de la memoria. Se puede asociar también sintomas motores, de tipo parkinsoniano,
como la rigidez o la lentitud de la marcha, aunque no es frecuente el temblor.

Demencia Mixta

Muchos mas frecuentes que los casos de demencia vascular pura son aquellos en
los que una enfermedad degenerativa (fundamentalmente el Alzheimer), se asocia
con lesiones vasculares en el cerebro. Son las conocidas como Demencias Mixtas
o enfermedad de Alzheimer con componente vascular. De esta forma, la demencia
estara producida por la muerte de las neuronas de causa neurodegenerativa, asi
como por la presencia de infartos cerebrales, en una proporcién mayor o menor de
ambos procesos segun los casos. La evolucion podra ser por tanto similar a uno u
otro proceso, aunque con rasgos de ambos.
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Demencia Cuerpos de Lewy

Los sintomas nucleares de la Demencia con cuerpos de Lewy son: la presencia de
alucinaciones, habitualmente visuales; las fluctuaciones cognitivas y en el estado de
alerta; los sintomas parkinsonianos; y el trastorno del suefio REM.

Las alucinaciones pueden ser variadas en el contenido, pero muchas veces con-
sistiran en vision de personas, o de animales o insectos. La actitud de quien sufre
esta enfermedad puede ser de indiferencia, si no le incomodan especialmente, pero
también puede ser de miedo o de angustia, si se trata de imagenes aterradoras,
como la vision de personas sin cabeza. Suelen ser mas frecuentes por la noche.

Las fluctuaciones suelen implicar cambios en el estado de alerta, puede pasar en
minutos, de una situacion de actividad normal, a un estado de letargo con escasa
respuesta a los estimulos externos.

Los trastornos motores de tipo parkinsoniano pueden incluir lentitud de movimien-
tos, marcha a pequefios pasos y temblor.

Es frecuente que las personas con Demencia con Cuerpos de Lewy muestren sin-
tomas de tipo autondémico, como dificultades de sudoracion o cambios bruscos
de tension arterial, que pueden manifestarse como mareos o sincopes. También
son mas susceptibles a los efectos adversos de algunas medicaciones, particular-
mente a los farmacos psicoactivos como los antipsicéticos y, en menor medida los
antidepresivos.

Demencia Frontotemporal

Este tipo de demencia tiene varios subtipos, entre los que destacan la variante
conductual (DFT-ac o frontal) y las variantes del lenguaje (predominio temporal), que
serian la Afasia Progresiva No Fluente (APNF) y la Demencia Semantica (DS). De
estas la mas frecuente es la variante conductual (DLFT-ac), que se caracteriza por
cambios en la personalidad con alteracion del comportamiento y de la conducta
social. En ocasiones pueden presentar un cuadro de parkinsonismo o de enferme-
dad de motoneurona asociados.

Este tipo de demencia suele presentarse a edades mas tempranas que el resto
de las enfermedades neurodegenerativas y con frecuencia antes de los 65 afios.
Muchas veces es dificil de reconocer y de diagnosticar, porque los sintomas mas
frecuentes afectan al comportamiento o al lenguaje, y la memoria suele estar pre-
servada al inicio.

El sintoma mas frecuente en las formas que afectan a la conducta es la apatia.
Personas que muchas veces eran resueltas y decididas antes de enfermar, progre-
sivamente pierden interés por casi todo, incluso por el estado o el bienestar de sus
propias familias. Son comunes los cambios rapidos de humor, pudiéndose mostrar
excesiva preocupacion por su estado de salud y en otros casos puede mostrarse
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inadecuadamente bromista, sobre todo si hay desinhibicion o adopta una actitud
negativista (falta de respeto a normas sociales, falta de atencion, falta de juicio so-
cial y empatia, dificultades de control de impulsos). Con el tiempo se establece un
estado de indiferencia emocional o apatia.

Aunqgue los comportamientos delictivos son, como normas poco frecuentes en las
personas con demencia, si es cierto que las personas con DFT pueden verse im-
plicadas en litigios con mas frecuencia que en otros tipos de demencia. Lo mas
frecuente son las infracciones del codigo de circulacion, aunque también una mi-
noria de casos se ha visto también implicada en delitos de tipo sexual. En general,
las personas con DFT muestran una disminucion del deseo sexual, pero pueden
presentar actitudes exhibicionistas, o acercamientos a menores que pueden ser
interpretados como inadecuados por sus progenitores.

Demencia asociada a la enfermedad de Parkinson

La enfermedad de Parkinson es un proceso neurodegenerativo producido por la pér-
dida de neuronas monoaminérgicas del tronco cerebral y su causa es desconocida.

Inicialmente predominan los sintomas motores. Los sintomas tempranos de la en-
fermedad son tenues y se producen gradualmente, generalmente en un lado del
cuerpo, aunque a medida que avanza la enfermedad las dos partes del cuerpo se
ven afectadas, pero un lado en mayor medida que el otro. Las personas afectadas
pueden sentir temblores leves o tener dificultad para levantarse de una silla.

Pueden notar que hablan muy suavemente, como en susurros, 0 que su escritura
es lenta y parece apretada o pequena. Pueden perder la pista de una palabra o
un pensamiento, o pueden sentir cansancio, irritabilidad o depresion sin una razén
aparente. Este periodo temprano puede durar largo tiempo antes de que aparez-
can los sintomas mas obvios de la enfermedad.

Se caracteriza por la presencia de temblor de reposo, rigidez, bradicinesia y alte-
racion de reflejos posturales y de la marcha, asi como pérdida de equilibrio, a lo que
se puede asociar otros menos llamativos para las personas como micrografia,
hipotonia, aprosodia, disartria o trastornos de salivacion. Con frecuencia final-
mente se produce demencia en esta enfermedad.

Este tipo de demencia subcortical presenta olvidos faciles por la pérdida de memo-
ria, apatia, trastornos del animo y dificultad para manejar informacion previamente
adquirida. La pérdida de memoria para hechos antiguos no es tanto para el conte-
nido como para el momento en que sucedio.

Hay alteracion del lenguaje siendo lo mas llamativo la disartria, con lentitud en el
discurso, escasa entonacion y pobreza en la construccion de las frases. También
pueden aparecer alucinaciones visuales, que caracteristicamente la persona
puede autocriticar (dandose cuenta de que no son reales) sobre todo si sus acom-
panantes se lo explican.
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diversa y, si bien hay sintomas mas frecuentes
e todas las esferas de la persona (comportamien-
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e un primer momento, que la aparicion de esta
e la persona ni va a ser culpa de su familia o en-
0 a tiempo.

situaciones que incluso siendo una persona ex-
erenciar de una multitud de causas probables que
continuacion atendiendo a su posible repercusion
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sintomatologia depresiva o apatica. En oca-
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Funcion de los I6bulos cerebrales

Frontal

Se relaciona con el control de
impulsos, el juicio, la funcién de
la capacidad de moverse, de ra-
zonar, resolucién de problemas,
parte del lenguaje y emociones.

Temporal

Su funcién se relaciona con la memo-
ria a corto plazo, audicion, lenguaje,
procesamiento de la informacion
auditiva, contribuye al equilibrio, regula
emociones y motivaciones.

Guia de apoyo y recursos para el cuidado de la persona con demencia

Parietal

Su funcién se relaciona con la
interpretacion de la posicion del
cuerpo de acuerdo con otros
objetos, procesamiento de la
informacion sensorialde varias
partes del cuerpo, conocimientos
de los nimeros y sus relaciones
0 manipulacién de objetos.

Occipital

Su funcién se relaciona con la
elaboracién del pensamiento y
la emocion, interpretacion de
imagenes, reconocimiento del
sonido, visién, reconocimien-
to visual, discriminacion del
movimiento y colores.

insula

Su funcién esté relacionada con
las emociones y la regulacion
de la homeostasis del cuerpo,
movimientos voluntarios o
involuntarios.




demencia o por la consciencia de estar viendo limitadas sus capacidades y notar
la pérdida de rendimiento.

RECOMENDACION

Asegurarnos de que la persona no se aisle ni frene sus relaciones
sociales, pudiendo ser recomendable y necesario acompariar a la
persona para reducir la posible frustracion y darle mayor seguridad
(en ocasiones, se podra informar a personas estratégicas en las in-
teracciones sociales para que le den apoyo y seguridad).

© Cuando no hay cambio del estado comportamental, pero si hay pérdi-
da de rendimiento, cognitivo o funcional. Toda merma cognitiva y mas si se
acompana de merma funcional debe ser considerada como una sefial de alerta.
El DCL (Deterioro Cognitivo Leve), debe considerarse siempre una situacion pa-
tolégica que requiere una visita médica. Puede deberse a problemas de efectos
adversos farmacoldgicos, estar relacionado con otras enfermedades, como la
diabetes, pero siempre es una situacion a vigilar porque un porcentaje importante
progresaran a demencia. Sabemos ademas que hoy dia hay criterios clinicos con
apoyo 0 no de biomarcadores para precisar si el DCL es debido a Enfermedad
de Alzheimer en fase muy inicial. En estos casos la persona muestra despistes
frecuentes, fallos en la elaboracion de recetas, frecuencia de perder el hilo de las
conversaciones, compras repetitivas de los mismos productos, etc. Todos estos
fallos responden a una pérdida de rendimiento cognitivo que no siempre vienen
acompanados de la consciencia de quien los sufre o la preocupacion.

RECOMENDACION

Hacer un seguimiento y aumentar su supervision para poder medir
mejor la situacion. Potenciar el uso de estrategias que le permitan
a la persona mantener su autonomia, como puede ser el anotar las
listas de la compra o tener un calendario con citas importantes. Si
observamos que los fallos no son pasajeros, iremos trabajando el
acudir a una consulta médica o dando apoyo en las actividades en
las que no podamos permitirnos fallos (citas medicas, gestion de la
economia, etc.).

© Cuando aparece sintomatologia ansiosa. Las posibles causas que pue-
den estar detras de esta situacion son: el estrés, el anteriormente nombrado
trastorno de adaptacion por el envejecimiento, una crisis de pareja o familiar...
Pero también, podria estar motivado por la apariciéon de una demencia que
suele generar ansiedad, acompanada con cambios de personalidad que creen
frustracion, etc. Esta sintomatologia suele generar bastantes problemas en su
entorno, incluso rechazo a nivel familiar. A veces la ansiedad asociada a la de-
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mencia no guarda relacion con desencadenantes externos o internos. Con fre-
cuencia es un sintoma asociado a los propios cambios biolégicos y bioquimicos
que esta experimentando el cerebro de la persona. Es cierto que también se
volvera mas susceptible a desencadenantes, pero muchas personas con de-
mencia muestran ansiedad sin mas, particularmente en las horas de la tarde
(sindrome del ocaso o sundowning).

RECOMENDACION

Es importante dedicarle tiempo a tu familiar, intentando encontrar
los momentos o situaciones en los que muestre un comportamien-
to mas equilibrado, para poder hablarle e indagar hasta qué punto
es consciente de estos cambios y de esta nueva conducta que
esta mostrando. En todo caso, tu familiar debe sentir sequridad
y respeto, evitando sentimientos de ataque. El uso de rutinas y la
reduccion de incertidumbre en el dia a dia, suelen ser herramientas
muy Utiles.

Antes de afrontar las repercusiones del primer diagnéstico, vamos a hablar de
las posibles dificultades de lograr que tu familiar asista a una consulta médica o
de neurologia. Dentro de nuestra cultura, si bien poco a poco se va mejorando,
todavia no es raro encontrar a personas que muestran recelo a ir a consulta mé-
dica. Esto unido a la posible conciencia de estar perdiendo rendimiento, al miedo
a perder capacidades y de afrontar la situacion, puede generar rechazo a acudir
a especialistas o0 a tener supervision.

En esta fase, es importante mantener el equilibrio emocional mostrando tranquili-
dad a la hora de afrontar este tema, intentando que acuda a la consulta, pero sin
presionar, pudiendo utilizar la conveniencia de una revision general para tener una
Optima calidad de vida. No debemos dudar en contactar con profesionales de
atencion primaria que seguramente sean sensibles a esta realidad.

Una vez hemos acudido a la consulta de especialidad y que se haya diagnosti-
cado una demencia, deberemos prestar atencion a las repercusiones que esta
noticia es probable que genere en las diferentes personas implicadas:

La propia persona que es diagnosticada:

Las repercusiones sobre la persona vienen marcadas por multiples motivos tales
como la conciencia de la enfermedad, su estado animico, su personalidad, el
nivel de autonomia, asi como el rol que desempenfe en la unidad familiar.

Te recomendamos que prestes atencion a cémo se encuentra emocionalmente
tu familiar. Esto ya nos va a dar una pista del impacto que ha padecido, pero
ademas debemos asegurarnos si ha entendido el diagndstico y hasta qué punto
es consciente del mismo.

Guia de apoyo y recursos para el cuidado de la persona con demencia



Cuando somos conscientes de tener una enfermedad, normalmente tendremos
mayor disposicion a implicarnos en la solucién o las alternativas de cuidado, si
bien tiene el lado negativo de tener que adaptarse a esta nueva situacion, tanto a
nivel emocional como social.

Familia cercana (parejas, hijos e hijas, etc):

Esta noticia tiene una gran relevancia en la vida de su entorno cercano, ya que
estamos hablando de un diagnéstico que conllevara la pérdida paulatina de la
autonomia de tu familiar, por lo que es importante que se afronte la noticia, se
hable y se analice con todas nuestras personas mas cercanas.

Es normal expresar respuesta emocional frente a esta noticia, tales como la irri-
tabilidad, negacion, depresion, ansiedad, etc. por lo que debemos respetar los
tiempos de cada miembro de la familia y hacerles ver que no todo el mundo va
a adaptarse al mismo ritmo ni de la misma forma. No hay una forma correcta de
como afrontar el diagndstico y no debemos desmerecer o criticar otros estilos de
coémo afrontarlo.

Ademas, dentro de las familias que tenemos en nuestra sociedad hay infinidad de
tipos, existiendo familias grandes y pequenas, familias cohesionadas o fragmen-
tadas, etc. Es por este aspecto que debemos evaluar qué recursos familiares,
sociales y econdémicos tenemos, analizando la situacion de una forma equilibrada
que nos permita conocer los recursos que disponemos y disminuyendo la posible
frustracion a la hora de esperar ayudas que no lleguen.

Desde el primer diagndstico pueden arrancarse cambios a nivel psicolégico
en la familia, ya que la amenaza de que tu familiar cambie llevandose consigo
valores y lo que nos aporta emocionalmente, puede generar desde procesos
de duelo anticipado a frialdad y distancia emocional para no tener que afrontar
el sufrimiento.

En el punto siguiente se hablara de la importancia de los roles en la familia y de
qué consecuencias puede tener en los mismos la aparicidon de una demencia.

6 Todo cambio conlleva evolucion y aprendizaje, por lo que
aceptando que este camino es duro no deja de ser una oportunidad
muy valiosa de expresar carifio y de crecer personalmente.

El entorno cercano y la sociedad:

El impacto que tiene un diagnostico de demencia trasciende el entorno familiar,
afectando al entorno cercano y la sociedad. Las personas solemos pertenecer
a diferentes circulos sociales, laborales, etc. y, sobre estos, el cambio progre-
sivo de cualesquiera de sus miembros supondra una repercusion para todo el
grupo.
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Deberemos valorar la posibilidad de informar a miembros claves, sobre el diag-
noéstico y la posible evolucion que la enfermedad pueda mostrar. El objetivo de
informar al entorno cercano es evitar repercusiones en el grupo y poder prolongar
todo lo deseable la autonomia social de la persona con demencia, pero sin dejar de
tener presente que existen unos prejuicios importantes en nuestra sociedad sobre
el proceso de envejecimiento en general y un desconocimiento bastante importante
sobre la demencia.

Video ‘Testimonios de familiares (12 parte)’.

You

Tube Escanee con la camara de su teléfono movil
el cddigo QR de la derecha para visualizar el
documento.
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Anosognosia

Una vez que la persona ya esta diagnosticada y hemos afrontado el impacto de la
misma en diferentes contextos, pasaremos a abordar la complejidad de afrontar
el convivir, tratar y ayudar a una persona con demencia. Si bien primero debemos
hacer una reflexion:

66 ¢;Debemos de informar a la persona que tiene demencia de que la
tiene?

Frente a este dilema ético, como casi en cualquier conflicto de esta naturaleza, no
hay soluciones definitivas, pero si hay algunas claves para tener presentes a la hora
de afrontar esta situacion.

El estado de avance de la enfermedad es muy importante, asi como saber qué
capacidades tiene activa la persona con demencia y cuales no estan funciona-
les. No es lo mismo, detectar una demencia en una persona que adn conserva
la capacidad de retener informacién a otra que muestre fallos en la memoria a
corto plazo (MCP) y por tanto no recuerde, o que principalmente se maneje en un
recuerdo emocional.

En el caso de que la persona solo grabe las buenas o malas noticias, pero no
posibles soluciones o conclusiones que haya podido generar ayer, no parece indi-
cado confrontarla a una enfermedad degenerativa que puede generar frustracion
y miedo.

Por lo tanto, el haber evaluado la MCP, la capacidad de reflexion o funciones
ejecutivas, capacidad o “necesidad” de tomar decisiones de forma auténoma e
inmediata (si esta activo laboralmente o similar) va a marcar la toma de decisiones
a la hora de informar a tu familiar si tiene demencia o no.

Si bien, este debate siempre ha de tener el acento en la calidad de vida a corto,
medio y largo plazo de la persona diagnosticada y de quienes le cuidan, siendo
conveniente contar con asesoramiento profesional que nos permita abordar de una
manera global la toma de decisiones. Esto nos puede situar en una dicotomia que
serfa el preferir que se nos informe si tenemos demencia, pero no querer hacer
pasar por esta situacion a nuestro padre, madre u otro ser querido.
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Importancia de los roles familiares

Cuando irrumpe una demencia en una familia es importante analizar qué rol tiene la
persona que es diagnosticada y qué roles juegan las personas cuidadoras princi-
pales o las que estan implicadas en su dia a dia.

¢Como afrontar la situacion de cuidado atendiendo a los diferentes roles

familiares?
Persona con demencia

Rol de lider

Son aqguellas personas sobre las que
recae toda la vida familiar, llevan la
toma de decisiones y aportan equilibrio
en las situaciones dificiles.

¢ Qué debemos hacer?

© No apartar a la persona, seguir con-
tando con ella en la toma de deci-
siones.

© Intentar que mantenga su autonomia
como por ejemplo en la gestion de
problemas menores, ya sea la pre-
paracion del menu o la lista de la
compra.

Persona cuidadora/familiar

Rol cuidador principal

Estas personas suelen sobrellevar me-
jor la situacion de cuidado.

¢ Qué debemos hacer?

© Ayudarles para que no se vuelvan
indispensables o para evitar que no
rechacen ayudas

Rol autoritario

Son aquellas personas que en el entor-
no familiar imponen sus decisiones.

¢ Qué debemos hacer?

© Restar participacion en la toma de
decisiones sin generar frustracion.
Por ejemplo, empezar informando
de decisiones ya tomadas y ponien-
do a otros roles externos a la familia
por medio (médicos, psicélogos,
abogados...).

Rol gestionador de problemas

Estas personas se ven con una doble
carga emocional, la de estar viviendo el
proceso degenerativo de su familiar y
la de tener mayor peso en la toma de
decisiones

¢ Qué debemos hacer?

O Evitar dejarla de lado en la conviven-
cia emocional o familiar del dia a dia.

Esta persona tendria que alternar el rol
cuidador y el de familiar. Es frecuente
que esta situacion ocurra con personas
que tengan conocimientos sanitarios

Guia de apoyo y recursos para el cuidado de la persona con demencia



¢Coémo afrontar la situacién de cuidado atendiendo a los diferentes roles

familiares?
Persona con demencia

Rol de soporte emocional

Son aquellas personas, las cuales, su
entorno familiar se apoya cuando hay
noticias de fuerte calado emocional (fa-
llecimiento, separaciones, un conflictos
familiares, rupturas amorosas, etc.)

¢ Qué debemos hacer?

© Buscar alternativas entre familiares
que realicen este soporte emocio-
nal, sin que se despersonalice a la
persona con demencia, para ello
seguiremos informandoles de los
cambios acontecidos.

Persona cuidadora/familiar

Rol de familiar que quiere ayudar,
pero no cuentan con preparacion
emocional

A estas personas debemos de ense-
Narles estrategias y recursos para me-
jorar la convivencia familiar

¢ Qué debemos hacer?
© Ensefarle técnicas de relajacion

© Potenciar que dedique tiempo para
ella

© Aprender a establecer limites y a re-
solver problemas

Rol pasivo

Estas personas no suelen liderar los
cambios a nivel familiar.

¢ Qué debemos hacer?

Debemos evitar que la persona pase
desapercibida. Por ello, le pediremos
Su opinion sobre los cambios que sean
necesarios a nivel familiar

Rol familiar pasivo

Son aquellas personas que no aportan
informacion ni soluciones a los proble-
mas.

¢ Qué debemos hacer?

Trataremos de pedir su colaboracion
para explicarles qué puede hacer, qué
beneficio puede aportar y en qué pro-
Cesos es necesaria su participacion.
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Después de que se han descartado otros padecimientos y se ha diagnosticado la
enfermedad, es necesario planificar y adaptar lo cotidiano para convivir con una
persona con demencia. Adoptar una actitud positiva y adecuada facilita la relacion
con quien padece la enfermedad, ademas de mejorar su autoestima y motivacion.
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La convivencia y el cuidado

Debes crear un ambiente lo mas favorable que te permita mantener una calidad de
vida adecuada. Para lograrlo ten en cuenta las siguientes recomendaciones:

En las etapas iniciales de la enfermedad, cometera errores a la hora de hacer cual-
quier actividad, no le corrijas inmediatamente, espera, puede que se dé cuenta del
error y lo corrija, si no es asi, préstale tu ayuda con sutileza a través de un gesto o
una indicacion verbal. No le recrimines por no hacerlo bien.

A medida que avanza la enfermedad, no solo cometera errores, sino que ira con
mayor lentitud en su ejecucion, permitele que siga haciéndolo de manera autbnoma
aunque tarde en hacerlo o lo haga mal; si tu se lo haces, ird perdiendo la capacidad
para hacer las cosas y ya no la podra recuperar. Refuerza verbalmente la ejecucion,
lo importante es que lo siga haciendo, no que lo haga perfecto. Agradécele su ayu-
da cuando se ofrezca a ayudarte a hacer algo.

6 6 Ten paciencia. Esta es la clave de quien cuida.

No hables de tu familiar en su presencia como si no estuviese, aunque creas que
no te puede oir o entender.

No te enfades continuamente; es normal que en algin momento del dia pierdas la
paciencia, pero si esto ocurre continuamente puede ser un sintoma de sobrecarga
debido a los cuidados prestados.

No le avergliences ni hagas comentarios negativos o despectivos delante de
otras personas. Ten en cuenta que tiene dificultad en entenderte debido a sus limi-
taciones y el deterioro de sus capacidades propio de su enfermedad y que también
esté haciendo un esfuerzo por entenderte.

Hablale siempre de frente, tdcale con suavidad para que te mire y asi ase-
gurar que te atiende; dirigete con frases sencillas (cuanto mas avance la enfer-
medad, mas simples tendran que ser) y acompafa la frase con un gesto si asi
facilitamos que nos entienda; no des varias 6rdenes a la vez, de una en una; no
tengas prisa al hablar y sobre todo no le grites, no sélo no te entendera, sino
que le alteraras.

Estimulale con frecuencia para que hable. El no hablar, el mutismo, es un signo
de aislamiento que no es beneficioso para la persona con demencia. Mantén la
capacidad de comunicacion el mayor tiempo posible.

Respeta su intimidad, especialmente en el bafno y cuando se vista. Respeta sus
costumbres, no le obligues a hacer algo que sabes que, por sus creencias, gustos,

BLOQUE 1 | SABEMOS QUE NO ES FACIL
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costumbres o preferencias, no haria. No cambies su estilo de vida, sélo hazla mas
sencilla, mas cémoda.

La rutina es esencial ya que les proporciona seguridad. No cambies sus hora-
rios, ni sus habitos, ni sus cosas de sitio (es bastante habitual que las cambie con
frecuencia, las desordene, vuelvas a colocarlas en su sitio), asi le ayudaras a encon-
trarlas cuando las necesite.

Sé flexible, tienes que adaptarte a su ritmo y no al revés. Los cambios son impre-
visibles, sobre todo en el comportamiento, y las medidas o soluciones que funcio-
naban ayer puede que no funcionen hoy.

Exprésale tus sentimientos con palabras de afecto, caricias y sonrisas, e intenta
que también los manifieste, pero no le agobies o insistas en que lo haga. Intenta
entender sus emociones y sentimientos, para tu familiar tampoco es facil esta situa-
cién; sabe que algo ocurre, que ya no puede hacer las cosas como antes, que algo
no funciona en su cabeza, pero no puede entender ni decir lo que le esta pasando.

Mantén el sentido del humor; reirse juntos seré beneficioso para ambas partes.
Si se altera o agita, mantén la calma, técale con suavidad, proporcidnale seguri-
dad con tu tono de voz, tu gesto y tu sonrisa, distréele para que ponga su atencion

en otra cosa, por ejemplo, preguntale por su mascota, si ha regado las plantas,
etc...por cosas que sepas que le gustan.

Video ‘Los 10 nuncas del Alzheimer’.

You

Escanee con la camara de su teléfono movil
el codigo QR de la derecha para visualizar el
documento.
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APRENDE A
CUIDARTE



res el pilar fundamental de la persona con demencia, y
cargues con muchas responsabilidades, culpas, miedos
stes un poco mas de atencion.

bienestar de quien cuida no debe medirse sélo en térmi-
ida, sino también en otros aspectos de salud emocional y
e repercuten en ello.

persona cuidadora

en las personas que dedican una parte importante de
e una persona dependiente, como podria ser alguien en
imer, o alguna patologia que le obliga a depender para
encuentran en situacion de dependencia.

mbia a raiz del diagnostico de la enfermedad en su fa-
€ pasa en unos casos a la resignacion vy, en otros, a la
r organizar la vida de la persona enferma lo mas rapida-
responsabilidad induce una profunda transformacion de
, Ya que nadie tiene preparacion para vivir 24 horas al dia
a dia va necesitando una mayor asistencia, siendo testigo
e su familiar.

muy probablemente, profundas reacciones afectivas y
, tristeza o culpabilidad, ¢ iran apareciendo, a medida
, los sintomas que caracterizan el llamado “sindrome de
ue afectan y repercuten en todas las esferas de cuidado.

nosticar a la persona cuidadora es a través de sus sinto-
tes:

ial de las afecciones.
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© Falta de interés en disfrutar de nuevas experiencias.

© Irritabilidad

© Dolores sin explicacion aparente.

© Consumo de sustancias antidepresivas.

© Elevados niveles de ansiedad y estrés.

© Aislamiento social

Si crees que tienes algunos de estos sintomas de sobrecarga, no dudes en con-

sultarlo con especialistas en la materia (psicologia, enfermeria, medicina) para
realizar las intervenciones necesarias encaminadas a aliviarlos o disminuirlos.
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Medidas de prevencidén

Es importante que seas realista sobre la enfermedad y sus efectos. El proceso de
aceptacion de la enfermedad no es facil, pero tienes que admitir que tu familiar “no
se va a curar”, gradualmente ira estando peor y este proceso puede ser muy lento
o rapido. No podréa pronosticar cual sera su futuro inmediato, acepte el dia a dia.

©

©

©

©

Inférmate en profundidad sobre la evolucion.
Profundiza en las consecuencias de la enfermedad.

Aprende a verle tal cual es ahora y no insistas en que sea como era en el pasa-
do, en que responda y actie como lo hubiese hecho antes de la aparicion de la
enfermedad.

No se lo reproches ni te lo reproches: no lo puede evitar, es parte de su enfer-
medad.

Busca el lado positivo: no puede hacer el potaje sin ayuda, pero puedes ayu-
darle a pelar la verdura, no puede lavar la ropa, pero puedes ayudarle a tenderla.

No pretendas que haga todo perfecto, simplemente que lo haga, ¢real-
mente es tan importante que la cama esté perfectamente hecha?, ;,que la ropa
esté perfectamente doblada? Permitele que te ayude; no importa que no lo
haga bien o que tarde en hacerlo, lo que realmente importa es que aun pueda
hacerlo.

No te centres en las capacidades que pierde, sino en las que conserva.
Organiza tu tiempo y tus prioridades en tu rol de cuidados: puede que tu prio-
ridad sea dar un paseo matinal con tu familiar con demencia, o hacer primero la
comida para después dar el paseo, o ir al gimnasio temprano porque le permitira
estar el resto del dia sin tensién, o dar un paseo con sus amistades. Sdlo tu
sabes lo que es importante en cada momento y cdmo organizar su dia a dia.
Practica una gestion positiva de las emociones.

Realiza actividades relajantes de manera diaria.

Es muy habitual que personas que no conviven diariamente con tu familiar
“organicen su vida y la tuya”, acepta sugerencias, probablemente te podran
dar buenas ideas; no te cierres a nuevas opciones, valora las ventajas e in-
convenientes de las mismas; toma las decisiones, piensa con tranquilidad y
pide ayuda cuando no sepas qué hacer o como hacerlo. Establece unos li-
mites en tu quehacer diario, no te impongas mas actividades de las que real-
mente puedas hacer. No esperes a agotarte para establecer esos limites.

Guia de apoyo y recursos para el cuidado de la persona con demencia



Autocuidados

Acepta tus sentimientos, es totalmente normal tener sentimientos encontrados
y oscilantes durante el dia; habra momentos en que te sentiras alegre, sin tensio-
nes, y puede ocurrir algo que haga que sientas tristeza o incluso vergilienza;
en otros momentos tendras temor, en otros esperanza o desesperanza,
frustracion, resentimiento o enfado cuando los planes no pueden ser llevados
a cabo, o las cosas no salen como tenias previsto, cuando tenias ilusién por hacer
algo que no puedes hacer, pero lo que no debes tener es sentimientos de culpabili-
dad. Nadie ni nada ha provocado la enfermedad, simplemente aparecio y tu, como
persona cuidadora, lo haras, lo haces, lo mejor posible; haces todo lo que puedes
y, como ser humano, no podras evitar los errores o equivocaciones; sentirte culpa-
ble por no alcanzar la perfeccion solo te hara sentir peor.

¢ Qué tengo que hacer para sentirme mejor? No existe una receta magica para ello,
pero si una serie de pasos que si los ejecutamos con regularidad iremos sintiéndo-
nos mejor dia tras dia.

iD Duerme bien y haz ejercicio. Sabemos que es complicado de realizar todos

los dias, pero marcate una rutina favorecedora y que puedas cumplir, y sobre
todo sé razonable contigo.

BLOQUE 2 | APRENDE A CUIDARTE

4



lif,. i
it
“fHM“
ffmnh

| ,[jﬁ “"‘Q}

T —

I/

Ifi




7 Marcate horarios que puedas cumplir. No te apures, el tiempo para realizar
ciertas cosas pueden maodificarse, pero lo ideal es que sean rutinarios ya que
nos ayuda a ser constantes.

%) Llama a tus amistades. Una voz amiga siempre nos puede ayudar, no 1o olvi-
des.

’» No dejes tu trabajo. Muchas veces tiramos por el camino del medio pensando
que es el mas correcto, pero debes pensar en ti y valorar cada momento de
forma aislada.

B Ponte limites. Son importantes para no excederte en tus labores y sentirte mal
por ello, tenlo en cuenta.

[ Pide ayuda. No tengas miedo en solicitar ayuda a “quien sea”, pueden ser
amistades, familiares, gente de tu vecindario, de asociaciones, especialistas,
etc.

d Valérate. Es dificil, y cuesta muchas veces levantar el animo, pero debes valorar
todo lo que haces.

) Acude a recursos publicos y/o privados, asociaciones familiares, etc.

BLOQUE 2 | APRENDE A CUIDARTE
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Mientras cuidas puedes experimentar sentimientos agrada-
bles y desagradables tanto hacia la persona que recibe tus
cuidados como hacia ti mismo. Cuidar a familiares con de-
mencia, de la tercera edad y dependientes podria significar
cumplir con un deber o con la obligacion de tener que hacer-
lo irremediablemente, aunque al mismo tiempo se cuida con
carifo y afecto. Esta presente la manifestacion de reciproci-
dad, la compensacion y el sentimiento de no defraudar las
expectativas de la persona que recibe los cuidados.

Las consecuencias positivas que tiene el cuidado para quien
lo realiza son: la satisfaccion que genera el poder ayudar,
saber que se esta proporcionando un buen cuidado y por lo
tanto existe un sentimiento de sentirse Util, y la relacion cer-
cana con la persona receptora de cuidados. Pero también
puedes sentir emociones menos positivas como la impoten-
cia, el sentimiento de culpa, la soledad o la tristeza.

Debes saber que, mientras que los sentimientos positivos

favoreceran tu sensacion de bienestar, los negativos pue-
den tener efectos perjudiciales. De cualquier forma, es
normal experimentarlos. Reconocer tus sentimientos es el
primer paso para controlarlos.
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Aprende a sentirte bien

Como ya habras podido comprobar, el objetivo de la presente guia no reside Unica-
mente en el hecho de proporcionarte informacion acerca del diagndéstico, prondsti-
co e intervencion en relacion a la enfermedad que tu familiar padece.

Ahora que probablemente ya conoces con mayor profundidad lo que ocurre, quiza
es el momento de invitarte a pasar a la accién, es decir, ponernos en marcha para
llevar a la practica todo lo aprendido hasta ahora, tanto en el desarrollo de las ha-
bilidades necesarias para ejercer con mayor calidad las tareas propias del cuidado
como en aquellas que se consideran fundamentales para evitar, en la medida de lo
posible, que la carga de trabajo termine por hacerle flaquear.

En este sentido, podras deducir que el dia a dia en este contexto puede tener
tanto efectos beneficiosos como perjudiciales y es por esto que, si llegados a este
punto contindas leyendo, queremos felicitarte, puesto que es un claro indicador de
tu creciente interés por indagar y prosperar en la forma en que estas afrontando tu
propia situacion personal.

Antes de continuar con este apartado, nos gustaria que tratases de contestar a
una simple pregunta que, en ocasiones, no resulta sencilla de contestar: {Cémo
te sientes?

Si lo deseas, puedes anotar las respuestas en una de las hojas que figuran al final
del cuadernillo ¢ Qué sientes? La respuesta debe de salir solo de ti, por lo que trata
de reflexionar acerca de aquellas situaciones que te generan sentimientos tanto
agradables como desagradables, siendo estos Ultimos, los que habitualmente con-
tribuyen a que nuestro estado de animo se vea claramente afectado.

¢Como crees que te afectan tus propios sentimientos? La forma en que
nuestros sentimientos dominan nuestros actos influye de forma significativa en
coémo resolvemos distintos aspectos de nuestra vida. Ante una misma situacion,
dos personas pueden percibir y reaccionar de formas muy distintas, atendiendo a
las particularidades del contexto. Por ejemplo, ante un comentario inapropiado por
parte de mi familiar, podria reaccionar con una actitud de enfado y reproche o bien
tratando de calmar la situacion restando importancia al hecho en si. ; Cémo crees
que podria afectar la primera situacion frente a la segunda? ;Cémo crees
que te sentirias después de reaccionar con enfado? ;Y tratando de calmar
la situacion?

La mejor garantia para progresar con respecto a nuestra forma de afrontar la si-
tuacion es tomar conciencia de las propias reacciones y de las de tu familiar, de
modo que conociendo con mayor profundidad qué es lo que ocurre y de qué forma
puedo abordarlo ayudara, sin duda alguna, a tener una mayor sensacion de control,
asi como un grado de satisfaccion adecuado.

Guia de apoyo y recursos para el cuidado de la persona con demencia



Una vez hemos identificado qué tipo de sentimientos nos abordan con mayor fre-
cuencia y nos arrastran a actuar de una manera determinada, podemos plantear-
nos algunas cuestiones adicionales no menos importantes: ¢Qué hago cuando
me siento de esta manera? ¢{Me ayuda actuar de esta forma? ;Obtengo
alguna consecuencia beneficiosa para mi? Puede continuar realizando anota-
ciones en el diario que le planteamos en el cuademillo ¢ Qué sientes?

Otra cuestion relevante y que esta intimamente relacionada con lo que acabamos
de exponer hace referencia a la forma en la que planteamos nuestro funcionamien-
to cotidiano, atendiendo a los valores que son importantes para los diferentes as-
pectos de nuestra vida. En este sentido, te invitamos a que hagas un breve recorri-
do por cada uno de ellos para que repases en qué medida los tienes situados. Nos
tomaremos la libertad de plantearte cuanto tiempo dedicas a invertir por ejemplo en
tu familia, tus amistades, tus actividades de ocio 0 que te proporcionen placer, etc.

INVIERTE EN TUS INTERESES...

© Trata de mantener una actitud optimista y motivadora.

© Dedica un tiempo al dia en hacer algo que te guste y te genere
satisfaccion.

© Aprende, si lo deseas, a relajarte y a actuar con paciencia ante
situaciones que puedan desbordarte.

© Fomenta tu autoestima valorando todo lo que haces dia a dia.
© Vigila tu descanso, procura dormir unas 8 horas diarias.
© Se consciente de tus limites, aprende a priorizar tareas urgentes.

© Aprende a establecer y mantener limites, sin dejar que otras per-
sonas te sobrecarguen.

© Utiliza el ocio como una via de escape necesaria..

BLOQUE 2 | LO ESTAS CONSIGUIENDO, jENHORABUENA!
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Tu aprendizaje ain no ha terminado

Probablemente piensas que nadie puede cuidar mejor a tu familiar que tu, sin
embargo, como ya hemos dicho, necesitas tener ciertos momentos de respiro.
Aunque familiares y amistades pueden facilitarte en parte este tiempo libre, en oca-
siones resultan necesarias otro tipo de soluciones. Dependiendo de tu situacion
econdmica, lugar de residencia y necesidades, puedes considerar la posibilidad de:

© Contratar a una persona para que atienda a tu familiar durante unas horas al
dia.

© Solicitar los servicios de ayuda a domicilio.
© Utilizar servicios de estancia temporal en residencias o centros de dia.

© Ayudas ofrecidas por voluntariado, asociaciones u ONGs.

La experiencia de los grupos de apoyo y
ayuda mutua

El papel que las asociaciones pueden jugar en algunos casos es una muestra de
cémo la ayuda mutua, ademas del apoyo instrumental y afectivo que supone para
las personas asociadas, puede conseguir un avance social en algunos aspectos
concretos de sensibilizacion y mejor conocimiento social de la situacion.

Los grupos de apoyo sirven, no solo para informarte sobre la enfermedad y estra-
tegias de intervencion y resolucion de problemas, sino también para compartir ex-
periencias, normalizar sentimientos, emociones y pensamientos con quienes estan
pasando por la misma situacion. También te otorga la oportunidad de compartir
tu propia experiencia y ayudar a otras personas. Los grupos permiten, ademas,
establecer nuevas relaciones y amistades, las cuales se pueden prolongar fuera del
ambito de la Asociacion.

Es importante que tengas los conocimientos necesarios que te ayuden a prepararte
en esta labor de cuidados, y disponer de un espacio que te permita reconocer y
expresar tus preocupaciones y sentimientos acerca de la enfermedad de tu familiar
y de ti en esa labor de cuidados que realizas.

Guia de apoyo y recursos para el cuidado de la persona con demencia



Muchas personas se guardan para si mismas sus sentimientos y problemas. Sin
embargo, es muy importante compartirlos con otras personas. A veces no se hace
por “no cansar a los demas, y estar siempre hablando de lo mismo”, otras porque
se considera que no es interesante para nadie, otras porgue no ven la necesidad
de hacerlo, etc.

Tener a alguien con quien compartir sentimientos y preocupaciones es una he-
rramienta necesaria para aliviar la sobrecarga emocional. Esta persona puede ser
alguien de tu entorno cercano, familiar o integrantes de un grupo de apoyo de la
Asociacion.

Socio-afectivamente, estos grupos fomentan directamente la salud y la reduccion
del malestar psicolégico y permiten hacer una mejor valoracion de tu propia situa-
ciéon gracias a lo que ofrecen: recursos de afrontamiento y de paliar emociones
negativas, proporcionar mayor sensacion de control, aumento de la autoestima
y del estado de animo positivo, y permiten una oportunidad de interaccion social
regularizada y de recibir feedback del resto de miembros, lo que sera Util para iden-
tificar sintomas y actuar con rapidez ante cualquier desajuste.

Video ‘Testimonios de familiares (22 parte)’.

Escanee con la camara de su teléfono movil
el codigo QR de la derecha para visualizar el
documento.
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\/ El tratamiento no farmacolégico en demen-

cias se basa en la intervencion ante los déficits
cognitivos a través de la utilizacion de “terapias
blandas” y en la posibilidad de modificar algu-
nas de las conductas a través de actuaciones
ambientales relacionales y comportamentales.
Esto ha de hacerse de forma combinada con
los farmacos, si bien para algunos sintomas, la
medicacion no va a resultar eficaz para el control
de la conducta y habra que apoyarse en estra-
tegias no farmacologicas y de modificacion del
entorno.

A quienes padecen demencia se les debe ayu-
dar, pero nunca sustituir en aquellas tareas
que todavia sea capaz de realizar. Es de-
cir, debe continuar haciendo

51



52

todo aquello que aun puede hacer. Por ejemplo, mientras la persona conserve su
capacidad para ponerse una camisa, debemos estimular a que lo haga, aunque
no sea capaz de abrocharse los botones, no importa lo que tarde o que lo haga
incorrectamente.

La actitud paternalista contribuye en gran medida a que se vuelva mas dependiente
por lo que tu tarea consiste en animar, potenciar y estimular. Existen una serie de
técnicas no farmacolégicas que se aplican en los centros especializados, como las
unidades de atencion integral o los centros de dia, orientadas a mantener y poten-
ciar las capacidades que aun conserva la persona. No obstante, la familia puede y
debe complementar en el hogar el tratamiento especializado.

Por todo ello, es conveniente conocer la enfermedad para saber como actuar ante
cada uno de los trastornos que van surgiendo en la vida cotidiana.

Guia de apoyo y recursos para el cuidado de la persona con demencia



Actuaciones ante alteraciones psicoldgicas o
conductuales

...alucinaciones y delirios

Alucinar es ver, sentir, oler u oir algo que no existe, pero que la persona percibe
como auténticamente real. Este trastorno puede aparecer en las primeras fases de
la enfermedad y este tipo de sensaciones puede aterrorizar a quien la sufre.

Delirar es tener una idea o creencia falsa sobre la realidad, que es firmemente sos-
tenida y se vive con absoluta conviccion, a pesar de que las evidencias demuestren
lo contrario. Por ejemplo, al perder su cartera se convence de que se la han robado
y acusa a toda la familia de ello. En estos trastornos nuestra actitud debe ser espe-
cialmente de tranquilidad, evitando razonamientos e intentando disminuir su nivel
de ansiedad.

Si aparecen estos sintomas, podemos seguir las siguientes pautas:

© Nunca trates de convencerle. No se debe discutir un delirio o alucinacion;
la persona con demencia tiene esa idea firmemente aferrada, cree que eso
es verdad y se convence de que sucede. No lo conviertas en una fuente de
discusion.

© No se le debe seguir la corriente, al darle la razén lo que se conseguira es
reforzar esa idea delirante y favoreceremos la aparicion y mantenimiento de la
misma.

© Cuando manifieste la idea delirante hay que intentar desviar su atencion hacia
otro tema de su interés y que fije su atencién en algo real.

© Asegurarnos que efectivamente es una alucinacion y no una alteracion visual o
auditiva que hace que distorsione lo que ve u oye.

© Ante la persistencia, debemos informar en su consulta médica, y ahi se deter-
minara la conveniencia o no de un tratamiento farmacolégico.

...depresion y apatia

La depresion, a grandes rasgos, se caracteriza por experimentar sentimientos de

tristeza, insatisfaccion, incapacidad de sentir placer o disfrutar de las cosas que

antes disfrutabamos.

La apatia, por otro lado, puede definirse como la pérdida de iniciativa, pérdida de

motivacion e interés general, falta de entusiasmo y emocion ante situaciones que
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antes sf nos interesaban. Este concepto esta estrechamente relacionado con la
depresion.

¢ Qué podemos hacer antes estos sintomas?:

© No insistas constantemente en que se “anime”, en que “haga cosas”; esta
insistencia puede hacer que la persona se siente incomprendida, que aumente
sus sentimientos negativos y, por ende, aumente la depresion.

© Planifica actividades diarias que le gusten y que sabes que disfruta con ellas.

© Si se queja con frecuencia de malestar fisico u otros problemas de salud, es
importante tomar en serio sus palabras y prestarle atencion.

Dar apoyo y procurar que no se aisle; puede que le moleste la presencia de
mucha gente, pero eso no significa que alejemos a las personas para que no
le moleste; el aislamiento es perjudicial tanto para la depresion como para la
demencia.

Refuerza positivamente, haciendo ver lo importante y Util que es.

Guia de apoyo y recursos para el cuidado de la persona con demencia




© No hables con otras personas en su presencia como si no estuviese, no le
ignores.

...ansiedad y agresividad

Las personas con demencia pueden reaccionar de forma agresiva ante situaciones
que pueden resultar insignificantes.

© Evita las situaciones tensas y las discusiones. Tener presente que incluso quie-
nes tienen la enfermedad mas avanzada tienen capacidad de percibir y parti-
cipar del humor de quienes que les rodean, si la situacion es tensa, también la
sufriran.

© No le grites, no discutas y no le agarres fuerte ni le enfrentes, lo Unico que
conseguiras es que se altere mas.

© Suprimir excitantes como el café, té, colas, etc.

© Intenta encontrar qué es lo que ha provocado esa reaccion, para asi evitarlas.
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© Responde con afecto, dale seguridad y apoyo siempre que lo solicite.
© Simplifica el entorno en que vive, haz su vida mas facil.

© Recuerda que, sin querer, puedes transmitirle ansiedad o nerviosismo si tu
también lo estas.

© No debes tomartelo como algo personal. No llores ni le reproches su compor-
tamiento, recuerda que no lo puede controlar ni lo hace adrede.

© Consulta al especialista cualquier variacion en su estado animico.

..vagabundeo

© Asegurate que la persona con demencia esté siempre debidamente identifica-
da o lleve dispositivo de blusqueda en caso de perderse.

© Establece como norma para toda la familia, que la puerta de la calle y del bal-
con estén siempre cerradas con llave.

© Busca la causa y tratala si se puede.
© Aumenta su nivel de actividad durante el dia.

© Facilita la orientacion en el medio donde se encuentra.

...conducta sexual inapropiada

© No des excesiva importancia, comprende que se trata de un efecto de la en-
fermedad y que no es posible razonarlo.

© Conviene mostrar receptividad, amabilidad y especial carifio. En esa situacion
lleva a tu familiar a un lugar donde se preserve la intimidad.

© Este tipo de conducta alterada no es general y cuando se produce suele ser
temporal.

...alteraciones del suefio

© Mantén la méaxima actividad diurna.

© Procura que no duerma siesta.

© Que vaya al servicio antes de acostarse.

Guia de apoyo y recursos para el cuidado de la persona con demencia



© Cuando se despiste, hablale suavemente recordandole que es de noche.

© Observa las condiciones de confort (a veces se despiertan porque tienen frio o
calor, aunque no lo puedan decir).

© Es fundamental mantener la rutina y horarios para acostarse y levantarse.

Video ‘Alteraciones del comportamiento’.

Escanee con la camara de su teléfono movil
el codigo QR de la derecha para visualizar el
documento.
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Lenguaje y comunicacion

Es posible que observes un deterioro en el lenguaje de tu familiar, por eso es pre-
ciso descartar y paliar los déficits auditivos y/o visuales si existen. En todo caso,
que oiga menos o0 que padezca una demencia no son Motivos para excluirle de la
conversacion. Integrar a la persona con demencia en las conversaciones familiares
le hara que se sienta miembro del grupo, evitando el aislamiento que contribuira a
un mayor deterioro del lenguaje.

Hay que resaltar que no sélo comunicamos con nuestras palabras, sino que tam-
bién lo hacemos con nuestro cuerpo. Si sentimos nerviosismo o cansancio, es me-
jor esperar otro momento para interactuar ya que transmitiremos nuestro malestar.
Se hace necesario que coincidan nuestras palabras y nuestras actitudes.

El trastorno en la comunicacion progresa lenta y gradualmente en las primeras fa-
ses, desde que notamos que tienen dificultad para nombrar ciertas palabras (ano-
mia), poCco a Poco su conversacion se ira haciendo mas simple, hasta finalizar en
la abolicion del lenguaje por completo.

Dependiendo del estadio de la enfermedad en el que se encuentren tendra unas
alteraciones u otras:

Guia de apoyo y recursos para el cuidado de la persona con demencia



Trastornos del lenguaje | Tabla resumen
Estadio inicial
Dificultad para encontrar las palabras adecuadas.

Interrupciones frecuentes o leve tartamudeo.

Empleo de palabras como ‘esto’ 0 ‘eso’.

Tendencia a divagar.

Ideas fijas repetitivas.

Lentitud para la comprension.

Disminucién de la iniciativa comunicativa.

Aparecen las primeras dificultades en la lectura y la escritura.
Estadio moderado
Lenguaje espontanec mas pobre y menos fluido.

Errores frecuentes de expresion, que ocasionan un lenguaje incomprensible y
estereotipado.

Marcado deterioro en la comprensién, sobre todo de frases largas (5 o 6
palabras).

Dificultades para nombrar un objeto determinado (anomia)

Se agravan las dificultades en lectura y escritura.
Estadio avanzado

No presentan iniciativa comunicativa.

Evitan intervenir en las conversaciones (tienden al mutismo).

La comprension se encuentra gravemente alterada.

La lecturay la escritura, son capacidades que la persona ya ha perdido.

Coémo favorecer la comunicacién con la persona con
demencia

© Hablale lenta y claramente, con frases cortas y un lenguaje sencillo y concreto,
procurando situarte frente a la persona para que sepa que nos estamos diri-
giendo a ella.

© Di un solo mensaje cada vez.

© Repite, pacientemente, cuantas veces sea necesario.

© No realices preguntas complicadas.
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© Acompanfa la comunicacion verbal con gestos e indicaciones con la mano.

© Emplea un tono agradable (no te enfades ni le hables en tono de voz alto aun
cuando tengas que ser firme)

© Proporcionale seguridad.

© Ante preguntas y respuestas sin sentido trata de disminuir su ansiedad, evita la
discusion y cambia de tema sin anadir mas informacion que le pueda confundir.

© Adapta constantemente el vocabulario y el tipo de lenguaje a las limitaciones
que la enfermedad impone.

© Proporciénale el tiempo que necesite para responder.

© Pon especial atencion al tono emocional con el que hablas para poder com-
prenderle mejor.

Situaciones que se deben evitar

© Discutir y darle 6rdenes constantemente.

Decirle lo que no puede hacer (es mejor decirle lo que si puede hacer)

Emplear un tono paternalista.

Emplear lenguaje infantil y hablarles como si se tratase de una nifa o un nifio.

O o0 O 0

Darle noticias tristes o preocupantes que la persona ya no pueda comprender
del todo y puedan entristecerle 0 angustiarle.

(0]

Transmitirle angustia o cansancio (son muy sensibles a los cambios de humor).

© Laincoherencia entre los mensajes verbal y no verbal (dando mensajes opues-
tos como decirle “tranquilizate” con voz crispada o gritandole).

© Hacerle preguntas que requieran de capacidades que ya no dispone.

Video "Alteraciones del lenguaje’.

Escanee con la camara de su teléfono movil
el codigo QR de la derecha para visualizar el
documento.
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Actividades de la vida diaria

Es importante fomentar la maxima autonomia en el desempefo de las actividades
de la vida diaria (AVD) cuando hablamos de demencia. Debemos tratar de buscar
aquellas actividades que sean significativas para la persona, ya que contribuiran a
que se sienta Util y realizada, aportando asi una ocupacion gratificante y estimula-
dora de las capacidades conservadas.

Para poder brindar una mejor atencién a tu familiar es recomendable. ..

En el bano (ducha, aseo personal y uso del inodoro )
© Localizar los Utiles para que estén visibles y a una altura adecuada para su alcance.

© Sefalar el acceso al bafio con carteles, colocar carteles simples indicando direc-
cion del agua caliente y fria, y grifos monomando con termostato.

© Intentar que el suelo sea antideslizante y eliminar cambios de nivel en el suelo
para minimizar el riesgo de caidas.

© Recordar y/o asegurar la aplicacion de crema hidratante para mantener una
buena hidratacion.

© Asegurar una buena higiene bucal y limpiar la prétesis dental todos los dias con
aguay jabon neutro, y limpiar por las noches con la pastilla especial para protesis.

© Instalar asideros y elevadores de WC, si fuese necesario, para aportar mayor
estabilidad

© Recomendar el aseo en asiento para evitar caidas.

En el vestido
© Recordar que se tiene que cambiar de ropa y orientar segun estacion y clima.
© Organizar la ropa en funcién del orden en la que se la vaya a poner (si necesita

que se la preparen), ademas de revisar que esté colocada siempre del derecho.
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©

©

Facilitar el vestido con ropa cémoda, libre de botones pequefios y cremalleras,
asi como un calzado flexible y sujeto al talén, minimizando el riesgo de caidas.

Comenzar, si tiene un lado lesionado, siempre vistiendo por ese lado y desvestir
por el lado no afectado.

En la alimentacion

©

Reducir estimulos distractores (manteles con disenos, TV de fondo...) y faci-
litar la actividad entregando Unicamente los cubiertos que va a utilizar en ese
momento.

Mantener sus gustos alimenticios, pero procurando una dieta equilibrada. En
algunos casos nos encontraremos con exceso de apetito o pérdida de este,
por lo que habra que buscar estrategias y el asesoramiento de un profesional.

Asegurar que beba una cantidad adecuada de liquidos (1.5-2L al dia, infusio-
nes, gelatina...) para mantener una buena hidratacion.

Si observamos que le cuesta tragar, mantiene la comida mucho tiempo en la
boca, tose constantemente después de beber agua... nos encontramos ante
un posible problema de deglucién, por lo que sera preciso acudir e informar al
especialista.

Entorno seguro

©

©

©

Proporcionar una buena iluminacion.
Eliminar las alfombras y objetos que puedan entorpecer al caminar.

Cerrar la puerta principal con llave y evitar pestillos o, al menos, asegurarnos
que sean de los que se puedan abrir desde fuera.

© Cambiar cocina de gas por placa de induccion.

Instalar detector de humo en la cocina.

© Solicitar valoracion y asesoramiento en caso de pérdida de capacidades para

adquirir un producto de apoyo (silla de ruedas, andador, bastén, tabla de
transferencias...) a través de la Seguridad Social o de manera privada.

Guia de apoyo y recursos para el cuidado de la persona con demencia



Siempre debemos tener presente limitarnos a supervisar y ayudar Unicamente
cuando sea necesario, disponer del tiempo suficiente para evitar prisas y, en la me-
dida de lo posible, respetar los habitos y rutinas para mantener horarios, evitando
mayor desorientacion.

Ademas de lo anterior, si observamos algun cambio en sus capacidades que pueda
implicar el uso de un producto de apoyo, debemos tener en cuenta las recomen-
daciones de terapeutas ocupacionales para solicitarlo (sillas de ruedas, productos
antiescaras, cubiertos adaptados, elevadores de inodoro, barras de apoyo...) y po-
der mantener una mayor independencia y evitar sobreesfuerzos innecesarios para
quien cuida.

Durante este proceso tendremos que ir adaptandonos y adaptando el entorno a

los cambios producidos por la enfermedad, no siendo recomendable adelantarse
a los mismos.

Video ‘Productos de apoyo’.

Escanee con la camara de su teléfono movil
el cddigo QR de la derecha para visualizar el
documento.
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Trastornos en la deglucién

Como mencionamos anteriormente, es posible que, con el avance de la enferme-
dad, se produzcan algunos problemas a la hora de la deglucién. Uno de los tras-
tornos que se presentan es la disfagia orofaringea, que es la alteracion o dificultad
para tragar o deglutir los alimentos (sélidos y liquidos) e incluso la saliva.

Sintomas de la disfagia | Tabla resumen

Tos/carraspeo durante o después de las comidas.

Cambios de la voz (calidad/tono) coincidiendo con las comidas "voz humeda”.

Enrojecimiento repentino de la cara.

Ojos llorosos, incluso lagrimas.

Invierten mas tiempo del habitual en comer.

Desinterés en comer debido al esfuerzo que le supone, o cambio de habitos ali-
menticios por miedo a episodios de atragantamiento.

Necesidad de tragar varias veces una misma cucharada.

Babeo frecuente, exceso de saliva.

Almacenamiento de la comida en los carrillos.

Dificultad para mantener o mover el aimento en la boca.




Recomendaciones generales para la disfagia

Evitar las
prisas

Evitar
conversaciones
mientras come

¢ Ayuda para
comer?
siempre frente
a la persona

Uso
correcto del
espesante
(pautado por
especialista)

Esperar
entre 30y 60
minutos para
acostarse tras
las comidas
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Ambiente sin
distracciones

Sentarse
correctamente
(espalda en el

respaldo)

Antes de
sequir,
revisar que ha
tragado la toma
anterior

Cocinar
variedad de
alimentos que
sean atractivos

Cepillado de
dientes después
de cada ingesta

Persona
descansada: no
somnolencia

¢ Protesis?
bien ajustada
(revision
periddica)

Sin
hiperextension
Los liquidos
siempre en vaso

Evitar alimentos:
Dobles texturas
Fibrosos
Pegajosos
Resbaladizos
Secos



66

Frente a los cambios fisicos

Es normal que durante el envejecimiento y el progreso de la enfermedad tengan
lugar diferentes cambios fisicos.

Degeneracion del aparato locomotor

Nos vamos a encontrar con diferentes cambios en el aparato locomotor, como
pueden ser la disminucion de la movilidad articular y la fuerza muscular, los cuales
van a provocar que determinadas actividades que antes realizaban sin dificultad,
ahora les resulten mas complicadas.

Alteracion de la marcha

Conforme avance la enfermedad, vamos a observar diferentes cambios en el pa-
trén de marcha, entre los que podemos encontrar:

© Tronco cada vez mas inclinado hacia delante
© Menor movimiento de brazos

© Pies cada vez mas separados

© Arrastre de pies

© Pasos cada vez mas cortos

© Pérdida de equilibrio en los giros




Deterioro de la coordinacion y el equilibrio

Constantemente estamos realizando pequefios movimientos, para acomodarnos,
para prepararnos para iniciar acciones, para alcanzar objetos 0 mantenernos en
equilibrio. Estos cambios automéaticos en el cuerpo se van alterando hasta deterio-
rarse y abolirse.

Gestos como adelantar el cuerpo para levantarse o para alcanzar un objeto con la
mano, girarse en la cama, acomodarse cuando se lleva un rato en el asiento, abrir
y cerrar una puerta o0 mantener el equilibrio sentado, se van haciendo cada vez me-
nos eficientes hasta irse perdiendo. Este problema provoca mayor dificultad para
realizar las AVD (actividades de la vida diaria) y genera mayor dependencia.

Dolor

Si bien la demencia no es dolorosa en si misma, pueden existir otros factores re-
lacionados con la edad que provoquen malestar como dolores articulares (artritis,
artrosis) 0 musculares, infecciones de orina y migrafias entre otras.

El dolor es motivo de incapacidad funcional y es un factor muy importante en el
no desempeno de actividades. Es probable que a veces la persona con demencia
rechace realizar determinadas actividades porque tiene alguna dolencia, pero no
sabe expresarla. Es normal que manifieste agitacion, inquietud o confusion, que a
menudo quien cuida no sabe interpretar a qué se deben.

Por tanto, debemos prestar atencion a las manifestaciones de tu familiar para des-

cartar que se deban a algun padecimiento y conseguir asi disminuir los sintomas
conductuales y psicolégicos de la demencia.

66 ¢ Qué podemos hacer frente a estos cambios?

Fomentar la actividad fisica y evitar el sedentarismo

Se recomienda realizar un minimo de 150 minutos de actividad fisica a la semana,
por lo que es importante establecer una rutina de ejercicio diaria, en la que po-
dremos realizar diferentes tipos de actividades, como pueden ser nadar, caminar,
bailar, etc. Es fundamental realizar este tipo de actividades adaptadas a su estado
actual y a lo que fue en su vida aprovechando los recursos disponibles y las expe-
riencias personales.

Retrasar la ayuda y fomentar la autonomia

Debemos adaptar las actividades a las necesidades de cada persona € intentar
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ayudarla o menos posible, ya que cuanto mas ayuda les prestemos, menos be-
neficios van a obtener de cada actividad. De esta forma también se disminuye la
dependencia de tu familiar y evitamos la sobrecarga de quien cuida.

Mas ayuda Menos ayuda
Més sobrecarga de quien cuida Menos sobrecarga de quien cuida
Crea mas dependencia Crea menos dependencia
Menos beneficios Mas beneficios

Higiene postural

69

Sentado
© Tronco apoyado para facilitar la vision y el control de la cabeza

© Evitar que las piernas queden colgando, ya que puede provocar dolores lumba-
res y dificulta la circulacion

© Reposabrazos acolchados
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Acostado boca arriba:

Acostado de lado:

© Pierna de arriba flexionada, descan-
sando sobre el cojin

© Pierna de abajo estirada

© El brazo de abajo flexionado para
que no quede atrapado bajo el
cuerpo.

© El brazo de arriba descansa sobre
un cojin

© Colocaremos un cojin en la espal-
da para evitar que se coloque boca
arriba de nuevo

© Piernas ligeramente flexionadas
(poner un cojin entre las piernas)

©  También se recomienda incorporar
cojines entre los miembros supe
riores y el cuerpo

Guia de apoyo y recursos para el cuidado de la persona con demencia



Prevencion de ulceras por presion

En los casos en los que la persona esta encamada o pase demasiadas horas en
la cama o en un sillén, debemos realizar cambios posturales cada 2-3 horas para
evitar la apariciéon de Ulceras por presion.

Zonas mas propensas para la aparicion de ulceras por presion

Omoplatos Codos Sacro Talones

Orejas Hombros Caderas Rodillas

También es aconsejable el uso de cojines o colchones antiescaras que se adapten
a las caracteristicas y necesidades de cada persona.
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©

Tabnes (')

Transferencias

Con el progreso de la enfermedad irds notando cada vez mas todos estos cambios
descritos, pudiendo llegar al punto en el que tu familiar tenga grandes problemas
de movilidad, por lo que tendremos que hacer un gran esfuerzo cada vez que
queramos hacer cambios posturales o realizar las transferencias, como puede ser
levantarles de la cama y pasarlos a la silla o viceversa.

Pararealizar estas transferencias, lo ideal es tener una valoracion profesional del caso
Y NOS asesore, tanto para no hacer dafo a tu familiar, como para no lesionarnos.

Aunque cada caso tenga sus particularidades, en los siguientes videos podemos
ver algunos ejemplos de coémo se podrian realizar dichas transferencias.

Video ‘Movilizaciones’.

Escanee con la camara de su teléfono movil
el codigo QR de la derecha para visualizar el
documento.
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“Cuidarse para poder cuidar” es la frase
que mejor resume la intencion de es-
tas paginas que deben tomarse como
orientacion en las tareas de cuidado
familiar. Un entorno social y familiar im-
plicado ayudara a conseguir una mayor
calidad de vida tanto para la persona en
situacion de dependencia como para el
familiar que cuida.
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Derechos de las personas cuidadoras

Si estéas cuidando a un familiar, debes reconocer que tienes derecho a:

©

©

O o 0 06 O O o0

Dedicar tiempo y actividades para ti sin sentimientos de culpa.
Experimentar sentimientos negativos ante la enfermedad.

Intentar resolver todo lo que puedas y tienes derecho a preguntar sobre lo que
no comprendas.

Buscar soluciones que se ajusten razonablemente a tus necesidades y a las de
tus seres queridos.

Que te traten con respeto las personas a las que solicites consejo o ayuda.
Cometer errores y que se te disculpe por ello.

Quererte y admitir que haces lo que es humanamente posible.

Aprender a disponer del tiempo necesario para tu descanso y cuidado.
Admitir y expresar sentimientos tanto positivos como negativos.

Decir no ante demandas excesivas, inapropiadas o poco realistas.

Seguir con tu propia vida.
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Informacion y recursos

A continuacion, vamos a tratar de ofrecerte informacion sobre diferentes recursos
basicos que, en tu rol de cuidado de una persona con demencia, te pueden resultar
de utilidad.

Para poder acceder a los recursos que mencionaremos, como persona dependien-
te, sera necesario 0 recomendable que realices las siguientes solicitudes:

Ley de Dependencia

La Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a personas en situacion
de Dependencia (Ley de Dependencia) entrd en vigor el 1 de enero del afio 2007.
Se trata de una Ley estatal cuyas competencias estan transferidas a las Comuni-
dades Auténomas.

El objetivo de esta Ley es cubrir las necesidades de las personas que se encuen-
tren en situacion de dependencia (personas que requieran de otra para realizar las
tareas de la vida diaria: aseo, alimentacion, control de la medicacion, etc.)

Segun esta ley, todas las personas que se encuentren en situacion de dependencia
tienen derecho a solicitarla y a que le sea reconocido el grado de dependencia que
le corresponda (Grado |, Dependencia Moderada; Grado Il, Dependencia Severa;
Grado lll, Gran Dependencia). Los ingresos econémicos se tienen en cuenta, pero
no excluyen para poder recibir la ayuda.

La solicitud la puede realizar la persona que cuida, 0 guardadora de hecho, o res-
ponsable legal de la persona dependiente.

Una vez solicitada, y habiendo aportado la documentacion requerida, el personal
técnico de la Administracion se trasladara al domicilio para realizar una valoracion y
poder determinar el grado de dependencia. En funciéon de esto, se tendra derecho
a las ayudas segun el calendario previsto.

Los servicios o prestaciones econémicas a los que le dara derecho la Ley de
Dependencia son los siguientes:

© Prevencion de las situaciones de dependencia y de promocién de la autonomia
personal.

© Teleasistencia.
© Ayuda a domicilio.

© Centro de dia 'y de noche.
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© Atencion residencial.

© Prestacion econdmica vinculada al servicio.

© Prestacion econdmica para cuidados en el entorno familiar.

© Prestacion econdmica de asistencia personal.

La documentacion a aportar junto con el impreso de solicitud es la siguiente:

© Informe de salud. (Existe en todos los Centros de Salud un modelo especifico
de informe que ha de rellenar el médico, por lo que debe solicitarse pidiendo cita
con su médico de atencion primaria).

© Fotocopia compulsada del DNI/NIE/Pasaporte de quien realice la solicitud

© Certificado de empadronamiento: Documento emitido por el Ayuntamiento que
acredite la residencia en un municipio de la Comunidad Autdbnoma de Canarias
en el momento de presentar la solicitud.

© Declaracion de persona guardadora de hecho.

En los casos en los que quien haga la solicitud actle a través de representante legal
o guardador de hecho, debera aportarse, ademas, la siguiente documentacion:

i) Acreditaciéon de la representacion legal mediante fotocopia compulsada de la
sentencia que la declare 0 en su caso modelo de declaracion de guardador de
hecho.

M Fotocopia compulsada del DNI/NIE/Pasaporte del representante legal o del
guardador de hecho.

En los casos en el que el solicitante tenga reconocido el complemento de la ne-
cesidad del concurso de otra persona, debera aportar, ademas, la siguiente docu-
mentacion:

iD Copia compulsada de la resolucién de reconocimiento del complemento de
gran invalidez u otro documento que acredite que quien realiza la solicitud es
pensionista de gran invalidez.

P Copia compulsada de la resolucion de reconocimiento de discapacidad.

Una vez cumplimentada la solicitud, ésta puede presentarse de 3 formas distintas:

i) Presencialmente, en las oficinas de registro de cada Ayuntamiento.

7 Telematicamente, a través de la sede electrénica del Gobierno de Canarias.

Guia de apoyo y recursos para el cuidado de la persona con demencia



B) Presencialmente, en cualquiera de las oficinas de registro del Gobierno de Ca-
narias.

Oficinas Centrales en la provincia de Santa Cruz de Tenerife
Direccion General de Dependencia y Discapacidad

Avda San Sebastian, n° 53, Planta 12, Edificio Principe Felipe
Tffno: 922 477 600

El plazo de resolucion del procedimiento es de 6 meses, entendiendo el efecto del
silencio administrativo como estimatorio.

Ley General de Discapacidad

Los principios generales de esta ley se basan en garantizar la realizacion personal
y la total inclusion social de las personas con discapacidad. A efectos de la misma,
se entiende por persona con discapacidad “toda aquella cuyas posibilidades de
inclusion educativa, laboral o social se encuentren reducidas como consecuencia
de una deficiencia, previsiblemente permanente, de caracter congénito o no, en sus
capacidades fisicas, psiquicas o sensoriales”.

La condicion de Discapacidad la determina el érgano designado por la administra-
cion, basandose en informes individualizados por equipos multiprofesionales donde
se valoran las limitaciones de la persona y los factores sociales complementarios
relativos como el entorno familiar, la situacion laboral, educativa y cultural, que difi-
cultan su inclusion social.

El certificado expedido contiene tanto el reconocimiento de la discapacidad como
el grado de la misma y se establecera el reconocimiento de la aplicacion de los
derechos reconocidos a la LGD.

El grado de discapacidad vendra expresado en porcentaje y la discapacidad se
reconocera a partir de un 33%.

¢Qué beneficios supone tener el grado de discapacidad?

La persona con demencia y reconocimiento de grado de discapacidad puede, en-
tre otros, beneficiarse de:

© Jubilacion anticipada.
© Acceso a la vivienda de proteccion publica.

© Subvenciones y/o ayudas de caracter individual: tratamientos rehabilitadores,
productos de apoyo, accesibilidad y adaptaciones en el hogar, etc.

© Pension no contributiva (PNC) por invalidez.
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© Prestaciones econdmicas y sociales para personas con discapacidad: Asisten-
cia Sanitaria y Prestacion Farmacéutica y Subsidio de Movilidad y Compensa-
cion para Gastos de Transporte

© Beneficios fiscales (IRPF, movilidad reducida, necesidad de vivienda adaptada,
etc.).

Tarjeta de estacionamiento para personas con movilidad reducida’

S}

© Reducciones en medios de transporte
© Tratamientos rehabilitadores y de apoyo
S}

Otras ayudas y servicios para el colectivo de personas con discapacidad que se
contemplen en los organismos competentes en materia de Servicios Sociales ya
sean municipales, autondémicos o estatales, o de la iniciativa privada social.

La documentacion a aportar junto con el impreso de solicitud es la siguiente:

© Informes clinicos (Anexo I-B), médicos y/o psicoldgicos.

© Declaracion de guardador de hecho.

© Fotocopia compulsada del DNI/NIE/Pasaporte de quien solicite.

Una vez cumplimentada la solicitud, ésta puede presentarse de 3 formas distintas:

B Presencialmente, en las oficinas de registro de cada ayuntamiento.

B Teleméaticamente, a través de la sede electronica del Gobierno de Canarias.

B Presenciaimente, en cualquiera de las oficinas de registro del Gobierno de Ca-
narias.

Oficinas Centrales en la provincia de Santa Cruz de Tenerife
Direccion General de Dependencia y Discapacidad

Avda San Sebastian, n° 53, Planta 12. Edificio Principe Felipe
Tffno: 922 477 600

El plazo de resolucion del procedimiento es de 3 meses, entendiendo el efecto del
silencio administrativo como desestimatorio.

1 Para poder acceder a ella, es necesario que la persona con discapacidad se encuentre en alguna de las
siguientes situaciones dictaminadas por el Centro de Valoracién de la Discapacidad:
— Que presenten movilidad reducida.

— Que muestren en el mejor o0jo una agudeza visual igual o inferior a 0,1 con correccién, o un campo visual
reducido a 10 grados 0 menos.
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© Elegir la forma en la que ofrecer los cuidados a tu familiar es tu

decision, siendo esta igual de vélida tanto en el entorno familiar
como apoyandote de un recurso residencial.

© Tomes la decision que tomes, ten siempre presente que estas

proporcionando a tu familiar la mejor calidad de vida que puedas
darle, y no debes sentir culpabilidad por ninguna de las opciones.

El enlace que encontraras a continuacion te servira para con-
sultar los distintos recursos publicos y privados de atencion do-
miciliaria, Centros de Estancias Diurnas y Centros de Atencion
Residencial.

Siempre que tengas alguna duda sobre la tramitacion de estos
procedimientos y/o recursos, puedes acudir al departamento
de trabajo social mas cercano, bien sea de tu centro de salud,
servicios sociales municipales, o en la Asociacion de familiares
(AFATE).

Red de recursos de dependencia.

Escanee con la camara de su teléfono movil
el cddigo QR de la derecha para visualizar el
documento.

Guia de apoyo y recursos para el cuidado de la persona con demencia
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Servicios de la Asociacion de familiares y
cuidadores de enfermos de Alzheimer y otras
demencias de Tenerife (AFATE)

Para familiares/personas que cuidan:

© Asesoramiento y apoyo emocional individual.
© Grupos de apoyo terapéuticos.

© Fisioterapia para quienes cuidan.

© Respiro familiar mediante el programa de voluntariado.

Video ‘Testimonio de un voluntario de AFATE".

Escanee con la camara de su teléfono movil
el codigo QR de la derecha para visualizar el
documento.

Para personas con diagndstico de demencia o deterioro cognitivo leve
(DCL):

© Evaluacion inicial.

© Servicio de Promocion de la Autonomia Personal en Unidades de Aten-
cién Integral para personas con enfermedad de Alzheimer y otras demencias
en estadio de leve a moderado, asi como Deterioro Cognitivo Leve, ubicadas en
los siguientes municipios:
— Zona Metropolitana: Santa Cruz de Tenerife y San Cristébal de La Laguna.

— Zona Norte: Puerto de la Cruz, Los Realejos, Icod de los Vinos y Los Silos.

— Zona Sur: El Rosario, Candelaria, Fasnia, San Miguel de Abona, Adeje y Guia
de Isora.

© Atencion especializada para personas con enfermedad de Alzheimer y otras

demencias en estadio de leve a grave, prestando asistencia personalizada en
Centros de Dia Terapéuticos:
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— CDT Josefa Molina (ubicado en Valle Tabares, San Cristébal de La Laguna).

— CDT Isidro Rodriguez Castro (ubicado en Los Gladiolos, Santa Cruz de
Tenerife).

© Servicio de Promocion de la Autonomia Personal en Domicilio para personas
con enfermedad de Alzheimer y otras demencias en estadio de leve a moderado
—grave.

© Servicio de Ayuda a Domicilio para personas con enfermedad de Alzheimer y
otras demencias en estadio de leve a grave.

© Préstamo de ayudas técnicas.

Para poblacion en general:

© Formacion a familiares, a las personas que cuidan y profesionales que se dedi-
quen a la atencion de personas con enfermedad de Alzheimer y otras demen-
cias.

© Informacion y asesoramiento sobre la enfermedad de Alzheimer y otras demen-
cias.

Sede central Asociacion de familiares y cuidadores de enfermos de

Alzheimer y otras demencias de Tenerife (AFATE)

© Direccion
C/ Eladio Alfonso y Gonzalez, n° 6,
38010 Ofra. Santa Cruz de Tenerife

© Pagina web: https://www.afate.es/inicio

© Teléfono: 922 660 881

© Redes sociales:
— Facebook (AFATE)

— Instagram (@afatetenerife)

— Twitter (@afatenerife)

Guia de apoyo y recursos para el cuidado de la persona con demencia
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Afasia: pérdida total o parcial de la capacidad de hablar como consecuencia de
una lesién ocurrida en las zonas del cerebro destinadas al lenguaje que impide
o disminuye la habilidad para hacerse entender mediante la palabra hablada, la
escritura o los signos.

Agnosia: trastorno de la percepcion que lleva a una persona a no reconocer a
otras personas, elementos o situaciones que, anteriormente, le resultaban fami-
liares.

Alucinaciones visuales: percibir visualmente estimulos que realmente no exis-
ten como auténticamente reales. En demencias es muy comun que las perso-
nas que la padecen vean bichos o nifos que pasan a su alrededor.

Anomia: trastorno del lenguaje por el cual una persona tiene dificultad para
recordar los nombres de las cosas.

Anosognosia: situacion referida a los pacientes que no tienen percepcion de
sus déficits funcionales neurolégicos, por ejemplo, que una persona con demen-
cia no sea consciente de que presenta deterioro.

Antiescaras: las escaras, también llamadas Ulceras por presion, son lesiones
que se producen por la presion continua con la piel, como puede ocurrir si una
persona estd muchas horas sentada en la misma posicion. Para evitar esto,
existen colchones o cojines antiescaras, que reparten el peso del cuerpo alivian-
do la presion.

Apatia: falta de motivacion o de interés por los diferentes aspectos de la vida,
generalmente asociada a un estado de malestar o desesperanza. Existe una
indiferencia tanto a nivel cognitivo como afectivo a la mayoria de los estimulos.

Apraxia: es pérdida de la capacidad de ejecutar un movimiento o conjunto de
movimientos aprendidos previamente (por ejemplo, dificultades para abrir una
botella, para copiar un dibujo o abrocharse los botones de una camisa).

Aprosodia: alteracion por la que las palabras carecen de tono, de ritmo y pare-
cen no expresar emocion alguna.

AVD / ABVD / AIVD: las Actividades de la Vida Diaria (AVD) son todas aquellas
actividades que hacemos de forma cotidiana y que pueden dividirse en:

— Actividades basicas de la vida diaria (ABVD): son las actividades imprescin-
dibles para que una persona pueda subsistir de forma independiente. Entre
ellas se incluyen las actividades de autocuidado y de funcionamiento fisico
basico (por ejemplo, asearse y lavarse, vestirse, comer y beber).

— Actividades instrumentales de la vida dliaria (AIVD): son actividades méas com-
plejas que las anteriores y para su realizacion se requiere un mayor nivel de

Guia de apoyo y recursos para el cuidado de la persona con demencia



autonomia personal. Se asocian a tareas que implican la capacidad de tomar
decisiones e implican interacciones mas dificiles con el medio (por ejemplo,
usar el transporte publico, gestion del dinero, control de la medicacion).

Bradicinesia: lentitud en el movimiento, especialmente de los movimientos vo-
luntarios complejos.

Comorbidas / Comorbilidad: es un término utilizado para describir dos 0 mas
trastornos o enfermedades que ocurren en la misma persona. Pueden ocurrir al
mismo tiempo o uno después del otro.

Deglucién: consiste en el paso de los alimentos desde la boca hacia la faringe
y posteriormente al eséfago.

Disartria: se produce cuando los musculos que usas para hablar estan debilita-
dos o cuando te resulta dificil controlarlos y que provoca una dificultad para decir
las palabras.

Duelo: conjunto de emociones, representaciones mentales y conductas que
aparecen ante la pérdida de un ser querido; es, por tanto, una reaccion psico-
l6gica natural, una respuesta normal y de adaptacion del ser humano ante el
fallecimiento de un ser querido.

Duelo anticipatorio: es el que se expresa por adelantado cuando una pér-
dida (fallecimiento) se percibe como inevitable y termina cuando se produce
la pérdida, con independencia de las reacciones que puedan surgir después;
a diferencia del duelo normal, cuya intensidad disminuye con el paso del
tiempo.

Funciones ejecutivas o sintomas cognitivos: segun Bauermeister (2008)
son actividades mentales complejas, necesarias para planificar, organizar,
guiar, revisar, regularizar y evaluar el comportamiento necesario para adap-
tarse eficazmente al entorno y para alcanzar metas. Comunmente llamado
razonamiento.

Hipotonia: es un término utilizado para indicar la disminucion del tono muscular
(contraccion de los musculos en reposo, encargado de mantener la postura del
cuerpo).

Memoria a corto plazo: grosso modo, es la memoria que nos permite almace-
nar cierta cantidad de informacion durante un tiempo limitado. Posteriormente,
el cerebro “decide” qué informacion nos es Util, para convertirla en un “recuerdo”
(y pasar a la memoria a largo plazo); y desecha (“olvida”) el resto de informacion
que no nos sirve. Es la memoria que nos permite aprender.

Micrografia: escritura pequena, inclinada e ilegible que suele darse en enferme-
dades como el Parkinson.

GLOSARIO
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Premérbido: que precede al inicio o al diagndstico de una enfermedad o de un
trastorno.

Reacciones catastrofistas: reacciones desproporcionadas (enfado, ira) en
relacion con la causa que los provoca que pueden darse en personas con de-
mencia, por multiples motivos.

Terapias no farmacolégicas (terapias blandas): segin Olazaran (2010) se
definen como una intervencion no quimica, tedricamente sustentada, focalizada
y replicable, realizada sobre el paciente o el cuidador y potencialmente capaz de
obtener un beneficio relevante. Es decir, son terapias basadas en intervencion
terapéutica que buscan aliviar los sintomas y mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas y la de sus familias. Un ejemplo muy comun dentro del cam-
po de las demencias es la Estimulacion Cognitiva, por un lado, y los Grupos de
Apoyo para familiares por otro.

Sindrome de la persona cuidadora: o como comiUnmente se conoce al sin-
drome de sobrecarga del cuidador, es un estado de agotamiento fisico, emo-
cional y mental que ocurre en personas que asumen el rol de cuidar a un ser
querido durante un largo periodo de tiempo.

Guia de apoyo y recursos para el cuidado de la persona con demencia
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