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(€s)Tar con la Demencia

el

“Cuidar es mas que un acto, es una actitud.
Por lo tanto, abarca mas que un momento
de atencion, celo y desvelo. Representa una
actitud de ocupacién, preocupacion, de
responsabilidad y de participacidn efectiva
con el otro”
(Leonardo Boff)
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El programa “(Es)Tar con la Demencia”

Actualmente hay mas de 46 millones de personas con demencia en todo el
mundo. La incidencia de y prevalencia de este sindrome sigue una tendencia
de crecimiento exponencial. Segun el Informe mundial sobre el Alzheimer
2015, si el crecimiento sigue igual, en 2050 habra 131,5 millones de casos.
Cuidar de un familiar con demencia es una tarea dificil y exigente, para la cual,
muchas veces, no existe preparacién, ni tiempo de adaptacion.

El programa "(Es)Tar con la Demencia" nace de las dificultades y necesidades
expresadas por muchos cuidadores familiares, que recurren a los servicios de
salud en busca de asesoramiento, soporte, busqueda de informacion.

Este es un programa de capacitacién para cuidadores familiares de personas
con demencia en el domicilio; es decir, pretende dotar a estos cuidadores de
conocimientos y habilidades para cuidar mejor de sus familiares con demencia
en el entorno familiar.

El programa aborda un conjunto de temas y estrategias que han sido validadas
por expertos en el drea y probadas junto a cuidadores familiares de personas
con demencia. La poblacién diana de este programa son los cuidadores
familiares de personas con demencia en fase inicial o moderada, o sea, que
aun no son totalmente dependientes en sus actividades diarias.

Este manual integra el programa y pretende ser una herramienta de apoyo
para los cuidadores familiares. En él constan algunos de los conocimientos
transmitidos a lo largo del programa y espacios para el cuidador familiar:
escribir sus dudas, angustias y dificultades. Mas que un manual, este folleto

busca ser un diario del cuidador familiar que integra el programa "(Es)Tar con



la Demencia". Escrito y organizado de una forma muy simple y clara, para que
el cuidador pueda tenerlo siempre a mano y le permita aclarar dudas, revisar

estrategias y anotar dificultades.
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(Es)Tar con la Demencia

I | La demencia, sus fases y caracteristicas



En primer lugar, es importante preguntarle:

éSabes lo que es la Demencia?

La demencia es:
* Unaenfermedad neuroldgica, pues afecta al cerebro
* Una enfermedad progresiva, que evoluciona por etapas
* Una enfermedad degenerativa, pues con el tiempo, las neuronas se

van deteriorando y muriendo
En la demencia se producen cambios en la cognicion (pérdida de memoria,
cambios del lenguaje...) y en las actividades diarias (dificultades para bafiarse,

ir al WC, cocinar...).

éCuales son los factores de riesgo para el desarrollo de la demencia?

No existe una causa Unica que justifique la aparicién de demencia, pero existen
un conjunto de factores que se cree pueden aumentar el riesgo de desarrollo

de esta patologia. Estos factores pasan por:

e Edad (la demencia tiene mas incidencia a partir de los 65 afios).

e Factores genéticos (herencia).

e Factores fisicos (traumatismos repetidos, factores de riesgo
vasculares, accidentes isquémicos transitorios: AIT'S o accidentes
vasculares cerebrales; AVC'S de repeticion...).

e Baja escolaridad (falta de estimulacion cognitiva, baja reserva
cognitiva, menos estrategias para ajustarse al déficit...).

e Ser mujer (mayor incidencia en las mujeres).

12



A pesar de que se conocen algunos factores de riesgo, estos no significan por
si solos que la persona pueda desarrollar demencia. Hay personas sin factores
de riesgo conocidos que desarrollan esta patologia y otras, con factores de
riesgo conocidos, que nunca llegan a tener demencia. En la demencia cada

caso es singular y cada persona es diferente.

Tipos de demencia

éSabe qué tipo de demencia tiene su familiar?
Actualmente se conocen varios tipos de demencias, que pueden ser agrupadas
de acuerdo con la edad en que ocurren (seniles o preseniles), con la tipologia
(primarias o secundarias), o segun el lugar del cerebro donde ocurren
(corticales o subcorticales). Sin embargo, los tipos de demencia mas conocidos
son:

o Alzheimer (50% - 70% de los casos). El inicio de la demencia de
Alzheimer puede ser traicionero y sus manifestaciones clinicas iniciales
no siempre son facilmente identificadas, ya que, en una fase muy
temprana, los sintomas son vagos y difusos. Sin embargo, las primeras
guejas estan relacionadas con perdida de la memoria, de
concentracién, de atencién, depresién, agitacion o hiperactividad;
dificultades para aprender cosas nuevas y resolver tareas complejas;
tendencia a perder objetos personales; dificultades en reconocer caras

y lugares familiares y desorientacidon temporal-espacial progresiva.
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e Vascular (20% de los casos). Este tipo de demencia tiene un inicio
repentino y su progresion es por "escalones". En la mayoria de los
casos, son las personas que sufren de ictus o de accidentes
cerebrovasculares y estdn asociados a factores de riesgo
cardiovascular (hipertensién arterial, diabetes, hiperlipidemia,
tabaquismo, etc.). Las principales alteraciones cognitivas son la
pérdida de memoria, alteraciones del habla, labilidad emocional, entre
otros.

e Cuerpos de Levy y Demencia de Parkinson (10% de los casos). Estos
tipos de demencia son casos mas raros, la primera se caracteriza por
la presencia de alucinaciones y déficit cognitivos variables a lo largo
del dia. La segunda surge mayoritariamente asociada al diagndstico de
enfermedad de Parkinson; tiene un inicio insidioso y una progresion
lenta, presentando como principales manifestaciones clinicas la
lentitud psicomotora (de los movimientos), disfuncién ejecutiva (en la
realizacion de tareas) y déficit en la memoria.

e Otros (10% de los casos); por ejemplo, demencia frontotemporal,

entre otras.

Como cuidador familiar importa que sepa cudl es el tipo de demencia que
afecta a su familiar, pues algunas manifestaciones comportamentales
varian segun el tipo de demencia. Para estar mejor informado, pregunte al
médico acerca del tipo de demencia de su familiar y resolver dudas sobre

como manejar los signos y sintomas.
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Sefiales de alerta de la demencia:

Independientemente del tipo de demencia de su familiar, hay un conjunto de

sefiales, que ya ha presentado o que todavia presenta, a los que debe estar

atento...

Pérdida de memoria

Dificultad en la planificacion o en la resolucién de problemas
Dificultad en realizar tareas habituales

Desorientacidon en el tiempo y en el espacio

Dificultades en percibir imagenes (dificultades de lectura, en calcular
distancias, distinguir colores...)

Cambios del lenguaje (no encontrar la palabra, dificultad para
acompafiar conversaciones...)

Cambiar el lugar de las cosas

Cambios en el discernimiento

Distanciacién del trabajo y de la vida social

Cambios de humor y personalidad

¢Qué sintomatologia presenta su familiar?

15



Fases de la demencia:
Dependiendo del tipo de demencia de su familiar, las alteraciones pueden ser
mas marcadamente conductuales o psicoldgicas, sin embargo podemos

distinguir 4 fases de evolucién de la demencia.

FASE INICIAL (principio de quejas, primera fase de la enfermedad) -
lo que ocurre con frecuencia:

e Cambios de memoria: preguntas repetitivas, olvido de informacidn,
conversaciones y acontecimientos recientes...

e Cambios en la orientacién: dificultad para orientarse en el tiempo o en
el espacio, dificultad para utilizar el transporte publico...

e Cambios de lenguaje: vocabulario mas pobre, dificultad de
razonamiento, dificultad para acompafiar conversaciones...

e Dificultad en la planificacidn y la toma de decisiones

e Dificultad en la realizacién de tareas complejas (seguir pasos / etapas)

e Dificultad para mantener la atencién y la concentracion

e Problemas de comportamiento en sociedad (saludar a los extrafios,
reirse sin razoén...)

e Apatiay depresion

e Preocupacion y descontento excesivos

e Quejas fisicas frecuentes

e |Irritabilidad y desconfianza

16



FASE MODERADA (las quejas son mas acentuadas y los déficit
empiezan a agravarse) - lo que es frecuente:

e Desorientacidon frecuente (en lugares conocidos y principalmente
durante la noche)

e lenguaje muy comprometido (vocabulario muy escaso, sefiala los
objetos...)

e Abandono de todas las actividades y ocupaciones

e Desinterés u olvido de familiares y amigos

e Cambios conductuales marcados (euforia, depresidn, agresividad,
intentos de fuga...)

e Necesidad de supervision / asistencia en las actividades basicas de vida

(Bafiarse, iral W.C...)

FASE GRAVE (los deficits son muy marcados) — lo que ocurre con
frecuencia

e Desorientacién marcada en tiempo y espacio

e Perdida de comunicacidon (puede comprender gestos, expresa muy
pocas palabras o ninguna)

e Noreconoce a personas cercanas ni a suimagen en el espejo

e No puede realizar tareas sencillas (comer con cubiertos, tomar un
bafio...)

e Marchay equilibrios alterados (caidas frecuentes)

17



e Incontinencia frecuente (se inicia por la orina nocturna)
e Comportamiento vago y repetitivo (por ejemplo, deambular sin

destino, abrir y cerrar los armarios...)

FASE FINAL (estadio terminal de la enfermedad) - lo que ocurre con
frecuencia:

e Pérdida total de la comunicacion verbal

e Cambio de conciencia

e Inmovilidad grave (la persona puede quedar encamada)

e Problemas de deglucién (posible necesidad de sonda para
alimentacién)

e Incontinencia total (urinaria y fecal)

En esta fase, los cuidados paliativos asumen una importancia enorme, para
dar confort y calidad de vida a su familiar... Aborde esta cuestion con su

enfermero de referencia.

La duracion de cada una de las fases no es homogénea y pueden existir
caracteristicas que se prolonguen a la fase siguiente o que se anticipen... iCada

persona tiene una evolucién propia!

18



Sintomas Comportamentales y Psicolégicos de la Demencia (SCPD) -

éQué son?

Conjunto de sintomas y comportamientos que ocurren frecuentemente
en individuos con cualquier tipo de demencia. Estos se caracterizan por:
e Psicosis (por ejemplo, delirios de persecucién, de robo, de celos, etc.)

- en una fase inicial de la enfermedad, su familiar puede acusarlo de
robar u ocultar sus cosas, etc. No valorar, ni “tomarse a pecho” estos
comportamientos.

o Depresion - su familiar puede estar mas triste e introvertido, perder el
interés por actividades que le gustaban, entre otros.

e Alteraciones del suefio - las rutinas de suefio de su familiar pueden
guedar alteradas.

o Agresividad y agitacion psicomotora - su familiar se vuelve mas
inquieto y puede desarrollar comportamientos agresivos. Reaccione
con calma.

e Comportamientos repetitivos - hacer / decir varias veces lo mismo.

éldentifica alguno de estos sintomas en su familiar? ¢ Como reacciona
ante ellos?

19



Mis Notas:
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(Es)Tar con la Demencia

Il | Régimen Medicamentoso



La demencia aun no tiene cura, pero existen farmacos que pueden ayudar a

retrasar su evolucion y a controlar la sintomatologia.

El abordaje farmacoldgico en la demencia puede tener dos vertientes, las
estrategias de prevencidn o estabilizacidn (neuroproteccion) y las estrategias

sintomaticas (tratamiento de signos y sintomas).

Actualmente, los farmacos mas utilizados en la demencia son:

e Antioxidantes (vitamina E, Selegilina®, Gingko biloba, Idebenona®);

e Antagonistas de los receptores del glutamato (por ejemplo,
Memantina®, ayuda en la reduccion del deterioro cognitivo y en la
mejora del desempefio en las actividades diarias);

e Inhibidores de las colinesterasas (por ejemplo, Rivastigmina® vy
Donepezilo®, ayudan en el control temporal de los sintomas, en la
mejora de las funciones cognitivas y de las dificultades en la realizacién
de las actividades de la vida diaria);

e Antipsicdticos y benzodiacepinas (ayudan a estabilizar el

comportamiento y mejorar el suefio).

Sin embargo, hay muchos estudios sobre el tratamiento de las demenciasy,
por lo tanto, es importante mantenerse atento e informado. Consulte a su

médico.
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¢ Estar atento a algunos efectos secundarios que pueden
surgir: diarrea, vomitos, fatiga, mareos, dolores de cabeza,
cansancio... es importante identificarlos y discutirlos con su
médico y enfermero.

e Cada persona puede tener reacciones diferentes a la
medicacién... jEstar atento!

¢ Mantener la dosis y el horario de la medicacion segun la
prescripcion médica.

¢ Evitar la sobredosis de medicamentos.

éTiene dificultades para administrar la medicacion a su familiar?

¢Qué estrategias utiliza en el dia a dia?

Algunas estrategias para administrar la medicacién pueden ser:

e Mezclar la medicacidén con un alimento que le guste
e Aplastar la medicacidn y disolver en una cucharada, leche, zumo...
e Negociar con la persona la toma de la medicacién; por ejemplo, si

tomamos la medicacidén vamos a pasear, etc.

iLo importante es identificar la estrategia que mejor se adapte a su familiar!

23



Mis Notas:
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(Es)Tar con la Demencia

(Es)Tar com a Deméncia

lll | Estrategias para gestionar los cambios en la
comunicacion y el comportamiento



Piense...

dCudles son los principales problemas de comunicacion 'y
comportamiento de su familiar?

AT Y
/'u' l':"“.”doQ@ . .« e s e .
Ol 1 LS Principios basicos para mejorar la
L heig . »
!2334“@-, comunicacion con su familiar con
H
demencia ...

e Hacer un seguimiento de posibles problemas de audicién y vision: a
menudo, la comunicacidn puede ser menos eficaz debido a problemas
visuales y auditivos, por lo que es fundamental realizar revisiones
periddicas con un experto.

e Mantenga un contacto visual constante para mejorar la comprensién
de lo que desea transmitir a su familiar.

e Evite una distancia y/o proximidad excesiva: hable a una distancia que
sea suficientemente cercana para que su familiar lo entienda, pero que

no invada su espacio personal, pudiendo causar malestar.

26



Evite hablar con su familiar en un lugar con mucho ruido (por ejemplo,
apagar la televisidn, la radio, cerrar las ventanas, etc.) para mejorar la
comprension del mensaje que le desea transmitir.

Hable despacio utilizando frases simples, en un tono de voz natural,
agradable y tranquilizante.

Mantenga el contacto fisico suave: sostenga la mano de su familiar y
acariciele, si le gusta.

Utilice un lenguaje gestual explicito, pero nunca agresivo, incluso si su
familiar muestra agresividad.

Hable con la persona manteniendo el contacto visual.

Repita varias veces el mensaje hasta que la persona entienda.

Mantenga el sentido del humor y transmitelo a su familiar.

¢éQué hacer cuando su familiar no comprende lo que le dice?

Mantenga la calma.

No grite. Utilice un tono de voz tranquilo.

Simplifique al maximo (posible) su discurso.

Utilice frases cortas.

Hable despacio.

Deje tiempo para que su familiar responda, ya que su respuesta sera
mas lenta.

Evite las conversaciones en grupos grandes, donde su familiar puede
sentirse un poco perdido, no podrd seguir la conversacién y eso

conseguird dejarlo nervioso y agitado.

27



Haga preguntas simples y evite las que pueden llevar a varias
alternativas. Lo ideal es hacer preguntas que puedan ser respondidas
con si o no: por. ej. no diga "éQuieres zumo o agua?, es mejor decir;
“éQuieres zumo? “y esperar la respuesta.

Evite dar varias instrucciones al mismo tiempo. De una orden corta y

espere que la ejecute antes de dar la siguiente.

¢éQué hacer si su familiar no puede expresarse?

A veces, el hecho de no ser comprendido puede desencadenar una reaccion

emocional muy intensa; por eso, mantenga la calma, calme a su familiar e

intente encontrar estrategias para comprenderlo mejor.

Los siguientes son algunos ejemplos:

Si su familiar dice palabras sueltas, sin construir una frase
estructurada, complétala y repitala para confirmarle que comprendio
lo que queria decir.

Si su familiar tiene dificultades para encontrar las palabras correctas,
digalas por él, pero trate de no cortarle el discurso. Si se refiere a
objetos concretos, pidale que los apunte y diga el nombre
correspondiente.

Cuando el discurso de su familiar no tiene sentido, escuchelo
tranquilamente, sin pedirle explicaciones innecesarias, y mantenga la

comunicacion no verbal con él.
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e En fases mas avanzadas, su familiar puede estar en una situacion de
mutismo casi absoluto (no habla), por lo que debe intentar anticipar
sus necesidades. Esté atento a sus gestos y actitudes, pues pueden

proporcionarle informacién importante.

Desorientacién - no reconoce el dia ni el lugar donde se encuentra.
cQué hacer?

e Mantener las rutinas diarias de su familiar: para las personas con
demencia es esencial mantener las rutinas, los cambios incrementan
el riesgo de confusion; por lo tanto, trate de mantener las actividades
dentro del mismo horario.

e Gestionar el ambiente donde la persona pasa la mayor parte de los
dias para promover la orientacion; por ejemplo, arreglar los objetos
siempre en los mismos lugares y mantener el espacio limpio y
ordenado.

e Evitar que su familiar salga solo de casa (cerrar las puertas, colocar
cerraduras dificiles de abrir), ya que puede perderse.

e Mantener a su familiar identificado cuando sale de casa (nombre,
numero de teléfono y direccidn en una tarjeta en la ropa, una pulsera,
etc.).

e Hablar de la enfermedad de su familiar a los vecinos y en los locales

qgue frecuenta habitualmente, si se pierde o se desorienta en la calle.
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Comprender que la confusién aumenta con las salidas, con las visitas
de personas extrafias y en ambientes desconocidos; por ejemplo,
lugares de vacaciones, hospitales, centros comerciales, etc.

Colocar grandes relojes (como los de cocina o de pared) y calendarios
en lugares bien visibles de la casa, para que la persona pueda
orientarse a lo largo del dia.

Hablar directa y discretamente de los acontecimientos diarios, ayude
a su familiar a estar orientado en el tiempo; por ejemplo: "Hoy es el
aniversario de Felipe, vamos a comprarle un regalo".

Por la mafana, oriente a su familiar en el tiempo y en el espacio; por
ejemplo, "hoy es el dia 7 de marzo de 2016, es jueves, estamos en

casa".

Comportamiento agresivo - tiene reacciones (a menudo) agresivas.

¢Qué hacer?

Para recuperar la calma, crear un ambiente acogedor y relajado, sin ruidos u

otras causas de sobresalto:

Puede mantener una musica ambiente suave, que le guste a su
familiar, ya que reduce la ansiedad y las reacciones agresivas.

Durante el periodo de agresién, mantenga la calma, transmita
tranquilidad y no entre en contacto con su familiar. No pierda tiempo
para discutir: recuerde que él no es capaz de comprender lo que le

quiere transmitir.
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e Distraiga a su familia, dirigiendo su atencidn hacia otra cosa. Por
ejemplo, "mira lo que compré hoy", o "sabes con quién estuve", etc.

e "Notomarse a pecho" lo que su familiar le dice, ni sentirse culpable si
pierde la paciencia.

e En caso de agresion fisica, mantenga siempre el control visual de su
familiar y una distancia adecuada y evite que tenga acceso a objetos
peligrosos.

e Consulte al médico si es necesario para ajustar el tratamiento

farmacoldgico.

Agitacion y deambulacién - parece deambular sin destino y esta siempre

inquieto, con movimientos constantes.
cQué hacer?

e Intente anticipar estos comportamientos limitando los factores de estrés,
por lo que tenga en cuenta las sefiales que su familiar le da. Por ejemplo,
se agita cuando ve u oye determinada cosa, se agita siempre a la misma
hora, etc.

e Para combatir la agitacién, debe ocupar a su familiar con alguna tarea
manual, que sea de su agrado, por ejemplo, doblar cosas, darle un rosario
para rezar, un papel para pintar etc.

e Proteja la puerta de la casa con una cerradura, para que su familiar no la

pueda abrir, deambulando durante la noche.
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e Sisufamiliar deambula sélo por la casa evite que esté expuesto a riesgos
innecesarios: simplifique la decoracidon y retire objetos pesados e
inestables, bloquee las puertas, oculte las puertas con cortinas, fije las

alfombras, etc.

Ansiedad y miedo - le parece ansioso y tiene miedo de estar solo, de

estar en un determinado ambiente.
¢Qué hacer?

e Mantener el ambiente tranquilo y sin demasiados estimulos.

e Dar seguridad y tranquilidad a su familiar, a través del contacto o de su
presencia.

e Si estan personas extrafias en casa, explicar quiénes son y qué esta
pasando.

e Siestaen algun lugar diferente, explicar donde vais y el motivo de la salida.

e Reducir el miedo, identificar estimulos que pueden alterar la percepcion
de su familiar; por ejemplo, espejos, cuadros, mucha gente, sombras y/o

salas poco iluminadas.
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Preguntas repetitivas - su familiar estd constantemente haciendo las

mismas preguntas.
¢Qué hacer?

e Siempre que sea posible responder a la cuestion.

e Escribir la respuesta en un papel y, cuando sea preguntado, acuda al papel.

e Si es una situacidn continua, ignorar la pregunta (con algunas personas
puede resultar).

e Distraiga a su familiar para otras actividades y temas.

Trastornos de la sexualidad - la demencia en estadio inicial o moderado
no es impeditiva de demostraciones de afecto y sexualidad; sin embargo,
con la evolucién de la enfermedad, su familiar puede quedar mas
desinhibido y adoptar comportamientos sexuales que no serian
habituales; por ejemplo, desvestirse o tener comportamientos

inadecuados en publico.
cQué hacer?

e En primer lugar, no tener verglienza de abordar este problema con los
familiares mas cercanos, pues se trata de una alteracidon que afecta tanto
a la persona con demencia como al cuidador familiar.

e Abordar este problema con su enfermero, para discutir estrategias y, si es

necesario, ser encaminado a otros profesionales.
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Cuando el comportamiento inapropiado estd ocurriendo, trate de desviar

la atencién de su familiar a otras actividades.
La pareja debe evitar someterse a los impulsos de la persona con demencia

s6lo para calmarlo, o sentirse culpable (a) por no acceder a sus deseos.
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Mis Notas:
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(Es)Tar con la Demencia

(Es)Tar com a Deméncia

IV | Ser cuidador familiar de una persona con
demencia



Es alguien que acepta la responsabilidad de cuidar de un familiar
con alguna enfermedad, discapacidad o incapacidad. Esta

responsabilidad impide el desarrollo normal de sus actividades
diarias y de sus relaciones sociales, pasando su vida a organizarse
en torno al cuidado del familiar enfermo.

Ser cuidador familiar implica:
o Estrés

e Sobrecarga fisica, psicoldgica,

emocional y socioecondmica

e Emociones y sentimientos

negativos y/o positivos

Emociones y sentimientos asociados al papel de cuidador familiar:

Ser cuidador familiar implica tratar con un conjunto de emociones vy
sentimientos que a veces pueden ser contradictorios. Las emociones y los
sentimientos son conceptos diferentes, pero se correlacionan entre si. Una
emocién es un estimulo natural, es algo que despierta dentro de nosotros
cuando estamos expuestos a determinado acontecimiento/estimulo. Un
sentimiento es lo que resulta de la experimentacion de la emocidn, es la

reaccion a la emocion.
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¢Qué emociones y sentimientos experimenta como cuidador de su
familiar con demencia?
Emociones Sentimientos

Algunos estudios realizados con cuidadores familiares demuestran que las
emociones asociadas al cuidar mas frecuentes son: el miedo, la rabia, la alegria
y la tristeza. Los sentimientos mas comunes son el amor, la inseguridad, el

cumplimiento de un deber, la felicidad y la infelicidad.

Sin embargo,
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Principales necesidades de los cuidadores familiares de personas con

demencia:

En el dia a dia de los cuidadores familiares de personas con demencia existen
un conjunto de necesidades que deben ser conocidas y comentadas. De
acuerdo con estudios en el area, las principales necesidades manifestadas por

estos cuidadores son:

Necesidades relacionadas con el propio familiar cuidador:

e Gestionar emociones y sentimientos asociados al proceso de cuidar.

e Gestionar expectativas y exigencias asociadas al proceso de cuidar.

e Desarrollar estrategias de “coping” (para hacer frente al estrés)
eficaces.

e Desarrollar técnicas de resolucién de conflictos y de toma de
decisiones.

e Desarrollar estrategias para mantener la salud fisica y mental.

Necesidades relacionadas con el ejercicio del papel de cuidador:

e Adquirir conocimiento sobre la demencia y sus fases.

e Adquirir conocimiento sobre alteraciones psicoldgicas y
comportamentales de las personas con demencia.

e Adquirir conocimiento sobre gestidn de la comunicacion y
comportamiento.

e Adquirir conocimiento sobre estrategias adaptativas de las

actividades basicas e instrumentales de vida diaria.
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e Adquirir conocimiento sobre estrategias de estimulacion general de
la cognicion.

e Adquirir competencias practicas para la ejecucion del cuidado.

Necesidades relacionadas con el contexto

e Adaptar el ambiente a las necesidades de la persona.
e Gestionar relaciones familiares, sociales y laborales.
e Conocer recursos en la comunidad.

e Buscar apoyo de instituciones formales.

Como cuidador de su familiar con demencia, ¢cudles son sus principales
necesidades?

41



Exigencias asociadas al papel de cuidador familiar:

Cuidar a alguien es algo complejo, que requiere multiples capacidades y

requiere tiempo...

¢Cémo cuidador de su familiar con demencia, cudles son las principales
exigencias de su dia a dia?

El cuidador familiar puede enfrentar algunas exigencias, como:

) 4

e Exigencias fisicas/practicas (ayudar en las actividades diarias, como

comer, bafarse, etc.);

e Exigencias psicoldgicas (tratar con cambios en el comportamientoy la
comunicacién);

e Exigencias emocionales (tratar con emociones y sentimientos, como
rabia, culpa, frustracién, etc.);

e Exigencias sociales y laborales (tener tiempo para gestionar la vida
social y el empleo);

e Exigencias familiares (gestionar las relaciones con la familia);

e Exigencias econdmicas (gestionar los recursos);
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Expectativas asociadas al papel de cuidador familiar:

dQué espera para su futuro y para el de la persona que cuida?

Ser cuidador familiar es un proceso complejo, a menudo prolongado en el
tiempo, por lo que pensar en el futuro es importante para el cuidador... ¢Qué
espera para su futuro? ¢Qué objetivos tiene después de ser cuidador?... Estas
son cuestiones acerca de las cuales debe pensar, con la certeza de que no
existen respuestas predeterminadas. Cada cuidador familiar es una persona

Unica, que debe encontrar sus propias respuestas.

Piense en esto...

e (Cudnto tiempo y en qué condiciones se ve como cuidador de su

familiar con demencia?

e Acerca de su familiar con demencia...

e En el futuro... ¢ Permanecerd en casa?

e ;Como ve su posible institucionalizacion?

e (Como ve la perspectiva de la muerte de su familiar con demencia?
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Mis notas:
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AN

(€s)Tar con la Demencia

(Es)Tar com a Deméncia

V | Actividades de la vida diaria



Las actividades de la vida diaria pueden incluir las actividades basicas y las

actividades instrumentales.

Las actividades basicas engloban las actividades de cuidado personal, como,
bafiarse, arreglarse, vestir/desnudarse, usar el WC, comer y beber, dormir,

entre otras.

Las actividades instrumentales son actividades diarias de tareas de la casa y de
la vida; como usar el teléfono, limpiar la casa, la ropa, cocinar, usar equipos
domésticos (lavadora, etc.), hacer compras, usar transportes (publicos o
privados), gestionar la propia medicacion o gestionar las finanzas. Las
actividades instrumentales son mas complejas y en un proceso de demencia,

normalmente, son las primeras en comprometerse.

Las personas con demencia en estadio inicial o moderado necesitan de

supervision o ayuda en estas actividades...

En esta fase de la enfermedad importa supervisar a la persona con demencia
(dar instrucciones, vigilar) y asistir a la persona (ayudar en lo que no consigue,

realizar). Es esencial no sustituir a la persona y alentar la autonomia.

Algunas recomendaciones para las actividades de vida:

e Anime a su familiar para realizar las actividades por si mismo y ayude,
sélo cuando sea necesario.
e Expliqgue y demuestre paso a paso la ejecucion de las tareas y dele

tiempo para realizarlas.
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Evite hacer llamadas de atencién a los errores cometidos y elogiar las

tareas correctamente desempefiadas.

Actividades basicas de la vida diaria

Veamos ahora algunas actividades basicas de vida de forma mas particular:

Algunas precauciones para hacer el bafio de su familiar mds sequro:

Para evitar que su familiar pueda cerrarse en el cuarto de bafio debe
retirar la llave de la puerta o el cierre interior.

Si es posible, sustituir la bafiera por un plato de ducha o adaptar la
bafiera con una silla giratoria, por ejemplo.

Si es posible sustituir la ducha fija por una ducha con manguera
flexible.

Si es posible, colocar asas fijas en la pared, a las que su familiar se
pueda agarrar.

Utilizar una silla o banco fijos en la pared (o antideslizantes) para evitar
las caidas en la ducha.

Colocar un pavimento o una alfombra antideslizante en la base de la

bafiera.
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Estrategias que deben utilizarse en la higiene personal:

e la higiene diaria debe ser una rutina fija, es decir, debe mantener el
horario habitual del bafio de su familiar (por la mafiana, antes de
dormir...).

e Sies necesario, indiquele los pasos a seguir, uno a uno y no todos a la
vez; por ejemplo, abre el grifo, moja la esponja, etc.

e Antes de iniciar el bafo aseglrese de que tiene todo el material
necesario y hasta puede pedirle a su familiar que elija u enumere ese
material (toalla, gel de bafio, etc.).

e Compruebe la temperatura del agua antes de iniciar el bafio.

e Si es necesario, vaya pasando a su familiar las cosas que necesita,

actuando con naturalidad.

Estrategias que utilizar en el arreglo de su familiar:

e Siempre que sea posible debe mantener los habitos que su familiar
tenia cuando se arreglaba: si usaba maquillaje, se pintaba las ufias, se
depilaba, se arreglaba la barba, etc.

e Si su familiar comienza a tener dificultad para lavar los dientes, una
opcidn es lavarse los dientes al mismo tiempo que él, para que pueda
imitarlo si tiene dudas.

e Compruebe regularmente si las ufias de los pies y las manos estan

cortadas.
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e Para ser mas seguro sustituir las cuchillas de afeitar por maquina.

Estrategias que utilizar en el vestir y desnudar su familiar:

e Prepare la ropa con antelacion, dejandola en el orden a seguir para
vestir, esto promueve su autonomia.

e Détiempo a su familiar para vestirse solo, no le crea ansiedad. Cuando
sea necesario, indique el orden en que debe ponerse la ropa. Utilice
frases simples y espere que cumpla una indicacidn antes de pasar a la
siguiente ("ponte la camisa", "abrdchate los pantalones", "ahora
ponte la chaqueta...").

e Parafacilitar esta tarea, elija ropa ancha; en lugar de botones opte por
cierres de velcro; utilice zapatos con cierre de velcro; opte por
pantalones y faldas con eldstico en la cintura en lugar de botones o
cinturones.

e Silaropa que su familiar estd usando no esta limpia o es inadecuada,
no insista para que cambie de ropa ni haga comentarios ante otras
personas (lo dejara avergonzado y confuso).

e Después de que su familiar se acueste, retire la ropa usada y deje la
ropa lavada bien a la vista.

e Intente mantener los mismos habitos que su familiar tenia antes de la

enfermedad (cambiar la ropa diariamente o de dos en dos dias...).
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e Mientras su familiar es capaz de elegir la ropa deje que lo haga, pero
quite del armario la ropa que no sea de la época y deje sdélo dos o tres
piezas de cada tipo, para que pueda elegir, pero sin que esto se sea
demasiado dificil. Otra estrategia es el dia anterior, ayudarle a elegir la
ropa que va a vestir al dia siguiente y dejarla ya preparada.

e En fases mas avanzadas de la enfermedad, esté atento a las senales
indirectas de que la ropa le apriete o sea demasiado caliente para la

época.

Estrategias que utilizar en el uso del cuarto de bafo:

e Mantener la autonomia de su familiar tanto como sea posible.

e Llevarasufamiliar regularmente al WC (c/2horas) para evitar pérdidas
y entrenar la vejiga y el intestino.

e Si es necesario, utilizar los apodsitos de proteccion, pafiales de
calzoncillos/bragas, e incluso pafiales.

e Esimportante desdramatizar la situacion.

Estrategias que utilizar en la alimentacion de su familiar:

iMientras sea posible es importante mantener los gustos alimentarios de su

familiar!



Si su familiar se olvida de las comidas:

e Esimportante establecer una rutina para cada comida diaria: la misma
mesa, en la misma posicién de la casa, a la misma hora, los mismos
cubiertos, la misma vajilla.

e Servirlos platos uno a uno, para que no tenga que ser su familiar quien

elija el plato y decidir la secuencia.
Si su familiar se distrae durante las comidas:

e Mantenga el ambiente tranquilo durante las comidas, controle el
volumen de la radio o de la television, disminuya los estimulos, evite
qgue haya personas entrando y saliendo.

e Coloque en la mesa sdlo lo indispensable vy, si es necesario, coloque
inmediatamente en la mesa el plato servido.

e Durante la comida informe a su familiar sobre lo que esta haciendo.
Si su familiar tiene dificultades para manipular cubiertos u otros objetos:

e Mientras sea posible, deje a su familiar comer solo, aunque invierta
mas tiempo.

e Opte por cubiertos con mango ancho, que son mas faciles de agarrar
y manejar.

e Si es necesario, dé indicaciones simples y una a una: "toma el
tenedor"; "Coge este trozo"; "Ahora lo llevas a la boca"...

e Para facilitar la alimentacion puede sentarse a comer frente a su

familiar, de modo que pueda observarlo e imitarlo.
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e Utilice platos y vasos de plastico y coléquelos sobre una superficie
antideslizante. Sirva las bebidas sin llenar el vaso, para que no sea tan
facil de tirar.

e Cuando sea muy dificil utilizar cubiertos, sirvale algunos alimentos que
puedan ser comidos con las manos, para que pueda tener cierta

autonomia en la hora de la comida.
Sisu familiar se niega a comer:

e Regularmente inspeccione la boca de su familiar y mientras pueda
mantenga las consultas con el dentista para detectar posibles
problemas. Muchas veces, el rechazo alimenticio puede estar
relacionado con problemas orales.

e QOriente a su familiar, recordandole que son horas de comer
mostrandole el reloj (si, como se menciond anteriormente, existe una
hora fija para las comidas esta asociacién le sera mas facil).

e Elrechazo alimenticio puede estar relacionado con la temperatura de
los alimentos; por lo tanto, compruébelo antes de alimentarlo. Debido
a la enfermedad, la sensaciéon térmica puede estar alterada y su
familiar puede quemarse mientras come.

e No presione ni le fuerce a comer, intente convencerlo de forma
tranquila y afable.

e Si es necesario, distraiga a su familiar con otra actividad y vuelva a
intentarlo mas tarde.

e Sinoesposible alimentarlo, desista de esa comida e intente la proxima

cuando tenga mas hambre.
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Estrategias que utilizar para promover el suefio de su familiar:

e Sisufamiliar se levanta durante la noche, aborde la situacion de forma
tranquila, en voz baja; digale que son horas de dormir e intente
encaminarlo hacia la cama.

e Si su familiar se levanta durante la noche, asegurese de que no se
pueda dafiar con objetos o utensilios peligrosos que estén a su
alcance. Elija los cierres para las puertas que no pueda abrir.

e Utilice una luz tenue, que no perturbe el suefio, pero que sirva de
orientacién cuando su familiar se despierte. De esta forma serda mas
facil para él reconocer el espacio.

e Trate de organizar, diariamente, actividades suficientes para que su
familiar ademas de estar ocupado esté cansado. Esto le ayudara a
dormirse y a que Vd. pueda dormir durante la noche.

e No deje a su familiar dormir durante el dia. A lo sumo, permitale una
siesta de 20 a 40 minutos, pero si logra evitarlo mejor.

e No le dé estimulantes a su familiar, mucho menos por la noche; por
ejemplo: té, café, coca cola, etc.

e Si su familiar practica alguna actividad fisica, como gimnasia, es
preferible que lo haga por la mafiana, nunca en las horas antes de ir a
la cama.

e Alacena opte por una comida ligera.
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e la alteracién puntual del suefio puede deberse a un problema
organico (dolor, fiebre, infeccidn, etc.) que su familiar no es capaz de

verbalizar. Esté al tanto.

Actividades instrumentales

Estrategias para gestionar las actividades instrumentales:

e Mientras su familiar es capaz de desempefiar estas funciones, le
animara a hacerlo, pero obsérvale.

e Estimule e incentive a su familiar a realizar actividades que le gusten
(por ejemplo, jardineria, bordados, etc.), pero siempre con
supervision.

e Esté atento a posibles situaciones de peligro, para las que su familiar
ya no esté alerta; por ejemplo: dejar el gas conectado, dejar puertas
abiertas, robo o mal uso de tarjetas de débito / crédito, etc.

e Informe a algunas personas de su entorno acerca de la enfermedad de
su familiar, por ejemplo, el gerente de banco, empleados del
supermercado, etc. para evitar situaciones embarazosas y peligrosas,
como, por ejemplo, gastos y compras innecesarias o inadecuadas.

e Si su familiar ya no puede realizar estas actividades por si solas, dé
instrucciones y controle su realizacion, por ejemplo, hacer la lista para

las compras, llamar a alguien, etc.

54



e Asigne pequefias tareas a su familiar, por ejemplo, doblar las medias,
arreglar la fruta, limpiar las copas, etc. Estas tareas le permiten
mejorar su autoestima y su bienestar, haciéndole sentirse util.

e Hayalgunos dispositivos tecnolégicos que pueden ayudar a su familiar,
por ejemplo. teléfono movil con marcado répido, alarma del horno,
agendas con alarmas, etc.

e Norifia asu familiar por los errores, sino eldgialo por los logros y tareas

bien desempefiadas.

Desdramaticé ... jUtilizar el humor puede ser una buena estrategia!
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Mis notas:
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(Es)Tar con la Demencia

VI| Estimulacion cognitiva



La cognicién es una funcidn localizada en nuestra corteza cerebral, que incluye
un conjunto de funciones, tales como, atencién, memoria, orientacion,

razonamiento...

iEn la persona con demencia estas funciones estan alteradas,

principalmente la memoria!

Por eso, es fundamental estimular la cognicién de la persona con demencia,

principalmente en los estadios inicial y moderado de la enfermedad.

De una forma muy simple, podemos decir que la estimulaciéon cognitiva busca
estimular todas las funciones cerebrales, a través de varias estrategias. La
estimulacion cognitiva mas comun es la orientaciéon en el tiempo y en el

espacio.

La importancia de la estimulacion cognitiva en personas con demencia esta
ampliamente estudiada y los diversos estudios demuestran los beneficios de
esta intervencion; tales como, retrasar el déficit provocado por la demencia,

optimizar el desempefiio en las tareas diarias y mejorar su calidad de vida.

¢Como hacerlo?

iNo es dificil! Lo que se pretende es que estimule de forma general a su
familiar, en el transcurso de las actividades de la vida diaria y con juegos o
mediante actividades ludicas, mas adelante abordaremos algunas estrategias

a utilizar.
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También existe la posibilidad de que su familiar realice un programa de
estimulacion cognitiva con un profesional de la salud con formacién en el area.
Este tipo de programas permiten trabajar de forma mas especifica las

funciones cognitivas afectadas. Para ello, informe a su enfermero.

Algunas estrategias de estimulacién general de la cognicidn:

e Proporciona a tu familia lecturas agradables y ayudale a resolver
pasatiempos: crucigramas, sopas de letras, encontrar diferencias
entre dos dibujos, etc.

e Elabore con su familia, diariamente, una lista de actividades y tareas
diarias.

e Cree el habito de anotar cosas importantes y recados en un sitio
correcto y visible, asi como de consultarlos todos los dias.

e Recurra a las sefales y los mensajes escritos: puede utilizar un panel
grande colgado en la pared o una pizarra.

e Privilegie las rutinas.

e Durante o después de ver un programa de televisién hagale preguntas
y comparte con él algunas cuestiones.

e Después de la lectura del periddico o revista, por ejemplo, pidale a su
familiar que comente las noticias en que haya manifestado mas interés
y hablen sobre ello.

e Muéstrele con frecuencia fotos familiares, refiriéndose al momento en

que fueron tomadas, al nombre y parentesco de las personas
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fotografiadas. Haz preguntas acerca de ese dia, de lo que comieron, de
lo que hicieron, etc.

e Haga con su familiar ejercicios de memorizacion de lista de palabrasy
de lectura de textos.

e Llas actividades diarias son excelentes medios de estimulacion
cognitiva, por ejemplo: "vamos a hacer sopa”; ¢ Qué es necesario para
la sopa? "; "Vas a bafarte”; iqué necesitas?"; "Vamos a poner la

mesa”; ¢ Cuantos platos son precisos? "; etcétera.

Algunos ejemplos de ejercicios...

Ejercicio 1
e Digale a su familiar: Vamos a recordar estas tres palabras:

"naranja, mesa, vaso"
e Después haga alguna actividad con él (por ejemplo, hacer la
cama, poner la mesa...)

e Preguntele si recuerda las palabras memorizadas

Puede repetir este ejercicio con otras palabras. iY con el entrenamiento el

numero de palabras a memorizar debe aumentar!

También puede pedir a su familiar memorizar nimeros de teléfono,

memorizar secuencias de nimeros o memorizar fechas de cumpleafios.
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Ejercicio 2
Mientras pone la mesa con su familiar:

e (Cudantos somos?
e (Cuantos platos tenemos que poner? ¢De qué color son los
platos?

e (Cuantos cubiertos necesitamos?

Este ejercicio puede realizarse durante cualquier tarea que realice con

familiar.
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(€s)Tar con la Demencia

VIl | Gestidon del entorno:
normas de seguridad y prevencion de caidas



Gestion del entorno

La gestion del entorno domiciliario es fundamental para orientar a su familiar

y para proporcionarle una sensacién de pertenencia y seguridad.
Aqui hay algunos consejos para la gestion del medio ambiente:

e Mantener los espacios limpios y ordenados.

e Despuésde adaptar el ambiente a las necesidades de su familiar, evitar
grandes cambios.

e Guarde las cosas importantes siempre en el mismo sitio, por ejemplo,
los documentos siempre en el mismo cajon, etc.

e |dentificar las distintas estancias de la casa. Por ejemplo, poner el
dibujo de un inodoro en la puerta de bafio y el de una cama en la
puerta de la habitacién.

e |dentifique los armarios con etiquetas y dibujos relacionados con su

contenido.

En la figura 1 puede ver algunas soluciones para organizar su casa.
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Enjabonar

N

by,

(1)

Coger esponj3 Poner 99!
en esponja

Enar grifo| Coger

I brir grifol Aclararse

(2)

(3)

Figura 1_ Sefalizacion facilitadora de la gestion del entorno (fuente de las imagenes:
imagenes google[1i 3], Obni.es [2]).
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En la gestidn del ambiente en el domicilio existen dos puntos fundamentales a

atender: las reglas de seguridad y la prevencién de caidas.

Reglas de Seguridad

e Compruebe que latomay los cables eléctricos estén en buen estado y
debidamente acondicionados para prevenir accidentes.

e Atencidn al uso y localizaciéon de los aparatos eléctricos o de gas.

e Atencidon a las puertas y a las escaleras, que siempre deben estar

debidamente cerradas o protegidas.

Prevencion de Caidas

e Evaluar periddicamente la audicidon y la visién de la persona, que si
estan alterados pueden facilitar las caidas.

e Conocer los efectos secundarios de la medicacién (por ejemplo,
mareos o somnolencia), para controlar la actividad de su familiar
después de su toma.

e Evitar ropa muy larga o apretada.

e Evitar las zapatillas. Usar preferiblemente pantuflas o zapatos
cerrados, con suela antideslizante y sin cordones. Optar por velcro.

e Incentivar el ejercicio fisico moderado, como las caminatas, pues
ayudan a fortalecer los musculos y a mejorar la estabilidad y equilibrio

corporal.
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Mantenga los espacios amplios, sin muebles innecesarios.

Evite tener cables por el suelo (fijar cables a la pared).

Evite tener alfombras, o fijarlas al suelo.

Mantenga el suelo siempre limpio y seco.

Tenga los objetos mas utilizados en el dia a dia en espacios mas
accesibles (evitar los estantes altos y el uso de escaleras o sillas para
subir).

Mantenga una buena iluminacién.

Adapte el cuarto de bafio (barras fijas, silla de ducha...).

Si su familiar utiliza medios auxiliares de marcha (caminadores,
bastones), compruebe regularmente si estan en buen estado y se

ajustan a su altura.
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(Es)Tar con la Demencia

VIII | Estrategias de coping, toma de decisiones y
gestion de conflictos



Estrategias de coping

Ser cuidador familiar de una persona con demencia acarrea sobrecarga y
situaciones generadoras de estrés y de conflicto, siendo necesario tomar

decisiones importantes casi a diario.

El estrés es una respuesta de nuestro organismo (fisica y cognitiva) a una
alteracion, que puede ser interna o externa, a un acontecimiento que nos

causa incomodidad, que altera nuestro equilibrio.

Las estrategias de “coping” o de enfrentamiento son esfuerzos cognitivos y
conductuales para lidiar con las situaciones generadoras de estrés. Es decir,
utilizar un conjunto de herramientas internas para responder a las situaciones

de estrés.
En general, podemos utilizar dos tipos de estrategias de “coping”:

e las dirigidas a la emocidén (se destinan a gestionar lo que sentimos
frente a determinado acontecimiento estresante)
e las direccionadas al problema (apuntan a la resolucion del

acontecimiento estresante)

Como cuidador familiar, écudles son los principales acontecimientos

estresantes que vive diariamente?
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dQué estrategias utiliza diariamente para hacer frente a esos acontecimientos

estresantes?

Las estrategias de “coping” pueden ser adaptativas (sanos) o desadaptativas

(nocivas). Algunos ejemplos de estrategias de “coping” mdas comunes:

v" Hacer ejercicio / actividades al aire libre
[72] . .
3 i”j v" Quedar con amigos / cenar con los amigos 1 vez a la
80
2 S semana
1~ n
&8 2 . .
0] v' Rezar/iralamisa
[CI )
v Hacer relajacién
wn x  Comer dulces u otros alimentos menos sanos
S
Nl x  Fumar / Beber alcohol
ic-‘i 05 —_
= g x Aislarse
=
x  No buscar ayuda

ilmportante es que desarrolle sus propias estrategias de “coping” sanas!
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Ahora vamos a poner algunos escenarios para que pueda anotar y reconocer

algunas estrategias de coping ...
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Resolucidon de problemas

En este momento, mi principal problema como cuidador de mi

familiar con demencia es ...
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Como resolver problemas

Con el estrés y la sobrecarga del dia a dia puede ser dificil tener facilidad para
resolver problemas inesperados. En esas situaciones, respire profundamente,

tenga calma y siga los siguientes pasos...

19. Identificar el problema lo mas concretamente posible (¢cudl es

realmente el problema o la situacién que mejorar?)

3

29, Identificar estrategias posibles (¢qué puedo hacer? iqué opciones

tengo?)

-

39, Escoger la estrategia mas ajustada a la resolucién del problema

-

S
10

. Implementar la estrategia escogida

-

592, Evaluar la resolucidén del problema.

4 \j

Si el problema se Si el problema no
ha resuelto, no se se resuelve
preocupe mas! volver al punto 2!

iEn todo este proceso es fundamental saber establecer prioridades!
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Resolucion de conflictos

dCudles son las situaciones que vive como cuidador que mayor conflicto
le genera? ¢ Con quien?

Como resolver los conflictos

Cuando se es cuidador familiar de una persona con demencia pueden surgir
algunos conflictos derivados de comportamientos de su familiar, de
modificaciones que tuvo que hacer en su vida profesional, familiar, social,

entre otras.

Las situaciones de conflicto mas comunes surgen con otros familiares, vecinos,

compafieros de trabajo y amigos.

Existen algunas estrategias que pueden evitar o minimizar situaciones de

conflicto, tales como:

e Mejorar la comunicacion (tener la certeza de que entendid lo que le
dicen y que se hizo entender, aclarar mal entendidos).

e Ser flexible (estar abierto a otros puntos de vista y a otras opiniones y
soluciones).

e Ser empatico (ponerse en el lugar del otro).

e Expresar los sentimientos y los pensamientos con honestidad.
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Pasos para resolver un conflicto

<

\_

12 Identificar la situacién generadora de conflicto
22 |dentificar posibles estrategias para resolver el conflicto
32 Elegir la estrategia mas ajustada para resolver el conflicto

42 Implementar la estrategia elegida

59 Evaluar si el conflicto ha sido resuelto / minimizado (si no, volver al

punto nimero 2).

J
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(Es)Tar con la Demencia

IX | Relaciones familiares, laborales y sociales



El ser cuidador familiar de una persona con demencia acarrea una exigencia
de tiempo y de funciones, que muchas veces entra en conflicto con el resto de

la vida familiar, con el trabajo y con las actividades sociales...

Ahora piense...

¢Cudles son los problemas relacionales derivados del hecho de ser cuidador de

una persona con demencia?

Familia

Sociedad




¢Como gestiona estos problemas? ¢ Qué estrategias utiliza?

Los problemas relacionales pueden resultar de:

Falta de tiempo para la familia y los amigos

Necesidad de faltar al trabajo

Abandono de roles, responsabilidades y actividades

Algunas estrategias posibles para minimizar los problemas sociales pueden

ser:

e Empatia (colocarse en el lugar del otro)

e Discutir sus dificultades con los familiares (exponer los diversos puntos
de vista) / Pedir ayuda

e Hablar del problema de su familiar abiertamente

e Gestionar el tiempo para conseguir mantener algunos habitos sociales

y familiares
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(€s)Tar con la Demencia

X | La salud del cuidador familiar



Para ser cuidador familiar es importante que se mantenga sano.
iLa salud es un todo!
Implica aspectos fisicos, mentales, sociales y emocionales.

Para cuidar del otro tenemos que cuidar de nosotros.

4
@

Emocional

iEl ser cuidador interfiere directamente con su salud! La mayoria de las
personas sufren: depresion, ansiedad, pérdida de apetito, cambios de humor,
problemas de memoria, falta de concentracion, aislamiento, pérdida de
interés por actividades sociales... ante estos sintomas jbusque a un profesional

de la salud!
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¢Como mejorar su salud?

e Dormir bien: un suefio reparador le permite reponer energias,
asegurar el buen funcionamiento de su organismo y sentirse bien.

e Hacer ejercicio fisico con regularidad: caminatas (30 minutos/dia es
suficiente); ejercicios localizados en casa (abdominales, flexiones,
levantar pesos...); la natacion; danza... El ejercicio fisico regular reduce
los niveles de estrés y aumenta el bienestar.

e Tener una buena alimentacion e ingestion hidrica: garantizar un buen
aporte energético y nutricional es fundamental para estar sano vy
sentirse con energia para sus tareas diarias.

e Evitar el aislamiento y salir de casa: compartir experiencias y convivir
es fundamental para mantener la salud mental.

e Mantener pasatiempos e intereses: es importante mantener
intereses y actividades ademas de ser cuidador.

e Organizar el tiempo para tener algunos momentos para usted durante
el dia; por ejemplo, para tomar un bafio relajante, para leer, para ver

TV o escuchar musica, etc.



Para mejorar su bienestar y reducir los niveles de estrés, la relajacién diaria es
una técnica eficaz. En el domicilio puede realizar algunas actividades

relajantes, de forma facil y rapida, bastan 10 minutos:

e Escuchar una musica tranquila y respirar tranquilamente.

e Acostarse o sentarse en un lugar tranquilo, cerrar los ojos e imaginarse
en su sitio preferido.

e Hacer una grabacién con un texto relajante (o descargar de Internet)

y escuchar.

PIENSE EN USTED... CUIDASE... PARA ESTAR BIEN Y PODER CUIDAR BIEN DE
SU FAMILIAR
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(€s)Tar con la PDemencia

XI | Recursos en la comunidad y aspectos legales



Como cuidador familiar de una persona con demencia puede buscar ayuda y

apoyo en algunas instituciones en la comunidad.

La Confederacion Espafnola de Alzheimer (CEAFA)
es una Organizacion no Gubernamental de ambito
nacional, cuya meta reside en trabajar para poner

el Alzheimer en la agenda politica, buscando el

. . . . CONFEDERACION
necesario compromiso social y poniendo en valor ESPANOLA DE
A 50 €1AC T'ONE'S
el conocimiento para poder representar y DE FAMILIARES
DE PERSONAS CON

defender los intereses, necesidades y derechos de AI.Z“E'MER
todas las personas que conviven con el Alzheimer. Y OTRAS DEMENCIAS

CEAFA estd compuesta por 1 Confederacion Autondmica, 12 Federaciones
Autondmicas y 6 Asociaciones Uniprovinciales que aglutinan a mas de 300
Asociaciones locales con mds de 83.130 socios directos. Para contactar con la

CEAFA puede entrar en la web www.ceafa.es o llamar al teléfono 948174517.

Cuidadoras Crdnicos es otro recurso para

encontrar informacién fiable y gratuita. Le /) \\

QI DADORy
recomendamos el uso de su plataforma web CRONICO

www.cuidadorascronicos.com. Esta pagina

web surge de un proyecto liderado por enfermeras con el objetivo de ofrecer
informacién para los cuidadores que les ayude a adoptar estrategias de
autocuidado y reducir el impacto que esta situacion puede tener sobre su

salud. En esta web puede encontrar diferentes apartados enfocados a:
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e FEticay legislacion

e FormaciénenTIC

e Guias para cuidar

e Guias para cuidarse

e jAdemads te ofrecen la posibilidad de registrarte gratuitamente vy

hablar con otras cuidadoras!

O Espeficl S Catale
CUIDADORAS

Registrate en Cuidadoras Cronicos o [TCTN SR EPEINECY Y

Inicio  El proyecto £Como cuidar? £C6mo cuidarse? Ayudas y recursos Punto de encuentro Profesionales  Noticias

&!UADQH% El / Gulads 1.1|e
proyecto i usodeia

web
Hablemos'

con otras ”
© J .
- »

N 9 \ Guias para
&%mq) cF:"w » cuidary — Videos
cuidar? cuidarse? cuidarse

© © © ©

il N i

Unete a nuestra ©
comunidad virtual
de cuidadoras

Ayudenos a mejorar contestando el cuestionario de satisfaccion Ir al cuestionario ©

Otros recursos a los que puede acudir son:

e Centro de salud (contactar con el enfermero/a de familia, asistente
social y médico/a de familia).
e Conocer como tramitar la Ley de la dependencia y como acceder a las

ayudas y los recursos socio-sanitarios:
http://www.dependencia.imserso.gob.es/dependencia_01/index.htm

e Hospital de referencia - Consulta de Neurologia / Psiquiatria
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e Centros de Valoraciéon y seguimiento de las demencias de su
comunidad

e Instituciones no gubernamentales de familiares y amigos de personas
con Alzheimer (estas asociaciones pueden darle el apoyo que

necesita).

Como cuidador de su familiar con demencia, puede tener algunas dudas
legales que deben ser aclaradas ante un profesional del area juridica. Sin

embargo, como cuidador puede actuar legitimamente como:

e Gestionar asuntos (como comprar medicacién...)

e Como responsable en su atenciéon en salud (por ejemplo, programar
consultas médicas, autorizar intervenciones, determinar cuidados al
final de la vida...)

e Como su tutor (para ser el representante legal de su familiar debe
buscar un profesional del area de la justicia para percibir todos los

pasos a seguir).

iBUSCA AYUDA PARA CUIDAR MEJOR Y MAS INFORMADO!
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El programa “(Es)Tar con la Demencia” nace
de las dificultades y necesidades expresadas por
muchos cuidadores familiares, que recurren a
los servicios de salud en busca de asesoramiento,
soporte, busqueda de informacién.

Este es un programa de capacitacion para
cuidadores familiares de personas con demencia
en el domicilio; es decir, pretende dotar a estos
cuidadores de conocimientos y habilidades para
cuidar mejor de sus familiares con demenciaen el
entorno familiar.
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