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“Sino estéd en tus manos cambiar una
situacién que te produce dolor, siem-
pre podrés escoger la actitud con la
que afrontes ese sufrimiento.”

Viktor Frankl
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Presentacion

La GUIA PARA EL CUIDADO DE UNA
PERSONA CON ALZHEIMER constituye
un hito importante en el esfuerzo que
realiza la FUNDACION TASE, desde
hace algunos afios, para promover la
atencién y el conocimiento acerca de
la enfermedad de Alzheimer que, en
la actualidad, es la causa més comun
de pérdida de las funciones mentales
superiores o demencia.

En nuestro pais, si bien no se dispone de
estadisticas sobre la prevalencia de esta
enfermedad, se considera que existen
entre 80 y 100 mil personas afectadas
hoy en dia.

Estarealidadse explica, enbuena parte,
por una mayor esperanza de vida de la
poblacién; en efecto, en el Ecuador de
hace 30 afnos, en 1985, la esperanza
de vida era de 68 anos para las mujeres
y 63 para los hombres, mientras que
en la actualidad, el promedio de vida
de la mujer es de 80 afnos y del hombre

73 anos. Al aumentar la expectativa de
vida, se ha incrementado de manera
exponencial la posibilidad de desarrollar
la demencia de Alzheimer.

Conscientedeestasituacion,laFundacion
TASE ha llevado a cabo cursos de
divulgacion cientifica sobre la enfermedad,
a través de conferencias impartidas
por médicos internistas y especialistas
en neurologia, psiquiatria y geriatria;
ha realizado miltiples seminarios
dirigidos a cuidadores y familiares, y
ha colocado este tema en el seno de
la comunidad, para sensibilizar a los
grupos sociales, a las autoridades de
salud y a los legisladores.

En esta ocasidn, la Fundacién TASE
incursiona en un trabajo crucial: la
elaboraciéon de un manual que guie a
familiares y cuidadores de personas
con la enfermedad de Alzheimer.
Este manual constituye, por tanto,
un aporte en la trascendente tarea
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de posicionar la discusion sobre la
enfermedad en el Ecuador.

La primera parte del manual instruye,
educa e informa acerca de las
caracteristicas clinicas de la enfer-
medad, de los sintomas anunciadores
que deben alertar a los familiares, la
forma de diferenciarla del enveje-
cimiento normal y las etapas por las que
atraviesan los enfermos que la padecen.

El lector encontrard en estas paginas,
valiosas indicaciones sobre los cui-
dados en la higiene, la alimentacién y
las actividades fisicas de los afectados
con Alzheimer. Ademés, sugerencias
para la realizacién de actividades
sociales que estimulen el sistema
nervioso y actividades que promuevan las
inclinaciones culturales, intelec-tuales y
espirituales de estas personas.

Se proporcionan también,
recomendaciones

practicas

para el fortaleci-

UNA PERSONA CON ALZHEIMER

miento personal y espiritual del
cuidador o familiar, pues de su
invalorable contribucién depende el
éxito de esta dificil tarea.

Todo el manual gira alrededor de
un tema fundamental: el respeto a
la dignidad de los seres humanos.
Partiendo de esta premisa, se trata de
prodigar todo el afecto posible, con
actitudes permanentes de compren-
sién, tolerancia y, por lo tanto, de amor
a quienes, en su oportunidad, nos
ayudaron a crecer.

Dr. Eduardo Arizaga
Médico Neurdlogo

Profesor de la Universidad San
Francisco de Quito

Quito, agosto de 2015
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¢ Qué es el Alzheimer?

Es una enfermedad que afecta al
funcionamiento  del  “pensamiento”,
especificamente a la memoria y al
lenguaje. También altera las emociones
y la conducta de la persona, como el
estado de animo, la comprension de la
realidad, el suefo, etc.

Los sintomas se desarrollan poco
a poco y van aumentando con el
tiempo. Cuando la enfermedad esta
avanzada, impide hacer las activi-

dades de la vida diaria, por tanto, la
persona necesitara ayuda.

Cientificamente, el Alzheimer es un tipo
de demencia producida por la muerte de
las células del sistema nervioso, llamadas
neuronas. Todavia no se ha encontrado
la cura para esta enfermedad, aunque
si existen tratamientos médicos que
mejoran la calidad de vida del paciente.

El' Alzheimer, por lo general, puede
aparecer a partir de los 65 afos de
edad y es mas frecuente en mujeres.
Algunos factores de riesgo son: tener
la presidn alta, colesterol alto, diabetes,
obesidad, fumar y consumir alcohol, la
falta de actividad fisica y mental y el
aislamiento social.
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Diferencias entre una persona con alzheimer y el
envejecimiento normal

Toma de decisiones

Dinero

Tiempo y Espacio

Palabras

Pérdida de cosas

Actividades comunes,
como vestirse y cocinar

Sociabilidad

No puede tomar decisiones, por-
que se le dificulta razonar.

No puede manejar el dinero,
porque no comprende su valor.

Siempre se olvida de pagar las
cuentas.

No sabe qué dia es, ni qué
ano es.

Se le olvidan las palabras y no
puede seguir la conversacion.

Guarda cosas y no puede
encontrarlas nunca.

Poco a poco va perdiendo las habili-
dades para realizar estas tareas.

Poco a poco pierde habilidades
sociales.

Si puede tomar decisiones,
aunque se equivoca algunas
veces.

Olvida un pago.

Olvida qué dia es, pero luego
puede recordarlo.

Mantiene una conversacion.

Pierde cosas, de vez en cuando.

Mantiene las habilidades, solo
deja de hacerlas cuando alguna
razén fisica le impide.

Mantiene las habilidades
sociales.
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¢Cuéndo me debo preocupar?

El Alzheimer presenta algunas sefales
de alerta, como las siguientes:

®Frecuentes fallos de memoria: la per-
sona olvida lo que pasé recién, repite
las mismas preguntas.

®Desorientacién en el tiempo y en el
lugar: confunde las fechas, se pierde
en lugares conocidos.

®Dificultad para comunicarse: se olvida
las palabras o no entiende las conver-
saciones.

®Dificultad para organizar las tareas
cotidianas o las del trabajo.

®*No reconoce a familiares ni amigos
cercanos.

®*No busca las reuniones sociales y
cuando estd en ellas no participa
como antes.

®Deja la cocina encendida.

®Se equivoca en el manejo del dinero.

®Descuido en el aseo personal.

®Cambio de caracter.

®|deas de robo.

®Hace cosas “raras”.

¢ Qué hacer cuando hay varios de estos comportamientos?

elr al Centro de Salud o buscar al
médico.

®Buscar informacion acerca de la en-
fermedad.

®Buscar informaciéon para saber
cdmo cuidar a su familiar con
Alzheimer.

®Entender que su familiar necesita de
carifo y cuidados para estar tranquilo.

Esta enfermedad se presenta de manera
diferente en cada persona, porque
depende de la forma de ser de cada uno,
de sus gustos, de su historia de vida.

Los sintomas pueden empeorar cuando

hay preocupaciones. Hay que aclarar
que no es locura.

Es muy importante que el familiar con
Alzheimer se sienta Gtil, amado, escucha-
do. La mejor ayuda es no dejarlo de lado
y tranquilizarlo, incluirlo en actividades,
tomando en cuenta sus gustos y la etapa
de la enfermedad en que se encuentre.
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Etapas de la enfermedad de Alzheimer

El desarrollo de esta enfermedad es di-
ferente en cada persona, no avanza de
la misma manera; sin embargo, se distin-
guen tres etapas: leve, moderada y severa.

etapa:

La duracién de cada etapa no es regular
ni es igual para todos. A continuacion se
detallan algunas caracteristicas de cada

Comprensién

Actividad

Conducta

Memoria: dificultad para re-
cordar lo que pasé recién.

Poco rendimiento en el trabajo.

Apatia.

Lenguaje: dificultad para
reconocer o recordar los
nombres de las cosas.

Dificultad para realizar actividades
domésticas, como cocinar, lavar,
limpiar.

Aislamiento.

Falta de ubicaciény
desorientacién en tiempo
y espacio.

Confusion en el manejo del dinero.

Enojo con facilidad.

Dificultad para solucionar
problemas.

Dificultad para leer.

Profunda tristeza.

Dificultad para entender.

No puede escribir bien.

Falta de &nimo.

Dificultad para hacer cuentas.

Desinterés por aficiones.

Desinterés por actividades

fuera de casa.

una vida

En esta etapa, la persona puede llevar
independiente,
que respetar los horarios y favorecer
un ambiente tranquilo. La funcién del
cuidador serd estar pendiente de las
actividades bésicas de la vida diaria.

pero hay
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Sintomas de la etapa moderada

Comprensién

Actividad

Conducta

Memoria: dificultad para re-
cordar lo que pasoé recién.

Dificultad para realizar
actividades de la vida diaria.

Apatia, aislamiento, enojo con
facilidad, profunda tristeza, falta
de &nimo.

Lenguaje: dificultad para recordar
nombres y cambios de silabas
o letras.

Pierde las cosas.

Ideas equivocadas de la
realidad.

Falta de ubicacion y desorient-
acién en tiempo y espacio.

Se desubica y se pierde en
lugares familiares.

Obsesivo en ir a ciertos lugares
o volver a casa.

Dificultad para hacer frente a la
vida diaria.

Dificultad para vestirse.

Vagabundeo: camina de un
lugar a otro sin destino.

Dificultad para pensar y com-
prender imagenes.

Se niega o se olvida de tomar
su medicina.

Falta de suefo.

Dificultad para diferenciar lo que
estd bien de lo que esta mal.

Poco a poco se aisla y no le
gusta estar en conversaciones
grupales.

Agitacién, angustia.

Dificultad para comprender lo
que dice mas de una persona.

Dificultad para
otras personas.

conversar con

En esta etapa, la persona depende
de su familia; sin embargo, es
importante mantener, en lo posible,
cierta independencia y los horarios
establecidos para sus necesidades,
a pesar de los problemas que se
presenten. La funcién del cuidador
serd prestarle ayuda en las necesi-
dades baésicas de la vida diaria.
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Sintomas de la etapa severa

Comprension Actividad Conducta

Dificultad para realizar actividades
Falta de memoriay aprendizaje. | de la vida diaria, como vestirse, | Agitacion.
asearse, bafarse, comer.

Dificultad para controlar orina y Grita, dice cualquier cosa sin

Falta de concentracién. L .
deposiciones. sentido.

Dificultad para hacer tareas o
movimientos.

Se queda quieto por varias

Dificultad para marchar. horas.

Duerme demasiado o duerme
poco, sin ningdn horario.

Dificultad para comprender

oo b e Lento para todo.

Se tranquiliza al ser cuidado

Dificultad para hablar. e .
con paciencia y carifio.

Estaeslaetapamas grave. Lapersona
con Alzheimer no puede vestirse,
asearse, bafnarse, comer y pierde
mucho peso. El cuidador debe apo-
yarle totalmente en estas actividades
de la vida diaria.

En la etapa severa, con frecuencia,
nos encontramos con que la persona
yano puede moversey lafamilia debe
cubrir todas sus necesidades. En
este caso, el cuidador se encargara
de cambiarle de postura cada dos
horas, vigilard& que siempre esté
seco, le protegera la piel de las roza-
durasy le realizara bafios de esponja.
Hay que controlar la alimentacion,
que tome agua, el dolor, la fiebre, las
infecciones urinarias y respiratorias.
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El cuidador

¢Quién es el cuidador?
Esla persona que atiende o cuida aunser
humano afectado por una discapacidad
(en este caso, un tipo de demencia) y
que necesita ayuda para el desarrollo de
sus actividades diarias.

El cuidador es “informal”, cuando no
recibe ningin pago, generalmente
se trata de un familiar. Se llama cuidador
“formal” o “profesional” cuando se le
paga por su trabajo.

¢ Qué hace el cuidador?

Es muy importante que el cuidador se
interese y se informe sobre las etapas
y efectos que produce la enfermedad
de Alzheimer.

||
f

Py

Sabe que los cambios se pueden hacer
llevaderos aplicando sugerencias como
las que se indican en este manual y busca
aprender nuevas técnicas para ayudar a
la persona.

¢Cuél es el propésito del cuidador?

Su principal propédsito es reconocer la
dignidad de la persona a su cuidado y
tratarla con amor y respeto. Comprende
que aunque el enfermo no pueda comu-
nicarse con palabras o no reconozca al
cuidador, si tiene la capacidad de recibir
amor, mediante caricias, sonrisas, miradas
o gestos que inspiren seguridad.
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Medidas basicas para el cuidado personal

Motivar a que se bafie, felicitdndolo por su colaboracion y esfuerzo.

Si la palabra “bafio” no le gusta, cambie por “vamos a refrescarnos” o “asearnos”.

Estar pendiente de que se lave la boca.

Escoger el mejor momento para llevarlo al aseo y mantener este horario.

Animarlo a que participe activamente en su higiene personal.

Higiene - -
Encontrar buenas maneras para llevarlo al aseo, sin obligarlo. No le dé muchas
explicaciones.
En el caso de que la persona se sienta incomoda por su desnudez, permita que se
barie con ropa interior.
Que el momento del aseo favorezca la buena relacion entre el cuidador y la perso-
na enferma.
Hacer lo posible para que esta actividad se realice siempre a la misma horay de la
misma forma (la que a él/ella le agrade).
El control de la orina y las deposiciones se pueden mejorar con la alimentacion y
llevando a la persona al bafio cada 2 6 3 horas.
B Preparar con anticipacion las cosas que va a necesitar.
En el bafo

Mantener los articulos de aseo personal en el mismo sitio. En lo posible, no cam-
biar la forma ni el color del producto.

Poner seguridades en el bano, como puertas corredizas, ducha manual, barras
para sostenerse en la ducha y en el sanitario, cintas antideslizantes, buena iluminacién.

Disponer de una silla liviana y segura para sentarse, en caso de necesidad.
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Darle tiempo para vestirse, no apurarlo.

Facilitar que elija la ropa (que escoja entre dos mudadas).

Ayudar a que se vista, colocando la ropa en el orden adecuado.

Vestido ; ! ! : !
Dar instrucciones cortas y sencillas, de un solo paso y, si es necesario, modelar.

Facilitar |a tarea con la ropa adecuada.

Utilizar pantalones con cintura eléstica y ropa facil de poner y quitar.

Servir las comidas a la misma hora siempre.

La comida debe estar en su punto, lista para servirse y a la temperatura adecuada.

Servir alimentos con diversos colores y de diferente clase.

Utilizar platos de un solo color.

Dar suficiente tiempo para comer, no apurarlo.

Si no quiere comer, puede ser que vea demasiados alimentos.

Alimentacion | Ofrecer un alimento a la vez.

Recordar con gestos y palabras la forma de comer.

Estar pendiente de la manera como mastica, traga y asimila los alimentos.

Adecuar la comida segun el avance de la enfermedad.

Darle de beber agua continuamente.

ALIMENTARLO BIEN, que coma frutas y vegetales, quinua, chochos. Evite
dulces, grasas y azlcar blanca.
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Actividades

Caminar diariamente.

Usar gradas, hasta que pueda hacerlo.

Cuidar el jardin o el sembrado diariamente.

Ayudar en la limpieza de la casa.

Ayudar con el cuidado de las mascotas.

Permitir que la persona ayude en tareas diarias del hogar, como ordenar armarios,
arreglar y limpiar la casa, lavar, poner la mesa, doblar o colgar ropa. Que ayude en
la preparacion de alimentos, como cocinar, escoger el arroz, desgranar, trabajar
con masa, hacer tortillas, pelar papas, etc.

Equilibrar el ejercicio y el sueno.

Buscar nuevas actividades, segun la etapa de la enfermedad.
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Demostrar amor y confianza (esto da seguridad al cuidador y a la persona con
Alzheimer).

Dar y recibir abrazos. Reir juntos.

Visitar a familiares y amigos.

Compartir con diferentes personas (nifios, adultos, mayores).

Tomar café con amigos.

Recordar experiencias.

Ver fotos y repasar los momentos vividos.

Escuchar musica, recordar canciones y cantar en grupo.

Pintar, dibujar, bailar, leer y contar cuentos.

Participar en juegos de mesa, como barajas o damas chinas.

Leer y compartir lo leido.

Hablar sobre las noticias.

Asistir a una actividad religiosa donde se sienta a gusto.

=
-
¥
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PRECAUCIONES:
Caminata y desorientacién

®Cuando camine de aqui para allg, evite que salga de casa solo.

®Ponga seguridades en las puertas y manténgalas con llave. Coloque aldabas de
seguridad en la parte més baja o mas alta de las puertas.

@ Coloque una campanita o cualquier objeto que suene, en caso de que se abra la
puerta de salida.

®La persona debe tener siempre en su billetera o cartera, algo de dinero, una co-
pia de su cédula de identidad y una tarjeta con el nombre, direccién y nimero de
teléfono de un familiar cercano.

«Tenga una fotografia reciente del familiar, en caso de que se pierda.
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Consejos que debe tomar en cuenta el cuidador

Disfrutar de las actividades de la vida diaria:

®Respetar a la persona con Alzheimer.
®Planear por adelantado las actividades.

®Establecer horarios y rutinas, no cambiar las costumbres y mantener los gustos
de la persona.

eUtilizar ayudas para la memoria como el calendario, notas, relojes, fotografias.
@Simplificar las actividades.

@Modificar los entretenimientos de acuerdo a las etapas de la enfermedad.
@Evitar siestas durante el dia, para que duerma bien en la noche.

@Ayudar a que la persona esté tranquila y se sienta comoda.

@Estar atento al comportamiento al final de la tarde, evitando que se angustie ante
la oscuridad y el cansancio.

Ante los olvidos frecuentes y pérdida de objetos:

@Transmitir tranquilidad, utilizando palabras sencillas y en tono calmado.
*No lo acuse.

@No discuta.

@®Averiguar dénde guardaba sus cosas antes de la enfermedad.

@Juntos tener un lugar especial para guardar cosas importantes.

@®Procurar guardar las cosas siempre en el mismo sitio.

Ante las ideas repetitivas o sentimientos de tristeza y desanimo:

@Reorientar su atencion hacia otros temas.
®Para distraerle puede sefalar, topar, describir los objetos que estén a su alrededor.

@Buscar en qué momento del dia o a quién repite las mismas cosas; podria estar
tratando de decir algo.

@Cualquier comportamiento extrafo puede significar un dolor o molestia fisica
que no logra expresar.

Ca
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Ante las reacciones violentas:

®Lo mas importante es no demostrar alarma, tranquilizarlo.
®Recordar que ha perdido la habilidad de expresar sus sentimientos.

®Recordar que ha perdido la capacidad de entender a los otros o de distinguir lo
que esté bien de lo que estad mal.

®Tener paciencia y transmitir tranquilidad.
®Encontrar qué motivé tal reaccién, para evitar que suceda de nuevo.

@Si este comportamiento se repite, buscar ayuda profesional.

Adecuaciones en el hogar
Para tener un ambiente seguro, usted puede hacer lo siguiente:

®Retirar alfombras, cubrir filos peligrosos.

©Evitar gradas, desniveles o huecos.

@Utilizar solo los muebles indispensables.

©Conservar las cosas personales y recuerdos importantes de la persona con Alzheimer.
®Poner nombres o dibujos en cuartos y cajones para mayor orientacién e independencia.

®Vigilar la cocina, evitando que estén a la mano utensilios peligrosos, hornillas,
gas, productos de limpieza, etc.

@Retirar los espejos porque se puede asustar al no reconocerse en ellos.

®Mantener las puertas con seguridades para que no salga solo a cualquier hora del dia.

®Mantener un foco prendido en la noche, en caso de que se levante al bano.
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Comunicacién con la persona con Alzheimer
La forma de hablarle tiene que ir acomodéandose a las diferentes etapas de la
enfermedad. Las expresiones con el cuerpo serén cada vez més importantes.

Recuerde en todo momento que la persona tiene dignidad y debe ser
tratada con respeto. Las recomendaciones son:

®No discutir, no trate de entrar en razon.
@No corregir ni reprender.
®Evite dar la contraria.

@A las frases como: "acabo de decirte” o “no puedes”, cambiarlas por
expresiones como: “haz lo que puedas y yo te ayudaré en lo demés”.

@ Acercarse a la persona de frente y hablar despacio y con claridad.
@Utilizar palabras sencillas, en un tono de voz amable.

®No hablarle como si fuera un nifio.

@Eliminar los ruidos de fondo.

@®Hacer preguntas sencillas.

@ Repetir la informacion o hacer preguntas con las mismas palabras, las veces
que sean necesarias.

@Dar respuestas, incluso si tiene que repetirlas varias veces.
@Motivarle a que se exprese y hable por si mismo.
@No hacer caso de alucinaciones o delirios inofensivos.

@ Cualquier comportamiento debido a la enfermedad no debe desvalorizar

a la persona.
009
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Importante

VOLUNTARIADO

TASE
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Recomendaciones para cuidarse y asi poder cuidar mejor

®Enfrente cada dia, cada momento,
conserve el sentido del humor.

®Mantenga un horario para que usted
pueda organizarse y descansar.

®Marque objetivos posibles y vaya
paso a paso.

©Trate de anticiparse a los problemas y
busque soluciones.

®Cuide su salud ejercitandose fisica
y mentalmente, aliméntese bien y
duerma bien.

®Usted y el grupo familiar deberan
tomar decisiones importantes sobre
varios temas (legales, econémicos,
médicos) que tendran efecto en la vida
de la persona con demencia, procure
hacerlo favoreciendo un ambiente
de amabilidad y unioén.

®La familia debe llegar a acuerdos y
tomar decisiones claras para que el
cuidador pueda actuar con tranqui-
lidad y seguridad.

@ Hay que distinguir entre la molestia por
el comportamiento de la persona pro-
ducto de la enfermedad y la molestia
con su familiar o persona a cargo.

@Es importante pedir ayuda o aceptar el
apoyo de familiares o amigos.

®Hable de sus sentimientos acerca de
la enfermedad con su familia. Si es
un cuidador “formal” hable del tema
con su grupo de trabajo y su familia.

®Busque una persona a la que pueda
recurrir en una emergencia, y tenga
un plan de respaldo en caso de que
algo le suceda.

®Busque a alguien que le ayude unas
horas con el cuidado de la persona
con Alzheimer, para que usted pueda
descansar.

@®Es conveniente que tenga tiempo para
usted, esto le permitirad disfrutar de la
compafia de otras personas o de su
pasatiempo favorito.

®Recuerde que las relaciones con
su familia y amigos son un valioso
aporte en su vida.

®QOtra forma de encontrar alivio es
acudir a los grupos de apoyo para los
cuidadores. Alli podrd compartir sus
sentimientos y dudas con personas
que estén atravesando situaciones
parecidas. Es muy importante apo-
yarse mutuamente y descubrir sus
fortalezas y capacidades para cuidar-
se fisica, emocional y espiritualmente.

©La experiencia de cuidar a la persona
con Alzheimer da sentido a la vida,
sobre todo si se inspira en el amor.
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Bibliografia:

Manualdeactuaciénenlaenfermedad
de Alzheimer y otras Demencias
http://www.isfie.org/documentos/

mafe.pdf

Manual para cuidadores y familiares
KNOW ALZHEIMER
http://knowalzheimer.com/gracias

Understand  Alzheimer's Educate
Australia fightdemencia.org.au
FOLLETOS INFORMATIVOS
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