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4.- EDUCACION SANITARIA; CONSEJOS PARA LA FAMILIA Y EL
CUIDADOR?¥

4.1.-REFERENTE A LOS PACIENTES:
Consejos generales para realizar las actividades de la vida diaria.

Higiene personal

La persona con la EA puede olvidarse de las tareas relacionadas con la higiene o consi-
derarlo no necesario o haberse olvidado de cémo hacerlo. En esta situacién es impor-
tante respetar la dignidad de la persona al ofrecerle ayuda.

Consejos:

1. Mantener la rutina anterior de la persona en todo lo que sea posible (bafio o ducha,
horario, tipo de jabén o gel, etc).

2. Tratar de que el bafio sea un momento de placer y relajamiento.

3. La ducha puede ser mas sencilla que un bafio de inmersién, pero si la persona no esta-
ba acostumbrada a la ducha puede resultarle molesto.

4. Si se resiste al bafio, hay que probar mas tarde cuando esté de buen humor.

5. Permitir que la persona se arregle sola todo lo que pueda.

6. Si la persona se siente incomoda, puede ser Util no desnudarla totalmente. Hagalo por
partes.

7. Tenga muy en cuenta la seqguridad para prevenir accidentes. Utilizar barras asidero,
alfombras antideslizantes, una silla extra

8. Si el bafio es motivo de conflicto, lavar de pie puede dar buen resultado.

9. Si el cuidador habitual tiene problemas con el bafio de la persona, intentar sustituirlo
por otro.

El vestido

La persona con la EA a menudo se olvida de cdmo vestirse y puede no reconocer la nece-
sidad de cambiarse de ropa. A veces, aparece en publico con ropas no adecuadas.

Consejos

1. La ropa debe entregarsela al paciente en el orden en que debe ponérsela.

2. Evitar ropas con cierres complicados.

3. Procurar que la persona se valga por si misma para vestirse en la medida de lo posi-
ble.

4. Darle las indicaciones que sean necesarias.

5. Utilizar zapatos con suela de goma anti-deslizante. Tenga en cuenta que una caida
puede ocasionar consecuencias imprevisibles.



Uso del inodoro e incontinencia

La persona enferma de Alzheimer puede perder la nocién de cuéndo ir al bafio, dénde
se encuentra el inodoro o cémo usarlo.

Consejos

1. Utilizar una rutina para ir al bafo, siempre a las mismas horas.

2. Poner un cartel en la puerta del bafio con letras grandes y brillantes.

3. No permitir que el paciente cierre la puerta con pestillo. Es posible que pueda necesi-
tar ayuda.

. Asegurarse que las prendas interiores son faciles de quitar.

. Disminuir la ingesta de liquidos por la noche.

. Tener un orinal o una cufa cerca de la cama puede ser (til.

. Si adn asi el paciente muestra incontinencia utilizar pafales especiales, pero teniendo
en cuenta que el paciente con Alzheimer puede escocerse o ulcerarse

N O v

Las comidas

Las personas con demencia, a menudo, se olvidan si ya comieron o cémo usar los cubier-
tos. En las Ultimas etapas de la enfermedad, la persona con la EA tendra que ser alimen-
tada. Apareceran algunos problemas fisicos tales como el no poder masticar bien o tra-

gar.

Consejos

1. Sera necesario recordar a la persona cémo comer.

2. Servir comida que pueda comerse con la mano.

3. Cortar la comida en pequefios trozos. En las Gltimas etapas de la enfermedad, es pre-
ferible el uso de papillas o purés para evitar que el paciente se atragante.

4. Obligarle a comer despacio.

5. Tener en cuenta que la paciente puede no distinguir entre frio o calor y puede que-
marse la boca si se le sirven los alimentos demasiado calientes.

Las actividades domésticas

Una persona con la EA en las dltimas etapas puede perder la habilidad para cocinar,
hacer la cama u otras tareas domésticas. La falta de coordinacion fisica puede ocasionar
cortes, quemaduras u otros accidentes. Tampoco es conveniente que una persona con
Alzheimer, aunque sea en sus primeras fases, conduzca un vehiculo.

Consejos:

1. Evaluar en qué medida la persona puede utilizar la cocina. Si todavia tiene facultades
es preferible disfrutar de la cocina como una actividad compartida.

2. Tener instalaciones de seguridad (por ejemplo no utilizar el gas para cocinar por el
peligro de dejarse un quemador abierto).

3. Retirar utensilios afilados o punzantes.
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4. Retirar productos de limpieza causticos o téxicos.

5. Comprobar que el enfermo coma suficiente alimento nutritivo.

6. Convencerla de la utilidad de tomar el transporte publico.

7. Si el paciente insiste en conducir sera necesario consultar con el médico o con las auto-
ridades pertinentes.

Dificultades al dormir

La persona con la EA puede estar inquieta durante la noche y molestar a la familia; este
puede ser uno de los problemas mas agotadores que tenga un cuidador.

Consejos

1. Procurar que el enfermo no duerma durante el dia.

2. Persuadirle para que haga largas caminatas y aumente la actividad fisica durante el
dia.

3. Asegurase de que se encuentre lo mas cémodo posible en la cama, en una habitacion
a una temperatura adecuada y una ropa para dormir comoda y facil de quitar.

Comportamiento repetitivo y acoso

La persona con la enfermedad de Alzheimer suele olvidar de lo que dijo de un momen-
to para otro, repitiendo la pregunta y las acciones una y otra vez. La persona con demen-
cia puede ser muy dependiente y seguirle a todos lados, lo que suele ser frustrante para
el cuidador. Este comportamiento se debe a que el paciente se siente inseguro, y teme
que el cuidador se marche.

Consejos

1. Distraer a la persona enferma con algo distinto para ver, oir o hacer.

2. Escribir la respuesta a las preguntas mas frecuentes.

3. Procurar que se entretenga con algo cuando el cuidador no estd. Eventualmente,
puede necesitar un segundo cuidador para relevar al primero.

Mal humor y comportamiento destemplado

La persona con la enfermedad de Alzheimer suele olvidar dénde ha puesto los objetos,
acusando al cuidador o a otros miembros de la familia de sustraer los objetos perdidos.
Estos comportamientos son debidos a la inseguridad del paciente, combinados con la
pérdida de control y de la memoria. Es comdn que la persona Alzheimer, experimente
falsas ilusiones y alucinaciones ocasionandole comportamientos angustiosos. A menudo,
la persona podra estar enojada, agresiva o violenta.

Puede deberse a muchas razones como la pérdida de control social y discernimiento,
pérdida de la habilidad para expresar sin violencia sus sentimientos negativos y pérdida
de la habilidad para entender las acciones y las habilidades de otros. Para un cuidador
ésta es una de las cosas mas dificiles de manejar.



Consejos

1. Investigar si la persona tiene un(os) escondite(s) favorito(s).

2. Tener copias de los objetos mas importantes (como por Ej. las llaves ).

3. Revisar los cubos de la basura antes de vaciarlos.

4. No discutir con el paciente sobre la veracidad de lo que ha visto u oido.

5. Cuando la persona esta asustada tratar de calmarla hablandole con suavidad y cogién-

dole de la mano.

. Distraer a la persona con alucinaciones mostrandole algo real en la habitacion.

7. Consultar al médico o al farmacéutico sobre la medicacién que estd tomando, eso
puede contribuir al problema.

8. Si la persona se muestra agresiva, mantener la calma, tratando de no mostrar miedo
o alarma.

9. Desviar la atencién de la persona de lo que le originé el comportamiento agresivo.

10. A veces, es interesante concederle al paciente una habitacién mayor.

11. Averiguar el motivo de la reaccién agresiva y tratar de evitarlo en el futuro.

12. Si la violencia ocurre a menudo, consultar al médico o al farmacéutico solicitando
ayuda para manejar la situacién.

o))

Comportamiento sexual

La enfermedad de Alzheimer no afecta a las relaciones sexuales, pero la actitud de la per-
sona puede alterarse. Abrazarla cariiosamente puede ser mutuamente satisfactorio y le
dara la pauta de si la persona quiere o es capaz de intimar mas.

Para algunas parejas, la intimidad sexual sigue siendo una parte satisfactoria de su rela-
cién, pero en ocasiones puede ocurrir lo contrario. La persona puede demandar sexo
excesivamente o comportarse con su pareja de forma inadecuada. Cuando esto ocurre,
puede afectar psicolégicamente a la pareja que puede desear o necesitar dormir de
forma separada.

En sus fases mas avanzadas, los pacientes con la EA pueden presentar un comporta-
miento sexual inadecuado, pero no es comuin. Puede desnudarse en publico, acariciar
sus genitales o tocar a otra persona de forma inadecuada.

Consejos

1. Quitarle importancia al hecho.

2. Tratar de distraer a la persona con otra actividad.

3. Si la persona se desnuda, amablemente recriminar este comportamiento y tratar de
distraerla.

Depresion y la ansiedad

Es frecuente que la persona con la EA pueda experimentar depresion, tristeza y hable y
piense lentamente. La depresion puede quitarle interés hacia la comida y otras activida-
des.
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Consejos

1. Consultar con el médico. Es posible que le prescriba algin antidepresivo o remita el
paciente al psiquiatra.

2. Darle mas apoyo y carifio.

3. Tener en cuenta que la depresién puede ser duradera y no esperar a que salga en
seguida de la misma.

Desorientacion

La desorientacién y la posibilidad de perderse pueden ser un problema preocupante para
el cuidador. La persona enferma puede deambular por la casa o salir y vagar por el barrio.
Si esto ocurre, puede que no sepa volver a casa.

Consejos:

1. Asegurarse de que el paciente lleva consigo alguna identificacién en forma de un bra-
zalete o chapa identificativa.

2. Procurar que lleve siempre en el bolso o en el bolsillo tarjetas con los nombres de las
calles mas préximas al domicilio y un pequefio plano.

3. Cerciorarse de que la casa es segura y de que la persona no puede salir sin el conoci-
miento del cuidador.

4. Si el paciente se pierde, cuando aparezca, evitar demostrar enfado y hablarle pausa-
damente con mucho carifio.

Visitas al médico

Es importante que la persona que padece de la enfermedad de Alzheimer reciba aten-
cién médica regularmente.

Consejos:

1. Trate de programar la cita para la hora del dia en que mejor se sienta la persona.

2. Informe al personal del consultorio que ésta es una persona confundida, pregunte en
el consultorio si hay algo que ellos puedan hacer para que la visita sea mas facil.

3. No le cuente a la persona sobre la cita hasta el dia de la visita o incluso poco tiempo
antes de ir. De una impresion positiva y firme.

4.2-CONSEJOS PARA LOS CUIDADORES Y FAMILIARES

No es facil cuidar de una persona que sufre de una demencia. Los cuidadores deben
tomar en cuenta que no son “superseres”, y que son humanos. El cuidador puede sen-
tirse triste, desalentado, frustrado, enojado o atrapado. Estos sentimientos son todos nor-
males y pueden manejarse de manera positiva.

Los cuidadores deben cuidar de si mismos asi como de la persona con demencia. Esta
bien pedir y aceptar ayuda. Existen varias fuentes de ayuda e informacién, ambos den-
tro y fuera de la familia.



iTome un Descanso! Es esencial que se tome un descanso regular de la rutina de cui-
dado. Esto permite al cuidador descansar fisica y emocionalmente. Es tan importante
para la salud como lo son la dieta y el ejercicio, y esto no constituye egoismo.

Alejarse, tomarse unas "vacaciones", beneficia tanto al cuidador como a la persona
con deficiencias. Considere utilizar a miembros de la familia, amigos, o estudiantes para
obtener ayuda y para tomarse un descanso. El tomarse un descanso generalmente
requiere franqueza. Puede que los miembros de la familia y otras personas que no estan
directamente involucradas en el cuidado del paciente demente, no se den cuenta de las
demandas a las que se enfrenta el cuidado.

Algunos programas residenciales pueden también ofrecer una atencién diurna para adul-
tos y estancias cortas para ancianos. Lo ideal seria que una persona acudiera de manera
intermitente que al domicilio e hiciera una o dos visitas previas para conocer al enfermo
mientras el cuidador permanente esta presente.

Se debe proporcionar la siguiente informacién a proveedores de cuidado intermitente:

e NUmeros de teléfono para emergencias.

e Cémo localizar al cuidador.

e Tiempo estimado para el regreso del cuidador.

e Instrucciones especiales para cuidar de la persona con deficiencias y cémo manejar
comportamiento problematico.

Sea honesto/a con respecto a los problemas -tarde o temprano- un cuidador suplente se
enfrentara a un comportamiento problematico.

Mantenga sus relaciones importantes. Los cuidadores pueden facilmente aislarse debi-
do a su responsabilidad. Es importante que fortifiquen relaciones en las fases iniciales de
la enfermedad. La familia y amistades pueden ser una fuente de gran consuelo, ayuda,
y placer.

Un grupo de apoyo puede servir de ayuda. Los grupos de apoyo para familias de
pacientes con enfermedad de Alzheimer pueden ser una fuente tremenda de compren-
sion, recursos, e informacién. Para conseguir informacién sobre los grupos de apoyo en
su area pongase en contacto con una de las Asociaciones de Alzheimer mas préximas a
su domicilio.

Obtenga mas informacion sobre la enfermedad de Alzheimer. Si se ha diagnosticado
una demencia, todas las personas involucradas se beneficiardn de saber lo mas posible
sobre la enfermedad. Saber lo que se debe esperar y cémo lidiar con los cambios en el
comportamiento ayuda a la familia, a los amigos, y a los cuidadores a comprender y
aceptar a la persona, a planear para el futuro, y a fijar expectaciones realistas. Las expec-
taciones poco realistas aumentan la ansiedad y la agitacion en la persona, y la tensiéon en
el cuidador.
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Mantenga su dedicacion en forma realista. Los cuidadores necesitan considerar lo que
es mejor para ellos y para la familia, como también lo que es mejor para la persona con
memoria deficiente. Casi todos han hecho una promesa cargada de emocién, basados
en un futuro incierto. No debe excluirse NUNCA la posibilidad de INSTITUCIONALIZAR
al paciente. Puede llegar el momento en que el cuidado de esta persona lo requiera.

Haga algo grato para si mismo/a. Satisfacer ocasionalmente sus propios deseos puede
proporcionarle una ayuda extraordinaria para lidiar con la tensién. Otras actividades sen-
cillas pero gratas pueden ser simplemente conversar con un amigo o leer un libro.

Reconozca las seiiales de alerta de tension y déjese aconsejar. Cada persona tiene su
forma de responder a la tension y a los problemas. Lo que es una respuesta sana de una
persona puede ser malsano para otra.

El cuidador debe preguntarse:

. {Me siento triste o deprimido/a porque no estoy actuando como debiera?
. {Me despierto repetidamente por la noche debido a preocupaciones?

. (Estoy bajando de peso?

. {Me siento abrumado/a la mayor parte del tiempo?

. {Me siento terriblemente aislado/a y s6lo/a con mi problema?

. (Estoy bebiendo demasiado?

. (Estoy perdiendo control de mis emociones?

NO LA WN=

Si la respuesta a alguna de estas preguntas es "si", el cuidador podria estar sobrellevan-
do una carga demasiado pesada. La rabia y la frustracién son normales cuando se cuida
a una persona de comportamiento dificil. Existen personas y grupos que pueden ayudar.
Comuniquese con una de las organizaciones de Alzheimer.

4.3.- FAMILIARES NO INVOLUCRADOS EN EL CUIDADO DE LOS PACIEN-
TES CON ALZHEIMER: LAS VISITAS

Las visitas son importantes para las personas que padecen de la EA ya que estos pacien-
tes no siempre pueden recordar quienes son las personas que los visitan, pero tan solo
el contacto humano es valioso.

Consejos:

1. Planee la visita para la hora del dia en la que la persona se sienta mejor. Piense llevar
algo para realizar alguna actividad, como un album de fotos, aunque no lo use duran-
te la visita.

2. Manténgase sosegado y calmado. Evite usar un tono fuerte o hablarle como si fuera
un nifio. Respete su espacio personal.

3. Procure establecer contacto visual y llame a la persona por su nombre para conseguir
su atencion.

4. Si la persona esta confundida no discuta, y distraigala con un tema diferente.

5. Si la persona no le reconoce, es dura con usted o responde de manera disgustada, no
lo tome mal. La persona esta reaccionando asi porque esta confundida.



5.- GLOSARIO

Afasia: Trastorno complejo del lenguaje caracterizado por la incapacidad o dificultad de
comunicarse a través del habla.

Agnosia: Pérdida de la capacidad de transformar las sensaciones simples en percepcio-
nes propiamente dichas. Perdida de la capacidad de entender las cosas.

Alucinaciones: El paciente no sabe qué o a quién esta viendo pese a haberlo conocido.
Las aferencias pierden su caracteristica de signo.

Amnesia: Alteracion o deficiencia en la memoria.

Anomia: Variedad de afasia en la que hay incapacidad para nombrar objetos o recono-
cerlos por su nombre.

Apatia: Desinterés y falta de concentracién del paciente en lo que le rodea. No estan
presentes el sufrimiento y los trastornos neurovegetativos propios de la depresion.

Apraxia: Trastorno de la conducta motora que conlleva la incapacidad de llevar a cabo
actos intencionados o de manejar adecuadamente objetos familiares.

Ataxia: Trastorno por incoordinacién del movimiento voluntario, pese a estar conserva-
da la fuerza muscular. Se aplica sobre todo a la marcha (marcha ataxica).

Carga: Conjunto de problemas fisicos, mentales y socioeconémicos que experimentan
los cuidadores de pacientes con enfermedades crénicas.

Cuidador principal: Persona que asume la mayor parte de la responsabilidad en el cui-
dado del sujeto con patologias que generan dependencia.

Delirio: Falsas creencias. Convicciones de robo o ruina. La ideaciéon delirante puede
interpretarse como una respuesta adaptativa a las pérdidas cognitivas. Suele acompa-
farse de vociferacion, conductas de vagabundeo e inquietud psicomotriz. Son buenos
predictores de la agresividad fisica.

Delirium: (cuadro confusional agudo): Cuadro agudo consistente en confusién mental
agitada acompanada de trastornos importantes del estado general y de la consciencia.

Demencia: Una demencia es un deterioro de las funciones cognitivas que es capaz de
afectar las capacidades funcionales del paciente de forma lo suficientemente intensa
como para interferir en su vida social o laboral normal

Discinesia: Trastorno, incoordinacion o dificultad de los movimientos voluntarios. Se uti-
liza de manera general para los movimientos anormales involuntarios de las enfermeda-
des nerviosas (temblor, corea, etc).

!
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Intervencion farmacéutica: Accion del farmacéutico tendente a mejorar el resultado cli-
nico de los medicamentos, mediante la modificacién de la utilizacion de los mismos. Esta
intervencion se enmarca dentro de un Plan de Actuacién acordado previamente con el
paciente/cuidador.

Plan de seguimiento: Proyecto de encuentros acordado por paciente/cuidador y far-
macéutica para asegurar que los medicamentos que toma el paciente son Gnicamente
aquellos que necesita, y que contintan siendo lo mas efectivos y seguros posible.

Problemas relacionados con los medicamentos: Son problemas de salud, entendidos
como resultados clinicos negativos, derivados de la farmacoterapia que, producidos por
diversas causas, conducen a la no consecucién del objetivo terapéutico o a la aparicién
de efectos no deseados.

Relacion de cuidados: La que tiene lugar entre la persona quejada de una enfermedad
que produce limitaciones en su autonomia y la que le ayuda a superar dichas limitacio-
nes.

Seguimiento Farmacoterapéutico: Es la practica profesional en la que el farmacéutico
se responsabiliza de las necesidades del paciente relacionadas con los medicamentos
mediante la deteccion, prevencién y resolucién de los Problemas Relacionados con los
Medicamentos (PRM), de forma continuada, sistematizada y documentada, en colabo-
racién con el propio paciente con los demas profesionales del sistema de salud, con el
fin de alcanzar resultados concretos que mejoren la calidad de vida del paciente”.

Vagabundeo: Caminar incesante. Persecucién del cuidador, tendencia a las fugas, eje-
cucioén repetida e ineficaz de tareas.
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