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Agradecimientos

Después del fallecimiento de mi querida Kendall, varios amigos y cuidadores me sugirieron
gue hiciera una lista, tan necesaria, de lo que se debia hacer y no hacer en el cuidado de
pacientes con demencia y Alzheimer. Esta ayudaria a reducir el estrés y la frustracion del
cuidador. Como resultado de compadecernos a nosotros mismos por nuestro prolongado
suplicio, reunimos suficiente informacién para ayudar a los cuidadores. De quienes
apreciamos su perseverancia y tenacidad.

Este manual nunca hubiera sido escrito, si no fuera por mi amigo y mentor de toda la vida,
Merton M. Minter Jr. Su viaje como cuidador de Alzheimer comenzd mas de un afio antes
gue el mio y las experiencias que me compartio fueron de gran ayuda y tranquilidad. Las
constantes llamadas telefdnicas que realizamos me permitieron manejar mejor mi estrés y
mi responsabilidad. Su reconocimiento de la necesidad de buscar fervientemente la ayuda
de Dios fue un gran regalo para mi, ayuddandome a disminuir el estrés.

Walt McFadden tuvo un papel mas largo como cuidador y se enfrentd a un comportamiento
mas agresivo que yo. Sus historias y experiencias ampliaron mi perspectiva sobre el Alzheimer
y sobre la gama de comportamientos de los pacientes. El tenfa una multitud de historias, las
cuales eran todas diferentes, excepto el protagonista. Su gran conocimiento de las
frustraciones de los pacientes de Alzheimer hace una contribucidn significativa a este
manual... un tema que no he visto ser discutido en ningun otro material.

Un gran "Agradecimiento" va para Sally H. McNeal. Sus muchos afios como maestra de inglés
en la escuela secundaria permitieron que mi composicién pasara la revision. Ella realizé
multiples correcciones en la puntuacion y gramatica, lo cual me ahorrdé una gran verglienza y
disgusto. De igual manera, tuvo numerosas sugerencias que con suerte haran tu lectura
mucho mas ltUcida. Aunque ella no ha tenido experiencia con el Alzheimer, su experiencia con
jautores ineptos fue realmente invaluable!

Louis H. Zbinden fue muy amable y generoso con su tiempo. El revisé mi manual original
después de que ya se habian hecho correcciones gramaticales. Hizo varias sugerencias Utiles
e importantes, que posteriormente se implementaron. Aprecio profundamente su apoyo y
contribucion.

Otras personas fueron muy utiles e informativas, pero ellas desearon permanecer en el
anonimato y no ser reconocidas por su contribucidn debido al dolor que les traeria recordar.



Doy gracias a ellos y respeto su deseo de no volver a tras las paginas de la historia del
periodo mas oscuro de sus vidas. Ellas prefieren dejar que estos recuerdos permanezcan
dormidos. iMuchas Bendiciones!



Antecedentes

Segun un informe actual de la Asociacion de Alzheimer, la enfermedad representa el 60-80%
de los pacientes con demencia en los Estados Unidos, y las cifras siguen creciendo
rapidamente. Si bien, mucho ha sido y sigue siendo escrito sobre la enfermedad, poco se
centra en el enorme grupo de esposos o esposas, hijos, parientes y amigos que no son
remunerados. Este grupo representa la mayoria de los cuidadores de personas con
demencia. El informe estima que son 15.9 millones de personas; jun gran nimero de héroes
no reconocidos! Especificamente, los hijos representan el 55% de esos cuidadores, conyuges
y parejas el 15%, otros parientes el 23% y los amigos el 7%. Rara vez se encuentra algo
escrito sobre las grandes pruebas y sacrificios de aquellos que cuidan a los pacientes con
Alzheimer y demencia. Ademas del estrés mental y emocional, los cuidadores incurren en
pérdidas financieras, las cuales son debido a los costos incurridos, tales como los de
transporte. Ademas, el informe indica que el 48% recorta sus gastos personales, el 43%
reporta una reduccion en la cuenta de ahorros, el 30% utiliza su cuenta de ahorros, el 20%
gasta sus ahorros para la jubilacidn, el 15% pide dinero prestado, el 13% vende sus bienes 'y
el 5% tiene que pedir dinero prestado para atender al paciente. jQué extraordinario
compromiso de uno mismo y de nuestras finanzas! Muchos de estos cuidadores no tenian
eleccidn, no habia opciones, ni alternativas. Tal vez usted es parte de este grupo, un gran
universo de personas comprometidas, dispuestas a ayudar a otros sin compensacion y bajo
las condiciones mas dificiles. Usted necesitard apoyo de diversos medios y espero que este
manual sea una contribucion a sus esfuerzos y haga su servicio mas tolerable.



Prélogo

Para la mayoria de nosotros, hay poca o ninguna preparacién para enfrentar las
enfermedades de demencia y Alzheimer. Ya sea en la pareja o en un padre, estas
enfermedades progresan lentamente. Frecuentemente, los amigos y familiares no notan los
cambios sutiles en el comportamiento, que finalmente resulta con el paciente siendo
diagnosticado. Esta realidad contribuyé grandemente en mi deseo de ayudar a aquellos que
se enfrentan al problema ya sea como pareja, hijo o cuidador. Independientemente de las
circunstancias, el cuidado de un paciente con demencia es un desafio y una obligacion
abrumadora. Para muchos de nosotros que hemos servido como cuidadores, esto es de las
tareas mas dificiles y estresantes que hemos sufrido en la vida. Desafortunadamente, no hay
otros caminos ni soluciones faciles. Los cuidadores son "puestos a prueba fuera de sus
limites. Esperemos que aqui pueda encontrar algunas sugerencias que le sean Utiles y
algunas cosas que deba evitar para hacer su tarea menos dificil. Un cuidador sereno
contribuird en gran medida a un paciente mas tranquilo. Los grupos de apoyo, los libros y los
articulos ocasionales son utiles, pero me parecieron insuficientes para ayudarme a reducir el
estrés y las presiones emocionales. Mi experiencia expone varios temas, que nunca se
discutieron en grupos de apoyo, incluyendo la parte espiritual.

Poco se ha escrito sobre como disminuir el estrés sufrido por el cuidador de personas con
demencia. Esta guia no pretende ser el principal recurso para entender la enfermedad de
Alzheimer, sino mas bien desea proporcionar algunos consejos importantes al cuidador.
Estos consejos pueden ayudar a hacer el trabajo de cuidar menos dificil y a que la vida sea
mas agradable para ambas partes. El titulo de este manual es intencional. Un paciente con
Alzheimer se llega a convertir en un extrafio ya que su comportamiento, gustos y acciones
cambian. Deja de ser la persona que conocemos y con la que hemos vivido por afios.
Lamentablemente, no podemos predecir ni anticipar el comportamiento del paciente, lo que
implica que ahora estamos tratando con un desconocido; una persona diferente. Si, la
apariencia es familiar, y tal vez algunos habitos y rutinas contintan al principio, pero a
medida que pasa el tiempo jel paciente eventualmente se convertird en un completo
extrafio! El cuidador debe adoptar una actitud de calidez y hospitalidad hacia él, al igual que
lo haria al dar la bienvenida a un desconocido. Por lo tanto..."Bienvenido Extrafio."



iSimultdneamente, el cuidador se convierte en un extrafio para el paciente! Esta
transformacién es uno de los ajustes mas sutiles y dificiles que enfrenta el cuidador. El
paciente ya no expresa calidez, gratitud o aprecio por la asistencia y finalmente puede
volverse agresivo y hostil. La intimidad se evaporara y el cuidador estara realizando tareas por
las cuales no serd agradecido. El dar las gracias desaparecerd. Esto hace que la experiencia y el
ambiente en el que se tiene que servir sean desgarradores. Este proceso puede conducir
rapidamente al resentimiento y hostilidad por parte del cuidador, quien debe hacer
modificaciones para poder responder a los cambios bruscos en el comportamiento del
paciente.

La relacion que funciond bien durante afios desaparece y en su lugar hay un cambio de
comportamiento que es imposible predecir o anticipar. Las acciones y comportamientos
irracionales del paciente no son deliberados ni voluntarios, sino que se deben enteramente a
la enfermedad. Esto no debe ser ignorado, ya que de lo contrario contribuird a generarle
frustracién y estrés al cuidador. La mayoria de los que tienen experiencia en la navegacion de
un barco estan familiarizados con la frase "hombre al agua." La respuesta universal al grito es
localizar inmediatamente un chaleco salvavidas y arrojarlo a la persona que se estd ahogando.
iEl salvavidas no puede alterar el tiempo que el individuo esta en el agua, pero sin duda le
dara comodidad, seguridad, y alivio!

Se espera que este manual haga para el cuidador lo que un salvavidas hace por una persona
gue posiblemente se esté ahogando. Esperemos que este manual se utilice a menudo para ese
propoésito.

1 Corintios 15:58 "Asi que, hermanos mios amados, estad firmes y constantes...vuestro
trabajo en el Seiior no es en vano.”



Aviso Legal

Mi posicién como cuidador de Alzheimer durd poco menos de cinco anos. Termind
abruptamente el 10 de marzo de 2014, sélo seis dias después de que mi querida esposa fuera
diagnosticada con cancer de colon. Curiosamente, Kendall nunca se quejé del dolor o
sensacion de malestar antes de su diagndstico. En los meses anteriores noté que Kendall
descansaba y dormia mas tiempo y su movilidad disminuia. Era mucho mas deliberada y
cautelosa en su caminar, especialmente por la noche en condiciones de poca luz.

Como resultado de su inesperada muerte, me salvd de tomar la decisidn de internarla en un
asilo y las dificultades emocionales que esto traeria. Mis amigos que internaron a su pareja en
un centro de cuidados lo hicieron con gran remordimiento y dificultad. Los médicos reconocen
gue a la mayoria de los cuidadores les toma bastante tiempo tomar esta decision, ya que
estan atrapados en sentimientos de "maldito si lo haces y condenado si no lo haces."

Yo tuve la bendicion de no tener que tomar esa decision. Por lo tanto, no puedo comentar
sobre las dificultades asociadas al llevar a la pareja o al padre a una institucion. Aquellos que
lo tuvieron que hacer, comentan que fue muy estresante visitar a su ser querido en un asiloy
ser recibido con una pregunta como "équién eres?" Me han comentado que este conflicto
durd hasta la muerte del paciente.

Adicionalmente, Como cuidador de mi esposa, yo no tuve que pasar por los multiples
problemas que, a menudo, se presentan entre hermanos mientras tratan de cuidar de su
padre o madre. Este tema es frecuentemente uno de los mas discutidos en los grupos de
apoyo de Alzheimer. Serd mencionado en un tema mds adelante.

De ninguna manera este manual pretende incluir todos los problemas y dificultades que se
pueden encontrar. Cada paciente es diferente, al igual que cada cuidador. Usted
experimentara circunstancias diferentes y con resultados diferentes, pero también se
presentardn situaciones similares. Este manual intenta responder apropiadamente a cada
acontecimiento. Qué hacer y qué no hacer.

Aunque no se llevé a cabo ninguna investigacién, estudio o encuesta, la opinién del autor es la
siguiente: cdnyuges, hijos y otros miembros de la familia que pasaron afios y décadas con el
paciente, viviendo en condiciones tranquilas, agradables, y armoniosas, enfrentardn mas
desafios y encontrardn mas dificil la tarea de cuidar a sus seres queridos que otros cuidadores
con experiencia. Eso se debe a que ellos no han experimentado el comportamiento salvaje,
impredecible y a veces explosivo que con tanta frecuencia se presenta en algunos pacientes
con Alzheimer. Esta publicacion esta especialmente dirigida a aquellos cuidadores nuevos,
inexpertos.



Propésito

El propésito principal de esta publicacién es ayudar a reducir el estrés y la tensién del
cuidador que no es remunerado. Se espera que las sugerencias que se encuentran en este
documento contribuyan a ese objetivo. Si bien, este manual se enfoca principalmente en
conyuge que cuida de su pareja, o en el hijo que cuida de un padre, también es aplicable en
otras situaciones. Estudios recientes informan que los cuidadores de Alzheimer tienen una
tasa de mortalidad de 63% mas alta que los que no son cuidadores. Esto confirma claramente
y testifica, el enorme estrés impuesto al cuidador, especialmente si es un miembro de la
familia.

Esta guia estd destinada a complementar libros sobre la enfermedad de Alzheimer, como
Cuando el dia tiene 36 horas y otros. Estos libros ofrecen informacidn util sobre la
enfermedad y el paciente, pero frecuentemente sin mucho énfasis en qué esperar
emocionalmente y en cdmo debe de responder el cuidador a un comportamiento inesperado.
Se espera que este manual fortalezca al cuidador y le ahorre parte del estrés y del dolor de ser
rechazado, que es algo por lo que todos hemos pasado. Hay algunas acciones que se pueden
implementar para reducir conflictos y evitar estrés y tension. Estas acciones seran
beneficiosas para ambas partes. Con frecuencia, el cuidador puede ser un factor que
contribuye al comportamiento desagradable del paciente. Los pacientes con Alzheimer no
pueden ser tratados de manera racional, ya que pierden la capacidad de pensamiento
cognitivo.



Negacién

Con frecuencia se dice que la enfermedad de Alzheimer es una de las enfermedades mas
dificiles porque normalmente progresa lentamente y también, es dificil de diagnosticar. Los
miembros de la familia son con mayor frecuencia los Ultimos en reconocer o notar los
sintomas. Los cényuges son generalmente los ultimos en percibir los cambios en el
comportamiento, y cuando se hace el diagnédstico formal, son los ultimos en reconocer y
aceptar la decision.

En consecuencia, es comun que ambos cényuges cuestionen la validez de la decisién del
médico y/o acepten el hecho de que su pareja ahora tiene una temida enfermedad. Con
frecuencia el cdnyuge se niega a reconocer la enfermedad. Algunos se preguntan é¢por qué
yo? Otros pueden estar avergonzados, se cierran o se niegan a revelar que su pareja tiene
esta terrible enfermedad.

¢Qué hacer?

Dado a que un compariero es a menudo el Ultimo en ver los cambios, se les recomienda
aceptar la realidad lo antes posible. Lo mas probable es que los amigos y conocidos ya hayan
notado los cambios en el comportamiento e incluso puedan anticipar la confirmacién de algun
tipo de demencia. Poco o nada se gana, si el cuidador niega el diagnéstico. La enfermedad no
desaparecera y entre mas pronto el cuidador acepte la realidad sera mejor para él o para ella.
También, aceptacion es bueno para el alma.

Informar a los miembros de la familia puede ser una tarea muy dificil. Los hijos pueden ser los
mas incrédulos. Mi buen amigo Harold (seuddnimo) tuvo una experiencia muy tumultuosa
con su hija adulta, que no podia creer que su madre tenia demencia. Su hija vivia a cientos de
kildbmetros de distancia. En un intento de convencerla del dilema de su madre, Harold la invitd
a Florida para que viera con sus propios ojos lo que estaba pasando. Los dos primeros dias
fueron notablemente dichosos y agradables. Tanto asi que Harold pensé que su esposa
estaba mejorando, y le preocupaba que su hija no observara ningliin comportamiento hostil o
agresivo. Al tercer dia, Harold y su hija estaban sentados uno al lado del otro en el sofé de la
sala. Cuando su esposa bajaba las escaleras, los vio juntos. Ella se enfurecié y acusé a Harold
de estar con una mujerzuela, sin darse cuenta de que era su propia hija. Su hija subié al
segundo piso y llamé a la policia. Harold, que se encontraba en el primer piso, hizo lo mismo
ya gue temia que este incidente se volviera violento. Una vez que la policia llegd, tardaron un
tiempo en restaurar la paz. Después de haber observado varios arrebatos, la hija regresé a
casa. Finalmente aceptd el hecho de que su madre tenia Alzheimer y fue entonces cuando
reconocio las condiciones dificiles en las que Harold estaba viviendo.



Muchos pacientes con Alzheimer son capaces, mientras estan en etapas tempranas, de
ocultar su enfermedad al conocer a otras personas. Un ejemplo le pasé a un querido amigo.
Su esposa era la menor de tres hijos, y cuando tenia setenta afios, fue diagnosticada con
Alzheimer. Sus hermanos cuestionaron el diagndstico y afirmaron que no veian evidencia de
demencia en sus cartas y conversaciones telefénicas. Mi amigo no pudo convencerlos de lo
contrario. Finalmente, uno de los hermanos mayores les hizo una visita, y después de un largo
almuerzo en un restaurante muy popular, reafirmé que su hermana estaba bien. Mientras los
tres conducian juntos a casa y después de una pausa en la conversacioén, la esposa se volted
hacia su hermano, que iba en el asiento trasero, y le preguntd: "éEres mi padre?" iMi amigo
casi causa un accidente automovilistico, pero recuperd credibilidad con la familia de su
esposal
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Qué esperar

Una palabra puede describir qué esperar con un paciente de Alzheimer... iCAMBIO! jEl
cambio trae sorpresas y la mayoria de estas son estresantes y algunas pueden ser violentas!
El periodo entre el diagndstico y la muerte incluye muchos cambios. La mayor parte de esos
cambios son para mal, pero a veces hay breves periodos de estabilidad o mejora. La
disminucién de la agudez mental es natural en la enfermedad. La memoria disminuye
constantemente. El pensamiento racional es reemplazado por un comportamiento irracional
y extrafio. Para el cuidador no es sdlo un desafio, sino también una necesidad cambiar
durante este periodo, con el fin de adaptarse mejor al comportamiento nuevo e
impredecible. Si el cuidador es un miembro de la familia, se hace mas dificil responder a los
cambios constantes en el comportamiento y en los habitos del paciente. Su cényuge se
convierte esencialmente en un extrafio. El requiere un comportamiento diferente y nuevo
por parte de usted, el nuevo cuidador.

Independientemente de su relacién con el paciente, el cuidador se ve obligado a reconocer el
cambio de roles. Si el paciente es un cényuge o un padre, el cuidador tiene que entender que
ahora es él el responsable por todas las decisiones que deben ser tomadas. Es dificil
especialmente para un hijo que por primera vez debe decirle al padre qué hacer. {Para un hijo
Unico esto es particularmente dificil! Los padres también son mas propensos a resistir la
reversion de roles. Incluso, a los conyuges les resulta dificil, ya que ellos tienen que tomar
todas las decisiones que menudo son recibidas con oposicioén y resistencia.

Esta reversion de roles puede ser uno de los primeros eventos que ponen a prueba la
paciencia y la autoridad del cuidador. iNo sera la ultima vez! El cuidador debe reconocer que
se avecina un largo periodo de deterioro mental. Sera evidente que el paciente con demencia
pierde la capacidad de pensar racionalmente. Para las parejas que han vivido felizmente sus
vidas juntas y han compartido la toma de decisiones, esto resulta ser una transicion dificil. Ya
no se pueden anticipar las acciones del paciente porgue son impredecibles. Se molestara en
un momento dado por algo que previamente daba por sentado o aceptaba. Un paciente con
Alzheimer se vuelve infantil en muchos aspectos, y no poder anticipar estos ataques
repentinos, se vuelve muy estresante para quien lo cuida.

El cuidador debe anticipar que se llevaran a cabo dos cambios importantes en el
comportamiento del paciente. El mas importante es el rechazo. Cuente con el hecho de que
gran parte de lo que usted haga para ayudar, no serd agradecido y ni apreciado. La ausencia
de la palabra "Gracias" se notara rapidamente. Este cambio de comportamiento se nota en la
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mayoria de los casos y se vuelve cada vez mas estresante para el cuidador. Es util recordar
siempre que su paciente no es capaz de apreciar o actuar de una manera légica o coherente
debido a la enfermedad de Alzheimer o demencia. El segundo y tal vez el cambio menos
probable es |la ausencia de la intimidad. Mis amigos cuidadores coinciden en que sus parejas
pierden su capacidad e interés en la mayoria de las expresiones de amor: tocar, abrazar o
besar. Para las parejas felizmente casadas este es un ajuste importante, y el cuidador debe
adaptarse. Uno no debe mostrar irritacién o decepcion al no recibir respuesta a un gesto
amable o0 a un abrazo. También puede ocurrir pérdida de libido, y el paciente puede no tener
interés en el sexo. Esto aumenta la sensacion de aislamiento y rechazo de los cuidadores.

La Asociacién de Alzheimer afirma que 6 de cada 10 personas con demencia deambularan.
Esto obviamente se convierte en un problema grave si el paciente posee esta tendenciay
especialmente si se inclina a hacerlo por la noche. Si es asi, requiere supervisiéon durante el
dia, y algunas medidas de seguridad para evitar que deambulen durante la noche, cuando el
cuidador estd dormido. En tales situaciones, se requiere cerrar las puertas y guardar las llaves.
Esta situacion aumenta el estrés y amplia las responsabilidades del cuidador. Incluso, puede
resultar en la incapacidad de dejar al paciente solo en la casa por breves periodos de tiempo.

Un ejemplo es mi suegra, Louise, quien fue didcono y una persona mayor respetada en su
iglesia durante muchos anos. Antes de ser diagnosticada con Alzheimer, Louise salia a cenar, y
con frecuencia felicitaba a los padres, cuyos hijos mostraban buen comportamientoy
educacidén. A lo largo de los afios hizo que muchos padres se sintieran muy contentos y
orgullosos. Poco después de su diagndstico tuvo un cambio notable y vergonzoso. Si en el
restaurante observaba a un nifio rebelde, ruidoso e indisciplinado, al salir se detenia junto a la
mesa y felicitaba a los padres por el hijo tan educado y encantador. Cuanto peor era el
comportamiento, mas elogios les daba, y lo hacia de una manera sincera. Ella no podia
distinguir lo bueno de lo malo. Esto sucedia tan a menudo que empecé a darles a los padres
un papel que decia: "Louise tiene Alzheimer. Gracias por su comprensiéon." Esto al menos me
hacia sentir mejor.

Uno de los ajustes mas dificiles requeridos de un cuidador, es la necesidad de decir
"mentiras piadosas" al paciente. Matrimonios y relaciones felices se basan en la verdad y
en la honestidad. Sin embargo, para el cuidador es conveniente apartarse de esta doctrina
para mantener la armonia con el paciente. La verdad no siempre es una virtud con los
pacientes de Alzheimer. Esto se discutird con mayor detalle en las siguientes paginas.

Por ultimo, el CAMBIO trae ESTRES al cuidador. Usted debe estar preparado para enfrentarse
frecuentemente con diferentes tipos de estrés que a lo mejor no ha experimentado antes.
Este se presenta sin previo aviso e inesperadamente. Gran parte del estrés del cuidador es el
resultado de no ser capaz de predecir cuando, qué y por qué. Lo que genera una reaccion
furiosa hoy, puede no hacerlo manana. El estrés es insidioso. Esta presente y puede crecer,

12



incluso, cuando usted estd manejando bien las cosas. Solamente llega, y llega sin ninguna pista
o indicacion. Si es posible, tenga una vélvula de escape para liberarse del estrés. jPreparese!

Un ejemplo clasico es lo le pasé a mi amigo de toda la vida Bob (seudénimo). El y su esposa
Ann vivian en una comunidad exclusiva. Ann era una sefiora muy elegante, gentil y amable.
Varios anos después de que Ann fuera diagnosticada con Alzheimer, Bob estaba en su
comedor y notd que el agua corria por el candelabro. Ann estaba bafidandose arriba. jEl subié
rapidamente y encontrd a Ann de pie junto a la bafiera, completamente desnuda e
hipnotizada por la cascada que caia sobre la tina! Galones de agua iban por todas partes, lo
gue hizo que el techo de yeso en el comedor se derrumbara, dafiando la alfombra, las sillas, y
la mesa. Se gastaron miles de ddlares en reparar el dano. Pocos meses después, ocurrio lo
mismo, pero esta vez no se realizd ninguna restauracién. El comedor fue declarado "fuera de
limites." Al mismo tiempo, Bob comenzé a recibir por correo notificaciones de facturas que
no habian sido pagadas. ¢ COmo pudo suceder esto? Si él actualmente hacia los pagos de las
cuentas. jAl investigar descubrid que las facturas sin abrir estaban dentro de las cajas de
cereales de Ann! La correspondencia era entregada a través de una ranura en la puerta
principal, cayendo al piso del pasillo. Bob tuvo que reubicar el buzén fuera de la casa, y
cambiar la cerradura de la puerta principal para evitar que Ann interceptara el correo. Es
posible que usted no tenga que pasar por las mismas situaciones de comportamiento
impredecible que afrontd Bob, pero definitivamente habra sorpresas.

En algin momento de su jornada como cuidador y posiblemente en numerosas ocasiones,
usted se sentird “derrumbado". Habra momentos en que creerd que no hay solucion a su(s)
problema(s), ni alivio o ayuda disponible. Se sentird desesperanzado, como si no hubiera
forma o medios para cambiar su condicién. No vera puerta para de salir de esta situacién, que
puede ser el rechazo constante, preguntas incesantes o repetida negacién a hacer algo. Esto
puede volverlo loco, ya que en ocasiones viene con arrebatos, en los cuales los pacientes le
lanzan cosas, le cierran la puerta o le dicen groserias. Pero debe recordar que el paciente no
estd tratando deliberadamente de hacerle su trabajo estresante. Si, en ocasiones se sentira
derrumbado!

Afortunadamente, el paciente no presenta un comportamiento deteriorado todos los
dias. Habra periodos o hasta varios dias, cuando el paciente parecera mejorar, tal vez con
mejor memoria y comportamiento normal. Esto se podria manifestar facilmente cuando
aparece un hijo o un nieto. Podria ocurrir en una fiesta o reunién con otros. Si la ocasién
es celebrar un cumpleafios, un aniversario, o una boda, es probable que el cuidador
escuchara varios comentarios sugiriendo que el paciente ha progresado o que parece ser
el mismo o la misma de antes. De alguna manera y sin indicaciones previas, el paciente
puede estar casualmente a la altura de la ocasion y exhibir pocos signos de Alzheimer. Por
supuesto, estén complacidos, pero prepdrense para un cambio, que se presentara de un
momento a otro. ¢Pero cuando?

Phi 4:13... "Puedo hacer todo a través de Aquel que me da fuerza."
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CAMBIO DE ROL

Independientemente de su relacién con el paciente, usted debe entender que el cambio de
rol es mandatorio. Este es quizas, el tema mas importante de enfrentar al principio de la
aparicion de la demencia y el Alzheimer. Incluso, si el paciente es un padre o un cényuge de
muchos afios, el cuidador debe reconocer la necesidad de aceptar convertirse en el
responsable de la toma de decisiones: es decir, "el padre". Esto sera particularmente dificil de
aceptar para un hijo o incluso para el cényuge, que ha compartido la toma de decisiones con
su esposo/a durante décadas.

Esta nueva responsabilidad requiere intervencidén o control sobre temas tan importantes
como los siguientes: conducir; escribir cheques; usar tarjetas de crédito, teléfono celular,
computadora; hacer las compras; y en ultima instancia, cocinar y utilizar estufas y microondas.
Y es especialmente importante en la administracién de medicamentos.

Es indiscutible que la reduccion del uso del automovil es el asunto mas aterrador al que
continuamente se enfrenta el cuidador. El auto es un medio de independencia y un simbolo
de la libertad. Quitarle las llaves del vehiculo a un padre o cényuge es probablemente el
mayor de los problemas que enfrenta el cuidador. Una vez que un médico diagnostica a una
persona con demencia o Alzheimer, es de suma importancia que pare de manejar. La posible
responsabilidad financiera se vuelve demasiado grave como para ignorarlo. El cuidador debe
solicitarle al médico una carta dirigida al paciente, en donde le informe que debe abstenerse
de conducir. Anticipe la rebeldia, la ira y la hostilidad porque serd inminente. Esta es una carga
importante para el cuidador u otro miembro de la familia. Usted debe esperar que el paciente
le acuse de colusion y conspiracion. Usted debe repetirle una y otra vez que no fue su idea.
iEste es un ejemplo de donde el cuidador debe dejar a un lado su cddigo de ética y decir una
"mentira piadosa" con el fin de mantener la armonia y la amabilidad! Habra otras ocasiones.
Una vez que las llaves se retiren u oculten, asegurese de sacar al paciente de la pdliza de
seguro del automovil, pero sdlo cuando ya no tenga acceso a un vehiculo.

Psa 51:10... "Crea en mi un corazon puro, oh, Dios, y renueva un espiritu firme
dentro de mi."
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PEQUENAS MENTIRAS PIADOSAS

Durante generaciones, los padres, las escuelas y las iglesias nos han dicho a una edad
temprana que siempre seamos honestos y digamos la verdad. George Washington y su corte
del cerezo fue una historia que escuchamos muchas veces a lo largo de nuestras vidas, y de la
cual la mayoria de nosotros hemos intentado seguir su buen ejemplo. Los cuidadores de
Alzheimer tienen el desafio de apartarse de este importante principio de conducta. Esto les
traerd resultados impresionantes. La recompensa, sin embargo, no esta exenta de estrés...
especialmente desde el principio. Decir mentiras piadosas es uno de los varios desafios
importantes, a los que el cuidador se debe de enfrentar. La intencion de decir una pequefia
mentira piadosa no es dafiar o engafar al paciente, sino evitar un incidente o una reaccién
explosiva. Si, es estresante fabricar una falsedad para proteger la armonia y la calma. La buena
noticia es, que el cuidador se da cuenta rapidamente del beneficio de mentir, ya que le
permite mantener al paciente tranquilo. Uno se da cuenta inmediatamente que mucho se
gana diciendo, discretamente, mentiras piadosas.

Dejar la casa juntos es comunmente fuente de gran dificultad. El cuidador sera interrogado,
épor qué me estds diciendo ahora? o ¢ Por qué no me lo dijo antes? Usted no puede decirle
gue se lo ha dicho antes, que es la verdad, porque provocara una reaccion hostil o una
explosién. Uno debe decir una pequefia mentira piadosa para mantener la tranquilidad. El
cuidador, debe ser la parte culpable a toda costa. iUna pequefia mentira piadosa lo salvard!
Decirle a su paciente, “no te lo dije antes, lo siento mucho,” es una tarea muy dificil e
incdbmoda, pero hay que hacerlo para mantener la armonia. Si usted le dice que le recordd
varias veces ayer, y dos veces esta mafiana que su terapeuta estaria llegando a la casa a las
10:30, puede ser similar a sostener una granada en la mano. {No cometa ese error!

Preparese para que le pregunten varias veces... ¢ Ddnde estdn mis gafas? o ¢ Donde estd mi
libro? Por supuesto, el primer instinto es decir que Tu los tenias, pero esto es jlo que NO hay
gue hacer! Esa pregunta hace sentir culpable al paciente y le recuerda que su memoria esta
fallando. La respuesta debe ser... los vi hace unos momentos, o no lo sé, pero te ayudaré a
localizarlo. Usted se dard cuenta rapidamente del valor de las mentiras piadosas. Por fortuna,
la aprension asociada con decirlas desaparecera rapidamente. Decir mentiras piadosas tiene
enormes beneficios y es una de las cosas mas productivas que un cuidador puede hacer.
Preparese para hacerlo a menudo.
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Paciencia

El cambio mas extraordinario impuesto a un cuidador de Alzheimer o demencia es la
necesidad de aumentar materialmente su paciencia. Webster define paciente como... capaz
de mantener la calma y no molestarse al esperar mucho tiempo o cuando se trata de
problemas o personas dificiles. La paciencia se define como... la capacidad, el habito o el
hecho de ser paciente. El cuidador debe de ser paciente y practicar la paciencia
constantemente. iDebe practicar la paciencia constantemente como nunca antes! Su
paciencia sera puesta a prueba y reexaminada de muchas maneras.

Una de las areas mas comunes de resistencia del paciente es prepararse para salir a una cita.
De repente, el paciente puede negarse a ir y dar una gran cantidad de excusas. Podria ser la
incapacidad de encontrar el atuendo adecuado y la necesidad de probarse varios articulos de
ropa para la ocasion. Bien podria ser que el paciente se queje de un dolor que le impide salir
de casa. O podria ser un simple... No quiero ir o un enfatico... iNo voy a ir! Incluso, si no hay
resistencia formal en salir, hacerlo en las mejores condiciones, ile tomara considerablemente
mas tiempo preparandose, de lo que le tomaba en meses y afios anteriores! Para algunos,
esto es quiza el mas estresante de todos los eventos que un cuidador debe enfrentar.

Otro problema comun es el de tomar medicamentos. El cuidador debe estar preparado para
oir jque no quiero tomar esas pildoras! Seguramente ocurrira, y sin previo aviso. Es muy
probable que ninguna explicacidn sacuda o altere la negacion. Si es asi, el cuidador debe
aceptar la derrota e intentarlo de nuevo mas tarde. Es mejor retroceder que empuijar al
paciente a un periodo de combatividad. Mi Kendall era una de esas personas que tenian
una gran aversion por tomar pildoras de cualquier tipo. Echo que pudo haber sido un
arrastre desde la infancia. Ella sélo toleraba ocasionalmente una aspirina o ibuprofeno para
el dolor de cabeza. Cuando el neurélogo le recetd por primera vez Namenda para su
Alzheimer, comenzd una batalla diaria muy desagradable para ambos. Después de varios
meses de conflicto, le mencioné el problema al médico y, afortunadamente, él le prescribié
un parche para reemplazar las pildoras. Esto no resolvid el asunto por completo, ya que
periddicamente se necesitaban otras pildoras; pero fue de gran ayuda.

En retrospectiva, uno de los primeros indicios de la enfermedad de Alzheimer de Kendall
paso6 desapercibido. Ella fue una cocinera consumada y durante anos disfrutd organizando
cenas. Algunos afios antes de su diagndstico, Kendall sugeria que saliéramos a cenar o que
trajéramos comida para la cena, lo que afortunadamente nuestro presupuesto permitia.
Nuestra cocina se estaba cerrando cuando nos dijeron de su demencia. Ella participaba en las
decisiones sobre dénde ordenar la cena. Pero sus ultimos afos fueron una historia diferente.
Invariablemente cuando le preguntaba que deseaba ordenar para la cena, ella respondia...
cualquier cosa estd bien conmigo. Cuanto mas la presionaba para obtener una sugerencia, la
respuesta era mas resuelta, por lo que yo hacia una sugerencia, a lo que ella decia... eso
suena bien. Con frecuencia cuando llegdbamos al restaurante, ella decia... jNo quiero comer
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aqui! Mi pregunta: ¢addnde quieres ir? Su respuesta: a cualquier lugar. Por lo tanto, la cena
mas rapida se convertia en una tarea y una fuente de irritacién para mi. Una vez mas, mi
paciencia estaba siendo puesta a prueba. Recibi cierto alivio cuando descubri que cuando le
dije que Geraldo, el duefio de uno de sus restaurantes favoritos, la estaba esperando, accedié
a entrar. Asi que llegué a conocer a los gerentes de varios restaurantes, pero de vez en
cuando ella decia “no entro”. La comida para llevar se convirtié en nuestra principal fuente
de comidas para cenar durante el tltimo afio de su vida.

Casi todos los dias se presentan incontables problemas que ponen a prueba nuestra
paciencia; y los mencionados anteriormente son sélo algunos de los tantos de estos. Las
principales areas de conflicto que usted enfrenta pueden ser diferentes, pero no menos
exigentes. Debemos pedirle a Dios muchas veces al dia Su apoyo y fortaleza para satisfacer
las necesidades del paciente.

Ef. 4:2... "ser pacientes, sopdortense unos con otros en amor."
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NO MUESTRE EMOCIONES NI IRA

Es imposible anticipar cudndo y qué causara un estallido de ira. Es importante que el cuidador
recuerde abstenerse de corregir al paciente o disputar algo dicho, hecho o no hecho. Es mejor
decir, "Lo siento. Olvidé decirtelo, me acaban de llamar, o simplemente sucedio.” iSea
paciente! A toda costa no aparente estar enojado, sorprendido o agitado, ya que se lo
transmitira al paciente y se convertird en combustible para una explosion.

El cuidador generalmente es la clave en cuanto a si el paciente esta contento o si el paciente
estd agitado. jUn cuidador agitado producird un paciente agitado! A toda costa no se
muestre disgustado con algo dicho o hecho por el paciente. No reaccione ante ningun acto
de rechazo por parte del él. Esto es ciertamente dificil pero muy importante. El paciente no
quiere cometer errores y los errores no deben ser reconocidos.

El rechazo es frecuente y no debe ser respondido por el cuidador. Un jadeo o cualquier
expresion de frustracion es todo lo que se requiere para un estallido por parte del paciente.
Es cierto que no todos los arrebatos son causados por el cuidador, pero es imprescindible no
responder a los estallidos. iLa paciencia esta a prueba de nuevo!

Por lo general, los pacientes llegan a sentirse mas comodos en el entorno actual y con las
rutinas a medida que pasa el tiempo. Es probable que los cambios en cualquiera de los dos se
vuelvan cada vez mas dificiles para ellos y para el cuidador. Esto es particularmente cierto
cuando se hacen los arreglos para hacer una cita médica, o prepararse para salir de visita. En
eventos como estos, el cuidador debe estar preparado para lo peor.
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Viaje

Viajar puede ser la actividad mas dificil y potencialmente irritante, que un cuidador encuentra
mientras cuida a un paciente con demencia. Viajar significa cambio y el cambio es lo que tan a
menudo enciende el comportamiento explosivo. El cambio de ubicacidon y entorno es mas
temeroso que el cambio de rutina u otros cambios. Prepararse para un viaje es en si una
experiencia estresante. La seleccion de ropa, calzado, pildoras y articulos personales
contribuyen a un evento angustioso. Una de las principales preocupaciones gira en torno a la
comida y el uso del bano en el camino, especialmente si se viaja por avién. Un cambio de
aviones puede convertirse en un problema grave. No todos los aeropuertos ofrecen bafios
para familias, lo que obliga a utilizar las grandes instalaciones publicas. En un viaje de Newark,
NJ a Florida, Bob y su esposa Ann tuvieron un cambio de aviones en Atlanta. Mientras estaba
en Atlanta y antes de partir a Florida, Ann fue al bafio de damas. Debido a su propensién a
vagar, Bob mantuvo un ojo agudo en caso de que surgiera algo; iun ataque! Después de un
periodo de tiempo extraordinario, Bob fue a la entrada e intentdé conseguir a una mujer que
ayudara a Ann a regresar. Nadie se ofrecid. El vuelo estaba siendo llamado y después de
aproximadamente 30 minutos Ann salié y jel vuelo partio sin ellos! No hay mucho que uno
pueda hacer para prevenir esto. Algunos aeropuertos tienen instalaciones para familias con
espacio para dos personas. Estas son disenadas principalmente para pasajeros en sillas de
ruedas, pero no todos los aeropuertos ofrecen este servicio. La forma en que el paciente
reaccionara en el destino final es otro problema. Mucho habra cambiado y es diferente. Es
muy probable que el paciente quiera volver a casa iy volver a casa ahora! Uno debe estar
preparado para las solicitudes repetidas de regresar a casa.

Viajar con un vagabundo, y eso es aproximadamente el 60% de los pacientes con Alzheimer,
es especialmente inseguro. Un querido amigo tenia una esposa que vagaba, especialmente
por la noche. Cuando estaban fuera de casa, él debia colocar una silla frente a la puerta de
salida de la habitacidn, y sobre la silla ponia cualquier objeto que hiciera ruido al caer. Uno
no puede dejar a un vagabundo desatendido, ya sea en el supermercado, en el Wal-Mart, o
en el aeropuerto. Ellos son muy buenos desapareciendo e incluso algunos llegan a ser
expertos.

Mi querida Kendall me volvié loco en nuestro viaje de 2 horas en coche a Fayetteville. Me
solicitaba que nos detuviéramos en el camino para comprar comestibles, a pesar de que
nuestra camioneta estaba cargada con comida para el fin de semana. Repetidamente
insistia en que necesitaba comprar varios quiches, aunque nuestro congelador estaba
cargado de quiches y no habia espacio para otro mas. Era una diatriba incesante y siempre
dificil de desviar. Lo que en afios anteriores fue una oportunidad agradable para hacer una
visita, se convirtié en una incubadora de gran estrés y friccién.
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En los ultimos afios de la enfermedad de Ann, Bob le compré fortuitamente un osito de
peluche, para nifios pequefios, el cual se convirtié en un amigo preciado. Se asegurd de que
fuera con Ann cada vez que viajaban o que iban a un restaurante. El osito de peluche sirvio
para dos propésitos valiosos. Primero, se convirtid en el mejor amigo de Anny le dio un
inmenso consuelo, especialmente cuando estaban fuera de casa. Bob decia no molestes a
Teddy vy ella se calmaba. Segundo, sirvié para indicar a otros que Ann tenia una enfermedad y
tal vez un comportamiento inusual. Fue muy util y la calmaba rapidamente. iEn ocasiones
Bob también apreciaba al osito de peluche!
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DETALLES IMPORTANTES

El comportamiento del cuidador y la comunicacién con su paciente juegan un papel enorme
influenciando la conducta del paciente. El componente principal del éxito en el arte de vender
y en el cuidado del paciente es mantener el contacto visual con el comprador o con el
paciente mientras se les habla. Muchos de nosotros tenemos el habito de realizar multiples
tareas, como leer el periddico y al mismo tiempo conversar con alguien. Gran parte de
nuestra conversacién con los miembros de la familia esta sujeta a esta practica.
Lamentablemente, esto no funciona bien cuando se cuida a un paciente con Alzheimer. De
hecho, tiene un efecto nocivo en él. El contacto visual constante al conversar es un elixir
placentero para el paciente. El cuidador debe evitar cualquier signo de apuro y mantener
contacto visual constante al comunicarse con él. Ann, la esposa de Bob, era una vagabunda
magistral. Cuando Bob se dio cuenta de que ya no podia dejar a su esposa en casa cuando iba
al barbero, ubicado cerca de su casa, decidid ir a la peluqueria de Ann a cortarse el pelo.
Pensé que el entorno seria util para ella. Tan pronto como Bob se sentaba en la silla del
barbero y daba su espalda a Ann, ella iba directo hacia la puerta. La Unica solucién que
encontraron fue que Ann se sentara en la silla del barbero de al lado, girdndola para que
pudiera ver la cara de Bob. Ademas, ocasionalmente podian conversar, lo que contribuyo a
que Ann se quedara quieta.

El lenguaje corporal también es critico. El cuidador debe evitar distanciarse del paciente
cuando habla. Hacer cualquier gesto para alejarse del paciente durante una conversacion
probablemente se interpretara como rechazo o desinterés. Cualquier accién que sugiera
desaprobacién de algo dicho o hecho, probablemente provocara al paciente. El estar en una
posicion que indigue impaciencia o el deseo de seguir adelante no serd bien recibido. Es
bueno que el cuidador recuerde que el paciente tiene una disminucién del sentido del tiempo,
y un movimiento corporal que insinué impaciencia agitara al paciente. Acercarse al paciente
también le da al cuidador la oportunidad de decirle te amo o ¢qué puedo hacer para
ayudarte? jambas frases son agradables al paciente!
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LISTA DE LO QUE SE DEBE HACER

iEl cuidador debe reconocer que cada vez mas tratard con un extrafio! Una persona cuyo
comportamiento y conducta seran diferentes e inesperados. Los habitos, las prioridades, los
gustos y las aversiones siempre cambiardn sin la capacidad de predecir respuestas. Cuanto
mas trate al paciente como un invitado, mas tranquilo y contento estara ese paciente. jUn
paciente tranquilo contribuird materialmente a un cuidador calmado y un cuidador calmado
también contribuird a un paciente tranquilo! Por lo tanto, usted debe adaptarse a las nuevas
necesidades y deseos. Un cényuge o hijo que cuida de un paciente con demencia debe
cambiar tanto como el paciente cambia, aunque sea en diferentes aspectos. El cuidador debe
permanecer cordial y comprensivo en todo momento, independientemente de las
circunstancias. Esto es mucho pedir, cuando se lanzan libros, las puertas se cierran de golpe,
se dicen groserias y se desafia. jEl cuidador debe permanecer por encima de la lucha!

Uno de los "deberes" mas importantes es decirle al paciente “ique lo ama vy hacerlo a
menudo!” No es sélo el paciente el que por lo regular aprecia y agradece la afirmacion.
Aquellos cuidadores que pierden a un miembro de la familia por Alzheimer, inevitablemente
se arrepienten de no haberle dicho con frecuencia lo mucho que lo amaba. Esto es
ciertamente dificil de hacer cuando gran parte del tiempo estd lleno de frustracion e irritacion.
Al fallecer el paciente, es mas probable que el cuidador olvide los momentos de estrés y se
centre en la pérdida. Estara deseando haber hecho mas cosas para apoyarlo y apreciarlo.
Independientemente de la frecuencia con la que se le dice "te amo" al paciente, el cuidador
deseard haber sido mas comprensivo y haber expresado su amor mas a menudo.

Esta terapia es necesaria tanto para el cuidador como para el paciente. jEsto es algo que
nunca estara de mas! Incluso, aquellos que han perdido parte o toda su intimidad parecen
apreciar un "te amo" y un abrazo. Un te amo que sirve tanto para el cuidador como para el
paciente, y que debe decirse varias veces al dia.

Cényuges o hijos que cuidan a un paciente deben en algin momento tomar el control o
monitorear las finanzas familiares. Esto puede resultar en el cierre de cuentas de ahorros o
cheques, la cancelacion o limitaciéon de la actividad de la tarjeta de crédito, y la limitacién del
acceso a cuentas de valores y cajeros automaticos. A los 77 ainos, la esposa de un querido
amigo, exbanquero, fue diagnosticada con Alzheimer. El compartié conmigo una historia
desafortunada que ocurrid poco después de que su esposa fuera diagnosticada. Durante
muchos afios, cada uno de ellos tuvo propiedades separadas y cuentas bancarias e
inversiones individuales.
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Durante todos sus casi 50 afios de matrimonio, habian sido prudentes en sus habitos de
gastar. El marido sdlo revisaba ocasionalmente los estados de cuenta bancarios e inversiones
de su esposa. De repente, un mes notd varios retiros de $2,000 - $8,000 en el informe
bancario. Antes de interrogar a su esposa, el esposo reviso varios estados de cuenta bancarios
de meses anteriores. Descubrié que también habia transacciones similares en esos informes.
Cuando fue interrogada, la esposa se volvié inmediatamente hostil y enojada, rebelandose a
la intrusidn en sus asuntos. Resulta que la esposa fue victima de varias estafas importantes.
La esposa habia estado transfiriendo dinero al extranjero para ayudar a los vacacionistas
estadounidenses varados, que necesitaban fondos para regresar a casa. También proporcioné
depdsitos de buena fe necesarios para repatriar los fondos a los Estados Unidos. Mas de
$50,000 habian desaparecido en cuestion de pocos meses. La esposa estaba resentida por los
esfuerzos de su marido para detener la actividad y antes de que pudiera cancelar su teléfono
celular y cumplir con la documentacion necesaria requerida por las instituciones financieras,
otros $50,000 desaparecieron. Mas de $100,000 de los fondos de jubilacién que tanto
necesitaban se habian evaporado, acompafiados de numerosos enfrentamientos hostiles. {En
afios anteriores su esposa habria sido la Ultima persona que gastaria miles de délares de los
fondos de jubilacion en cualquier cosa! jOh, cdmo algunas personas con demencia pueden
cambiar! Los cuidadores deben vigilar de cerca las actividades y estados financieros de la
familia, incluso si esto trae resistencia y critica.

Otro "deber" es iNUNCA sugerir o implicar que el paciente olvidé algo! Si el paciente
pregunta “épor qué no me dijiste antes?” usted debe responder... “Olvidé decirtelo. Lo
siento.” NUNCA diga “te lo dije ayer o te lo entreqgué hace 30 minutos.” iNunca haga que el
paciente se sienta culpable, irresponsable u olvidadizo!

Se recomienda encarecidamente, que como nuevo cuidador se ponga en contacto con uno o
mas conocidos, que también estén cuidando o hayan cuidado a un paciente con Alzheimer.
En caso de que esto resulte dificil, uno debe ponerse en contacto con su iglesia o sinagoga.
Estas pueden ayudarle a localizar a otro miembro de la iglesia involucrado con el cuidado de
la demencia. Cada cuidador experimenta obstaculos y problemas dificiles y pueden ayudarse
inmensamente unos a los otros. Cuantos mds contactos mejor.

23



LO QUE PUEDE SALIR MAL

Se requieren dos recursos para cuidar a un paciente con Alzheimer... Tiempo y dinero. A
medida que su independencia decline y se pierda, el paciente requerira mayor cantidad de
tiempo por parte del cuidador. Esto puede ser un proceso lento y probablemente atrapara
“desprevenido” al cuidador. De repente, se sentird abrumado, sin saber qué hacer a
continuacion. Es probable que vaya acompanado de mas rechazo y resistencia por parte del
paciente. Para aquellos que tienen pocas alternativas, se vuelve necesario que busqueny
reciban alivio. La paciencia de uno comienza a ser puesta a prueba y ese desafio se convierte
en una tarea abrumadora. jLlega la necesidad de apoyo espiritual! La oracion y una relacién
mas estrecha con Dios seran de inmenso beneficio. Al igual que en muchas de nuestras
necesidades, nuestro Sefior nos brindara consuelo y fortaleza si oramos y buscamos su
intervencion. El siempre nos permitira hacer frente al desafio si le pedimos con sinceridad y
fe.

Con demasiada frecuencia y por muchas razones, el cuidador se encuentra dedicando una
inmensa cantidad de tiempo al paciente. Es posible que otros miembros de la familia no
estén disponibles fisicamente o no puedan contribuir financieramente a la atencion del
paciente. En los casos en que otros miembros de la familia tienen la capacidad de hacer
contribuciones y no lo hacen, agrega invariablemente un enorme estrés al cuidador. Gran
parte del tiempo y el didlogo en los grupos de apoyo de Alzheimer se dedican a este preciso
tema. Con demasiada frecuencia, los hermanos elegirdn permanecer pasivos e indolentes,
mientras que sélo un hermano proporciona el cuidado y la atencion.

¢Qué puede salir mal?... justed!

Puede cometer varios errores. El principal error es no reconocer que usted necesita alterar la
forma en que se relaciona con el paciente. Es desastroso creer que la critica constructiva al
paciente es util. Esto no ayuda al paciente, y hacerle criticas o correcciones es
contraproducente para el cuidador. Nada es mas destructivo que preguntar al paciente ¢ Por
qué hiciste esto o eso? u ¢ Olvidaste que ibamos a cenar con los Smith? Usted debe
comprometer la honestidad a veces con el fin de mantener la tranquilidad. jUno nunca debe
decir que algo fue dado al paciente y que el paciente fue quien perdié o extravié el articulo!
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Los pacientes con demencia pierden el concepto de tiempo. Los preparativos para salir de
casa a una cita con el médico deben comenzar mucho mas temprano de lo que se hacia
antes. Si el cuidador muestra cualquier signo de ansiedad por salir a tiempo o llegar tarde,
solo resultara contraproducente y conducira a la explosion.

Las salidas son casi siempre estresantes para el paciente. Si el cuidador aumenta el estrés
al apurar al paciente, esto deletrea iPELIGRO! Prepdrese para salir temprano y, si tiene
éxito, llegue temprano a su destino. jLa mejor de las alternativas!
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Reglas

Al interactuar y cuidar a un paciente con Alzheimer, hay tres reglas basicas, pero a menudo
dificiles de recordar:

Regla #1

NUNCA culpe al paciente. La regla mas importante de todas es nunca decirle al paciente, te
dije ayer y otra vez en el desayuno de hoy, que teniamos una cita con el médico a las 11:00
de la mafiana. iEsta es una invitacidn a una respuesta hostil y rebelde! Como se menciond
anteriormente, las "mentiras piadosas" se vuelven necesarias y Utiles para cuidar a un
paciente con demencia. Una declaracidn veraz no es lo que el paciente quiere oiry
probablemente creard una reaccién tormentosa. Le corresponde al cuidador decirle; carifio,
olvidé decirte antes, que tenemos una cita con el médico a las 11:00 y lo siento mucho.
Cometi un error. Me esforzaré mds por recordar la proxima vez. Esto inicialmente sera dificil
de aceptar para muchos cuidadores, pero es inmensamente util y eficaz.

Regla #2

NUNCA levante la voz, critique o exprese ira. jSea amable! Absténgase de mostrarse
disgustado o irritado. Esto sélo agitara a su paciente y harad que reaccione en contra suya. A
toda costa no parezca impaciente o sorprendido, ya que esto podria ser el combustible para
una explosion. Sus emociones externas deben permanecer suprimidas. Los pacientes con
Alzheimer tienen poca conciencia del tiempo. Al prepararse para salir para una cita, uno
debe asignar una cantidad de tiempo extra para evitar tal confrontacioén.

Regla #3

iABSTENGASE de corregir al paciente o discutir algo dicho, hecho o no hecho, y nunca
discuta! El cuidador debe aceptar el hecho de que es imposible anticipar cuando y qué
causara una explosiéon de hostilidad. Es mejor decir; siento haberme olvidado de decirtelo o
me acaban de llamar o simplemente sucedio. Cuando le pregunten: “¢Ddnde estdn mis
gafas?” es intuitivo querer decir “te las entregué hace 20 minutos,” pero la respuesta deberia
ser, “te ayudaré a encontrarlas” o “las extravié, asi que iré a buscarlas.”
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LAS TRES P NECESARIAS

Paciencia

El cambio de comportamiento mas convincente requerido de parte del cuidador es aumentar
enormemente la paciencia. iLa paciencia es el antidoto contra un comportamiento extrafio,
estresante e inesperado! El cuidador debe recordar constantemente practicar la paciencia,
para abstenerse de cualquier critica, correccion o expresion de desaprobacion. Un cuidador
calmado contribuird en gran medida a un paciente tranquilo. Al enfocarse en la paciencia, el
cuidador experimentara un elemento de alivio muy necesario y menos estrés.

Perseverancia

Merriam-Webster define la perseverancia como: la cualidad que le permite a alguien sequir
intentando hacer algo, aunque sea dificil. Sera extrano un cuidador que en una o mas
ocasiones no tendra el deseo de tirar la toalla y abandonarlo todo. De hecho, muchos si no la
mayoria de los cuidadores experimentaran esa sensacion con frecuencia. El estrés puede ser
abrumador y en ocasiones implacable. Uno debe decirse a si mismo, una vez mas, que el
paciente estd enfermo y no tiene control de su comportamiento. Durante esos periodos de
perseverancia, es importante buscar el apoyo de Dios, que nos lleva a la tercera P; la P que se
omite en la mayoria de todo lo escrito para ayudar a los cuidadores.

Plegaria (Oracidn)

Practicamente, todos los cuidadores sentiran en un momento u otro, la necesidad de apoyo y
ayuda. Algunos pueden tener la suerte de tener familiares que puedan participar y brindar
alivio. Independientemente de las circunstancias, la ayuda y el apoyo son necesarios y se
necesitan desesperadamente. Les corresponde a los cuidadores esforzarse por lograr una
relacion mas estrecha y fuerte con su Dios. La plegaria sincera y frecuente a Dios traerd gran
alivio y consuelo a aquellos que mas lo necesitan. La seguridad, el amor y el cuidado de Dios
se extenderdn a aquellos que verdaderamente busquen su presencia e intercesion. Dado que
no hay actualmente ningiin medicamento que detenga la demencia, los cuidadores de
Alzheimer experimentan una carga muy pesada. Sin embargo, hay alivio a su afliccion,
buscando la intervencién y cuidado de Dios a través la oracidn. Esto brinda apoyo y consuelo
a aquellos que depositan su fe y confianza en El. Tal vez, Dios no elimina los problemas y el
estrés, pero si, nos permite manejar y responder mejor a nuestra asignacién. Podemos
rezar... por favor hazme querer estar dispuesto. iAlabado sea el Sefor!

Jas 1:12... Bienaventurado el hombre que soporta la tentacion, porque cuando haya
resistido la prueba, recibira la corona de vida que Dios le ha prometido a los que lo aman."

27



Cuidado

Este tema estd escrito especialmente para alguien que esta cuidando a su pareja. Esta
particularmente dirigido a aquellos de ustedes que sienten que han tenido un matrimonio
relativamente sin estrés, feliz y armonioso, con amor y limites. Un matrimonio lleno de
cortesia, respeto y cuidado del uno por el otro. Un matrimonio que rara vez experimentd ira o
rechazo. Si se identifica con esta descripcidn, usted ha sido ricamente bendecido y aceptado.
Su vida ha estado llena de gozo y consuelo, pero el cambio esta por llegar. Es probable que se
convierta en un cuidador con estrés y frustracién. Usted percibird rapidamente grandes
cambios en su pareja, que usted no habia experimentado previamente. Sera de los primeros
en reconocer que tratara con un extrafio. Cuanto mas rapido sea capaz de adoptar los "que
hacer y no hacer" en el cuidado, mds control tendra sobre su nueva situacién. Las 3ra P se
convertiran en una fuente de fortaleza y consuelo para usted, y tanto usted como su ser
guerido se beneficiaran.
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BUENAS INTENCIONES DESAPARECIDAS

A medida que la presion se acumula sobre los cuidadores, lo cual es inevitable, tratamos de
sobrellevar y ayudar al paciente. No todos los esfuerzos ayudan a satisfacer al paciente o a
mejorar la vida de cualquiera de los dos. A menudo, las buenas intenciones son rechazadas o
desairadas. Un ejemplo de esto involucrd a mi esposa y a mi suegra, Louise. Cuando Louise ya
no era capaz de vivir en casa con asistencia, mi esposa, Kendall, con gran renuencia, la colocé
en un centro de cuidados, localizado cerca de nuestra casa en Houston. Se consideraba el mejor
lugar de este tipo en la comunidad. No hace falta decir que Kendall sintié una enorme culpay
remordimiento. Asi que, pensé que seria acogedor llevar a Louise a nuestra casa varias veces a
la semana para almorzar y visitar. Sin embargo, cuando llegaba el momento de devolver a
Louise a su nuevo hogar, el infierno se desataba. Louise preguntaba: ¢ Por qué me llevas a casa?
iquiero quedarme contigo! ¢ Por qué no puedo quedarme aqui? Kendall sentia que estaba
rechazando a su madre y era devastador. Cuando llegaban a las instalaciones, Louise se volvia
ligeramente beligerante y decia: jno me gusta este lugar! ¢ Por qué no puedo vivir contigo? ¢ Por
qué me dejas? Esta rutina ocurria cada vez que Louise venia de visita, y tenia un efecto muy
notable en el comportamiento de Kendall, quien tardaba uno o dos dias en retomar su
serenidad. Para entonces, seria el momento de repetir la visita. Afortunadamente, los
cuidadores de la instalacion le reconocieron a Kendall que su madre no sélo rdpidamente
olvidaba sus visitas, sino que estaba notablemente inquieta después de regresar. Ayudé a
Kendall a decidirse a parar las visitas a casa y en su lugar visitar a Louise en su residencia
asistida. Pronto nos dimos cuenta de que una visita semanal era éptima, y Kendall fue capaz de
liberar una enorme carga de estrés y culpa. jUn claro ejemplo de cémo las buenas intenciones
pueden ser desviadas!

Harold, un importante contribuyente de este manual, tuvo una historia mas humoristica.
Poco después de que su esposa fue diagnosticada con Alzheimer, ella comenzd a extraviar y
perder las llaves de su casa. Harold hizo varias copias, pero eso no resolviod el problema. Asi
gue decidié que era propicio deshacerse de las llaves, e instalar una cerradura con una
combinacion de cinco botones en su puerta principal. Se hizo a un costo considerable y con
una gran expectativa. Las cinco teclas tenian que ser presionadas con precisiéon para
funcionar. iLa esposa nunca fue capaz de recordar los botones correctos y la secuencia, por
lo que su idea util resulté ser un fracaso para ambas partes! Si, jes posible que los cuidadores
se esfuercen demasiado para complacer y satisfacer!
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GRUPOS DE APOYO

Poco después de que mi querida esposa fuera diagnosticada con Alzheimer, muchos amigos
me sugirieron que buscara un grupo de apoyo. La Asociacion de Alzheimer fue util para esto.
Encontré un grupo arraigado ubicado convenientemente cerca de mi casa. No sabia que
esperar, ya que no tenia informacion previa o experiencia con respecto a tales
organizaciones. Por lo que anticipé que reuniria algunas buenas sugerencias e ideas que
harian mi trabajo de cuidado mas facil y agradable. Sali de la primera reunién sin nada de
provecho, pero segui asistiendo a la mayoria de las reuniones mensuales durante los
proximos 18 meses o mas. Después de varias reuniones, me di cuenta de cuadl era el
propdsito principal de estos grupos. Ellos ofrecian a los cuidadores la oportunidad de
desahogar sus frustraciones y discutir sus propios problemas. Durante los 18 meses tuvimos
tres lideres diferentes de la AAA local, todos capacitados profesionalmente y todos siguiendo
un formato similar. Después de varios meses me quedd claro que mis problemas parecian
leves en comparacién con los de la mayoria de los cuidadores. A menudo, el lider tenia que
consolar a miembros que lloraban. Dejé todas las reuniones posteriores sintiéndome
afortunado en que mis problemas parecian menores... no habia eventos fisicamente
agresivos (aunque de vez en cuando algo se me lanzaba), no habia problema con vagar por la
noche, no habia destruccion.

Al reflexionar sobre las reuniones mensuales del grupo de apoyo de Alzheimer a las que
asisti, gran parte del tiempo se dedicaba a los hijos que cuidaban a sus padres. Una
participante frecuente era una mujer de mediana edad que tenia varios hermanos. Algunos
residian en la ciudad y otros vivian fuera. La sefiora no tuvo opcion y fue elegida
automaticamente para cuidar a su madre. El papa habia muerto algunos afios antes y la
madre vivia sola en su modesto hogar. A la madre le habian diagnosticado Alzheimer hacia
mds 0 menos un afio, aumentando asi su confinamiento en casa. Habia un vecino, amigo de
ella, que habia sido servicial y que poco a poco intervino en el cuidado de la madre. La madre
todavia conservaba su cuenta corriente bancaria, ya que su amigo la asistia con las compras
del mercado, traia comida rapida para la cena, etc. Las relaciones entre el amigo y la hija se
tensaron. La mama parecia favorecer al amigo y negaba que él se estuviera aprovechando de
ella. Las finanzas empeoraron, y la hija cada mes se enfrentaba a la falta de consenso entre
sus hermanos. La hija estaba llorando y obviamente sintiendo gran estrés, frustracion e ira.
Esto continud mes tras mes hasta que la madre fue finalmente colocada en un centro de
cuidados.

En retrospectiva, las reuniones fueron bastante estériles. Durante mi experiencia no
recuerdo que se discutiera ningun caso de espiritualidad. No se habld de la oracidn, ni se
sugirid que se buscara la ayuda de Dios. Pero si me expuso a una multitud de problemas que
enfrentaban los cuidadores de Alzheimer y demencia.
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Aparte de darme cuenta do lo afortunado que era, en comparacion con muchos de ellos, yo
me llevé muy poco a casa. Si usted necesita expulsar frustraciones, encontrard un poco de
beneficio en un grupo de apoyo, pero no espere ninguna solucion magica. Los grupos de
apoyo al duelo de numerosas iglesias proporcionan un servicio mucho mas productivo,
aungue estos se centran en la muerte y muy poco, generalmente, en el periodo de cuidados
durante la demencia y Alzheimer.

Varios meses después del fallecimiento de Kendall, decidi regresar al grupo de apoyo de la
AAA. Presente un breve testimonio sobre |la necesidad de orar por la intervencién y ayuda
de Dios. Mi presentacién fue bien recibida. Regresé a varias sesiones y aunque el lider
apoyé mi mensaje, no estaba dentro del protocolo AAA participar en temas sensibles o
posiblemente controversiales. Asi que dejé de asistir, ddndome cuenta de que un manual
practico para cuidadores podria ser mas util. Esa experiencia fue gran parte de mi
inspiracién para ayudar a aquellos asediados con esta tarea tan agotadora. Mi querido
amigo Bob se convirtié en cuidador un afio antes que yo. El me ayudé inmensamente,
mostrandome el camino hacia a Dios, para buscar en El su guia y su apoyo, los cuales fueron
invaluables. Un amigo que tiene o ha tenido experiencia con la enfermedad de Alzheimer
puede ser de mucha ayuda y debe ser buscado.
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PRUEBA DE MEDICAMENTOS PARA LA DEMENTIA

En todo el mundo se estima que 47 millones de personas tienen demencia y 9.9 millones de
nuevos casos ocurren anualmente; los pacientes con Alzheimer contribuyen con el 60-70 %
de esos nuevos casos. jLos periodos de vida mas largos estan contribuyendo al problemay
para 2030 se espera que las cifras se dupliquen! El Instituto Nacional sobre el Envejecimiento
afirma que a partir de junio de 2017 habra en marcha 150 clinicas de prueba para farmacos
de Alzheimer y demencia en los Estados Unidos. Actualmente, se necesitan 70,000 pacientes
con Alzheimer para hacer las pruebas. No hay un “descubrimiento” mas necesario que un
medicamento para esta enfermedad y, hasta ahora, los resultados de las pruebas
farmacoldgicas han demostrado ser muy elusivas. Algunos de los medicamentos aprobados
disponibles actualmente, en el mejor de los casos, sélo retrasan el proceso degenerativo en
algunos de estos pacientes.

En el momento en que Kendall fue diagnosticada con Alzheimer, la neurdloga estaba
participando en una prueba clinica de Bapineuzumab. Esta prueba estaba patrocinada por
dos de las compaiiias farmacéuticas mas grandes en los Estados Unidos. Ella indicé que
pensaba que algunos de esos pacientes estaban respondiendo, a pesar de que se trataba de
una prueba experimental. El papeleo requerido para aplicar era desalentador. Cuando
finalmente fue aceptada, Kendall tuvo fuertes dudas. Pero la animé a continuar. Estuvo en las
pruebas durante 18 meses, que consistid en una perfusién de tres horas, resonancia
magnética, y pruebas cognitivas cada 90 dias. Durante este periodo hubo multiples indicios
gue sugerian que su enfermedad se estaba estabilizando. A sélo 18 meses de las pruebas,
Kendall se cayd, se golped la cabeza, y rompio sus lentes. Poco después, su resonancia
magnética indicd un pequefio hematoma y debido al protocolo de las pruebas, fue dada de
alta del programa. Eso fue una decepcién para ambos, aunque Kendall se sintié muy aliviada
de descartar la resonancia magnética, a la que ella afirmaba ser claustrofdbica. Unos ocho
meses después, las pruebas terminaron prematuramente debido a la falta de los resultados
anticipados. Al visitar a la neurdloga de las pruebas de medicamentos, ella me dijo que habia
numerosas observaciones que sugerian que Kendall habia experimentado beneficios notables
con el medicamento. Agradecimos que Kendall hubiera podido participar en la prueba, pero
lamentamos cdémo terminaron las cosas.

A base de esta experiencia, yo animaria a cualquier cuidador a preguntarle a su neurélogo si
hay alguna prueba de medicamentos disponibles, e investigar los beneficios y las
consecuencias de esta. Las pruebas farmacoldgicas son supervisadas asiduamente por si
surgen eventos adversos. Cualquier dafio al paciente es bastante improbable. En
retrospectiva, creo que Kendall, en ocasiones, encontrd cierta satisfacciéon tanto en participar
en las pruebas de medicamentos como en quejarse de la resonancia magnética. Los
participantes para las pruebas farmacoldgicas son muy necesarios y es posible que se logren
resultados positivos.
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EL MISTERIO SIN RESOLVER

Hay mucho que no sabemos sobre el paciente con Alzheimer. Sabemos que los cinco sentidos
(vista, sabor, tacto, oido y olor) no disminuyen tan rapido como lo hace la agudeza y el
pensamiento cognitivo. Los pacientes son capaces de transmitir problemas con sus sentidos,
pero no con sus sentimientos y emociones. Al menos no de una manera que nosotros
entendemos. Los sentimientos y las emociones juegan un papel importante en el
comportamiento y la disposicidén del paciente. Por lo tanto, es muy importante que el
cuidador sea consciente y sensible, al hecho de que el paciente esta lidiando con una gran
frustracién, de la cual no somos capaces de discernir o identificar su causa.

¢Qué hace que el paciente haga las cosas que hace?

Realmente no lo sabemos. Sabemos que el cuidador puede ser el responsable de una buena
parte del comportamiento del paciente, pero hay mucho que no podemos explicar. Es muy
importante que el cuidador esté siempre consciente de que el paciente percibe que sus
habilidades han cambiado, causandole ansiedad y frustracién. El paciente esta lleno de
ambas. Debemos hacer todo lo posible para no exacerbar las relaciones con nuestro
paciente. jLas acciones y reacciones del cuidador son muy importantes! Siempre debemos
poner al paciente y sus intereses por delante de los nuestros. El paciente es lo primero;
tanto como si le diéramos la bienvenida a un extrafio en necesidad.
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Conclusion

Como cuidador esta en un viaje sagrado que probablemente no ha elegido, pero ha
heredado. Tal vez incluso, contra su voluntad. Puede deberse a que otros miembros de la
familia renunciaron a cualquier responsabilidad. Ademas, lo mas probable es que no tenga
experiencia previa, o familiaridad con su nuevo papel en la vida y sus nuevas
responsabilidades. Mi corazdn se dirige a usted porque seguramente a veces experimentara
un enorme estrés, tan grave que deseard soluciones extremas a su situacion. A veces sentird
gue no hay ayuda ni respuesta a su situacion. Pensara en darse por vencido; parecera que no
hay alivio. El rechazo y el aislamiento lo dominard todo y no parecera tener fin.

Es imprescindible para aquellos que lo puedan o que lo encuentran apropiado, buscar el
consuelo y la guia de Dios. Debemos pedirle paz, guia y gracia. El proveera a sus necesidades
si la oracién es sincera y con fe. Puede que El no nos dé alivio inmediato, ni resuelva los
problemas como se lo solicitamos, pero no nos dard mas carga de la que podemos sostener.

Una vez que esté en Su presencia, El proveera fortaleza y calma para que usted pueda
continuar. El viaje puede ser disefiado para acercarnos deliberadamente a El y a Su reino.
Cuanto mas sea la confianza en El, mas aceptable sera su papel de cuidador. En el futuro, en
algiin momento, usted se dara cuenta de que cumplié con una misién de amor y cuidoé de
alguien que no podia hacerlo por si mismo. La satisfaccion y el agradecimiento se
manifestaran y uno podra afirmar imision cumplida! jBuen trabajo! jDios ha respondido a
nuestras oraciones!

1 Pedro 5:7... Echad todas vuestras preocupaciones sobre El, porque El se preocupa por
vosotros...
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