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Guia parala
demencia en el
centro-sur de
Indiana

Cuidar a una persona con pérdida de

;Esta preocupado por la pérdida de
memoria de un ser querido?

Si le preocupa los cambios cognitivos de una
persona que vive con demencia y/o los
problemas de memoria han empezado a
interferir con la vida cotidiana, hay que hablar
con un proveedor de servicios médicos. ;Por
qué es importante tener revisiones médicas?
Hay ventajas de identificar y abordar la pérdida

memoria o demencia puede durar muchos
anos y tiene muchas dificultades. Este
proceso es diferente para todos: cada
persona con Alzheimer u otra forma de
demencia puede progresar de manera
diferente.

Los familiares y los seres queridos
necesitaran informacion, apoyo y
orientacion a lo largo de la progresion de la
enfermedad. La mayoria de las familias y
los cuidadores no estan preparados para
vivir con la demencia y agradecerian algun
tipo de “hoja de ruta.” Este documento se
ha disefiado para ser precisamente eso.
Ofrece instrucciones y consejos sobre las
decisiones que estan por venir y los pasos
legales y médicos necesarios.

de memoria:

Algunas formas de pérdida de memoriay
confusién son tratables. Algunas condiciones
que causan sintomas parecidos a la demencia,
como la hidrocefalia normotensiva, los
problemas de las tiroides y la deficiencia de
vitaminas, son tratables o reversibles.

Si se diagnostica, es mejor averiguar el tipo
especifico de demencia y obtener ayuda en las
primeras etapas de la enfermedad. Un
proveedor de servicios médicos puede brindar
una mejor atencion clinica para todas sus
afecciones médicas con un diagnéstico.

Usted, la persona que vive con demenciay
otros miembros de la familia pueden planificar
mas facilmente para el futuro al saber a lo que
se enfrentan. Un diagndstico hace que tomar
las siguientes medidas sea un poco mas facil.



Guias para los cuidadores

Recomendamos que los cuidadores contacten a por lo
menos dos de las siguientes agencias para guiarlos y
apoyarlos:

Las Area Agencies on Aging (AAAs) pueden ayudarle a
encontrar informacion especializada, apoyo y opciones de
servicio en su area. También ofrecen programas de apoyo para
los que ayudan a un ser querido con la demencia. Las AAA a
veces se conocen como "Servicios para los mayores y
discapacitados" o "Cuidados a largo plazo y para los mayores".
Para obtener mas informacion, visite www.iaaaa.org o llame al
317.205.9201.

La Asociacién de Alzheimer tiene literatura gratuita sobre todo
lo relacionado con la demencia en inglés y en espafol. Esta
disponible por teléfono las 24 horas del dia, los 7 dias de la

semana (en el idioma preferido de la persona que llama a través

de un servicio de traduccion). Estos recursos tienen la
informacién mas reciente sobre la salud cerebral, los
medicamentos disponibles para personas con la demenciay los
grupos de apoyo. Visite: www.alz.org/indiana o llame a la LINEA
DE ATENCION al 800.272.3900.

Otros recursos para la regién centro sur de Indiana son
Dementia Friendly Bloomington (dfbloomington.org) y el
Servicio de Recursos para la Demencia y el Alzheimer de IU
Health:

(iuhealth.org/in-the-community/south-central-region/
alzheimers-resource-services)
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Terminologia

En este documento, varios términos se
utilizan:

« Ser querido—este término se refiere a alguien
que tiene la pérdida de memoria o la
demencia.

« Companero de cuidado o cuidador familiar—
estos términos se refieren a la persona que
apoyay cuida al ser querido.

+ Lafamiliay otros amigos—este término se
refiere a los (aparte del companero del
cuidado) que estan consternados por el ser
querido y lo ayudan.

« PVCD— persona viviendo con la demencia




6 |Hoja de ruta para la demencia

El Alzheimery la demencia — ;Cual es la diferencia?

Ca demencia

La demencia es un término general que se refiere a la
pérdida de la funcién cognitiva (recordar, pensary
razonar) lo suficientemente grave como para interferir
con la vida cotidiana. La demencia no es una
enfermedad especifica ni un diagnéstico especifico,
sino un término general que describe una gama
amplia de sintomas. La causa de la demencia puede
ser el dano cerebral por enfermedad o trauma.

El Alzheimer

La enfermedad de Alzheimer es la causa mas comun
de la demencia. Se caracteriza por una degeneracién
lenta de las habilidades cognitvas.

Otras demencias comunes:

Hay varios tipos de demencia, como el vascular, la
enfermedad de Lewy Body y el sindrome de Warnke-
Korsakoff. Estos tienen varios sintomas y pueden ser

causados por varias condiciones, como el flujo de
sangre al cerebro o el uso excesivo de drogas 'y
alcohol.

La demencia

La enfermedad Lewy Body

La demencia frontotemporal (FTD)

AN

La demencia vascular

BLas demencias reversibles

La enfermedad Alzheimer El sindrome Warnke-Korsakoff

Las demencias reversibles:

El término médico para esto se conoce cominmente
como el delirio. Suele ser un cambio agudo en la
condicion mental que requiere intervencion médica.
Hay muchas causas del delirio, entre otras,
interacciones con medicamentos, una infeccién, una
falta de sueno, la deshidratacion, la desnutricion, los
cambios de la glucose sanguinea y la depresién no
tratada.



Las preocupaciones

"Hay una diferenda entre & envejedmiento nomal y
€l envgledmiento anomnal. B hecho de que alguien
estd expetimentando un ambio cerebral no significa
que sea una demenda”.

Es una buena idea pedite al médico que la persona
on demenda se someta evaluadones cognitivas
Gda aho apartir de los 50 anos. Esto ayudard a
detedar aualquier @mbio temprano e induso puede
detectar algo mas que pueda estar pasando. y podria
prevenir & dafo cerebral progresivo. Algunas
condidones podrian volverse ireversibles enel futuro
S NO se cormigen.

Consulte la pagina 28 para conocer las 10 sefdles de
advertenda de b enfermedad de Alzheimer.
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- ;Todo bien?

- ;Deberia consultar con un
médico una persona con
cambios cognitivos perceptibles?
;COmo puedo animarauna
persona con cambios cognitivos
perceptibles a consultar con un
médico si es reticente?

/Qué deberia esperaren esta
situacion?

Puede notar cambios en la memoriay el
pensamiento de su ser querido, y es posible que

afecte las actividades cotidianas. Por ejemplo,
puede notar que el ser querido:

« Tiene dificultad para realizar mas de una
tarea a la vez.
- Tiene dificultad para resolver problemas
complejos o tomar decisiones.
« Olvida eventos o conversaciones recientes.
« Toma mas tiempo para realizar actividades
mentales mas dificiles, como usar la
computadora.

Es probable que su ser querido esté
preocupado por los cambios que esta
notando, pero es posible que no los discuta.
Es posible que otros amigos y familiares
hayan visto o notado algun cambio.
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;Qué se puede hacer?

« Inférmese sobre los cambios normales con el
envejecimiento y aquellos que indican la necesidad de
hacerse una evalucion médica (consulte las “10 sefales
de advertencia” en la pagina 28).

« Realice un seguimiento de los cambios que observe. Si
el ser querido no menciona el tema, encuentre el
momento adecuado y una manera sensible de discutir
estos cambios con ellos: saquelo abiertamente para
normalizar la conversacion sobre la salud cerebral y los

cambios que esta notando. Puede comenzar la

conversacion senalando las preocupaciones de . Sielser querido se resiste a un chequeo, busque la
promover su propia salud cerebral para avisarles que no ayuda de familiares o amigos que puedan alentarlo.
estan solos. - Solicite un examen de bienestar anual de Medicare
- Pidale al ser querido que se someta a una evaluacion para el ser querido(si est4 en Medicare), ya que
médica completa y voluntariada. Es importante verificar incluye la deteccion de deterioro cognitivo junto

si los cambios en la memoria y el pensamiento pueden con otras pruebas de deteccién. Comparta con el
ser causados por algo que podria ser tratado o profesional lo que ha notado, ya sea en persona o
revertido. Incluso si no es asi, es mejor saber a qué se en una carta antes de la cita.

enfrenta.
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/Qué se puede hacer? (a continuacion):

- « Todos los adultos deberian tener un plan
establecido en caso de invalidez o muerte. La

planificacion es aun mds importante para
primaria pueden diagnosticar la demencia. Si esta cualquier persona que comience a

buscando un especialista, comuniquese con el Servicio de experimentar cambios en la memoria o en las
habilidad de pensar. Estos cambios pueden o

no ser por la demencia, y es fundamental
completar la planificacion mientras que usted o
« Si ha notado alguna pérdida auditiva, solicite una prueba la persona con cambios cognitivos lo pueda

«  Siambos se sienten incdmodos con el médico, busquen
a otro. La mayoria de los profesionales de atencién

recursos para la enfermedad de Alzheimer y la demencia
de IU Health para identificar proveedores en su area.

de audicion inmediatamente. La pérdida auditiva puede hacer.
« Asegurese de que tanto usted como la

generar el malentendido y el aislamiento social, . . )
persona que vive con demencia estén tomando

especialmente para los que viven con demencia. Ademas, decisiones saludables:

la pérdida auditiva puede parecer como si una persona - Participe en grupos sociales, artes y otras

tuviera demencia, pero en actualidad esta actividades.

experimentando cambios de la audicién y la - Coma una dieta balanceada con frutas y
o verduras y alimentos bajos en grasas

comunicacion. saturadas.

- Para cualquiera de nosotros a medida que envejecemos, - .
- Sea fisicamente activo..

debemos comenzar y/o completar la planificacion legal y

financiera.

“Necesitaba saber como acceder a los recursos
en mi comunidad para mi madre que tiene
demencia. Ver a su médico fue el primer paso”.
-David A.
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Los pasos de accion

Los siguientes pasos son importantes:

o [] O_bten?a una evaluacion médica para
averiguarlo que esta causando los
roblemas.

Complete los documentos de planificacion
de la asistencia médica, tales como: N
- Una designacion de representante de atencién

médica y poder notarial para la asistencia médica,
nombrando un “agente” de asistencia médica.

- Una declaracion de testamento en vida, que
permite a una persona declarar preferencias de
tratamiento si se encuentra en una situacion de

En estos documentos, una persona nombra a final de vida. . .
un "agente" para ayudar con los asuntos - Formulario POST de Indiana (orden médica
financieros para el alcance del tratamiento). Hable con un

médico en el momento adecuado para completar.

e s . . . . - El poder notarial
La planificacion patrimonial puede incluir los

O [ ] Complete un documento de poder
documentos legales como un testamento o notarial general. En este documento, una
un fideicomiso que dirija la disposicion de su ersona designa a un "agente" para ayudar con

patrimonio al fallecer 0s asuntos financieros.

[ Complete un plan patrimonial. El plan
patrimonial de una persona puede incluir
documentos legales como un testamento o un
fideicomiso olue dirija la disposicion de su

a

atrimonio al fallecer.
Organice una reunién familiar para discutir lo
que esta sucediendo y Iosfpro’ximos pasos
necesarios a seguir como familia.
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Preguntas claves

El deteriorO ;Addnde vamos para que nos

examinen la pérdida de memoria?

Cog n itiVO |eve° - ;COmo puedo ayudar a mi ser

querido con lamemoriay el
El deterioro cognitivo leve (DCL) pensamiento?

es una disminucién leve pero
medible de las capacidades
cognitivas, como la memoria y
el pensamiento. EI DCL no es
una forma de demencia, pero ;
las personas con el DCL tienen ;Qué se puede esperar en esta etapa?

un mayor riesgo de desarrollar La persona con el deterioro cognitivo leve o la
la demencia. demencia en etapa temprana es independiente,

pero es posible que tenga dificultades para pagar
las cuentas, preparar comida, ir de compras y
manejar. También pueden tener problemas para
recordar detalles y controlar las emociones, y a
veces se resisten a la ayuda y se vuelven mas
dependientes. Los con el DCL tienen éxito cuando
crean rutinas y habitos familiares.

- ;Qué podemos hacer para
promover el bienestar de una
persona que vive con demencia?
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Es posible que:

« Sesienta abrumado e irritado con las diferentes
habilidades de su ser querido.
« Experimente compasion o un sentimiento de pérdida
por los cambios de un ser querido. El duelo puedeiiry
venir para usted y la persona que vive con demencia.
« Descubra que otros amigos y familiares pueden notar
cambios al principio en la persona con demencia o
entender tus preocupaciones. Es posible que no sepan
como responder o ayudar y comiencen a distanciarse o
mostrarse indiferentes por no saber qué hacer. Es una
buena idea hablar con sus amigos y familiares mas
cercanos para analizar los resultados de las evaluaciones
médicas. La demencia afecta a los amigos y a los
parientes, y deberian saber como apoyarlos durante los
cambios y desafios futuros que puedan enfrentar juntos.

;Qué puede hacer usted?

«  Siaun no se ha evaluado, pidale al médico que haga el
examen anual de bienestar de Medicare, que incluye la
deteccién del deterioro cognitivo junto con otras
pruebas de deteccién.

- Preguntele a la persona con demencia si puede ir a sus
citas médicas para ayudarlo a recordar lo que le ha
explicado el médico. Si estan de acuerdo, respete el
derecho de la persona a conocer sus resultados y
permitale contar su historia a su proveedor sin
interrupciones.

Haga preguntas sobre los cambios en el estilo de vida que
puedan ser Utiles para el bienestar y el funcionamiento
general.

+ Obtenga mas informacion sobre el deterioro cognitivo leve
(DCL).

- Considere llevar un cuaderno sobre los cambios y las
necesidades de la persona con demencia (esto también
podria ser beneficioso para su ser querido para ayudarlo a
comprender sus desafios y cambios desde su perspectiva).

- Digale a su propio médico que esta cuidando a un ser
querido con deterioro cognitivo para que pueda

ser consciente de los posibles riesgos relacionados con la
salud que se podrian desarrollar con el estrés.

« En lugar de pensar que la persona con demencia

deberia simplemente “esforzarse mas"—recuérdese que
estan haciendo lo mejor que pueden.

« Sea paciente.

« Paguen las cuentas y vayan de compras juntos si esto se
convierte en una preocupacion, para que la persona que vive
con demencia pueda recibir apoyo y tener éxito.

« Inférmese sobre los grupos de apoyo locales para usted y el
ser querido.
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Los pasos de accion

Los siguientes pasos son claves:

Recuerde! Si la persona que vive con demencia aun no
ha tenido una evaluacién médica, comuniquese con su
proveedor de atencion médica, un geriatra, un
neurdlogo y/o un neuropsicélogo.
0 Hable con un proveedor de atencion médica para tomar

decisiones y suspender el manejo por la seguridad del ser
querido. Solicita un examen manejo.

. : : : O
Como ayudar a alguien que vive con la demencia: -
«  Fomente un estilo de vida saludable que incluya o Complete los documentos de salud.
ejercicio regular, una dieta saludable y actividades - Una directiva anticipada (que incluye un testamento en vida, un
sociales (la socializacién es muy importante para los representante de atencion médica y/o un poder notarial)
dos) - Proporcione copias de estos documentos a sus proveedores
N o médicos, representante de atencién médica y socios de apoyo.
« Anime el uso de habilidades duraderas, como tocar Tep y oy
el piano, cantar, escribir a maquina, hacer - [J Complete un documento de poder notarial general. En
manualidades o hablar una segunda lengua. este documento, se designa a un "agente" para ayudar con los
« Comparta (y lea) el folleto—"Vivir bien con deterioro asuntos financieros y relacionados.

[] Complete un plan patrimonial. El plan patrimonial puede
incluir los documentos legales como un testamento o un
fideicomiso que dirija la disposicién de su patrimonio al

cognitivo leve o demencia temprana” de la
Asociacion de Alzheimer. Vea un enlace en la Lista de
recursos en la pag. 37-39.

fallecer.
- Busque actividades, negocios y organizaciones [] Anime a otros familiares y amigos a que lo visiten
locales que son “aptos para los con demencia” en su regularmente y busque apoyo sobre la demencia para
comunidad para que el ser querido pueda comprender mejor su situacion.
involucrarse en actividades que disfrute. [_] Tenga una reunién familiar para discutir lo que esta
- Busque conexiones o grupos de apoyo que ayuden pasando y como apoyar a la persona con pérdida de

a su ser querido a sobrellevar los cambios de vida que memoria, tales como: fomentar una cita médica, administrar

esta experimentando. el uso seguro de medicamentos y/o ayudar con las finanzas

- jSea optimista! o la planificacion legal.
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| a demencia
leve

“l a demencia de mi marido
no nos ha impedido vivir
nuestras vidas. Vivimor dia

tras dia y disfrutar de la Preguntas claves..
compainia es el mejor
consejo del médico. - ;Existen medicamentos, tratamientos,
o cambios en el estilo de vida que podrian
- Georgia N. ayudar ala memoriay el pensamiento dela

persona que vive con demencia?

« ;Como podemos ayudar a la persona que
vive con demencia a mantenerse activay
conectada?

- ;Deberia continuar a manejar una persona
que vive con demencia?

- ;Esta organizado el papeleo legal?




/Qué se puede esperar en esta etapa?

{Qué se deberia esperar si su ser querido supera el deterioro
cognitivo leve o la demencia leve?

La persona con demencia probablemente tendra mayores
desafios para realizar algunas actividades. Tenga en cuenta
que nuestros cerebros, incluso los con la demencia,
también se adaptaran y surgiran con otras estrategias para
superar los cambios y desafios. Trate de reconocer las
fortalezas en lugar de las pérdidas.

El posible que los que tienen la demencia:

« Tengan dificultades con el tiempo o la secuencia de
eventos. Los calendarios visuales y las alarmas son
recordatorios utiles.

« Olviden los nombres de las personas y las cosas
familiares. Recuérdese a si mismo y a los demas que no
deberian hacer que una persona con demencia adivine
su nombre, pero ofrezca esa informacién primero. "Hola
John, soy Sally, ;cémo estas hoy?"

« Se porte de manera diferente en el trabajo y en las
situaciones sociales.

- Tenga problemas para realizar varias tareas. Si esta
proporcionando recordatorios e indicaciones, intente
ofrecerle informacién lentamente.

« Se tome un tiempo para procesar informacién. Hable
lentamente y deje que el ser querido responda. Esto
requiere practica, pero sera util.
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Escriba recordatorios y listas. Intente configurar un
espacio de su hogar para guardar recordatorios
importantes o cosas que son faciles de perder. No
esperes el recuerdo de eventos importantes, mas bien,
configure un recordatorio en el teléfono o llame antes
para solicitar.

« Prefieran las cosas familiares y no pueda identificar
elementos o espacios nuevos. Al reemplazar cosas,
reorganizar espacios o mudarse, trate de mantener
todo similar a lo que se conocia antes. También puedes
etiquetar cosas juntas para mantener las conjeturas al
minimo.

« Experimente cambios leves de humor y/o
personalidad o sienta pena, sospecha, ira, frustracion.

En lugar de ser defensivo, intente validar y escuchar.

« Muestre una creciente indiferencia hacia la cortesia
normal. Es posible que la persona que vive con
demencia ni siquiera reconozca que esto esta
sucediendo.

« No pueda manejar. Deberian conversar sobre la
conduccion temprano para ayudarlos a prepararse para
formas alternativas de transporte y para ayudar a
disminuir el impacto de este evento. Consulte la Lista
de recursos en las pags. 37-39.

- Tenga problemas con la autoconciencia. Esto se debe
a que el I6bulo frontotemporal, que reconoce su propia
autoconciencia, puede estar cambiando.
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Almismo tiempo, es posible que lapersonacon
demenciatengaunamemoriaalargo plazoque
funcione bastante bien: es probable que recuerde
historias de hace mucho tiempoy recuerde como hacer
cosas con las que esta familiarizada (como tocarun
instrumento) . Es posible que puedan concentrarse mas
enelmomento presente, disfrutar del sentido de
humorytener una capacidad creciente para ser
creativo.

Usted puede:

« Sentir optimismo y/o una temprana sensacion
de pérdida y duelo.
« Notar la necesidad de proporcionar mas
recordatorios y supervision.
- Pedir ayuda en el hogar con tareas
domésticas, mandados, lavanderia o cuidado
del jardin.
« Quedarse impresionado por la capacidad de
la persona que vive con demencia para
adaptarse y crecer en medio de los desafios.

Lo que se puede hacer:

Ser un defensor del ser querido. Averigue que ha recibido el
diagnéstico correcto y la mejor atenciéon médica. Si no esta
satisfecho con la atencion actual, busque un profesional de la salud
que trabaje con usted y la persona que vive con demencia juntos.
« Aprenda todo lo que pueda sobre la enfermedad y consejos para
comunicarse de manera solidaria con la persona que vive con
demencia. Consulte Los consejos de comunicacion en la pag. 31
« Ponga en marcha medidas de seguridad relacionadas conla
conduccion, las caidas, la deambulacion, el uso de medicamentos,
los productos de limpieza nocivos, las ammas, las herramientas
eléctricas, etc. Encuentre informacion sobre la seguridad en la Lista
de recursos en la pag. 37-39.

+ Disfrute de pasar tiempo con el ser querido y preparese para las
dificultades que se enfrentan.

+ No le eche la culpa a la persona con demencia.

« Cumpla con sus citas de salud y bienestar.

« Esfuércese por dormir bien todas las noches.

« Busque apoyo y tranquilidad: hable con otras personas que hayan
tenido una situacion similar (p. ej, un grupo de apoyo para la
pérdida temprana de la memoria) o llame al Servicio de recursos
para la enfermedad de Alzheimer y la demencia.

« Explore como quiere vivir la persona que vive con demencia al
final de su vida. Aprenda a “tener la conversacion”, a través del “Kit
de inicio de conversacion para familias de seres querldos de
personas con enfermedad de Alzheimer u otras formas de
demencia”. (Consulte la Lista de recursos en las paginas 37-39).

« Consulte el sitio web Dementia Friendly Bloomington para
obtener ayuda con asuntos legales y financieros http://
dfbloomington.org/




Lo que se puede hacer (a continuacion):
Cémo ayudar a los que viven con la demencia:

« Proporcione el folleto “ Vivir con la enfermedad de
Alzheimer: Tomar medidas.” Una lista de recursos se puede
ver en las paginas 37-39.

- Vaya a las citas médicas si la persona que vive con
demencia esta de acuerdo. Si no quieren esto, intente llamar
al médico antes de las citas para compartir sus
preocupaciones.

- Cree y siga rutinas simples.

« Supervise que los medicamentos se tomen correctamente.
« Animelos a continuar con las actividades de su interés.

« Promueva el mejor funcionamiento posible. Hagase revisar
periédicamente la pérdida de audicién y la vista. Asegurese
de que los audifonos y los anteojos estén en buenas
condiciones y se usen cuando sea necesario.

- Resista la tentacidn de intervenir y hacer cosas por ellos;
deje que pasen mas tiempo haciendo las actividades
cotidianas y que cometan errores.

+ Anime al ser querido a asistir a un grupo de apoyo de etapa
temprana y buscar actividades que son aptas para la
demencia.

- Considere la posibilidad de inscribirse en un ensayo clinico

o un estudio de investigacion sobre la demencia en una
universidad o clinica de la memoria. La persona que vive
con demencia puede mejorar nuestra comprension

de la demencia y participar en el desarrollar nuevos
tratamientos.

« Cuando vea comportamientos raros, reconozca que es por
la enfermedad.

« Busque formas de modificar las actividades favoritas de la
persona que vive con demencia en lugar de dejarlas.

« Ayude a la familia y a los amigos a comprender cémo
comunicarse e interactuar con las persona con demencia; si
es necesario, puede compartir los gustos del ser querido,
cémo conversar con el ser querido y como
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Considere formas de protegerse a simismoy ala
persona con demencia de los errores financieros y la
explotacion. Hable de cuando deberia retirar las tarjetas
de crédito (o imponer limites de crédito mas bajos) y
otros documentos clave de la billetera para
mantenerlos en un lugar seguro.

- También deberia hablar de la posibilidad de fraude
por la divulgacion accidental de informacién y de la
proteccion de los costos de vida y las necesidades de
atencién en el futuro.

« Una conversacion con su planificador financiero y el
abogado de cuidado de ancianos local puede revelar
algunas formas excelentes de mantener las necesidades
financieras.

Servicios para considerar:

Talleres educativos, seminarios de Alzheimer/
demencia y cursos en linea.

- Conéctese en linea: pruebe el Navegador de
Alzheimer, la comunidad en linea ALZConnected o los
modulos de aprendizaje electrénico ofrecidos a través
de la Asociacion de Alzheimer y/o la "Sala de lectura
de Alzheimer".

« El Servicio MedicAlert+Safe Return de la Asociacion
de Alzheimer: utiliza una red de apoyo comunitario
que incluye a la policia, para ubicar a una persona que
vive con demencia en caso de que deambule. Visite
www.alz.org/care/dementia-medic-alert-safe-
return.asp para obtener mas informacién o busque
ayuda de localizacion que utilicen la capacidad de GPS
activo (rastreador en tiempo real). Ademas, considere
conectarse con su agencia local de Project Lifesaver:
https://projectlifesaver.org/

« Los consultores que se especializan en el cuidado o
la demencia pueden estar disponibles a través de los
Servicios de Recursos para la Demenciay el Alzheimer
o la Asociacion de Alzheimer.
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Pasos de accion

Los siguientes pasos son clave:

Vea los pasos de accién en las paginas 10 y 13 y haga lo siguiente:

0 Obtenga una evaluacion medica para averiguar qué esta
causando cambios o problemas notables. Considere una
evaluacion para usted mismo si se siente abrumado. Las
citas médicas regulares son necesarias para ambos.

Siuna persona con demencia estda manejando, contacte
https://iuhealth.org/in-the-community/south-central-region/
alzheimers-resource-services

Asegurese que la persona con demencia llevala
identificacion, utiliza joyas de MedicAlert+Safe Return o esta
conectado al Proyecto Lifesaver.

Habla con la persona con demencias de sus deseos de
atencion al final de la vida y documentarlos a medida que se

toman las decisiones.

; 1 Reuinanse como una familia para hablar de lo que esta
Es p05|ble 9ue este sucediendo y los proximos pasos y como la familia puede
pensando, Estoy cansado, ayudar a la persona con pérdida de memoria a ser activa,

" saludable y socialmente comprometida y con las decisiones
asustado y solo. y la planificacién sobre la conduccién u otros problemas de
seguridad.

Haga un plan de contigencia en el caso de que algo suceda.

Considere la coordinacién del cuidado o la gestién de
casos: Contacte una agencia para el envejecimiento o un

Usted no esta solo! Contacte a una
de las siguientes organizaciones:

« Agencia para el envejecimiento (Area
Agency on Aging) http://www.iaaaa.org/

« Laasociacién de Alzheimer (Alzheimer’s servicio de recursos para Alzheimer y la demencia para mas
Association) 800-272-3900 o opciones.
www.alzwa.org Contacte el Centro de recursos para Alzheimery la

- Apto para la demencia, Bloomington demenciapara informacion sobre la demencia, la educacion

http:/dfbloomington.org/ y oportunidades de apoyo.

Contacte la Agencia para el envejecimiento para mas
informacién y recursos.
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| a demencia
moderada

“Lo mas dificil de la
demencia para mi madre fue
olvidar caras conocidas. Le
hicimos un tablero de
imagenes con nombres y
como los conoce y eso la
ayudo”.

- Francine K.
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Preguntas clave..

iQué puedo hacer para que el hogar
sea mas seguro?

- ;Qué hacemos si una persona que
vive con demencia no dejade
conducir?

- ;Dénde obtenemos ayuda para
hacer frente a los comportamientos
nuevos?

- ;Qué servicios podrian ayudary
donde los puedo encontrar?

- ;COmo puedo asegurarme que la
vida de una persona que vive con
demencia sea mas agradable?
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/Qué se puede esperar en esta etapa?

En la demencia moderada, la confusion puede volverse mas
obvia. Una persona que vive con demencia necesitara mas
atencidén y supervision. Es posible que...

- Tengan mas problemas con la memoria, como recordar su
propia direccion o su historia personal. .

- Sea mas dificil planificar, seguir instrucciones y resolver
problemas.

« No reconozca a personas conocidas y no recuerde a
amigos y familiares que digan sus nombres primero. No le
digas a la persona, “;no te acuerdas de tal y tal?” Esto puede
causar verguenza y frustracion.

« Olvide como iniciar tareas rutinarias o como completarlas,
incluyendo el cuidado de la salud y la higiene. Establecer
estos elementos como elementos visuales puede ser un
recordatorio util cuando comience a notar que estas tareas
estdn cambiando. La educacién sobre las formas de abordar
esta situacion puede disminuir su frustraciéon con este
cambio inevitable.

« No quiera banarse o hacer otros cuidados personales.
Puede tener episodios de incontinencia, que puede ser lo
mas dificil de los cambios. Si establecer sefiales visuales y
recordatorios no funciona, hay que ser paciente y recordar
que es posible que los cambios cognitivos pueden causar
confusién.

- Busque ayuday recursos educativos sobre
este tema antes de que la frustracion se
vuelva abrumadora para ambos.

- Tenga habilidades que varian dia tras dia.

+ Se quejen de la negligencia o culpar a otros
cuando las cosas van mal.

- Los cambios o la falta de juicio pueden
desarrollar los siguientes comportamientos:

-Problemas para dormir

- La apatia, la pasividad

- Lairitabilidad, el hablay las acciones agresivas
- Ser pegajoso (siguiendo a todos lados)

- Las preguntas repetitivas

- Laerrante



/Qué se puede esperar en esta etapa? (a continuacion)

Tenga delirios (creencias falsas) o alucinaciones (ver/
escuchar cosas que no existen) que pueden ser causados
por un cambio cerebral o la incapacidad de recordar que
algo sucedid, lo que hace que la persona que vive con
demencia a veces rellene los momentos que no puede
recordar. Es posible que cuente historias raras o una
ilusién. En esta situacion, es mejor aceptarlo o cambiar el
enfoque de la conversacion.

- Tenga mas problemas con el equilibrio (aumentando el
riesgo de caidas) debido a una restriccion del campo
visual. Trate de simular esta restriccion para usted mismo
colocando las manos en la cara como si estuviera mirando
a través de binoculares y navegue por la casa para ver si
hay obstaculos que se deberian mover o abordar para que
la persona con demencia no se caiga.

« No pueda contribuir a la vida familiar como ha

hecho en el pasado. Hay alternativas que se pueden
adaptar para que la persona con demencia pueda
participar en las actividades normales.

« Sea mas sensible al estado de dnimo y comportamiento
del cuidador. Si se ve una diferencia en el estado de
animo de la persona que vive con demencia, entonces es
posible que deberia evaluar la situacion y averiguar que
la actividad o tarea es apta. Por otro lado, pueden estar
mas conscientes y disfrutar del mundo que los rodea,
descubrir nuevas formas de comunicarse (no verbal,
tactil) y ser bastante creativos.
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Es posible que usted:

Se sienta cansado, estresado, aislado, enojado o
irritable. Organice tiempo para tener un momento
para respirar, orar, leer, ducharse o banarse.

- Se pregunte si necesita ayuda o cuanto tiempo
puede cuidar a la persona con demencia. Sea
honesto y evalUe sus propias necesidades.

- Tenga en cuenta que otros amigos y familiares
quieren ayudar a cuidar a la persona con
demencia.
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;Qué se puede hacer?

En esta etapa, necesitara los siguientes tipos de apoyo:
— Alivio diario de las tareas de cuidado (también
conocido como un relevo)

- Una red de amigos y familiares

- Tiempo para cuidarse a si mismo

- Establezca y mantenga rutinas para usted y la persona
que vive con demencia.

« Trate de no confundir su mal humor con rudeza.

- Pidales ayuda a otros para el cuidado del hogar o la
prestacion de cuidados: las tareas domésticas, los
mandados, el cuidado del jardin y la asistencia en el
hogar.

« Si recibe opiniones o criticas, aléjese y reconozca que
otros pueden estar tratando de ayudar; vea si puede

elaborar un plan para que lo ayuden de alguna manera.

« Asista a un grupo de apoyo.

- Desahogue segun sea necesario con amigos de
confianza u otros cuidadores.

- Tome precauciones de seguridad en cuanto a las
caidas, la deambulacién, el uso de medicamentos, los
productos de limpieza nocivos, los pistolas, las
herramientas eléctricas, etc.

- Busque opciones de apoyo y servicios para ayudar a
mantener las condiciones de vida, como la atencion
domiciliaria.

- Si la persona que vive con demencia todavia esta
manejando, pida la ayuda de sus proveedores de
atencion médica y evalue su movilidad. Llame a La
Asociacion de Alzheimer para ideas adicionales. Para
obtener mas informacién sobre la evaluacién, puede
visitar: www.in.go.in.gov/bmv/bmv/licv/licenses-
perenses- permisos-ids/mits-ids/drdriverer-abilit-
abilityy-pr-progogrram/am/

- Investigue las opciones de cuidado residencial,
como las residencia asistidas y/o las residencias de
ancianos. Si pueden tomar esta decision juntos,
ambos se sentirdan mejor cuando sea necesario.
Investigue los costos relevantes y visite las
residencias potenciales en el caso de que hay que
tomar una decisién rapidamente.



Como ayudar a una persona con demencia:

Anime a los familiares y a los amigos a aprender consejos
para la comunicacion y las actividades aptas. Refiéralos al
sitio web del Servicio de Recursos para la Demenciay la
Enfermedad de Alzheimer (www. alzresourceindiana.org) o la
linea de ayuda gratuita las 24 horas del dia, los 7 dias de la
semana de la Asociacion de Alzheimer: 800-272-3900.

- Trate de brindar amabilidad, comprensién y aceptacion.

- Salgan a caminar juntos regularmente y animelos a ayudar
con las actividades familiares de la vida diaria, como pasar la
aspiradora, barrer, doblar la ropa, cuidar el jardin, etc.

- Simplificar las tareas y las actividades; dividalos en pasos
mas simples—permitale que pase mas tiempo a la persona
que vive con demencia completando las tareas diarias.

« Mire albumes de fotos, un libro de recuerdos o videos
antiguos. Considere etiquetar nombres y dar una breve
narracion de personas en las imagenes para reducir la
frustracion.

- Asegurese de que la persona que vive con demencia reciba
atencion médica regularmente.

- Si nota algun cambio REPENTINO en el comportamiento,

llame al médico; esto puede ser un signo de una infecciéon u
otro problema médico.

« Consulte con el médico acerca de como completar un
formulario de Ordenes médicas para el alcance del
tratamiento (POST) (www.in.gov/isdh/25880.html)

- Tenga en cuenta el entorno del hogar cuando analice el

riesgo de caidas, ya que se producen cambios en la
navegaciony la vision con la demencia.

« Visite el "Centro para cuidadores" de la Asociacion de
Alzheimer para encontrar consejos utiles sobre el cuidado
diario, como las actividades que brindan el cuidado personal
y el control de la incontinencia. Visite www.alz.org/care para
obtener mas informacién.
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- Talleres o conferencias de educacién para
cuidadores.
« Tecnologia para ayudar con una variedad de tareas:
recordatorios, camaras, campanillas para alertar si se
abre una puerta exterior, etc.
- Los servicios diurnos para adultos que le ofrecen a
la persona que vive con demencia actividades,
ejercicios y socializacion.
« Atencion domiciliaria para ayudar a baharse,
vestirse, prepararse por la mafnana o por la noche,
otras tareas/rutinas de cuidado personal.
- Consejeria para manejar su propia afliccién,
depresion e ira, y obtener apoyo emocional.
« Considere lo siguiente si aun no ha investigado o
utilizado:

- Los grupos de apoyo

- El cuidado de relevo (dentro o fuera del

hogar)
- Los consultores que se especializan en

cuestiones de cuidado y pueden ayudar con los
comportamientos
- Programa MedicAlert+Safe Return, Project
Lifesaver o localizador GPS
- El departamento de habla y audicion de la
Universidad de Indiana
- Las técnicas de Positive Approach to Care™

Comuniquese con la Agencia local sobre el
envejecimiento y/o el Servicio de recursos para la
enfermedad de Alzheimer y la demencia para
consultar acerca de los servicios educativos. Consulte
la lista de recursos en las pags. 37-38.
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;Quieres aprender mas sobre las
opciones de cuidado residencial?

Ademas de los servicios que pueden ayudar a una Pasos de accion

persona que vive con dgmencna a quedarse en casa, Los siguientes pasos son clave:

existen muchos tipos diferentes de hogares o

instalaciones que brindan atencion a largo plazo. Las Vea los pasos de accion en las pags. 10, 13, &
opciones de atencioén residencial en Indiana incluyen 18 y haga lo siguiente:

las comunidades de vida independiente, las o Considere una evaluacion de terapia fisica u
instalaciones de vida asistida y los hogares de ocupacional para mantener o aumentar las
ancianos. actividades independientes de la vida diaria.

Para mas informacion, visite: www.iaaaa.org/ y Actualice un plan de contingencia en el caso de

que le sucede algo al ser querido.

Organice una reunion familiar para discutir lo que
esta sucediendo ahora y las formas de apoyar a la
persona que vive con demencia y a usted mismo,

www.alzresourceindiana.org

Es pOSible que piense, "Necesito y los préximos pasos a medida que aumentan las
ayuda, no lo puedo hacer mas." necesidades de atencion.

o ) ] o Si necesita ayuda con la financiacion de la
Para ver lo que esta disponible en su area, visite: atencion, comuniquese con una agencia local
www.iaaaa.org/ y www.alzresourceindiana.org. sobre el envejecimiento en www.iaaaa.org/.
Obtenga mas informacion sobre los servicios anteriores Reunase con un abogado especialista en derecho

. . . . de ancianos.

y lo que puede estar disponible sin costo o a bajo costo
en su area. Empiece aqui: Planificacion completa para el final de la vida.

Discuta y documente como la persona que vive
con demencia quiere vivir al final de su vida, como

- Area Agency on Aging: 855-567-0252 or la atencion medica deseada o no deseada, las

. medidas de comodidad y los cuidados paliativos.
WWWw.iaaaa.org/

« Asociacion de Alzheimer: 800-272-3900 or
www.alz.org/indiana

- Dementia Friendly Bloomington: dfbloomington.
org/
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| a demencia
severa

“Como cuidador de alguien
que tiene demencia, deberia
recordar cuidarse a si mismo.
Encuentre apoyo y descanse
cuando pueda.”

Preguntas claves:

- Fiona R.
- ;Qué se puede hacer para promover

una calidad de vida alta?

- ;Quétipo de cuidado es mejor para
una persona que vive con
demencia?

- ;Qué queremos en términos de
atencién médica al final de la vida de
una persona con demencia?
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;Qué se puede esperar en esta etapa?

En la ultima etapa, la persona que vive con
demencia se vuelve dependiente para muchas
actividades de cuidado personal. Es posible que:

No reconozca a usted ni a otros por su nombre. Esto no
significa que no sepan (o sientan) quién eres.

- Tengan mas dificultad para comunicarse; puede
confundir las palabras o quedarse sin palabras. La
comunicacion no verbal puede funcionar mejor.

« Tenga incontinencia frecuente o total. Considere
diferentes tipos de productos para la incontinencia y
almohadillas para sillas o camas.

- Experimente cambios en las capacidades fisicas,
incluida la capacidad para caminar, sentarsey,
finalmente, tragar. Puede ser util utilizar las sefales no
verbales y muy visuales. Aprender técnicas como Hand
Under Hand™ puede hacer que estos cambios sean mas
comprensibles y comodos para ambos.

- Experimente rigidez, inmovilidad o movimientos
bruscos. Siga sus indicaciones y muévase despacio
cuando ayude con el transporte.

- Se sienta emociones profundas y llore o grite. Puede
ser util escuchar una voz reconfortante, musica o
sonidos familiares del hogar. Tranquilice al ser querido y
escuchele.

- Sea propenso a infecciones, especialmente la
neumonia y las infecciones del tracto urinario. Informele
al médico o a su equipo de atencién si la persona se
porta diferente, no come o siente dolor.

Al mismo tiempo, puede notar que la persona que vive
con la demencia todavia esta consciente de las emociones
de los demas, disfruta de la compania, responde al
contacto fisico o la musica y puede alentar a otros a reducir
la velocidad y concentrarse en el presente.

Es posible que usted:

Experimente un duelo profundo.

« Esté consciente de que el final de la vida de la
persona que vive con demencia esta cerca.

« Se de cuenta de que sus amigos y familiares también
estan experimentando una pena.

Lo que se puede hacer:

Sea amable consigo mismo y con la persona que vive
con demencia. Respétate a ti mismo por el amory el
apoyo que has brindado a la persona que vive con
demenciay a ti mismo.

- Permita suficiente tiempo para las tareas y actividades,
no se apure.

- Estar juntos de maneras que no requieran palabras.

« Buscar cuidados paliativos y/o cuidados paliativos.

« Si aun no lo ha hecho, complete un formulario POST
(www.in.gov/isdh/25880.html).

« Revisar con el profesional de atencién médica de la
persona que vive con demencia cualquier problema de
salud y los medicamentos relacionados.

- Considere qué tipo de apoyo emocional requiere

o quiere durante esta etapa.

« Asista a un grupo de apoyo.

« Considere incluir a sus amigos y familiares mas
cercanos en las discusiones sobre las preferencias y los
planes para el final de la vida que ya se han hecho.



Para ayudar a una persona que vive con la demencia:

Mantenga rutinas simples que combinan descanso y
actividades. Salga al aire libre para tomar aire fresco:
salga a caminar, siéntese en el porche.

- Recuerde eventos o logros importantes de la vida con
fotos o videos.

- Toque y escuche musica que le guste a su ser
querido. jCante!

+ Apela a IIos sentidos: exprime jugo de naranja fresco,
huele las rosas, usa lociones perfumadas.

« Anime a otros familiares y amigos a que lo visiten
regularmente.

« Puede ser que no sean verbales ni ambulatorios, pero
aun asi aprecian las palabras amables, los abrazos
amorosos y el consuelo.

Servicios para considerar:

Cuidados paliativos y cuidados paliativos

+  Grupos de apoyo

- Consejeria u otro apoyo emocional para usted
« Servicios espirituales o religiosos
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Es posible que esté pensando,
“Estoy cansado y luto.”

Contacte a otros que tienen una situacion similar, a
un coordinador de cuidado, a un consejero, o a
alguien de las siguientes agencias:

« Area Agency on Aging en su region:
www.iaaaa.org/

« Laasociacion de Alzheimer: 317-575-9620 o
www. alz.org/indiana

. Dementia Friendly Bloomington: www.
dfbloomington.org/

« Recursos para Alzheimer y la demencia:
www.alzresourceindiana.org
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Referencias para la demencia

10 senales del Alzheimer

Una pérdida de memoria que perturba la vida diaria.

2. Desafios en la planificacion o resolucién de problemas.

3. Dificultad para completar tareas en el hogar, en el trabajo o
en el tiempo libre.

4. Confusion con el tiempo o el lugar.

5. Problemas para comprender imagenes visuales y relaciones

espaciales.

6. Nuevos problemas con las palabras al hablar o escribir.
7.Perder cosas y la capacidad de volver sobre sus pasos.
8. Disminucion o juicio pobre.

9. Retiro del trabajo o0 actividades sociales.

10. Cambios de humor o personalidad.

Para mas informacion sobre otros tipos de
demencia, visite: www.nia.nih.gov/health/alzheimers/
related-dementias




La primera etapa del Alzheimer

El tiempo o la secuencia de eventos
pueden volverse mas dificiles de
seguir.

« Puede olvidar los nombres de
personas y cosas familiares, sin
embargo, por lo general aun puede
reconocer las caras de los elementos.
« Hay cambios en el desempeno en el
trabajo o en las situaciones sociales.

La etapa media del Alzheimer

Se vuelve mas dificil realizar varias
tareas.

« Requiere mas tiempo para
procesar la informacion.

« Aumento de las preferencias por
las cosas familiares.

» Cambios leves del humory/o la
personalidad.

Necesidades aumentadas de
cuidados de apoyo y supervision.

« Experimentar mas cambios con la
memoria, como recordar su propia
direccion o la historia personal.

- La dificultad para organizar,
planificar, seguir instrucciones y
resolver problemas.

« Puede comenzar a tener mayores
dificultades para reconocer a
personas conocidas, sin embargo,
tendra intuicion acerca de cémo
una persona los ha hecho sentir
(seguros, asustados, bienvenidos).
« Tiene mas fuerza que habilidad.

La dificultad para iniciar o completar
tareas, la necesidad de mas
indicaciones para comenzar durante
el cuidado de la salud y la higiene.
«Habilidades que fluctiian de un dia
para otro.

«Se queja o culpa a los demas cuando
las cosas van mal debido a los
cambios en la capacidad de
comprender la situacion.

«Los cambios en la conciencia de
seguridad y el juicio incluyen: la
dificultad para dormir, la apatia, la
pasividad, la irritabilidad, el habla y las
acciones agresivas y las preguntas
repetitivas..
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Puede sentir pena, sospecha, ira,
frustracion.

« Cambios en la conducciényla
orientacion.

« Disminucién de la conciencia de
seguridad al conducir.

Otros cambios pueden ser: mas
creatividad, apertura a los demas,
disfrute de la musica, los poemas y el
ritmo, la capacidad de dejar de lado
la responsabilidad y volverse mas
relajado en un entorno de apoyo.

« Una resistencia del bafo o del
cuidado personal.

« Los delirios (creencias falsas) para
tratar de dar sentido a su situaciéon o
alucinaciones (ver/oir cosas que no
existen).

« Cambios en la vision y /o el
equilibrio (@umentando el riesgo de
caidas). La vision binocular
generalmente ocurre en esta etapa.
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Las ultimas etapas del Alzheimer

 Mas dependiente durante las
actividades de cuidado personal.
« Mas dificultad para reconocer al

cuidador principal
u otros por su nombre. Esto no
significa que no sepan (o
entiendan) quién eres.

« Ladificultad aumentada para Puede volverse rigido con el
comunicarse verbalmente: puede movimiento. Hay que permitir mas
confundir las palabras o quedarse sin tiempo para completar las tareas.

- P r nder mejor
habla, pero responde mejor a los ueqle €Spo d,e cjora
. . experiencias/estimulos familiares y
tonos, lamusicay el ritmo. La

L, i reconfortantes en el entorno
comunicacién no verbal (sefalar) en - Una mayor susceptibilidad a

« Los reflejos son mas lentos, y hay la linea de visién puede ser util. infecciones, especialmente a la
cambios perceptibles en las « Puede sufrir de incontinencia. neumoniay a las infecciones urinarias.
capacidades fisicas, incluida la Los cambios cognitivos repentinos
capacidad para caminar, sentarse'y que no parecen normales deberian
tragar. abordarse con el médico.

DESCARGO DE RESPONSABILIDAD

- Estas etapas son para dar una idea de como
alguien puede experimentar la demencia, sin
embargo, todos somos diferentes. Es mejor
concentrarse en las habilidades retenidas en
lugar de las habilidades perdidas.

- Esta no es una herramienta de diagndstico,
sino una herramienta para guiarlo en la
comprension y la preparaciéon para los cambios
que puedan surgir.
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Consejos parala comunicacion

La demencia dafa las vias cerebrales. Los cambios cerebrales pueden
hacer que una persona que vive con demencia diga lo que quiere y
entienda lo que dicen los demas. La persona que vive con demencia
puede tener problemas para encontrar las palabras o un nombre
correcto, o puede inventar palabras nuevas. En algun momento,
pueden repetir una pregunta unay otra vez. Debido a que la
demencia cambia gradualmente las habilidades de comunicacion, lo
que dice un ser querido a veces tiene poco o ningun sentido para
usted. También puede tener dificultades para entender. Los
malentendidos resultantes pueden complicar la comunicacion.

Puede esperar que, con el tiempo, una persona que vive con
demencia tenga dificultades para organizar las palabras y las frases y
pierda el hilo de lo que estaba diciendo.

Lo que usted puede hacer:

- Estar presente. Avisele al ser querido que esta escuchando y tratando de entender.
- Mantenga una voz suave. Tome la mano de la persona mientras que habla. Sonrie, asiente, haz el contacto visual
apropiado.
« Muestre respeto. Ofrezca a su ser querido toda su atencidn, no realice multiples tareas. Incluya a la persona que
vive con demencia en las conversaciones, no hable de ella como si no estuviera alli.
« Evitar distracciones como el ruido de fondo, los televisores y las radios.
- Coloquese. Esté lo suficientemente cerca para ser escuchado y visto claramente. Siéntese o parese al mismo
nivel, en lugar de pararse sobre ellos.
- Hagase revisar la audicion con regularidad. Si la persona usa un audifono, verifique que esté funcionando y
colocado correctamente. Cuando hable, gire su rostro hacia ellos y asegurese de que su rostro esté en la luz para
gue puedan ver facilmente los movimientos de sus labios.

A continuacion...
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Lo que usted puede hacer (a continuacion):

Hable en términos simples con oraciones breves. Haga una pregunta u
ofrezca una instruccion a la vez. Utilice frases "positivas"; por ejemplo,
diga "Vamos aqui" en lugar de "No vayas alli". A medida que avance la
enfermedad, haga preguntas que requieran una respuesta de si o no.

- Sea paciente y hable lentamente rpara que la persona procese y
responda. Trate de evitar interrupciones. Si se siente apurado o
estresado, tbmese un tiempo para calmarse.

- Concéntrese en los sentimientos del ser querido y responda de una
manera apropiada.

« Ofrezca un sentido de comodidad. Si una persona que vive con
demencia tiene problemas para comunicarse, consuélela, abrazala o
tomese de la mano.

- Utilice senales visuales. Los gestos u otras sefiales visuales pueden
ayudar a promover una mejor comprension. En lugar de preguntar si la
persona que vive con demencia necesita usar el bano, llévela al bafioy
sefale hacia él.

- Vigile su tono y manera. Trate de mantener su voz suave y no
critiques al ser querido. Los que viven con la demencia responden al
estado de animo de los demas.

- Evite interrogar y discutir. En lugar de cuestionar o corregir a su ser
querido, escuche los mensajes en lo que esta diciendo. Trate de evitar
discutir: nadie “ganard” y solo generara verguienza, frustracién o enojo.

Es importante recordar que la persona que
vive con demencia no esta tratando de ser
dificil: la enfermedad ha cambiado su
cerebro. Haga todo lo posible para no
tomar las comunicaciones y los
comportamientos como algo personal.
También es importante saber que se
ofrecen como sugerencias; lo alentamos a
que se perdone a si mismo cuando las
cosas no salgan tan bien como quisiera.

Puede ser util hablar con otras personas
en la misma situacion para obtener mas
ideas y apoyo. Las oficinas de la Agencia
sobre el Envejecimiento y los Servicios de
Recursos para la Enfermedad de Alzheimer
y la Demencia tienen recomendaciones
para estas oportunidades. Comuniquese
con estas agencias pronto!
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| os cambios cerebrales

Los cambios visuales

« Lademencia puede afectar la visidn, tanto fisicamente como en la capacidad de “ver” la perspectiva de otros. El campo visual, el impacto
de la iluminacién, la percepcién de la profundidad, el color y el reconocimiento facial son aspectos visuales que suelen verse afectados
por la demencia. Es util encontrar otras formas de dar pistas o interactuar con alguien que no es visual. Por ejemplo, tocar musica puede
despertar un recuerdo en alguien que vive con demencia o ayudar a iniciar una conversacién o interaccion.

- Para la mayoria, la vision es la primera forma de comunicarse con los demds y comprender el entorno. Cuando la vision comienza a
cambiar, hay formas de confiar en otros sentidos para ayudarnos a continuar comunicandonos. La comunicacién visual también se
puede fortalecer usando colores contrastantes para mensajes verbales o imagenes, y manteniendo el mensaje corto y simple si intenta

comunicarse por escrito.
- Asegurese de estar en la linea de visidn antes de intentar hablar o tocar a alguien con este tipo de cambios cerebrales.

Los cambios auditivos

« Laaudicién del sonido no se ve tan afectada por la demencia como la capacidad de saber de dénde proviene el sonido o

comprender/procesar lo que esta escuchando.
« Las personas que viven con la demencia tienen dificultad para compartimentar/bloquear una conversaciéon que ocurre en una

parte diferente de la habitacion, por lo que pueden comenzar a responder a esa conversacién en lugar de a la que esta teniendo
con ellos. En esta situacion, es bueno hablar en una habitacién mas tranquila y reducir los sonidos que distraen, como la musica

de fondo.
- Puede ser necesario repetir, pero si lo hace, diga exactamente la misma frase/palabras, ya que alguien que vive con demencia

puede tardar de 10 a 30 segundos en procesar lo que dijo.

Los cambios tactiles

- Elgustoy el olfato son otros sentidos que se ven afectados por los cambios cerebrales. El olfato puede verse afectado al tener
mas dificultad para reconocer e interpretar los olores. El olfato y el gusto son importantes para mantenernos alejados de
sustancias peligrosas. Si se pierden estas capacidades, los cuidadores deben darse cuenta de eso. Otra forma en la que el olfato
puede verse afectado es en la capacidad de notar las necesidades del higiene personal.



34 | Hoja de ruta para la demencia

Los cambios cerebrales (a continuacion)

Los cambios verbales

- Tres habilidades lingtiisticas se ven gravemente afectadas por la demencia: el vocabulario, la comprensién y la produccion oral. Las
habilidades verbales que no se afectan mu tienden a ser las charlas sociales, el reconocimiento de tonos y el habla ritmica. Anime a
la persona que vive con demencia a que “le cuente mas” o “le muestre” puede ayudar a mantener las habilidades verbales.

- Trate de usar el lenguaje corporal que no es beligerante, sino abierto y calmante.
- Comuniquese con frases y oraciones simples y haga preguntas sobre un tema a la vez.

Los cambios tactiles

- También ocurren cambios sensoriales. Las actividades especializadas, como la capacidad de subirse la cremallera de un abrigo,
pueden volverse mas dificiles. Esto se debe a que sentir y manipular elementos se vuelve mas dificil. Es importante poder
adaptarse a estos cambios tactiles, y los cuidadores deben prestar atencién a las actividades que empiezan a ser frustrantes.

- La capacidad de uno para detectar correctamente las sensaciones tactiles, las temperaturas o los niveles de dolor también se ven
afectadas.




| a salud cerebral

El movimiento

El factor mas importante para mantener la salud cerebral

« Mas beneficioso que cualquier farmaco estudiado para mejorar la funcién cerebral y la
resistencia a las enfermedades

« Se recomienda que haga ejercicio 150 minutos por semana, idealmente 64 minutos todos
los dias

- El ejercicio puede activar “los genes inteligentes” que promueven la estabilidad emocional
y evitan la depresion y la demencia

- Trate de hacer ejercicio todos los dias

+ No es peligroso hacer ejercicio cuando sea mayor; es una actividad para toda la vida

+ No se vuelva mucho mas lento hasta que alcance los 70 afos de edad

El propdsito, el aprendizaje y el autoconomcimiento

La resiliencia cerebral puede evitar los sintomas de las enfermedades cerebrales y psicolégicas

« Mantener un sentido de propésito que le da sentido a su vida

« Mantener el propésito al continuar aprendiendo, descubriendo y completando tareas complejas

« Un fuerte sentido de propésito da esperanza, optimismo y amor por la vida y sus experiencias

« Aumentar la capacidad de la memoria al: prestar atencién, notar informacién de todos los sentidos,
hacer que la informacién sea significativa con imagenes, asociar nueva informacién con lo que ya
sabes y organizar/dividir informacién para que se entienda mejor

Las conecciones sociales

« Una relacién significativa con otra persona ocasiona amor, felicidad y consuelo

- Las relaciones influyen en los sistemas cardiovascular, endocrino e inmunolégico

« Mantenerse social e interactuar con otros de manera significativa puede proporcionar un
amortiguador contra los efectos cerrebrales nocivos

« Se ha demostrado que la soledad acelera el deterioro cognitivo en adultos mayores
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La salud cerebral (a continuacion)
Elsuefioy el descanso

« +Elsueno es diferente que la relajacién; necesitamos ambos para mantener la salud cerebral .!I;
« El suefio restaura el cerebro
+ No puede recuperar el sueno “perdido” :
« Una noche de sueno deficiente reduce su capacidad para eliminar las placas de beta-amiloide, Cot i’h"ﬁ-
gue son precursores fisiolégicos de la enfermedad de Alzheimer -
« Trate de dormir un promedio de 7-8 horas todas las noches
« Es mejor dormir mas tiempo que tomar mas siestas
» Mejores practicas: mantenga un horario constante y evite las siestas largas. Despiértese al
amanecer y haga ejercicio.

Los nutrientes

« El balance es clave.
« Compre productos organicos si puede, especialmente para los alimentos que no se pueden pelar.
« Incorpore siete alimentos de diferentes colores en su nutricién todos los dias
« Coma la comida mas grande por la mafana, un poco menos en el almuerzo y su comida mas
pequena para la cena para que no digirija toda la noche.
+ Un poco de grasa es buena para usted: es importante para mielinizar las neuronas
« Evite los azucares afadidos y los alimentos envasados
« Buenas practicas: Modere la ingesta caldrica y coma carbohidratos de bajo indice glucémico (frutas,
verduras y cereales). Aumente la ingesta de acidos grasos omega-3 (salmén, nueces y semillas);
Aumente la ingestion de los antioxidantes.
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| os recursos mencionados en el texto

Sitios web organizativos

La asociacion de Alzheimer: www.alz.org/in o 800-272-3900
Recursos para el Alzheimer y la demencia: www.alzresourceindiana.org

Dementia Friendly Bloomington: www.dfbloomington.org/

La agencia sobre el envejecimiento en Indiana: http://www.iaaaa.org/

Informacion yrdocumentos

Examenes de conducir del BMV: www.in.gov/bmv/licenses-permits-ids/driver-ability-program/

El cuidado de una persona con la enfermedad de Alzheimer: su guia en linea facil de usar del Instituto
Nacional sobre el Envejecimiento: www.nia.nih.gov/alzheimers/publication/caring-person-alzheimers-
disease/about-quide

Consejos para la comunicacion exitosa durante todas las etapas de la enfermedad de Alzheimer:
www.alz. org/national/documents/brochure_communication.pdf

Seguridad en el hogar para personas con el Alzheimer: www.nia.nih.gov/alzheimers/publication/
home-safety-people-alzheimers-disease/introduction

Vivir bien con deterioro cognitivo leve o demencia temprana: www.actonalz.org/pdf/Living-Well.pdf
Cémo vivir con la enfermedad de Alzheimer: Cuaderno de ejercicios para tomar medidas apropiadas:
www.actonalz.org/pdf/Taking-Action.pdf

MedicAlert+Safe Return: www.alz.org/care/dementia-medic-alert-safe-return.asp o 888-413-3768

El proyecto Lifesaver: https://projectlifesaver.org/
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Recursos para la planificacion legal
« Centro de consulta: https://www.in.gov/isdh/25880.htm

« Kit deiniciacion para la familia y los seres queridos de personas con Alzheimer y otras formas de
demencia-- Ayuda a las personas con demencia a conversar con la familia de cémo quieren vivir y del tipo
de cuidado que prefieren. El programa se ha disefiado para la primera etapa de la demencia:
www.theconversationproject.org/wp-content/uploads/2016/05/TCP_StarterKit_Alzheimers.pdf

« Dementia Friendly Bloomington, La planificacion legal: http://dfbloomington.org/legal-and-financial/

+ La comunidad para la justicia y la mediacién (CJAM): https://cjamcenter.org/

« Asociacion nacional de abogados para los ancianos (NAELA): naela.org/findlawyer

« El programa "POST" de Indiana: www.indianapost.org/

Recursos para otros tipos de demencia

 El centro de referencia y educacion sobre la enfermedad de Alzheimer, el Instituto Nacional sobre el
envejecimiento: www.nia.nih.gov/health

+ La Asociacion para la Degeneracién Frontotemporal: www.theaftd.org

+ Los trastornos frontotemporales: informacion para pacientes, familias y cuidadores: https://
catalog.ninds.nih.gov/ninds/facet/Health-Topics/term/Frontotemporal-Disorders

+ Laasociaciéon de la demencia Lewy Body: www.lbda.org

« Lademencia Lewy Body—Informacion para los pacientes, las familias y los cuidadores: https://
catalog.ninds.nih.gov/ninds/facet/Health-Topics/term/Lewy-Body-Dementia

Para informacion, recursors y servicios en el sur
de Indiana, visite:
www.dfbloomington.org/




La planificacion y los servicios en
la reqgion 7

Area 7 Agency on Aging & Disabled
West Central Indiana Economic
Development District, Inc.

2800 Poplar St., Suite 9A

Terre Haute, IN 47803
812-238-1561 or 800-489-1561 TDD
800-489-1561

Fax 812-238-1564

La planificaciéon y los servicios en
la region 8

CICOA Aging & In-Home Solutions
8440 Wood ield Crossing Blvd., Ste.
175

Indianapolis, IN 46240-4359
317-254-5465 or 800-432-2422 Fax
317-254-5494

TDD 317-254-5497

WWW.cicoa.org

La planificaciéon y los servicios en
la regién 10

Area 10 Agency on Aging

631 W. Edgewood Drive Ellettsville,
IN 47429

812-876-3383 or 800-844-1010 Fax
812-876-9922
www.area10agency.org
info@area10agency.org

La planificacion y los servicios
en la region 11

Thrive Alliance

1531 13th St., Suite G900
Columbus, IN 47201
812-372-6918 or 866-644-6407
Fax 812-372-7864
www.thrive-alliance.org
contact@thrive-alliance.org

La planificacion y los servicios
en la region 13

Generations Vincennes University
Statewide Services

1019 N. Fourth St.

Vincennes, IN 47591
812-888-5880 or 800-742-9002
Fax 812-888-4566
www.generationsnetwork.org
generations@vinu.edu

La planificacion y los servicios
en la region 15

Hoosier Uplands/Area 15 Agency
on Aging and Disability Services
521 W. Main St.

Mitchell, IN 47446

812-849-4457 or 800-333-2451
TDD 800-473-3333

Fax 812-849-4467
www.hoosieruplands.org
areal5@hoosieruplands.org

Hesweton

‘ lasper
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Resumen de los pasos de accidon

O

[ ] Obtenga una evaluacién médica de la
pérdida de memoria/deterioro cognitivo

y un diagndstico para su ser querido; esto

permite la planificacion necesaria. Este
proceso debe comenzar con su médico y
puede involucrar a otros especialistas,
como un geriatra, un neurélogo y/o un
neuropsicélogo.

[ ] Comuniquese con la Asociacién de
Alzheimer y el Servicio de recursos para
la enfermedad de Alzheimery la
demencia.

[] Comuniquese con la Agencia sobre el
envejecimiento

[] Complete los documentos de
planificacion de atencion médica/
directrices anticipadas:

— Representativos o
agentes de la asistencia médica
— documento de voluntades
anticipadas
— POST (si se considera
apropiado)

Complete un documento de poder
notarial duradero general. En este
documento, se designa a un "agente"

para ayudar con los asuntos financieros y

relacionados.

[] Complete un plan de herencia que incluya
documentos legales como un testamento o
un fideicomiso que dirija la disposicion de su
patrimonio al fallecer.

[] Considere los Servicios de Coordinacién de
Atencion o Manejo de Casos

[l Complete la planificacion para el final de la
vida y documente cdmo quiere vivir al final
de su vida su ser querido, incluida la atencion
médica deseada o no deseada, las medidas
de comodidad y los cuidados paliativos.

[l Hable con la persona que vive con
demencia sobre cuando dejar de manejar. Si
es necesario, inscribase ayuda de un
proveedor de atencién médica, una
evaluaciéon de conduccién profesional o llame
a la Asociacion de Alzheimer para obtener
mas ideas.

[J Asegurese de que la persona que vive con
demencia lleva una identificacion o usa joyas
de MedicAlert+Safe Return o Project
Lifesaver.

[] Si necesita ayuda con la planificacion
financiera, comuniquese con una agencia
local sobre el envejecimiento.

Tenga reuniones familiares para discutir lo que
estd sucediendo y cobmo apoyar a la persona
con pérdida de memoria y al cuidador
principal. Los temas importantes de discusion
incluyen:

Obtener un diagnéstico preciso del tipo
de demencia (hay muchos tipos de
demencia)

- Hablar de la seguridad, como manejar y
el uso seguro de las medicaciones;

- Como obtener apoyo con la planificacién
financiera/legal

- La coordinacion de la atencién en el
hogar; considere una evaluacion de
seguridad en el hogar con su médico

- Considerar situaciones y opciones para
que la persona con demencia esté segura
enla casa

- Hablar de maneras de apoyar al
cuidador principal

[1 Haga y actualice un plan de contigencia para
usarlo si le sucede algo.

[] Busque opciones para el cuidado paliativo.
[] Hable con los profesionales de la salud para
establecer una orden para el alcance del
tratamiento (POST, por sus siglas en inglés)
cuando corresponda.
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Dementia Friendly Bloomington
Los servicios sociales y de asistencia

médica

Abogamos por el cambio en Bloomington y en todo el estado para
El voluntario Gerald Gonyo tiene como que las personas que viven con demencia puedan vivir
mantra "Viva en el presente_" Esta expresién independientemente y que tengan acceso a los recursos necesarios.
fue inspirada por el Dalai Lama: Para obtener mas informacion, visite: www.dfbloomington.org/.
“Solo hay dos dias en el afio El contenido de este folleto se deriva de “The Dementia Road Map:
que no se puede hacer nada. Uno se llama A Guide for Family and Care Partners,” escrito por Dementia Action
ayer y el otro se llama mafana, por lo que Collaborative del estado de Washington. Un agradecimiento
hoy es el dia adecuado para amar, creery, especial a Suzanne Allen y a IU Corps por conectarnos con Nicholas
sobre todo, vivir." Beer, un estudiante de la Universidad de Indiana que nos a ayudado

a crear esta hoja de ruta.

Si esta interesado en una copia en papel, comuniquese con el
Servicio de recursos para la enfermedad de Alzheimer y la demencia
al (812) 353-9299.

DEMENT'A alzheimer’s % association® ] +119 n
FRIENDLY ﬁ COMMUNITY DEMEN:I’IAALLIA!\ICE % c e d a r u r S t Jll] S
BLOOMINGTON Greater Indiana Chapter S Bloomingtan indiana SENIOR LIVING ouse
E m CENTER FOR
SCHOOLOFNURSING ~ |fll] Indiana University Healch oS E IUCORPS RURAL ENGAGEMENT
NI IR SITY SCHOOL OF SOCIAL WORK

Bloomington

Este documento esta disponible en:
www.dfbloomington.org/






