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VIVIR EL
PRESENTE,
MANEJANDO
LOS TIEMPOS

POR CARLOS FANANAS GAZQUEZ,
PSICOLOGO DE AFAMSO

La forma en la que cada uno de nosotros vemos
el pasado, el presente y el futuro, nos puede
condicionar mucho nuestro estado de animo y
nuestra calidad de vida. En las siguientes lineas
paso a describir qué puede ocurrir, o como se
recomienda actuar, cuando se trata, tanto de
enfermos con demencia, como el Alzheimer,
como de sus familiares/cuidadores.

EL PASADO

Partimos de un hecho: el pasado no se puede
cambiar. Cuando echamos la vista atras,
podemos manejarlo de diferentes maneras y
tener todo tipo de sentimientos, por ejemplo,
nostalgia. Nos puede llegar a hacer bastante
dano, sobre todo cuando hay resentimiento o
recuerdos traumaticos. Si no somos capaces de
manejarlo correctamente, puede Illegar a
interferir bastante en el resto de nuestra vida, e
invadir nuestros pensamientos con frecuencia
noche y dia. En estos casos se recomienda
acudir a un profesional de la salud mental.
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En el contexto de familias con uno de sus miembros con una demencia como
la de tipo Alzheimer, algunas situaciones en las que puede afectar el mal
manejo de los recuerdos pueden ser las siguientes:

Una persona que esta empezando con deterioro cognitivo, si constantemente,
en sus pensamientos o verbalizando, compara el pasado (las cosas que hacia
antes) y el presente (las que ya no es capaz de hacer ahora o sus errores).
Puede hacer que se den sentimientos como tristeza, frustracion, enfado, etc.
en la persona afectada, o incluso, que se desahogue con su entorno social mas
cercano. Por ejemplo: “Con lo que yo era antes”, “Ahora soy una carga para
vosotros”.

Siempre van a ocurrir cosas en la vida, tanto buenas como malas, que carecen
de una explicacion o respuesta a (Porqué me ha ocurrido a mi?. Ej. Algunas
duras enfermedades en una familia. Por ello es indtil, y hasta danino, “darle
vueltas” de forma continuada a algo que no tiene respuesta.

En los familiares, a veces, se da el remordimiento, por ejemplo cuando se
pierden los nervios o se cometen errores en la dificil labor del cuidado de
enfermos de este tipo. Se recomienda que no seamos tan exigentes con
nosotros mismos y nos tratemos un poquito mejor. Que el remordimiento nos
sirva para tomar nota de cara a mejorar en el futuro.

Estas preocupaciones, en exceso pueden provocar un malestar, que cuando es
intenso o se mantiene en el tiempo, puede provocar un problema mas, a la
situacion ya complicada de base, pudiendo provocar tristeza, ansiedad, afectar
al sueno, etc. Ademas puede interferir en nuestras tareas en el dia a dia en
general, y como cuidadores, en particular, ademas de impedir la oportunidad
de vivir el presente y con satisfaccion.

El pasado, o mejor dicho la experiencia, y mas los fracasos que los éxitos, es lo
gue nos ayuda a aprender y a madurar. Esos errores, que absolutamente todos
cometemos, son necesarios para conseguir que hagamos en el futuro las cosas
mejor. Y cuando echemos la vista atras, también puede ser una satisfaccion, si
lo hacemos para recordar los buenos momentos o valorar el camino y lo que
tenemos en el presente.

05| www.afamso.com



EL FUTURO

Me parece importante tener claras una serie de ideas sobre el futuro:

Nuestra capacidad para controlar
o predecir el futuro es minima.
So6lo podemos aumentar o
disminuir probabilidades para M. .FUTURE.,

gue ocurran o ho ocurran - ?

algunas cosas. Ademas siempre ’ UTURE *

van a ocurrir algunas cosas . ' ® FUTURE /"
imposibles de predecir. Cuando L o T
ocurran, ya sean buenas o malas,
ya tomaremos decisiones y
medidas para adaptarnos a la
nueva situacion.

Pensar en el futuro es util, sobre todo, cuando es para prepararnos o
prevenir problemas, o para “sembrar” para luego recoger cosas buenas.
A poder ser, a nuestro ritmo, sin agobiarnos, como lo veamos
razonable.

Ocuparse si, preocuparse de forma téxica no, sobre todo si se ve el
futuro con las lentes del pesimismo

06 | www.afamso.com



5 L o]
< :
Ly i - - —
- Ay ~ -

LA IMPORTANCIA DEL OCIO EN ELI.

_"'l
S b -
i, _" 4
- - M — i 7

ADULTO MAYOR

POR ELENA RODRIGUEZ,

TERAPEUTA OCUPACIONAL DE AFAMSO

El ocio en el adulto mayor, ha de apreciarse como algo mas alla de lo
simplemente personal, ha de verse mas bien como una actividad que
puede crear unas condiciones que mejoran la calidad de vida y contribuye
al desarrollo de estilos de vida mas saludables y auténomo. La
participacion en actividades de ocio nos da Ila oportunidad de
relacionarnos con otros, de mejorar nuestra condicion fisica y de
mantenernos ocupados en tareas gratificantes.

A partir de la jubilacion y de que las obligaciones
disminuyen empieza a aparecer mas tiempo libre que en

ocasiones se desconoce como emplearlo, en qué tipo de EL OCIO PUEDE

actividades, donde acudir para realizarlas y qué beneficios MEJORAR LA

puede conllevar hacerlas. CALIDAD DEVIDA Y
. - CONTRIBUIR A

Si a tci):dot esto se (Ije surg’a la ’aparlcu;n’de una enoil’ermeda.ud ESTILOS DE VIDA

que afecta en .su. ia a dia, como podria ser una emenma, MAS SALUDABLES Y

este desconocimiento se agrava y parece que se pierde la .

AUTONOMOS.

capacidad de realizarlas, lo que conlleva muchas veces el
abandono de actividades de ocio que anteriormente le
resultaban gratificantes.
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Sin embargo, hay que seguir intentando disfrutar de momentos de
entretenimiento y para ello os vamos a orientar sobre qué tipo de actividades
se pueden llevar a cabo con un poco de ayuda y acompanamiento.

(Qué debemos tener en cuenta? en primer lugar planificaremos la actividad
de forma realista y la ajustaremos a las capacidades de la persona afectada.
Tomaremos nosotros la iniciativa y adaptaremos nuestras propuestas a sus
gustos y/o intereses.

A continuacion os recopilamos algunos ejemplos de actividades que se
podrian realizar.

Actividades sedentarias:

Leer un libro, periédico o revista: Siempre les ayudara un ambiente tranquilo,
con buena iluminacion y pocos elementos distractores. Si bien cada vez se
les hara mas dificil seguir el hilo argumental de un libro, para evitarlo
podemos cambiarlo por cuentos o leyendas cortas que pueda leer de una
vez.

Coser, bordar, hacer manualidades: Si son actividades que realizaba
anteriormente puede ser recomendable que continue haciéndolas,
realizando siempre una seleccion previa para no caer en el error de proponer
una actividad dificil que les cause rechazo. Algunos ejemplos podrian ser
recortar, modelar con arcilla, cesteria basica, coser y realizar pequenos
arreglos en la ropa o hacer punto con dos agujas ( agujas de diametro grande
y punto simple).

Juegos de mesa: Los juegos de mesa pueden ser un gran aliado para trabajar
de forma ludica y social numerosas capacidades cognitivas asi como su
motricidad fina. Juegos como el parchis, el domindé o las cartas trabajan
capacidades tales como la atencion, memoria, percepcion o concentracion
entre otras. En estas actividades, cdémo en las anteriores, debemos tener en
cuenta sus gustos previos, es decir, si nunca le ha gustado jugar a las cartas
ahora no es el momento de intentar que aprenda un nuevo juego o que sus
gustos cambien.

Pasatiempos: los pasatiempos en si son ejercicios cognitivos que les ayudan a
Mmantener activa la mente y a potenciarla. Las sopas de letras, los sudokus, los
laberintos o los crucigramas son ejemplos de juegos entretenidos que se
pueden seguir realizando teniendo siempre en cuenta la premisa de adecuar
su nivel de dificultad.
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Cocinar: No hay que asombrarse de que
cocinar, que es una actividad que muchas
personas realizan de forma cotidiana vy
rutinaria durante muchos anos, pueda ser
para algunas de ellas una fuente de alegria 'y
disfrute. Para poder desarrollarla habra que
simplificar la tarea y acompanarlos para
darles seguridad. Segun el grado de
deterioro que tenga la persona, podra desde
elaborar un menu completo, hasta colaborar
en pelar alimentos o en separar distintas
legumbres.

Actividades dinamicas:

Ejercicio: Realizar ejercicio fisico diario promueve
un habito de vida saludable y su importancia se
acentua en esta etapa. El deporte les ayuda a
mantenerse activos, en buen estado de salud
fisico y psicoloégico, eleva su autoestima, les
permite ser autosuficientes durante mucho mas
tiempo, les otorga autonomia en su vida diaria,
les ayuda a liberar tensiones y a dormir mejor.
Hay muchos deportes que se pueden realizar
comenzando por salir, sencillamente, a caminar
por la calle. Montar en bicicleta, hacer
senderismo, apuntarse a natacion, bailar o
practicar pilates son actividades suaves que les
permiten mantenerse en forma y relacionarse
con los demas en su dia a dia.
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Ocio cultural:

Mantenerse activo y mostrar interés por el mundo de la cultura es muy
enriquecedor. En este tipo de ocio hay que tener especialmente en cuenta sus
gustos y saber de antemano cuanto tiempo requiere cada actividad y si se
adapta a nuestras necesidades ( si el museo tiene sitios para poder sentarnos, si
hay posibilidad de salir de forma discreta si se hiciera larga una funcién
teatral...). Museos, teatros, conciertos o cine podrian ser algunas de las opciones.

Viajar: Desde grandes viajes internacionales a excursiones a zonas cercanas a su
domicilio, viajar puede ser otra actividad dinamica muy interesante y completa
ya que suelen llevar implicito pasear, visitar museos o monumentos y
relacionarnos socialmente.

No obstante, hay que tener en cuenta que lo que para nosotros puede ser un
atractivo ( cambiar de aires, romper nuestra rutina..) para una persona con
demencia le puede suponer un sobreesfuerzo llegando a ser desaconsejable.
Un viaje puede suponer que una persona ya de por si con problemas de
orientacion, se desoriente aun mas o que nos encontremos problemas a la hora
de desarrollar sus actividades diarias ( asearse, comer..) por el cambio de
rutinas.

Cada persona es diferente y la evolucion de la enfermedad tiene muchas
etapas, por lo cual, antes de emprender o no un viaje hace falta comprender la
situacion en la que se encuentra la persona y decidir en funcion de su estado. Si
la persona se encuentra en una fase leve, viajar no tendria que ser un problema,
siempre que vaya acompanada y se planifique correctamente el
desplazamiento.

Por tanto, a pesar del diagndstico de demencia, es muy importante continuar
llenando nuestro tiempo de actividades de ocio por ser un buen dinamizador
emocional, que puede reforzar el sentimiento de “utilidad” ( sigo pudiendo
hacerlo). También porque a través de ellas descansamos, nos divertimos, nos
relacionamos con los demas y mejoramos nuestra condicion fisica y cognitiva.

Cuidate, disfruta de tu tiempo de ocio y llena tu vida de momentos especiales
compartiendo estas actividades con vuestros familiares y amigos.
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POR ISABEL COLLADO,
TERAPEUTA OCUPACIONAL DE AFAMSO

Cuando hablamos sobre las
demencias o enfermedad de
Alzheimer desde el area de Terapia
Ocupacional, hacemos hincapié en
la pérdida de habilidades,
capacidades, etc., pero pocas veces
lo hacemos sobre lo que estas
pérdidas suponen para la vida de
un individuo y mas concretamente
para los roles ocupacionales que
desempena en la sociedad en la
qgue vivimos.

Entendemos como rol ocupacional,
todas las actividades vitales que el
individuo desarrolla dentro de la
sociedad. Los roles median entre los
requerimientos del ambiente social
y las contribuciones del individuo.

11| www.afamso.com

LA PERDIDA DE
LOS ROLES
OCUPACIONALES
EN LAS
PERSONAS CON
ALZHEIMER U
OTRAS
DEMENCIAS

Son expectativas conductuales que
acompanan a la posicion o al
estado de ocupacion de una
persona en un sistema social y
sirven como medio primario a
través del cual los individuos
expresan el comportamiento
ocupacional.

Estos determinan obligaciones vy
expectativas, organizan el
comportamiento e influyen en la
manera en que las personas ocupan
su tiempo.



El proceso de envejecimiento en si,
supone una pérdida progresiva de
roles, sobre todo el rol de
padre/madre y el rol de trabajador;
asi como una disminuciéon de la
capacidad econdmica y las
aptitudes fisicas, lo que muchas
veces ocasiona relegar a la persona
mayor a una posicion secundaria,
dependientes social y
familiarmente. La persona mayor
tiene que afrontar este proceso de
adaptacion buscando un nuevo rol
social e influido por factores como
el estado de salud fisica, Ila
autonomia econdomica, su
integracion social y la amplitud de
intereses.

Si a este proceso le sumamos la
aparicion de algun tipo de
demencia, deterioro cognitivo o
enfermedad de Alzheimer, la cosa
todavia se agrava mas. Muchas
veces, las personas con este tipo de
patologias se ven obligadas a dejar
de ejercer ciertos roles, como
puede ser el rol de abuelo/a, de
cuidador/a, voluntario/a, amo/a de
casa, etc., para asumir otros que no
deseen asumir, como es el rol del
enfermo. Por todo ello, se puede
producir una ruptura con el estilo
de vida previo, favoreciendo una
alteracion de su autoconcepto, y
condicionando sus relaciones
sociales y/o con el entorno,
generando en algunas ocasiones
situaciones de depresion y
ansiedad.
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La mayoria de las personas que
sufren estas patologias se
encuentran en edad adulta, por lo
que los roles que se ven mas
afectados son los productivos, los
roles para el desempeno del ocio y
los roles de autocuidado de la
propia salud.

Para evitar que estos roles se vean
afectados se recomienda:

Adaptar las rutinas y los roles a la
nueva situacion: puede que haya
tareas que deban alterarse,
modificarse o supervisarse, pero en
la medida de lo posible, debemos
dejar que sigan realizando Ia
mayoria de las tareas de la manera
mas auténoma posible.

Por ejemplo, en la tarea de asearse,
puede que la persona no recuerde
que debe ducharse, o que confunda
el gel con el champu, o incluso que
olvide enjabonarse algunas partes
de su cuerpo, en ese caso,
deberemos ayudarle recordandola
qgue se duche, supervisando que se
enjabone correctamente todo el
cuerpo o facilitarle los objetos
necesarios para realizar la
actividad, pero eso no quiere decir
gque no sea capaz de realizar el
resto de Ila tarea de manera
auténoma. Si permitimos que sean
lo mas auténomos posibles y les
permitimos realizar aquellas tareas
qgque realizaban antes de |Ia
enfermedad, estaremos ayudando a
gque mantengan sus roles y por lo
tanto su sitio dentro de su entorno
social.



Favorecer oportunidades para
participar en actividades significativas:
cuando hablamos de actividades
significativas, hablamos de actividades
que son importantes o tienen un
sentido para la persona. Por ejemplo, si
nunca le ha gustado el futbol, sera en
vano que nhos empenemos en que vaya
a ver un partido porque no querra ir
hunca. Por lo tanto, lo que debemos
hacer es proponerle actividades ludicas
o productivas que susciten un interés
para la persona. Por ejemplo, si es una
persona que siempre le ha gustado
mucho leer, quizas le interese ir a la
biblioteca y elegir un libro, por lo que
en la medida de lo posible deberemos
facilitarle o animarle a que realice esta
actividad.

Contar con una buena red de apoyo: en la
medida de lo posible, debemos fomentar
que la persona siga manteniendo relaciéon
con sus amigos y familiares mas cercanos. Si
siempre se ha ido a tomar café con sus
amistades, tenemos que animarle a que siga
haciéndolo. A veces, es importante contar a
la gente mas cercana a nosotros, a aquellas
que forman parte de nuestro dia a dia, la
situacion por la que atraviesa la persona e
indicarle qué dificultades puede tener para
que le puedan entender y ayudar mejor.

Resumiendo, debemos recordar en todo
momento, que ante todo y sobre todo y a
pesar de su enfermedad, siguen siendo
personas que tienen una funcion y un sitio
dentro de nuestra sociedad.
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LEY 8/2021, DE. 2
DE JUNIO, PARA
EL APOYO A LAS &
PERSONAS CON X
DISCAPACIDAD B
FN EL EJERCICIO & 4
DE SU R
CAPACIDAD
JURIDICA

POR ELENA GUERRA,
TRABAJADORA SOCIAL DE AFAMSO

El 3 de septiembre de 2021 entré en vigor la Ley 8/2021, de 2 de junio, por la
que se reforma la legislacion civil y procesal para el apoyo a las personas con
discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica, eliminandose Ila
diferenciaciéon entre capacidad juridica y capacidad de obrar para mayores de
edad.

La nueva Ley reconoce que todas las personas con discapacidad tienen
capacidad juridica.

Esta Ley supone un cambio en las medidas de apoyo y en la garantia de los
derechos de las personas con discapacidad, que tienen plena capacidad
juridica y son titulares de todos sus derechos, por lo tanto, hay que respetar su
voluntad, deseos y preferencias y corresponde al Estado proporcionarles los
apoyos hecesarios para su ejercicio.

Todo esto conlleva dos consecuencias:
A partir de la nueva Ley no puede declararse “incapaz” a una persona o

“modificar su capacidad” por medio de una resolucion judicial, porque todas
las personas tienen capacidad juridica.

14 | www.afamso.com



Las personas con discapacidad mayores de edad, no pueden estar sometidas a
tutela o patria potestad prorrogada o rehabilitada, porque se trata de preservar
la autonomia de la persona en todo lo que resulte posible por medio de apoyos.
Anteriormente, cuando una persona con discapacidad requeria de apoyos para
el ejercicio de su capacidad juridica, se iniciaba un procedimiento judicial para
incapacitarla y se nombraba a un tutor. La incapacitacion judicial ya no existe y
ha sido sustituida por las medidas de apoyo para las personas con
discapacidad.

MEDIDAS DE APOYO

Medidas Voluntarias: Es la voluntad expresada en escritura publica. Cualquier
persona podra acordar en escritura publica las medidas de apoyo relativas a su
persona o bienes, régimen de actuacion, las personas que quiere que le presten
apoyo, etc, para el supuesto de que surjan dificultades en el ejercicio de su
capacidad. Se acude a un notario que lo realice.

Guarda de hecho: Es la persona que habitualmente se encarga de la atenciony
cuidado de la persona con discapacidad, y pueden ser los familiares (que es lo
mas habitual) o allegados. Para nuestro colectivo, el guardador de hecho es la
figura que va a primar. No es nombrado por el Juez porque es una figura
informal. Si existe guardador de hecho que esté actuando correctamente, no es
necesario acudir a la via judicial, salvo que se deba realizar actos representativos
(compra o venta de inmuebles, operaciones econdmicas ...) en cuyo caso debera
acudir a la Jurisdiccidon voluntaria y los podra realizar el guardador de hecho
con la correspondiente autorizacion judicial. Para ello, existen formularios en los
juzgados para facilitar la documentacion que hay que aportar para pedir esa
autorizacion judicial cuando sea necesario

Medidas Judiciales: Solo pueden ser acordadas por un juez y es la
Curatela: Se da cuando las dos medidas anteriores no existan, sean
insuficientes, si hay una mayor complejidad y no existan medidas
alternativas, se debe acudir a la via judicial para que se nombre a un

curador.

Existen dos tipos de curatela que son:

Curatela asistencial: Es la regla general y supone un soporte o ayuda para que la
persona con discapacidad pueda desenvolverse juridicamente y desarrollar su
personalidad.

Curatela representativa: Excepcionalmente, se podra designar a un curador que
represente a la persona con discapacidad para aquellos aspectos concretos que
se establezcan judicialmente.
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Las medidas de apoyo judiciales seran revisadas con caracter peridédico, con un
plazo maximo de 3 anos o 6 anos, para casos excepcionales, o ante la presencia de
un cambio en la situacién de la persona con discapacidad.

Todas las modalidades de apoyo tienen unas cuestiones comunes, ya que la
persona que presta el apoyo debe:

o Respetar la voluntad, deseas y preferencias de la persona, contar con su
opinion y respetarla.

o Informar a la persona y ayudarle a tomar decisiones propias.

o Intentar que la persona necesite menos apoyo en el fututo.

e No influir en la persona de manera interesada.

« No abusar o aprovecharse de ella

« Para que todo esto se cumpla, se realizaran controles judiciales para el
correcto desempeno de los apoyos.

SI YO TENIA LA TUTELA DE MI FAMILIAR CON DISCAPACIDAD, ;QUE DEBO HACER
AHORA?

A partir de esta nueva Ley desaparece la tutela para personas con discapacidad
mayores de edad. Los tutores hombrados con anterioridad ejerceran su cargo
hasta que se produzca la revision y se les aplicara las normas establecidas para los
curadores representativos.

El plazo de revisidon es de 3 anos a contar desde el 3 de septiembre del 2021. Pero
como los tutores deben de rendir cuentas en los juzgados todos los anos, en el
momento en el que tengan que rendir cuentas se realizara la revision.

De cualquier forma, se recomienda esperar a que se nos avise de cuando
debemos hacer la revision.

IMPORTANCIA DE LAS MEDIDAS VOLUNTARIAS
O PODERES PREVENTIVOS

Pensando en nuestro colectivo de las personas
con enfermedad de alzhéimer u otras
demencias neurodegenerativas, es importante
hablar y pensar en realizar un Poder Preventivo
en la primera fase de la enfermedad, cuando la
persona entiende y tiene todas sus facultades
para decidir. Estos poderes consisten en
facultar a otra u otras personas para actuar
validamente en su nhombre en distintos
ambitos y se realiza ante notario.
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CONCLUSIONES DEL ESTUDIO CON
CUIDADORES INFORMALES DE AFAMSO

POR NOELIA CATALAN,
PSICOLOGA DE AFAMSO

Segun CEAFA (2022) existen 320 asociaciones locales por Espana. La funcion
de las asociaciones es abordar de manera holistica del Alzheimer u otras
demencias iniciando el acompanamiento y tratamiento desde el comienzo
del proceso. El objetivo es dar acogida a la persona afectada por una
demencia desde el inicio del diagndstico, pero también a su entorno. En
concreto a su cuidador informal, que es aquella persona que dentro del
contexto domiciliario se ocupa de supervisar y ayudar a la persona afectada
con demencia de la realizacion de las actividades diarias de forma habitual.

Las asociaciones de familiares de Alzheimer y otras demencias es uno de los
pocos recursos que directamente se ocupa de asesorar, orientar e intervenir
sobre los cuidadores familiares para amortiguar el impacto de asistir a una
persona con demencia. La comunidad cientifica se ha interesado por conocer
y entender las consecuencias de la labor de cuidar a personas dependientes,
pero hay escasos trabajos que hablen de los recursos de apoyo para
cuidadores y su valor.
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En un trabajo reciente de Catalan (2022) en el que participan 82 cuidadores
informales relacionados con la Asociacion de Familiares de Alzheimer y otras
demencias Madrid Suroeste (AFAMSO) se ha observado que el perfil de
cuidador que acude a los servicios de la asociacion es el de principalmente
cényuge o pareja, mujer, mayor de 65 anos, jubilada, con estudios primarios y
que lleva cuidado de media a su familiar durante 4 anos.

En dicho estudio, se ha observado que la sintomatologia depresiva y ansiosa es
mas frecuente en las mujeres cuidadoras, independientemente del parentesco.
Se ha vuelto a comprobar que los cuidadores presentan un alto riesgo de sufrir
sobrecarga y se ha identificado que las personas con demencias que presentan
mayor grado de dependencia funcional unido con alteraciones de conducta
soportan mayor sobrecarga en comparacion con las personas con mayor
deterioro cognitivo. Otra variable muy poco estudiada pero que se ha tenido en
cuenta como posible predictor de la sobrecarga ha sido los sentimientos de
culpa. Los datos recogidos han mostrado que la culpa es un factor que predice
la sensacion de carga en los cuidados.

Respecto a uno de los servicios mas comunes que ofrecen las asociaciones para
los cuidadores informales, los grupos de autoayuda, se ha identificado que el
45% de los participantes acuden a dicho servicio. Aunque es conocido los
beneficios de dicho espacio en el que se comparte experiencia, ventilacion
emocional y psicoeducacién sobre las demencias y su manejo, lo cierto es que
necesario seguir trabajando para llegar a mayor numero de cuidadores
posibles.

Las conclusiones del trabajo invitan a la necesidad de continuar presentado un
servicio unico de apoyo a los cuidadores, pero para llegar hacerlo de la forma
mas eficaz es imprescindible el estudio de los factores que influyen en el
impacto de cuidar a personas con demencia en el entorno familiar.
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L
ALZHEIMER, (SABEMOS LO QUE ES?

POR SILVIA CORBACHO,
PSICOLOGA DE AFAMSO

Cuando se diagnostica
Alzheimer en un ser querido,
lo primero que se siente es
miedo e incertidumbre;
miedo a lo que esta por venir,
e incertidumbre por cémo
sera el proceso.

Es una enfermedad larga que,
en el avance de la misma el
enfermo va cambiando, y el
cuidador ha de ir adecuando,
y adaptandose a este largo
proceso.
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Es conocido, por la sociedad,
los problemas de memoria
que tienen los afectados;
pero lo que la sociedad
desconoce, o nho conoce lo
suficiente, es la evolucion de
dichos fallos a lo largo del
tiempo, como afecta a otras
muchas capacidades
cognitivas, funcionales, y los
problemas emocionales que
pueden ir surgiendo en dicho
proceso.



Los cuidadores han de ayudar, acompanar y saber «manejar» las
problematicas en cada uno de los momentos cuando se presentan:

e Alteraciones cognitivas, afectando a la memoria (a todos los
niveles), lenguaje (en todas las areas), razonamiento, planificacion,
atencién/concentracidn, percepcion visual..

« Alteraciones funcionales; afectando a cémo, y en qué orden han de
hacerse las cosas, lo que implica una merma en su independencia.

o Alteraciones psicoldgicas y del comportamiento; como ansiedad,
apatia/depresién, irritabilidad, obsesiones.. y mas tarde
alucinaciones y delirios. Ademas, todo ello, a diferentes niveles y
momentos de enfermedad, por lo que los cuidadores principales
han de adecuarse de forma continua a todo ello, requiriendo por
su parte una comprension, conocimiento, flexibilidad mental,
“mano izquierda”, y paciencia infinita. Asi en un primer momento,
con un alzhéimer incipiente, muy leve e incluso todavia puede
estar no diagnosticado, la persona tendra, entre otros:

o ligeros despistes/olvidos no muy llamativos, pero producidos con
mayor frecuencia que la poblacidén general y su grupo de edad.

e ligeras dificultades en la explicacion de ideas y conceptos
complejos.

o ligeras dificultades en Ila comprension de ordenes vy
conversaciones complejas.

« mayores problemas en la resolucion de actividades complejas,
como por ejemplo tramites bancarios, reclamaciones con
aseguradoras, organizacion de eventos de envergadura que
conlleven una planificacion..

« problemas en el aprendizaje de conceptos y procedimientos
nuevos; por ejemplo, manejo de modviles y/o nuevas tecnologias,
aprendizaje de nuevos itinerarios no conocidos, elaboracion de
comidas/recetas nuevas..

o dificultades en el razonamiento y rapidez mental.

e inseguridad en actividades complejas del dia a dia, que ya estaban
establecidos; como puede ser conducir, saber coémo informarse
para ir a sitios no conocidos, elaboracion de comidas mas
dificultosas, compra de regalos por algun evento familiar
importante..
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Debido a todo ello la persona puede
experimentar estados de tristeza y
depresion, o de enfado e irritabilidad.
El que fluctue entre unos
sentimientos u otros depender3,
entre varias variables, todas ellas a
tenerlas en cuenta. Como puede ser:
de coémo afronte la persona eso que
le esta ocurriendo, de su personalidad
previa, de los requerimientos vy
responsabilidades de la persona en su
dia a dia, del apoyo y comprension
por parte de sus familiares y amigos...

Pero todavia son muy capaces para ir solos a sitios conocidos, ayudar
en el cuidado y planificacion de tareas de la casa, quedarse solos en
casa, acordarse del dia en el que ponen su programa de TV favorito,
responsabilizarse de compras de dificultad media, mantener una
conversacion fluida, realizar comidas, mantener el autocuidado, ..

En estos momentos la familia y amistades comienzan a darse cuenta
que la persona ya no es como antes, no es tan autosuficiente e
independiente, por lo que han de “estar pendientes” pero con cierta
lejania, ya que el afectado es aun muy independiente. Es importante
no fijarse solo en los fallos, sino también en los aciertos, y gran
autonomia que aun posee la persona.

Pasando el tiempo, la enfermedad avanzara, acentuandose los
problemas previos con la aparicion de otros que anteriormente no
ocurrian.

En estos momentos los olvidos seran mas frecuentes y con
informacién mas inmediata. Es decir, quizas le acabamos de decir una
cosa, que incluso nos han preguntado ellos, y al cabo de cinco/diez
minutos nos preguntan lo mismo que ya les respondimos.

Comenzara a aparecer la anomia, es decir,habra palabras que se les
olviden y/o confundan. Por ejemplo, dicen “luz” en lugar de lampara,
“sobrina” en lugar de “hija”, o “eso que es para escribir’ en lugar de
“boligrafo”.

Asi, el lenguaje se hace menos fluido, mas farragoso, y con una sintaxis
mas sencilla.
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La comprension verbal se vera mas afectada y mas enlentecida. Por lo
que cuando nos dirigimos a ellos el lenguaje ha de ser mas pausado y
sencillo. Ademas, asumiremos que después la memoria hara de las
suyas y quizas olviden lo dicho o hablado.

Ya no seran capaces de resolver pequenos problemas del dia a dia, o
no se les ocurrira como resolverlos. Por ejemplo si no funciona la tele,
no se les ocurrira mirar si esta o no enchufada; o si elaboran una
comida no planearan si determinados alimentos necesarios para ello
estan, o no, a su disposicion en casa. Si con anterioridad manejaban
tecnologia, en estos momentos, ya les es muy dificultoso su manejo. Ya
comienzan a confundirse en el manejo de dispositivos moviles, cajeros
bancarios, y todo lo que tenga que ver con el uso de |la tecnologia.

En estos momentos se desaconseja que sigan conduciendo, que vayan
solos en transporte a sitios que no conocen, que manejen (sin
supervision) las medicaciones que han de tomar.

Su razonamiento es mas inflexible y lento. Es cuando los cuidadores y
familiares se «quejan» de que «esta muy cabezota». En estos momentos
pueden ser conscientes, o no, de lo que les pasa.

En muchas ocasiones, debido al avance de la enfermedad, ya no les
dan importancia a los fallos que existen; por lo que se «encuentran
bien», y pueden incluso enfadarse si alguien les hace ver lo contrario.
Incluso esto puede ser, en si mismo, un sintoma mas de evolucion de
enfermedad.

En otras ocasiones, siguen siendo muy conscientes, con lo que la
irritabilidad, tristeza, depresion y demas problematicas emocionales
pueden ir en aumento. En estos momentos la dependencia es mayor,
por lo que la familia y allegados, han de estar mas pendientes; pero sin
sobreproteger demasiado. Es dificil llegar a ese punto intermedio de
ayuda y/o proteccién al afectado. Es importante, dejarles hacer solos lo
que puedan hacer, y/o facilitarles las cosas para que puedan seguir
siendo lo mas independientes y funcionales posible. Es decir, contar
con su deterioro y problematica, pero también con las potencialidades
y capacidades aun mantenidas.
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Cuando el tiempo, inexorablemente sigue pasando, la enfermedad
sigue su curso. Es en este momento de deterioro cognitivo que la
sociedad mas conoce. Es decir, el deterioro es tan evidente que todos
nos damos cuenta de lo que esta sucediendo, y nos hacemos una idea
de lo que conlleva. Es cuando comienzan a no conocer o confundir a
seres queridos, no pueden estar solos en casa, comienzan a tener
muchas dificultades al realizar actividades basicas de autocuidado
(aseo, vestir...).

Es el momento en el que la enfermedad ha avanzado tanto que la
dependencia es muy grande, y la atencion al paciente absoluto. Es
importante no olvidar que, hasta llegar a este momento de
enfermedad, la persona antes ha ido pasando por las anteriores fases,
cuyo proceso pretendemos que sea lo mas lento posible.

RECORDEMOS QUE LA ENFERMEDAD ES LARGA, Y CONLLEVA
MUCHOS MOMENTOS Y PROBLEMATICAS, POR LO QUE HAY QUE
ADECUAR NUESTRA ACTUACION AL MOMENTO EN EL QUE ESTE LA
PERSONA AFECTADA.

Esta es la manera que los cuidadores podran reducir, en la medida de
lo posible, la incertidumbre y desasosiego que conlleva el cuidado de

su ser querido.
, -

=~

\

o
/

23 | www.afamso.com



21/9/2022 | DIA MUNDIAL DEL ALZHEIMER

'nvestigAccion

en el i1tinerario de |la Demencia

21 DE SEPTIEMBRE DIA MUNDIAL DEL
ALZHEIMER

El dia 21 de Septiembre se conmemora el Dia Mundial del Alzheimer,
evento instituido por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y
auspiciado por Alzheimer’s Disease Internacional (ADI) en 1994.

Bajo el lema “InvestigAccion. En el itinerario de la demencia”, la
Confederacion Espanola de Alzheimer (CEAFA) plantea sus
reivindicaciones y propuestas con motivo del Dia Mundial del
Alzheimer 2022.

Como bien indica CEAFA en su comunicado oficial, este ano “El eje
central de estas reivindicaciones y propuestas se centra en la
investigacion. Entendiendo ésta por una parte como “investigacion
biomédica que, ademas de trabajar por encontrar resultados, busca la
generacion de nuevos conocimientos sobre una cuestion
determinada.” Y por otro, como investigacion social o sociosanitaria
“basada también en los principios cientificos que rigen los procesos
investigadores, que busca principalmente conocer y analizar la
situacion en la que se encuentran las personas en su convivencia con
el Alzheimer para plantear alternativas, soluciones o propuestas que
mejoren sus condiciones de calidad de vida.
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Desde AFAMSO, como parte
integrante de CEAFA y como cada
ano, hemos |llevado a cabo
diferentes actividades con el fin de
promover y concienciar sobre este
dia.

Realizamos Marchas Solidarias que
recorrieron las localidades donde
tenemos nuestras sedes (Modstoles
y Fuenlabrada), y en ellas decenas
de vecinos, usuarios y socios nos
acompanaron para mostrarnos su
apoyo en este dia tan especial. Una
batucada y muchos globos
consiguieron amenizarnos durante
las marchas y nos ayudaron a que
no pasaramos desapercibidos.

Por la tarde, en el Teatro Villa de Modstoles se representd la obra
solidaria “En el Baul de mis Recuerdos”.
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AYUDAS
~ ECONOMICAS
&=  DELALEYDE
' DEPENDENCIA

)

POR SONIA GARCIA,
TRABAJADORA SOCIAL DE AFAMSO

Dentro de la ley de dependencia existen varias ayudas. Unas ofrecen
servicios de atencion y otras son ayudas econdmicas que debemos
conocer y diferenciar para gestionar de forma adecuada los apoyos
necesarios para las personas dependientes. En cuanto a las ayudas
econdmicas existen varias, pero nos centraremos en dos:

PEVS (prestacion econémica vinculada a un servicio o cheque
servicio)

Es una prestacion econdmica periddica, que contribuye a financiar los
gastos de un servicio de atencidén residencial, atencion diurna, ayuda a
domicilio u otro servicio que viene dictado en el Programa Individual
de Atencion.

El beneficiario es el encargado de elegir la entidad privada que le va a
prestar el servicio, entidad que estara debidamente autorizada e
inscrita en el Registro de Entidades, Centros y Servicios de Accién
Social de la Consejeria de Politicas Sociales. Esta entidad es la que
posteriormente debera justificar mensualmente ese gasto a la
Comunidad de Madrid. Aunque la ayuda econdmica se transfiera
directamente al numero de cuenta del dependiente.

La cuantia de esta prestacion econdmica se calcula en funcién del
grado de dependencia, el coste del servicio y la capacidad econémica

de la persona beneficiaria.
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Cuando la prestacion es reconocida puede ocurrir que pasen meses
hasta que el dependiente pueda disfrutar de |la ayuda econdmica.
Transcurridos 6 meses desde la resolucién o el reconocimiento puede
reclamarse esa cuantia, con caracter retroactivo desde su
reconocimiento.

Uno de los inconvenientes de esta ayuda, es que desde que se solicita
hasta que se comienza a disfrutar deben hacer uso del servicio, y las
familias deben adelantar el dinero que supone la utilizacion del
servicio privado contratado.

A continuacion se muestra un cuadro con el grado y las cuantias
maximas y minimas establecidas para esta ayuda econdmica.

GRADO ELI;/I RA(‘;(SI;;I/\I/IAI‘ES Eulvl:lzicl:yMA ES
I 715,07 429.04
I 426,12 300,00
| 300,00 300,00

PECEF (prestaciéon econémica por cuidados en el entorno familiar)

Se trata de una cuantia econémica, de caracter excepcional, que tiene
como finalidad contribuir a los gastos derivados de la atenciéon a la
persona en situacion de dependencia en su domicilio.

El reconocimiento de esta prestacion econdmica exige la propuesta
previa de los servicios sociales municipales; quien determinara cual es
el recurso mas adecuado para el beneficiario, y que se esta prestando
en el domicilio familiar con anterioridad de al menos un ano a la
presentacion de la solicitud.

La cuantia de la prestacion para cuidados en el entorno familiar se fija

en funcion del grado de dependencia y de la capacidad econdmica del
beneficiario.
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A continuacion se muestra un cuadro con el grado y las cuantias maximas
y minimas establecidas para esta ayuda econdmica.

cRADO | eS| eumoshas
" 387,64 290,73
I 268,79 201,59
I 153,00 153,00

Requisitos necesarios para ser cuidador no profesional:

Ser mayor de 18 anos, tener capacidad fisica, mental e intelectual para
cuidar al dependiente.

« No tener reconocida la situacion de dependencia, ni grado de
discapacidad igual o superior a un 75%.

« Ser conyuge, pariente por consanguinidad, afinidad o adopcion,
hasta el tercer grado de parentesco, estar conviviendo y prestando
cuidados durante, al menos, el ano anterior a la fecha de la
solicitud.

e« Prestar los cuidados en el entorno habitual del beneficiario,
convivir con él y asumir formalmente los compromisos necesarios
para la atencion y cuidado, incluso las acciones formativas
propuestas compatibles con el cuidado de la persona dependiente.

e« Una misma persona no podra ser cuidadora de mas de dos
personas dependientes.

Ademas de la prestacion econdmica mencionada, desde el 1 de abril
de 2019 se financian, con cargo a la Administracion General del
Estado, las cuotas a la Seguridad Social para los cuidadores no
profesionales de personas en situacion de dependencia.

La PECEF esta sujeta a un plazo suspensivo maximo de dos anos, a

contar desde la fecha del reconocimiento, durante el cual no se
generan atrasos.
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En ambas ayudas econdmicas PEVS o PECEF si el beneficiario es titular
de una prestacion publica de analoga naturaleza (complemento de
gran invalidez, complemento por hijo..), a la cuantia debera restarse el
importe de dicha prestacion publica, sin que la cuantia resultante
pueda ser inferior a la cuantia maxima determinada para el grado | de
dependencia.

Es importante centrar nuestra atencion en saber cual es la utilidad
que queremos dar a esa aportacidon econémica que nos ofrece la ley de
dependencia, para saber cual es la mejor opcidon en cada caso. Si
existe cualquier duda al respecto sobre las ayudas, puedes pedir
informacion a los profesionales centros de servicios sociales de la
Comunidad de Madrid.
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AYUDARE

N SU JUSTA

oy

MEDIDA

POR ALEJANDRO ROMERO

TERAPEUTA OCUPACIONAL DE AFAMSO

En estas épocas que corren, el ritmo de
vida que hay en la sociedad nos hace,
en ocasiones, realizar nuestras tareas y
rutinas con un ritmo acelerado. Esto
Nnos supone sensacion de estrés, fatiga
fisicay emocional, etc.

Todos estos factores pueden afectar a la
hora de intentar ayudar a la persona
qgue requiere de esa ayuda, pudiendo en
ocasiones no tomar la mejor decision
para el familiar que lo necesite. Antes
de nada, debemos saber qué es ayudar.

Segun la Real Academia Espanola,
AYUDAR seria:

e Prestar cooperacion.

o Auxiliar, socorrer.

e Hacer un esfuerzo, poner los medios
para el logro de algo.

« Valerse de la cooperacién o ayuda
de alguien.

Una vez que sabemos esto, es
importante recalcar que AYUDAR se
aleja del término SUSTITUIR, que seria:

e Poner a alguien o algo en lugar de
otra persona o cosa.

e« Dicho de una persona o una cosa:
Ocupar el lugar de otra.

« Suplir a alguien o hacer sus veces.



Con estas definiciones, se pretende acercar al familiar a las diferencias entre
ayudar y dar los soportes que requiere la persona necesitada de apoyos, y por
otro lado, realizar las tareas por él, que seria mas proximo a sustituir esa
funcion.

Es importante que cuidemos las ayudas que damos a nuestro familiar, y no
sustituir esas tareas por hacerlo mas rapido, facil, etc.

Quisiera puntualizar que no se trata de no darle ayudas, o de siempre acertar
con las ayudas que proporcionamos, sino de hacerlo de tal manera que
nuestro familiar mantenga lo maximo posible su autonomia e independencia
en todas aquellas tareas que todavia estan conservadas. De esta manera se
favorece la calidad de vida de la persona, al igual que sentimientos de
identidad, autoestima, autoeficacia, bienestar, etc.

Por aclarar y facilitar un poco mas el contenido, a continuacion se expone un
ejemplo practico de forma resumida para interiorizar toda la informacion
previa.

ACTIVIDAD DE DUCHA:

En funcion del grado de dependencia que tenga cada persona podremos
ofrecer distintas intensidades en nuestras ayudas. Se proponen distintos
grados de ayuda, de mayor a menor independencia.

Preguntar por la actividad. (por ejemplo: ;hoy toca ducharse?) De esta manera
le damos la posibilidad de intentar acordarse.

Recordar la actividad. (por ejemplo: Vamos a la ducha que hoy toca ducharse)
De manera verbal, le recordamos la actividad.

Ayuda verbal durante la actividad. (por ejemplo: ;Qué hay que hacer ahora?
(Qué necesitas coger? ;Necesitas el gel o el champu?).Intentando dar las
menos pistas verbales posibles, con sutileza. Quizas sugiriendo el nombre de lo
que necesita, sin decirlo literalmente.

Ayuda fisica en la actividad. (por ejemplo: Coger los elementos y darselos.
Ayudar en las zonas donde no lleguen, etc.) Es importante que solo ayudemos
en lo que no puede hacer él/ella, aunque suponga mas tiempo (siempre que
las circunstancias nos lo permitan).

Después de todo lo anterior comentado, quiero recalcar que se conoce que
cada circunstancia y cada ritmo de vida familiar es unico y no siempre se va a
poder hacer las cosas tal y como quisiéramos, pero es importante intentar
alejarnos lo menos posible de estas ideas anteriormente comentadas
favoreciendo la autonomia y la independencia de nuestro familiar,
consiguiendo una mayor calidad de vida para él/ella.



ACTIVIDADES

REALIZADAS EN AFAMSO
EN EL ANO 2022

Desde Afamso, todos los anos, se realizan diferentes actividades

tanto ludicas, formativas, como de colaboracién con otras
entidades con el fin no solo de cubrir las necesidades de nuestros
usuarios y sus familias, sino también con el de visibilizar tanto la
enfermedad como a las familias que la sufren.

Debido a la pandemia que hemos padecido estos ultimos anos,
nos vimos obligados a suspendes todas aquellas actividades que
suponian reunir a un numero elevado de personas, pero por fin,
este ano, hemos retomado muchas de las actividades que
habiamos dejado a un lado y que tanto echabamos de menos.

Aqui os mostramos un pequeno resumen de las actividades

realizadas en este ano y esperamos que en el ano 2023 podamos
seguir realizando estas actividades y muchas mas.
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EXCURSIONES
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TALLERES Y CHARLAS

NN W EERCICIO FISICO

INFORMATIVO: %

3 "ENTRENAMIENTO FISICO

PARA MAYORES DE 70 ANOS!

SRR, i \
MARTES™: )}
LT MAYO; %
. 11.45 .

,,,,,,,,, 0
_\” AFAMsO viv (O]

Caminar Flexibilidad Equilibrio

o (2) &) 9

Consulta Realiza el Sigue el programa Mejora tu Disfruta de una
& tumédico Test Vivifrall de ejercicios capacidad mejor calidad
funcienal de vida

MIERCOLES 9 DE NOVIEMBRE

A LAS 9:30
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AFAMSO EN LA COMUNIDAD

CONFERENCIA:

.AS EMOCIONE!
DE LOS
CUIDADORES Y
PROPUESTAS
PARA
ENCONTRARSE
MEJOR

/\«2
&

{ MIERCOLES 6 DE AB
11,00 HORAS
CENTRO DE

| PARTICIPACION
CIUDADANA
€/ SAN ANTONIO N
| SALON DE ACTOS
||' MOSTOLES
|

ENTRADA LIERE HAS
I[.' COMPLETAR AFOR<

" AFAN
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