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Cada ano, afortunadamente se
trabaja en informar y psicoeducar un poco
méas a la poblacién mundial en relacion
con la enfermedad de Alzheimer, gracias
a la encomiable y noble labor de las
asociacionesen cadanaciény profesionales
de la salud mental. No obstante, pese a
ese gran esfuerzo, nadie auin es preparado
consciente y anticipadamente para ejercer
el rol de persona cuidadora familiar, sino
hasta que debe asumirlo en medio del
impacto traumatico de un diagndstico del
que no se tiene mayor conocimiento de
su desarrollo y abordaje con el paciente,
ante los inminentes cambios de conducta,
cognicién y funcionabilidad del familiar,
en medio de la confusion, impotencia y el
dolor que genera un diagndstico de este
tipo como le toco vivirlo posiblemente a

usted mi estimado lector y ex cuidador.

La concientizacion en este aspecto
es una necesidad urgente, si tomamos en
cuenta las cifras estadisticas segun (ADI,
2022), 138 millones de personas viviran
con demencia para el afio 2050 en el
mundo y no se trata de fomentar el temor
hacia la enfermedad sino todo lo contrario,
entendiéndola bajo la realidad que se

espera, desestigmatizandola y dando
la oportunidad a las personas de poder
tomar las mejores decisiones de cuido
previamente en términos generales en
base al conocimiento, por si el Alzheimer
“tocara” la puerta de su familia o a si
mismo en el futuro, pues es importante
indicar que cada caso es distinto, con el
fin también de procurar bajar las tasas
de abandono de adultos mayores en
condicién de vulnerabilidad por demencia
y mejorar la calidad de vida tanto para
el paciente como para la o las personas

cuidadoras y sus familiares.

El dolor es inevitable, pero el

sufrimiento puede ser opcional, las
personas cuidadoras podrian estar menos
expuestas al estrés mantenidoy la ansiedad
por lo impredecible y desconocido,
teniendo de igual forma posteriormente
como ex cuidadores menos probabilidades
de sufrir efectos colaterales a nivel fisico,
emocional y psicolégico por los afios de

cuido bajo ciertas condiciones.

desde
el diagnéstico de la enfermedad, se

La persona cuidadora,

ve expuesta a constantes y diversas



situaciones que le generan un alto nivel
de estrés y ansiedad, entre la angustia y
la frustracidn; debe enfrentar los cambios:
despersonalizacion de su ser querido,
deterioro progresivo a nivel cognitivo, la
pérdida de lenguaje, memoria, motricidad,
motora fina y gruesa, alteraciones de
conducta, cambios del temperamento y
los patrones de suefio, encamamiento,
entre otras condiciones, de quien cuidd
usted por tantos afos con verdadera
vocacion y amor.

Ademas, a nivel personal, se
afectan sus relaciones sociales y familiares
en muchas ocasiones; el cansancio fisico
y emocional ante la sobrecarga o el
abandono de su red social, fuente de
apoyo en el papel de cuido en su rol de
persona cuidadora; en el peor de los casos,
le llevan a una afectacién importante a
nivel psicolégico, que a la postre podria
desembocar en la falta de autocuidado,

depresion y aislamiento social.

Esto es parte de las muchas
circunstancias que usted como persona
cuidadora pudo haber vivido, y se

mencionan ahora como un verdadero

reconocimiento y un preambulo para
recordarle lo que como ex cuidador es
importante tener en cuenta para retomar
su vida, sus tiempos y actividades. Lo cual
no invalida todo lo antes mencionado, se
trata de que ahora por quien debe luchar,
crecer y cuidar es por usted misma(o), y
su entorno, sin culpabilidad, porque lo
merece a manos llenas. La calidad de
tiempo que usted brindé a su familiar
debe aplicarla en usted ahora como parte

de su autocuidado.




Nota dedicatoria de la autora
Mi estimada persona ex cuidadora de un paciente con Alzheimer:

Desde que estaba trabajando en la Asociacién Costarricense de Alzheimer y otras
Demencias Asociadas (ASCADA), anhelaba con todo mi corazén poder aportar mas, siendo
yo también en ese momento cuidadora de mi mama a quien amaba y amo profundamente;
este rol lo tuve durante 16 afos como cuidadora principal. En este trabajo con la Asociacién
donde me di cuenta de mi vocacion y mi deseo de estudiar Psicologia.

Desde el primer momento que me mencionaron el tema del trabajo de graduacion
en la Universidad, decidi con el corazéon que lo desarrollaria con las personas ex cuidadoras
de Alzheimer, procurando empezar a visibilizar el tema y la poblacién, hoy absolutamente
invisible, realidad de la que me di cuenta al estar en esos zapatos y senti que faltaba y
falta tanto por hacer. Pensé y sigo pensando en todas aquellas personas que quizéds no
tengan la oportunidad o el apoyo inicial para salir adelante y reconstruir su vida, asi que,
por esta y muchas méas razones, hoy quiero obsequiarle este manual, que he fundamentado,
principalmente, con las muy valiosas experiencias de dieciseis admirables y valientes ex
cuidadores y con otras investigaciones.

Sé lo dificil que pueden resultar estos primeros meses y mas..., y por ello le pido
con todo el respeto y la admiraciéon que me inspira, me permita acompafarle a lo largo de
estas lineas, donde espero de corazén poder darle una breve guia que le sirva de apoyo e
informacion en este nuevo caminar. Vamos juntos a reconstruir y recapitular su propio libro
de historia como persona cuidadora y de supervivencia, porque la persona ex cuidadora de
Alzheimer es la sobreviviente de esta enfermedad; es quien le hizo frente y estuvo cara a
cara con infinitas dosis de entrega, paciencia y mucho amor durante tanto tiempo, aunque
también con varias de dolor y frustracién; todo es valido.

Por lo tanto, le dedico este manual con toda mi empatia, amory fuerza, recomendando
inicialmente vivir su duelo, en el tiempo que necesite, porque se trata de la partida de alguien
muy importante en su vida, pero también le invito a poner el “primer
ladrillo” de lo que sera su vida de ahora en adelante. Este mannual
es un recorrido y validacion de su experiencia e historia de la mano
de un profesional en Psicologia. No estd sola(o), vamos un paso
a la vez, dese un tiempo para tomar la pluma, si fuera necesario,
pero no renuncie a ella, porque S hay una vida después del
cuido y se la merece.

Un fuerte y fraterno abrazo.

“No hay amor mas grande que el que da la vida por los amigos” . Juan 15:13




Definicion

Lldmese hijo, hija, esposa,
esposo, hermano, hermana, nieta, nieto,
familiar cercanode la persona que ha
sido diagnosticada con la enfermedad
del Sin de

nivel socioeconémico, pais, lugar de

Alzheimer. distincién

residencia, preparaciéon académica,
género; aunque segun varios estudios
las mujeres llevan la mayor prevalencia
en esta funcién, lo cual no demerita a
todos esos hombres maravillosos que
la han asumido con amor y entrega, la
persona cuidadora en promedio ronda en

edades entre los 40 y 65 anos.
Informacién

La persona que desempefio el rol
de cuidador principal fue en quien recayé
la mayor cantidad de tiempo de cuidado
del paciente, siendo predominantemente
un familiar cercano, el desconocimiento de
la enfermedad resulté ser una importante
desventaja y limitacion inicialmente fuera
de su control y que fue nivelando en
algunos casos, buscando capacitacion

e informacién a lo largo del proceso por

diferentes medios.

Ante este panorama surge la
llamada de atencién a fortalecer mas la
Atencién Primaria de Salud, para informar,
prevenir, comunicar y promover mas a
la poblacién en general, ain ajena a la
patologia, para procurar la deteccion
temprana y que el impacto sea menor a
nivel psicolégico en las personas al recibir
un diagnéstico de esta categoria en un ser

querido.

Es aconsejable que la poblacién
tenga conocimientos basicos de técnicas

de manejo del paciente, asi como



la evolucién en forma global de la
enfermedad a lo largo del tiempo, lo cual
seria un factor protector para las personas

cuidadoras y la familia que se involucra.

Luego de analizar todo esto, es
importante que usted comprenda y valore
el gran trabajo que realiz6 como cuidador,
con verdadera vocacién y amor segln sus
posibilidades.

“Esta enfermedad es como un viaje en
tandem*, todos en una misma direccion
pero la familia un metro por delante para
saber abordar con calma y eficiencia las
situaciones que se van a ir presentando”.
(Avellanal, comunicacién personal, 2022).

Existen dos tipos de cuidadores:

. El cuidador principal, quien
se encarga del paciente la mayor parte de
horas a lo largo del dia, cubriendo todas
sus necesidades.

. El

quien es absolutamente necesario para

cuidador secundario,
el cuidador principal, puesto que asume
también parte del cuidado del adulto
mayor con Alzheimer por algunas horas o
dias, lo que le permite al primario tomar
tiempos de descanso y desconexién del
rol. Sabiendo que ese espacio de tiempo

en el que estd siendo reemplazado por

el otro cuidador es para retomar sus
actividades de siempre, su tiempo para ir a

tomar un café o ir al gimnasio, idealmente.

Ambos son muy valiosos tanto
para la persona a la que cuidan como para
la efectividad del rol como tal; es de vital
importanciaimplementar unared de apoyo
para procurar una mejor calidad de vida a
todos los involucrados. Por supuesto, sin
dejar de lado al asistente de pacientes
que contratan algunas familias y quien
pasa a ser cuidador principal, o cuidador
secundario, con un rol compartido junto

algun familiar.
Validaci6on

Cada dia y cada afio que la persona

cuidadora dio a su ser querido o paciente




fue una dosis de vida que le entregé con constancia admirable y amor profundo a ese
adulto mayor, ;por cuantos afios? 4177, ;16?, ;14?, ;107?, ;77, ;5?7 o menos, todos
son muy valiosos; nadie ni nada van a poder borrar toda su entrega; que no fue facil,
hubo dias mejores que otros, pero debemos comprender que como seres humanos
no siempre vamos a tener las mismas capacidades, ja cudntos cambios de vida se vi6

expuesto sin previo aviso? muchisimos, sin duda alguna.

El aprendizaje obtenido en ese tiempo es invaluable para usted y para poder,
posiblemente, ayudar a otros que estén pasando por la misma situacién, pero primero
ahora es tiempo de que se permita ayudarse a usted mismo, a recuperar sus fuerzas,
a reconocer y validar todo cuanto hizo, entendiendo que, pese a las circunstancias y
duras caracteristicas de esta enfermedad, usted hizo demasiado; porque hizo lo que
estaba a su alcance segln sus posibilidades y eso es suficiente. Usted hizo todo por su
ser querido o paciente y estd bien.

jUsted fue una gran persona cuidadora!.

Actividad 1

Trate de recordar un dia tipico con su ser querido, enumere y describa:
1. ¢Cuéantas acciones realizaba con él/ella?, jcon qué fin realizaba
cada una?

2. Ahora en una escala de 1 a 10 (siendo 10 el maximo de generar
bienestar/calidad),  cuanto cree usted que le ayudé a generar calidad
de vida a su ser querido y por qué?

(Complete en el cuadernillo de Anexos).







Los familiares de la persona adulta
mayor empiezan a notar cambios levesy no
menos importantes en el comportamiento,
estado de animo, pérdidas de memoria y
hay confusiéon temporoespacial*; lo que
significa que la persona adulta mayor
no reconoce los lugares que de repente
eran muy conocidos, incluyendo su propia
casa. Se dan pérdidas esporadicas en la
calle, falta de conocimiento sobre qué dia
y afo es, problemas de lenguaje (palabras
como se dice, popularmente, que tiene en
la punta de la lengua y no logra pronunciar
ni recordar), problemas de pensamiento,
incapacidad para solucionar problemas o
realizar tareas cotidianas habituales, por
lo que fuera. Todos esos cambios los han
ido camuflando con su buena “conducta
social” durante mucho tiempo.

Se dispara una sefial de alarma vy
preocupacion, lo que les motiva a llevar a
su ser querido con un médico especialista
(geriatra o neurélogo) para que le valore y

determine qué le esta ocurriendo?.

El golpe emocional al recibir el
diagndstico es muy fuerte, hay confusion,
hay dolor, grado de
incredulidad y negacién, por un momento
“el mundo se detiene y se viene encima”.

hasta cierto

La falta de informacién, preparacion y

conocimientos sobre esta enfermedad
hacen la noticia alin mas dura y sin ningdn
soporte o contencién psicolégica para la
familia ni el paciente en ese momento.

Esto es a lo que todas las familias
se enfrentan en su mayor|'a, ante el
diagnéstico de la enfermedad de
Alzheimer de un ser querido.

Més alld de las pruebas
neuropsicolégicas y  estudios  de
neuroimagen, usted tuvo en ese momento
la capacidad de sobreponerse y salir
adelante, pese a todo, por su ser querido.
Su resiliencia* fue puesta a prueba en esta
ocasion y en otras muchas a lo largo del
transcurso de la enfermedad. Solo usted
y su familia que se implicd en el proceso
saben lo que tuvieron que enfrentar y dar
solucién; lo cierto es que siempre hay
un antes y un después de esto y justed
lo logré! Habia que seguir adelante y
lo hizo; usted es mas fuerte de lo que a
veces pudo creer, lo cual no significa que
haya momentos en los que se permita ser
vulnerable y vivir sus emociones como
podria hacerlo ahora.

A veces hay que detenerse,
darse un respiro, un poco, para poder
continuar...






Capitulo 2. Anos de cuido

Este capitulo no es para colmarle de tristeza y nostalgia, aunque es posible que surjan
en el transcurso de este; el fin es recordar para validar cada accién que hizo, ya que, a
veces tendemos a enfocarnos solo en la mancha negra, sin apreciar el resto de la obra
de arte.

Actividad 3

Escriba un listado de esos momentos/situaciones que le hicieron reir;
iseguro que los hubo! Nuestro cerebro, por higiene mental, es capaz

de olvidar los malos ratos y que afloren los buenos. No todo fue malo.

(Complete en el cuadernillo de Anexos).

Su razén de iniciar en este rol de
persona cuidadora fue impulsada por el
amor, por el deber, por devolver el amor
que le fue dado, porque solo estaba
usted, porque realmente queria hacerlo
voluntariamente, porque era un ser muy
amado, el companero de vida; y podria
seguir asi mencionando razones tan
importantes y validas unas como las otras,
lo cierto es que lo hizo por el tiempo que
fue necesario o que le fue posible y esta
bien.

Regalo

Compafero
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Muchas situaciones tuvieron que E
modificarse en este tiempo: hébitos de
suefio, vida social y familiar; pausa o
cambios de proyectos de vida, de la mano
de los cambios de humor, cuadros con
sintomas depresivos y ansiosos, ante lo
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que parecia escaparse de las manos, del control ante lo impredecible; no saber si dolia
mas el alma o el cuerpo en ocasiones, pero que, a su vez, dejaron mucho aprendizaje y
conocimiento. Como encontrar el verdadero valor de la amistad y la familia, el conseguir
ser mas sensible y empatica(o) ante el dolor de los demés; encontrar esa fuerza interna
mayor que no sabia que tenia; valorar mas el tiempo, la libertad y el compartir con la
gente querida, incluso llegar a valorar la soledad y aprender a convivir con ella.

Se podria definir al Alzheimer como la enfermedad del amor, porque es una
de las principales herramientas con las que se puede sobrellevar o afrontar cada dia,
junto con la paciencia y la aceptacién, y preferiblemente con el acompanamiento
profesional. Porque también viene en muchas ocasiones de la mano del dolor, del sin
sentido, del cansancio, del vacio, de la confusién, el abandono y el estrés; lo que en
estas circunstancias en lo que lo convierte es en un ser humano, que puede sentirse
mas vulnerable y socavado* y esta bien que se busque ayuda, es incluso necesario en
estas condiciones, como si en ese momento lo estuviera al terminar el cuido.

i Esta usted de acuerdo?



II- DUELO

Paciente

Desde el momento en que se
recibe el diagndstico de Alzheimer, inicia
una serie de micro duelos que se van
dando a lo largo de todo el desarrollo de
la enfermedad, conforme va dandose de
forma progresiva el deterioro de su adulto
mayor. El cuidador familiar o asistente de
paciente y la familia deben irse adaptando
a duros y dolorosos cambios en su ser
querido o paciente; es lo que se llamaria
un duelo anticipado.

El paciente con Alzheimerno pierde
nunca la parte emocional, el sentido del
tacto, puede percibir el amor a través de
las caricias y del tono de una voz. Todos sus
esfuerzos por mantener la comunicacién
con su ser querido no fueron en vano; con
cada comida dada, cada bafio, cada vez
que le arropaba, cada salida o atenciones
brindadas, usted le demostré cuanto le
amaba y le regalé vida. No hay accién
pequefia, porque el solo hecho de darle
su tiempo, atencioén, aceptacién y amor la
hacian verdaderamente inmensa y puede
haber sido la diferencia para él o para ella
cada dia.

No se trata tampoco de contabilizar
cuanto se hizo, sino de comprender que
todo lo que hizo, segun sus posibilidades,
fue un balsamo para su ser querido o
paciente, incluso solo estar a su lado,
aunque el adulto mayor ya no podia
comunicarse con palabras.

Etapas

Segin  Kible -Ross  podria
esperarse de un duelo normal un tiempo
de entre seis meses a un afio y medio
(Nevado y Gonzélez, 2018). El proceso de
duelo consta de cinco fases (negacion, ira,
negociacion, depresion y aceptacion), y
no necesariamente usted va a pasar por
todas ellas luego de que ha fallecido su
familiar o paciente.

¢Cémo identificar cada etapa de
manera sencilla?
* La negaciéon: podria expresarse por
parte del doliente con un estado de shock
emocional*, no aceptando la pérdida,
evadiéndola o minimizandola.
e lLa ira: surge ante la sensaciéon de
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its,

pérdida irremediable, entre la impotencia
y el dolor, puede mediar la culpabilidad
también como parte del proceso.

* la negociaciéon: esta etapa podria
incluso darse durante el tiempo de cuido
del ser querido como una especie de
mecanismo de defensa, ante lo que no se
quiere enfrentar ni aceptar, intentar evadir
el dolor.

* La depresion: finalmente, el doliente
comienza a procesar la pérdida de su ser
querido, lo que traerd sentimientos de
tristeza, soledad, aislamiento, abatimiento,
culpa, vacio, ansiedad, desmotivacion,
entre otros. Una etapa necesaria para
atravesar y empezar a despedirse de su
ser querido, para luego pasar a la Ultima
que indica Elizabeth Kiible -Ross.

* La aceptacién: la persona termina por
aceptar la pérdida, aprende a valorar y
recordar a su ser querido de una forma
distinta, a entender el proceso natural de
la vida: nacemos, crecemos y morimos.

Y en el caso particular de la persona
excuidadora, a validar todo cuanto hizo por
su ser querido, lo que finalmente le traera
paz y tranquilidad, asi como la resolucién
del duelo después de un tiempo.

Depresion

Un proceso de duelo puede
ser mas dificil para algunas personas,
dependiendo de qué tan significativo haya
sido el adulto mayor, el vinculo, el apego,
entre otros diversos motivos; en este caso,
es absolutamente necesario abordarlo de

manera individual, porque cada persona
es una historia distinta.

La depresién, como se indicd
anteriormente, es una de las etapas que
va a transitar la persona excuidadora y su
familia, y la que es necesario vivir como
parte del proceso para superar el duelo,
sin ayuda profesional inclusive en algunos
casos; no obstante cuando los sintomas
depresivos se mantienen y aumentan en
unos meses, podria llegar a convertirse
en una depresién mayor donde si debe
haber intervencién profesional para su
tratamiento.

El preservar pensamientos o
creencias hardn que se perpetie de
alguna forma el duelo, convirtiéndolo en
un duelo patolégico o complicado, donde
prevalecen los sentimientos de tristeza,
culpa y soledad. Es aqui donde también
se recomienda consultar con una persona
profesional en Psicologia para tratar su
caso.

Reconocer las emociones 'y
concederse permiso de sentir debe ser
parte importante del proceso de duelo y
permitirse ser apoyado y acompafiado,
si fuera necesario, por un profesional
de la salud para procurar recobrar su
bienestar y, consecuentemente, su calidad
de vida como parte de su autocuidado.
Después de tantos afios en los que, muy
probablemente, se habia puesto usted en
un segundo plano. Pedir ayuda no le hace



débil ni més vulnerable, le hace humano.

Lecturarecomendada: “Acompafiar
en el duelo” de Manuel Nevado y José
Gonzélez. (2018). Ver anexo #1.

Fe/Espiritualidad

Con base en este estudio y otros
existentes, se sabe que la fe en Dios o en
un ser superior o la espiritualidad forma
parte de los grandes factores de proteccién
de muchisimas personas cuidadoras y
excuidadoras, frases como “sin fe no
hubiera hecho nada, la fe en Dios y la Virgen
Maria”, “creo que la fe me sirvié para no
tirar la toalla”, “la espiritualidad fue uno de
mis mayores pilares”, “Dios es la fortaleza
de mivida”, “Dios da una fuerza increible”,
son algunas de las expresiones dadas por
personas excuidadoras que participaron en este trabajo.

No se generaliza, pues habré algunas personas cuidadoras y excuidadoras que
no hayan recurrido nunca a esto, pero quienes si son creyentes le han dado el crédito
de poder resistir grandes dolores y cansancio extremo, al encontrar un sentido y el
acompanamiento incondicional cuando muchos se fueron. No se trata de imagineria
ni de magia alguna; se llama fe y es generadora de gran fortaleza fisica y espiritual,
que ayuda a las personas a enfrentar las situaciones mas dificiles con la confianza de
que hay un ser superior que les acompafia y sostiene siempre, pese a todo, durante y
después del cuido.

Actividad 5

Escriba una carta a su ser querido, exprese todo aquello que quisiera
decirle o que no le dijo. Luego serd compartida con el profesional en

Psicologia.

(Complete en el cuadernillo de Anexos).
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LIBRO DEL

SUPERVIVIENTE

DE PACIENTES CON ALZHEIMER



Capitulo 3. Ahora es su tiempo

III- La persona

excuidadora
Ahora es su tiempo

Han sido afos de entrega en
cuerpo y alma a su ser querido por amor,
por voluntad propia o compromiso; horas
de suefo entrecortadas o limitadas, con el
corazén compungido y en alerta constante
ante lo que pudiera ocurrir; si se hiciera un
recuento de las muchas actividades que
hace una persona cuidadora, seria una
extensa lista y quizds quedaria mucho por
decir...

Ha terminado el segundo capitulo
de la mejor manera que a usted le fue
posible, segln sus recursos y la ayuda que
tuvo de su red de apoyo familiar, social y
profesional, usted procuré dar proteccién,
amor y calidad de vida, el continuar ahora
adelante no borrara todo cuanto hizo, por
el contrario, esos recuerdos le daran la
posibilidad de fortalecerse en el tiempo
y permitirse iniciar una nueva etapa en
su vida porque si hay alguien que se lo
merece es usted, retomar todo aquello a
lo que posiblemente tuvo que renunciar
en estos anos.

Las paginas de este capitulo ain estan en

blanco, la pluma estd en sus manos, es
tiempo de volver a la primera fila, usted
también es importante, no lo dude ni
por un momento. Recuerde que toda
persona cuidadora debe cuidarse para
poder cuidar, pero también lo debe hacer
al terminar el cuidado para poder seguir
adelante.

jAhora es el momento, su momento!

16
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Reconstruccion de vida
Calidad de vida

Empecemos por definir ;qué es calidad
de vida?

No hay un pardmetro establecido
que indique porcentajes o cantidades
para alcanzarla, de hecho, cada persona lo
define segun su percepcion de lo que es
sentirse satisfecho y feliz. Lo importante es
generar sano equilibrio y bienestar, donde
el entorno y las condiciones sociales
juegan también un papel relevante, pero
el protagonista siempre sera, en este caso,
la persona excuidadora.

Sin embargo, con base en este
estudio, se hace conciencia y una llamada
de atencidn alas autoridades competentes
por los serios déficits atencionales en esta
poblacion, a la que no se le brinda ningdn
tipo de soporte o ayuda institucional. La

persona ex cuidadora es practicamente
“invisible” e indiferente para la sociedad
después de sus afios de cuido. Se
recomienda el apoyo entre 3 meses a un
aflo méximo después del fallecimiento del
familiar, para las personas que lo necesiten,
por medio de un estudio de Trabajo Social
y apoyo por parte de Psicologia.

Es verdad que muchas personas
excuidadoras pueden contar con una
buena red de apoyo social y un empleo
al fallecer su ser querido, pero lo cierto es
que no es la realidad de todas, muchas
quedan totalmente a la deriva, siningresos,
sin soporte alguno en medio de su duelo,
ajenas a una sociedad de la cual hace
mucho tiempo tuvo que alejarse por el
tiempo dedicado al cuido y no hay ningun
proceso de reinsercion social y laboral; por
lo que la persona también debe enfrentar
eso de golpe muchas veces sola, donde
los afios posiblemente pesen y la falta de
actualizacion laboral le cierra las puertas
a posibles oportunidades del derecho a
trabajar.

Ante esta injusta realidad para
muchas de estas personas, es importante
buscar otras soluciones viables para salir
adelante; si algo ensefid esta enfermedad
con mucha precisién por largo tiempo, fue
a no darse por vencida en medio de las
adversidades y es lo que se rescata con
vehemencia, con fuerza en este manual.

debe

No obstante, no se



subestimar la ideacién y riesgo suicida en
algunos casos.

Si usted es una de las personas
que lo ha pensado o planeado, por favor
acerquese a un profesional en Psicologia
o dado el caso al que estad desarrollando
ahora este manual y hablelo abiertamente
con él o ella para poder darle el apoyo y
el acompafiamiento que usted merece y
necesita.

Siempre hay una salida, una luz
al final del camino, usted no estd solo(a),
permitase ayudarse y ser ayudado en
estos momentos.

Reciba un fuerte abrazo a donde
esté. Sl, hay una vida después del cuido.

® Bienestar fisico y condiciones de salud.
® Bienestar social y emocional.

* Bienestar material y desarrollo personal.
(Ver Anexo #2)

Proyectos

Es momento de retomar proyectos,
actividades que quedaron pendientes,
este es su momento para reinventarse y
darle un nuevo enfoque a su vida, hacer
lo que le satisface, lo que le llena de paz,
de alegria, sin quitar importancia a todo
aquello que considere simple y pequefo
porque todo es valido. No hay un
programa a seguir, no existe una guia ni
parametros, porque quizas lo que a usted

le motiva y llena de vida no sea lo mismo
para otra persona ex cuidadora. Recuerde
que la pluma estd en su mano y es usted
quien va a decidir qué escribir de ahora
en adelante, puede que no sea facil volver
a andar, retomar rutinas y actividades que
habitualmente le llenaban; asi que, si cree
necesitarlas, no dude en buscarlas.

Puede que su propdsito sea
ahora viajar, tener un tiempo para leer,
seguir estudiando, conseguir un empleo
o emprender en un nuevo negocio,
dedicarse a usted, gozar de la tranquilidad
y la paz, empezar a autocuidarse, ganar
en autoestima, compartir y disfrutar mas
entre amigos y familia, vivir. Lo que sea
importante, significativo y viable para
usted, ese es el camino por seguir.

“Arvenden w identificarlas

e ,

Y geétwmahfla/& 5 meoﬁmte/
v owbdar tw salue

fisica y mental”
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Actividad 6

Realice su propio cuadro de posibles actividades, para que apunte y
agende por semana todo aquello que le gustaria retomar en su vida
ahora. ;Qué quisiera hacer, que antes no le era posible por el cuido?,
¢.coémo cree que podria irlo concretando paso a paso? Escriba desde lo
mas importante hasta lo que usted considere de menor importancia,
pero que también lo valore entre lo que gustaria hacer. (Ejemplo en

Anexo#3).

(Complete en el cuadernillo de Anexos).

Actividad 7

Realizar un ejercicio de relajacién con visualizacion guiada.

(Actividad de cierre: a criterio del profesional en Psicologia a cargo de la actividad,
si considera necesario y beneficioso para los participantes).

¢Del Decalogo del ex cuidador, cuantos
puntos son una realidad en su vida?.
(Ver Anexos).

Firma de contrato

Usted hard un trato con su
persona de hoy,
independientemente de cuédles sean sus
proyectos y metas a corto, mediano o
largo plazo; el primer paso es realmente
querer hacerlo. Que este contrato le sirva
de recordatorio de lo acordado y que
sea una fuente de motivacion para seguir
alcanzando sus propésitos o confirmar

manera simbdlica

cuanto ha logrado.

(Ver Anexo #4).

IV- GRUPO DE APOYO

Un sitio en Facebook donde
puede tener una red de apoyo mientras le
sea necesario y oportuno, para luego si lo
desea, también ayudar a otros.

Esbien sabido que, durantelaenfermedad,
el circulo de amigos se vio reducido
considerablemente por diferentes
razones que no se entraran a juzgar; el



punto es que puede resultar beneficioso
rodearse virtualmente de personas que
le comprendan su experiencia de vida y
duelo. Es importante como soporte para
poder continuar.

https://www.facebook.com/groups/69529
1644874049/ ?ref=share

Contacto pagina donde encontrara el
manual en formato digital:
e Alzheimer Universal:
alzheimeruniversal.eu/

https://www.

V- RECOMENDACIONES

Algunas recomendaciones brindadas

por personas ex cuidadoras:
® Buscar apoyo y pensar mas en uno.

* Recordar todo lo que nos dieron en vida,
atesorar los recuerdos bonitos y positivos.

¢ Transmitir conocimientos a otros para
ayudarles, eso te hace sentir bien.

* El principio es duro, pero siga adelante.

* No tome decisiones importantes en el
primer ano.

Mis recomendaciones:

* Dese permiso de sentir, de vivir su duelo.

* Busque ayuda profesional si el dolor le
limita social y cognitivamente de manera
significativa, si siente que la situacién se le
estad escapando de las manos.

® Descanse.
* Tomese tiempo para usted.

¢ Dignifique sus afos de cuido, reconozca
su esfuerzo, su entrega y amor.

* Programe actividades que le generen
alegria y satisfaccién, como reencontrarse
con amistades o
familiares.

realizar reuniones

* Retome un proyecto de vida o inicie uno.

® Permitase vivir en libertad.

20
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VI- MI REGALO

El Alzheimer llega sin previo aviso y sin llamar a la puerta; sin permiso y sin
piedad, a afectar la vida no solo de quien la sufre, sino también de su familia y todo
su entorno, pero de manera especial a la persona cuidadora, quien ha tenido que
enfrentarse dia a dia a la enfermedad de su ser querido o paciente, procurando
brindarle todo lo necesario para protegerlo y darle calidad de vida, pese al dolor que
puede ocasionar ver la condicién degenerativa y progresiva; la despersonalizaciéon de
su ser querido. Entonces, ese cuidado abnegado y lleno de amor en medio del dolor, se
convierte en una perla preciosa y Unica que usted acepté con todo el amor del mundo
y sin esperar nada a cambio.

“Una ostra que no ha sido herida no puede producir perlas... Las perlas son el producto
del dolor... resultado de la entrada de una sustancia extrafia en el interior de la ostra,
Como un parésito o un grano de arena.

En la parte interna de la ostra se encuentra una sustancia lustrosa llamada nacar.
Cuando penetra en la ostra un grano de arena las células de nacar comienzan a trabajar
y cubren el grano de arena con capas y capas y mas capas de nacar para proteger el
cuerpo indefenso de la ostra.

Como resultado, se va formando una hermosa perla.

Una ostra que no fue herida de algun modo no puede producir perlas, porque la perla
es una herida cicatrizada...”. (Diario Cdérdoba, 2006)

Querida persona excuidadora: Luego de todos esos afios de entrega a su ser querido
o paciente hasta su ultimo suspiro, llega el momento en que merecidamente se espera
vuelva a retomar su vida. Le invito hoy a “desplegar sus alas”, para retomar de nuevo
el control de su vida.



Usted es una perla preciosa, que merece volar muy alto
para alcanzar todo aquello que le haga feliz y lo realice,

isiga adelante!.

iSI, hay una vida después del cuido!.
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VII- GLOSARIO

Despersonalizacion: Alteracion de la percepcion de si mismo y de su cuerpo.

Labilidad emocional: Expresién exagerada de las emociones, pérdida de control sobre

ellas de manera intermitente.

Resiliencia: Persona que tiene la capacidad de afrontar situaciones desbordantes y

traumaticas, sabiendo adaptarse a ellas.

Shock emocional: Se da en momento de trauma o estrés traumatico, perturbacion

emocional transitoria limitante, donde la persona sufre un bloqueo que le aturde de

manera importante.

Socavado: Debilitamiento.

Tandem: Actividad que se realiza en esfuerzo compartido.

Temporoespacial: Ubicacion en tiempo y espacio.
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IX- Anexos

Anexo #1

-Libro “Acompanar en el duelo” de Manuel Nevado y José Gonzélez. (2018).
Link: https://www.casadellibro.com/libro-el-duelo-crecer-en-la-perdida/978849
0569160/117204327gclid=CjOKCQjwgO2XBhCaARIsANrW2X1jD6AxgxXnaWA
QJVyjeV9z0yccylKOeYoP2_DgZ4dQcUada1hSkUwaAni?EALw_wcB

Anexo #2
- Decélogo de la persona ex cuidadora de Alzheimer..

l""f 0 {1 € oy G i'-a.'f;?-fgi__;; ...
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Anexo #3

A continuacién, se muestra un ejemplo de cuadro de actividades, que variara segin prioridades y
gustos personales de la persona ex cuidadora.

Usted lo disefard en el cuadernillo de actividades, segin sus necesidades, posibilidades actuales y

gustos, lo importante es que sea realizable, le dé segumiento y lo cumpla.

Dia Lunes Martes | Miércoles | Jueves Viernes Sébado | Domingo
Paseo en

. . Clase de Clase de Café fuera familia/

Semana 1 Natacion Caminatas . Lectura . .

baile pintura de la casa amigos o

descanso.

Tomar un Grupo ,
Empren- L °P L Café con -
Semana 2 | curso/ estu- . Ejercicios social o Ejercicios . Familia
: dimiento . amigos
dios religioso
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Anexo #4

CONTRATO
"UNA VIDA DESPUES DEL CUIDO"

Yo , después de haber cuidado a (parentesco)

durante afos y siendo consciente de haberle dedicado mi tiempo
y dado todo cuanto estuvo a mi alcance, con el inico y dltimo fin de mejorar su calidad de vida cada
dia de la enfermedad, que estuve a su lado y aceptando mis limitaciones también como ser humano/a.

Me comprometo

A partir del dia de hoy, (dia)___ (mes) (afio) , a iniciar un nuevo capitulo
en mi vida, donde me comprometo a pasar a primera fila nuevamente, - a procurar alcanzar
todo aquello que me haga feliz y que me he propuesto a lo largo de este manual-.

RECONOCIENDO QUE Si, HAY UNA VIDA DESPUES DEL
CUIDO Y QUE ESTE ES MI TIEMPO.

Eres duerio de tu vida y tus emociones, nunca lo olvides. Para bien o para mal”
(El Principito)

ol Metia §tedsd hoves Oty

PsicéLoGA

Una vez realizado todo este proceso valoro esta experiencia de cuidador del 1 (nada satisfecho) al
(10) muy satisfecho. Marque con una X.

1-2-3-4-5-6-7-8-9-10

iFelicidades! Usted es un ser tnico.

25



Cuadernillo de actividades
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Actividad#5 (Anexo#3)

Complete el siguiente cuadro con lapiz, para que pueda borrar y reutilizar.
Imprimalo posteriormente por aparte, para que usted pueda llevar su propio control mensual.

DIA Lunes Martes | Miércoles | Jueves Viernes Sébado | Domingo

Semana 1

Semana 2

Semana 3

Semana 4

38
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CONTRATO
"UNA VIDA DESPUES DEL CUIDO"

Yo , después de haber cuidado a (parentesco)

durante afios y siendo consciente de haberle dedicado mi tiempo
y dado todo cuanto estuvo a mi alcance, con el tinico y ultimo fin de mejorar su calidad de vida cada
dia de la enfermedad, que estuve a su lado y aceptando mis limitaciones también como ser humano/a.

Me comprometo

A partir del dia de hoy, (dia) (mes) (afio) , a iniciar un nuevo capitulo
en mi vida, donde me comprometo a pasar a primera fila nuevamente, - a procurar alcanzar
todo aquello que me haga feliz y que me he propuesto a lo largo de este manual-.

RECONOCIENDO QUE SI, HAY UNA VIDA DESPUES DEL
CUIDO Y QUE ESTE ES MI TIEMPO.

Eres duerio de tu vida y tus emociones, nunca lo olvides. Para bien o para mal”
(El Principito)

PSICOLOGO/A






