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Resumen / Abstract

La enfermedad de Alzheimer es un enemigo silencioso que golpea no sélo al enfermo, sino
también a su cuidador principal quien casi siempre suele ser un familiar, es decir, una
persona que usualmente no se siente preparada para asumir este tipo de labor. Esto se pudo
constatar mediante una encuesta a un grupo de 84 personas asistentes a la Asociacion
Costarricense de Alzheimer y Otras demencias Asociadas, ASCADA; en la cual
manifestaron tener una necesidad constante de informacion y capacitacion, a pesar de la
abundante informacion disponible en el mercado.

Es por eso que siguiendo la metodologia de Archer (1964) y apoyandose en el Design
Thinking (1970) se realiza una investigacion sobre cémo a partir de diferentes campos
vinculados al disefio grafico; es decir, desde el disefio de la informacion, el disefio editorial
y el disefio infografico, se puede generar una propuesta de comunicacion visual que le
facilite al cuidador no profesional accesar a informacion compleja. En la presente
propuesta se genera como resultado la elaboracion de un material editorial que compila
informacion basica relevante para un cuidador no profesional (cuyo contenido fue avalado
por especialistas de la ASCADA), esto mediante la utilizacion de infografias que le
permiten al lector asociar los conceptos mas facilmente.
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00. Introduccién

Esta propuesta nace de una inquietud personal a raiz de una experiencia cercana con una
familiar que sufrié la Enfermedad de Alzheimer (EA), a quien a pesar de que se cuidd de la
mejor manera posible, surgio la inquietud de que durante ese periodo no se contaba con
muchos conocimientos tedricos y practicos que pudieron haber sido utilizados para ayudar
a quienes en su momento fuimos sus cuidadoras y en especial a esta persona, para que
pudiera sobrellevar mejor su enfermedad. Esto, por que la labor de cuidar a una persona las
24 horas del dia, suele absorber el tiempo y la atencién del cuidador, quien apenas puede
con la poca energia que le queda atender sus propias necesidades, por lo que cubrir una

necesidad informativa y de capacitacion se vuelve sumamente dificil.

Es por eso, que al momento de volver a encarar este sentimiento de inquietud durante los
inicios de este proyecto se decide investigar y valorar las posibilidades de aportar a este
tema, explorando las alternativas que ofrece el disefio grafico como un recurso para ayudar
a esta poblacién. Como producto de esta investigacion y dada la importancia de la
necesidad de informacién y capacitacion expresada en los cuidadores no profesionales en
las siguientes paginas, luego de una investigacion de campo apoyada por encuestas, visitas
a las reuniones mensuales de la Asociacion Costarricense de Alzheimer y otras Demencias
Asociadas (ASCADA) y el contacto que se ha tenido con cuidadores a lo largo del
desarrollo de este proyecto por aproximadamente un periodo de tres afios desde que nacid

la iniciativa, es que se plantea la propuesta de desarrollar un material grafico que recopile
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la informacion basica que necesita saber un cuidador no profesional para hacerse cargo de

un paciente con Alzheimer.

Para ello, se recurre a varias ramas del disefio grafico, entre ellas, el disefio de la
informacién, un area a explorar que enmarca al disefio editorial, el cual vendria a suplir la
necesidad expresada por la mayoria de los participantes de una primera encuesta realizada
en la Asociacion, quienes se inclinaron por un material en formato impreso como medio
informativo sobre esta enfermedad. En este caso, una Guia Infografica con informacién (til

para el manejo de la EA que esté dirigido a cuidadores no profesionales.?

El hecho de que el contenido de la Guia (la Guia) sea desarrollado a partir de infografias se
debe a que éstas facilitan al lector absorber la informacion mas rapidamente en
comparacion con lecturas de bloques de texto extensos. Ademas, brindan acceso a
informacion compleja y le permiten al lector asociar conceptos, y profundizar en
contenidos con aspectos cognitivos complejos (por ejemplo una imagen que “muestre” las
manifestaciones de una enfermedad), o aquellos con contenidos emotivos, que un texto
escrito no comunicaria igual, esto gracias al uso de la imagen. De esta manera se puede
crear una pieza de comunicacion visual que no se limite a ilustrar un determinado

contenido sino que se complemente con este.

! Seglin Frascara (2000, p.103) el disefio de la informacién es una de las cuatro areas del disefio grafico, en
la cual se incluye el disefio editorial (revistas, libros, diarios).

2 En este caso de la ASCADA, pero la idea es que sirva para muchos otros cuidadores que atin no se han
acercado a ellos.
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Por otro lado, otra de las ventajas que ofrece el disefio editorial es que permite recopilar en
un sélo documento informacién abundante, la cual puede ser dividida en secciones, es
decir, se pueden incluir variedad de temas de interés que conciernen a estas personas. En
este sentido, una guia como esta podria ayudar a simplificar y lograr la tarea de

capacitacion al cuidador no profesional.

Es asi como se conjugan estas disciplinas en el presente proyecto, el cual busca generar un
aporte, que marque la diferencia y que pueda ser de utilidad a una poblacién que lo

necesita.

01. Justificacion

Segun proyecciones de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2020, parr. 1) la
poblacién adulta mayor se duplicaria pasando de un 11% a 22% para el afio 2050, lo que
traeria como consecuencia “un aumento espectacular en la cantidad de casos de demencia,
como la enfermedad de Alzheimer” (OMS, 2020, parr. 8) y Costa Rica no seria la
excepcion ya que el INEC (2013) calcula que esta poblacion se triplicaria para ese mismo

afio.

Ante esta situacion en el pais ya se ha planteado como una de las necesidades, crear

materiales que ayuden con el proceso de capacitacion® para las personas que cuidan de

® En el Plan Nacional para la Enfermedad de Alzheimer y Otras Demencias 2014-2024 se estipula en el
objetivo 4.4.2. punto b. la importancia de “establecer guias que faciliten al asistente personal sobre la
importancia del autocuidado y los conocimientos bésicos para el tratamiento de la persona con enfermedad
neurocognitiva.” Ver anexo 2.
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pacientes con estas condiciones. Esta necesidad se pudo comprobar en una primera
encuesta’ realizada a finales del 2016 para la ASCADA en la cual se confirmé no sélo el
perfil de los cuidadores no profesionales, sino, la constante necesidad de capacitacion para
el manejo de esta enfermedad. Lo que sugiere un esfuerzo colectivo® de comunicacion

efectiva.

Es aqui donde se encuentra una oportunidad de apoyo mediante el disefio infografico y
aprovechar el recurso que ofrece la grafica didactica (Costa y Moles, 1992, p.41) como un
vehiculo para la transmision de conocimientos y asi colaborar con el proceso de

capacitacion para estas personas.

Ademas, al indagar sobre la existencia de materiales similares para cuidadores no
profesionales en Costa Rica, hasta el momento de la presente investigacion, se han
encontrado publicaciones foraneas® en su mayoria, pero no necesariamente éstas se apoyan
en la infografia. Por lo que se considera que este campo del disefio podria generar un
aporte significativo en la comunicacion de temas complejos, gracias al uso de la gréafica
como recurso didactico en procesos de capacitacion, en este caso, de cuidadores de
pacientes con Alzheimer. Ademas, podria innovar en el sentido de que puede convertirse

en el primer producto gréfico en su tipo en el pais o bien, convertirse en un referente de

* Se realiza una primera encuesta en el 2016 con un total de 84 personas asistentes a las charlas, para conocer
cuales eran sus necesidades méas importantes. Ver anexo 3.

® En el sentido de que un producto como este, requiere de la participacién de varias disciplinas (especialistas
en las diferentes areas).

® Estos ejemplos se encuentran en el apartado de referentes visuales de este documento.
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capacitacion para abordar otro tipo de contenidos, como por ejemplo, otras enfermedades o

patologias.

02. Delimitacién del tema

Este proyecto, se limitara a la realizacion de una propuesta infografica por medio de un
material editorial en el formato de una guia, dirigida a los cuidadores no profesionales de la
Asociacion Costarricense de Alzheimer y otras Demencias Asociadas (ASCADA), sede
principal en San José en un periodo méximo de dos afios a partir del Il ciclo lectivo del

2018.

Para determinar la extensién y pertinencia de los contenidos y para garantizar la veracidad
de la informacidén de dichos conocimientos teoricos y practicos (el contenido informativo

de la Guia) se recurre al aporte de especialistas en el area.

Primero se realiza un esquema de posibles temas, elaborado por colaboradores de la
asociacion’. Luego se realiza en conjunto,® una compilacién informativa de dichos temas

para finalmente ser revisada y aprobada’ nuevamente por los especialistas en el rea.

"Ver en anexo 11. Esquema inicial de posibles temas para la recopilacién del contenido elaborado por la
MSc. Irene Monge y esquema final ampliado por el Director Ejecutivo de ASCADA, Lic. Juan Parra M.

8 Ver en anexo 4. La recopilacion del contenido se realizé en conjunto entre el Lic. Juan Parra M. y la autora.
Esto ultimo porque hubo temas de los cuales la ASCADA no tenia datos documentados, por lo cual la autora
realizo la busqueda de dichos temas con previa aprobacién del Director Ejecutivo de dicha asociacion.

°Ver en anexo 5. Carta de aprobacién de contenido extendida por Juan Parra, Director Ejecutivo de la
ASCADA.
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Si bien el objeto de este proyecto (la EA) es un tema muy complejo, la autora determina no
abarcarlo de una manera muy amplia en el presente informe, esto para no restar atencién al
analisis de la infografia como eje principal de estudio de la presente propuesta. Por ende,
en esta investigacion se abarcan los temas que se consideran pertinentes para el lector, los
cuales son: una definicion general de la EA, sus fases, el impacto que ésta genera en sus
familiares y el cuidador no profesional (publico meta de este proyecto); esto con el fin de
brindar una comprensién general de este padecimiento y ubicar mejor a quien lea este

documento, dentro del contexto de la enfermedad.

En lo que respecta al disefio de la Guia, el campo de estudio serd abordado a partir del
disefio infografico y del disefio editorial; el primero como eje principal para la
interpretacion del contenido informativo y el segundo como el eje sobre el cual se realiza
el montaje del formato final del proyecto (una guia), lo que implica una diagramacion del
contenido para corresponder a una necesidad de lectura, apegados a los lineamientos de
comunicacion de una institucion, y los medios de difusién y/o produccion. Ademas el
disefio editorial brinda las pautas para abordar este tipo de proyectos para tomar decisiones
en cuanto a forma, color, layout, tipografia, entre otros, como se verd mas adelante.
Igualmente, ambos ejes de estudio toman en cuenta las necesidades visuales, de lectura y

didécticas del publico meta'® para asf facilitar el acceso a dicha informacion.

195egiin Bentosela y Mustaca (2005), DeRemer (2015) y Strizver (s.f.) algunas de las consideraciones a
tomar en cuenta al disefiar para adultos mayores son: tamafio de tipografia adecuado, jerarquia de la
informacion, contraste de color, tratamiento de las iméagenes, etc. Este tema se profundizard mas adelante.
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El producto final que se propone es una guia que puede ser utilizada tanto en formato
digital como en un formato listo para impresion, esto para considerar al casi 50% de
encuestados que manifestaron preferir un formato fisico. Sin embargo, no se contemplan ni
se incluyen los procesos de produccién masiva, difusién e implementacion. De esta forma
la ASCADA podra contar tanto con una propuesta de impresion fisica en una eventual
publicacién, como con una opcion en formato digital que pueda ser utilizada por la
ASCADA para una difusién de mayor alcance. No obstante, se aporta en los anexos** una
cotizacion y una recomendacién de las caracteristicas de impresion, la cual requerira de un

seguimiento técnico adecuado.

03. Objetivos del Proyecto

03.1. Objetivo general

Proponer el disefio de una Guia Basica de Apoyo para el Manejo de la Enfermedad
de Alzheimer dirigido a cuidadores no profesionales de la Asociacion Costarricense
de Alzheimer y otras Demencias Asociadas, mediante la elaboracion de un material
editorial infografico para colaborar en el proceso de capacitacion sobre el cuidado

diario del enfermo.

03.2. Especificos
03.2.1. Recopilar un esquema de contenidos sobre el cuidado diario de pacientes con
Alzheimer relevante para el cuidador no profesional mediante la consulta a

especialistas y a cuidadores para atender la problematica que enfrentan.

1 \Ver anexo 6: Cotizacion y recomendaciones para impresion.
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03.2.2. Comparar el disefio de otras propuestas relacionadas al tema, disponibles en
el mercado, tanto digitales como impresas, para identificar las lineas graficas mas
utilizadas dirigidas a este tipo de poblacion.

03.2.3. Evaluar las posibles soluciones que ofrece el disefio infogréafico, mediante el
andlisis del contenido informativo suministrado por especialistas, para generar una
propuesta de comunicacion visual que se ajuste a las necesidades informativas de los

cuidadores no profesionales.

04. Metodologia

04.1. Tipo de metodologia de disefio: Metodologia de Bruce Archer

En su libro “Método sistematico para disefiadores”, Archer (1964) describe al disefio
como una: “seleccion de materiales adecuados, darles forma para satisfacer las
necesidades de funcion y estética dentro de las limitaciones de los medios de
produccién disponibles.” (citado en Gonzalez, s.f, p.49). Si bien, esta metodologia
fue inicialmente aplicada al disefio de productos, se considera apropiada para llevar a
cabo este proyecto ya que contempla la teoria- aplicada. Ademas sus 3 fases implican
una serie de variables “materiales, necesidades, estética, limitaciones y medios”

(Archer, 1964) que se pueden ajustar al contexto de esta investigacion.

Como refuerzo a la metodologia de Archer, se recurre al apoyo del Design

Thinking ** (Dinngo, s.f.) Esto con el objetivo de abarcar otra variable muy

12 En referencia al concepto del Design Thinking, desarrollado por el profesor Tim Brown de Standford

University a partir de 1970 y fue aplicado en materia de negocios para entender y dar solucién a necesidades

a partir de la empatia con el usuario.
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importante para esta investigacion: el usuario final de la Guia (los cuidadores no
profesionales de la ASCADA). En ese sentido, Hernandez, Herndndez y Galindo
(2017) refiriéndose al disefio para el adulto mayor, sefialan que “las personas cobran
mayor importancia y se colocan como elemento central del proceso, por lo que el
primer paso del disefiador para establecer un Optimo canal de comunicacion, es

lograr la empatia con ellas” (p.31).

La metodologia del Design Thinking acompafia todo el desarrollo considerando
aquellas etapas y herramientas que permiten evaluar y aprender en el proceso de la
presente investigacion. Esto mediante la aplicacién de tres encuestas y una prueba de
validacion final del proyecto. Esta ultima como estrategia de iteracion en tiempos de
Covid-19 (ver anexo 8) la cual se realiz6 mediante una video llamada utilizando la
plataforma Zoom para luego poder tomar nota de los resultados, corregir errores y
aplicar las recomendaciones del publico meta. Cabe aclarar que las mismas poseen
un caracter cualitativo y se disefiaron para ser presentadas a un grupo focal del
publico meta. Esto porque segun Sandoval y Lopez, (s.f.) “para valorar estudios
cualitativos no se escoge muestra, sino que son pocas personas”, ademas sefialan que
en el transcurso de la investigacion la persona que analiza los datos lo que busca son
factores de relacion con el fin de capturar complejidades y no busca generalizar sino

identificar necesidades (p. 4).
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|. Fase Analitica.

En esta etapa se hace una recopilacion de toda la informacién teérica y de campo que
fue necesaria para poder abordar el proyecto como: informacion disponible en el
mercado sobre el Alzheimer, su manejo y capacitacion para cuidadores, materiales

graficos disponibles, fuentes informativas disponibles, entre otros.

Objetivos de Fase Analitica:

- Validacion y aprobacién de contenido por especialistas.

- Categorizacion de publico meta.

- Valoracion de las areas del disefio grafico que colaboran con procesos de
comunicacion visual (la imagen, infografia didactica, disefio editorial).

a) Definicion del problema: Se necesita apoyo para el manejo de la Enfermedad de
Alzheimer (EA) pero hasta el momento no se ha encontrado una recopilacion de
material infografico que contribuya a la capacitacion de cuidadores no

profesionales.

b) Programacién detallada:
» Bulsqueda de fuentes secundarias: Fuentes informativas y materiales
graficos sobre la enfermedad de Alzheimer y su manejo para cuidadores.
» Aplicacion de herramientas para la investigacion:
o Planificacion y disefio de encuestas de caracter cualitativo dirigidas
a cuidadores: estructurar preguntas abiertas y cerradas, seleccion

multiple, identificacion de imagenes, entre otras.
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0 Aplicar encuestas a cuidadores no profesionales de la ASCADA.

o Planteamiento de consultas a especialistas (por correo electrénico
ylo presencialmente): Preguntas abiertas, entrevista
semiestructurada.

o0 Analisis de encuestas y consultas.

c) Obtener informacion:
e Fuentes primarias:

o0 Aplicacion de Encuesta sobre fuentes informativas a cuidadores no
profesionales.

0 Recopilacién de informacion sobre manejo de la enfermedad en
reuniones de la ASCADA y material de contenido aportado por Lic.
Juan Parra M. Director Ejecutivo de la ASCADA).

o0 Recopilacion de material grafico impreso para cuidadores y consulta
a especialistas asistentes al Congreso Iberoamericano de Alzheimer,
2016: Dr. Manuel Nevado, Sociedad Espafiola de Geriatria y
Gerontologia y a la Licda. Almudena del Avellanal, Co Fundadora y
Psiclloga Sanitaria en Centro Mes Vida, Espafia. (ver Anexo 6)

o0 Consulta a especialistas nacionales: Consulta a la Dra. Carolina
Boza Psicologa de Clinica de la Memoria Hospital San Juan de Dios,

San José. (ver Anexo 6)
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0]

Aplicacion de Encuesta de estilo gréafico a cuidadores no
profesionales de la ASCADA (analisis y validacion de niveles de

imagen, mancha de texto, colores, diagramacion, formato).

e Fuentes secundarias:

0]

Presentacion de proyecto y entrevista a la Asociacion (Lic. Juan
Parra M. Director Ejecutivo de la ASCADA).

Elaboracion de esquema de temas para la recopilacion del contenido
(MSc. Irene Monge J. Esfuerzos Compartidos Alajuela y Lic. Juan
Parra M. Director Ejecutivo de la ASCADA).

Recopilacion de fuentes informativas confiables y material grafico
impreso para cuidadores a nivel local y global en formato digital
(manuales similares, infografias, proyectos anteriores, libros,
iniciativas relacionadas encontrados en la web.)

Analisis de material grafico recomendado por especialistas (manual
sugerido por Dr. Manuel Nevado, Sociedad Espafiola de Geriatria y
Gerontologia; manual sugerido por la MSc. Carolina Boza Psicéloga
de Clinica de la Memoria Hospital San Juan de Dios, San José.).
Recopilacion de bibliografia relacionada con disefio infogréafico,
editorial y demas informacién relacionada con la comunicacion
visual.

Aprobacion de recopilacion de contenido (Lic. Juan Parra M.

Director Ejecutivo de la ASCADA).
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Il. Fase Creativa.

Esta es una etapa practica, se hace un analisis de la informacidn recopilada, se inicia

con las primeras posibles soluciones (bocetos, esquemas, pruebas) y con la realizacion

de los primeros bocetos. La finalidad es establecer los parametros segin la necesidad

del proyecto y de acuerdo con la informacién obtenida en la etapa anterior.

a) Analisis

b)

Identificacion de principales necesidades informativas para contenido (analisis
de Encuesta sobre fuentes informativas).

Clasificacion, esquematizacion y jerarquizacion de los datos obtenidos para el
contenido informativo aprobado por especialistas.

Valoracion de Encuesta de estilo grafico a cuidadores no profesionales de la
ASCADA (identificacion de preferencias visuales con ejemplos de posibles
soluciones infogréficas).

Identificacion de las preferencias visuales segun Encuesta de estilo grafico:
Tipo de representacion seleccionado por participantes (realista, expresividad de
rostros), estilos tipogréaficos, diagramacién, dimensiones del formato impreso,

opciones de portabilidad y legibilidad del documento.

Sintesis

Valoracion de preferencias de Encuesta de estilo grafico (tamafio y estilos de
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tipografias, diagramacion, iméagenes, dimensiones del formato impreso,
portabilidad y legibilidad del documento.
» Bocetaje de posibles soluciones graficas (imagenes, tipografias, diagramacion,

color, mancha de texto, etc.)

c) Desarrollo

» Creacidn de layout editorial a partir de resultados de Encuesta de estilo gréafico:
Seleccidn de tipografias, paletas de color, reticula, tamafio de papel y seleccion
de imagen.

» Determinar el estilo de infografia: estilo y lineamientos de imagen, color, texto,
jerarquia.

» Desarrollo conceptual de las infografias: del texto a la imagen (sintesis y
desarrollo de la imagen: tipo y grosor de linea, color, ubicacion en la reticula y
niveles de imagen.). Sintesis de la informacion y maquetacion de texto
(jerarquia del contenido, ubicacion en el espacio, cantidad de spreads por tema).

» Aplicacion de Encuesta de 1° Retroalimentacion con grupo focal para valorar el

layout editorial realizado. (Sandoval y Lépez, s.f.)

Creacion del primer dummy.

lll. Fase Ejecutiva.

En esta etapa se da la validacién del proyecto con un grupo focal de tres cuidadoras no

profesionales. Ademas, se contd con las observaciones de un especialista en el manejo
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de la enfermedad y de un disefiador grafico para obtener una retroalimentacion amplia
en las diferentes areas relacionadas a esta investigacion, con el fin de corregir errores y

encontrar areas de mejora.

a) Comunicacion y Solucion

» Planificacion de encuesta para Prueba de validacion final del dummy para las
cuidadoras (ver Anexo 7: Estrategia de iteracion en tiempos del Covid-19).

e Aplicacion de Prueba de valoracion final con grupo focal de cuidadoras no
profesionales.

» Realizacidn de ajustes y sugerencias segun resultados de Prueba de valoracion
final y las recomendaciones de los especialistas Lic. Juan Parra M. y Lic.
Alfredo Alvarado F. (en calidad de lectores del presente informe).

» Impresion del producto final (dummy aprobado para presentacion de defensa de
tesis.)

» Entrega de material digital para impresion a la ASCADA (posterior a la defensa

y aprobacién de Trabajo Final de Graduacion).

05. Marco Tedrico- Conceptual

05.1. Antecedentes y Estado de la Cuestion
Como se explico anteriormente, ante una constante necesidad de capacitacion sobre
un tema tan complejo como lo es la enfermedad de Alzheimer, es pertinente indagar

sobre materiales similares existentes en el mercado como lo son: otras guias,
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manuales, infografias y proyectos relacionados con el objeto de la investigacion (EA)
la cual se realiz6 mediante una basqueda inicial en linea (material digital) asi como
un acercamiento de campo® para recopilar material grafico impreso dirigido a

cuidadores no profesionales.

Del mismo modo, se considera pertinente analizar el papel del disefio grafico en
diferentes areas como el disefio infografico (como parte del disefio de la
informacion) y el disefio editorial ya que seran los ejes fundamentales para la
realizacion de este proyecto. A continuacion se presenta un resumen de otros trabajos
y materiales encontrados relacionados a la temética de esta investigacion, los cuales

brindaron aportes valiosos para este proyecto.

05.2. Estado de la cuestion
Para abordar la temética, se cree pertinente hacer un andlisis de diferentes proyectos

0 materiales relacionados con el objeto de investigacion.

05.2.1. Propuestas relacionadas a nivel local
e En Propuesta grafica de juego de mesa para la estimulacion de la memoria en
personas adultas mayores [Trabajo final de graduacion para optar por la

licenciatura en disefio grafico] de Badilla (2013), se expone un proyecto que ayuda

13 Se recopilaron una serie se materiales impresos durante el IX Congreso Iberoamericano de Alzheimer
realizado en Costa Rica durante el 2016. Esto sirvi6 para corroborar la existencia o no de un material como el
planteado en este proyecto, asi como para anélisis de productos dirigidos a esta poblacion.
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a personas adultas mayores a estimular su cerebro, esto mediante un juego de mesa

que lo hace mas entretenido.

Este trabajo muestra un ejemplo de cdémo se puede abordar una tematica
relacionada al entrenamiento mental en personas de avanzada edad relativamente
sanas (ya que en su perfil del publico meta hace una distincién de las caracteristicas
fisicas y cognitivas deseadas para esta poblacion, las cuales no contemplan
personas con demencia). Esto ultimo porque el juego planteado no esta disefiado
para personas con diferentes deterioros cognitivos, sino que es una propuesta para
prevenir esos problemas y estimular ejercicios mentales para una poblacién adulta
mayor promedio. Es decir, que este proyecto plantea no sélo la importancia de la
salud mental (prevencion de demencias) sino, que es un buen ejemplo que utiliza al

disefio grafico como una herramienta para logarlo.

Alebrijes Cogniart de Morales y Cruz (2019) es un libro disefiado para estimular la
atencion y concentracion mental. Se trata un material editorial ilustrado que consta
de 45 ejercicios y actividades terapéuticas especializadas dirigidas a personas con

Alzheimer, cuya finalidad es mejorar la calidad de vida de esos pacientes.

Este es un referente muy interesante porque combina el arte con la estimulacion
cognitiva y esta basado en buena parte por la utilizacién de imagenes con distintos
niveles de representacion (que van desde dibujos para colorear hasta fotografias

para ejercicios de reconocimiento por ejemplo) esto como parte de las terapias
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especializadas brindadas por especialistas. Si bien es un libro que esta dirigido a
pacientes con EA, también puede ser utilizado por otros profesionales en el area
COMO apoyo para sus pacientes. Ademas le permite al cuidador acercarse a su ser

querido y le ayuda a entenderlo mejor.

05.2.2. Propuestas relacionadas a nivel global

Yo te Cuido Alzheimer es una aplicacién lanzada por LapiSoft Projects (2016) y fue
elaborada en colaboracion con la Asociacion de Enfermos de Alzheimer de A.
Corufia (AFACO), Espafia. Esta aplicacion movil fue creada para ayudar al
cuidador a resolver temas de las vida diaria con el enfermo. Esta disponible para

Android solamente y hasta la fecha ha sido descargada mas de 10.000 veces.

Este proyecto ha sido uno de los que mas tiene relacién con la Guia, ya que
también ofrece una recopilacion de informacion sobre cuidados diarios bastante
similar al de la presente propuesta, también esta dividido en secciones como por
ejemplo: alimentacion, salud, enfermeria, comunicacion y otros. Ademas, explica
mediante informacién general la EA de manera sencilla y el contenido esta bien

organizado.

Se puede accesar facilmemnte a los contenidos mediante palabras clave ya que

posee un buscador y tiene bastante informacion muy atil. Sin embargo, a pesar de

2N



que las secciones estan marcadas con colores y el texto es resumido y conciso, no

hay muchas imagenes.

05.3. Elementos tedricos de referencia

Dentro del disefio infografico, se contemplan aspectos como definicion de la
infografia, su funcién y un tema que esta muy relacionado a su funcionalidad como
lo es la imagen didactica. Esta ultima es muy significativa para este proyecto ya que
contribuye de manera directa con el objetivo principal de colaborar con el proceso
de capacitacion en el contexto del Alzheimer, gracias a la utilizacion de la imagen

como complemento del texto.

Por su parte, el disefio editorial, ofrece los elementos necesarios para la
estructuracion de los contenidos, los cuales articulados por la diagramacion,
brindan la opcion de unificar y compilar todo el contenido informativo que fue
recopilado en la fase analitica de la metodologia, en un s6lo documento mediante la
organizacion de secciones y paginas. De igual modo, el disefio editorial permite
cumplir con una de las necesidades manifestadas™* por el pablico meta: Contar con
un material fisico durante su proceso de capacitacion. A continuacién un resumen

de las referencias y conceptos relacionados con este proyecto (la Guia):

“Ver Tabla 2. Los cuidadores manifestaron una inclinacién por los materiales informativos impresos (45% )
sobre quienes prefirieron materiales digitales (42%). Resultados de Encuesta sobre fuentes informativas.
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05.3.1. Disefio Infogréfico.

Este es el eje principal sobre el cuél se basa la presente investigacion y el mismo se
profundizara en la aplicacion de los conceptos en el Capitulo 3. A continuacion se
plantean y se analizan los conceptos principales que guardan relacion con la

propuesta del presente proyecto:

Segun Majanrréz (2016) la infografia combina imagenes sintéticas y textos con
proposito de comunicar la informacion de una manera visual para facilitar su
transferencia. “Las infografias son tremendamente utiles para presentar la
informacion que es complicada de entender a través del puro texto.” En este sentido
se puede apreciar como el uso de las infografias pueden ser efectivas a la hora de
interpretar contenidos amplios y complejos, incluso dentro de contextos complejos

como el de la EA.

Por contenidos amplios, en este contexto se refieren al objeto de estudio en
cuestion, la EA y lo que esta implica para el cuidador no profesional. Para ponerlo
en perspectiva, el simple hecho de entender la enfermedad es complejo, ya que
implica conocer otros temas relacionados® a ésta como por ejemplo: la definicién
de Alzheimer, tipos de demencias, diagndstico, profesionales involucrados, entre
otros; esto solo para tratar de entender la enfermedad. Por otro lado, al considerar al
cuidador no profesional, también se involucran otros factores relacionados al

contexto de la enfermedad como lo son: la familia, las diferencias generacionales,

15 Ver anexo 11, esquema de contenido de la Guia.
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las emociones, y estados de animo, el tiempo disponible (que usualmente se ve

reducido), las tareas del hogar, la dependencia del enfermo, etc.

Todo esto es un compendio de informacion que de ser presentada s6lo en texto, le
tomaria a una persona mas tiempo en comprenderla y recordarla, a que si se le
presentara con imagenes complementarias a éste, tal y como lo indica Colle (2004)
en su articulo Infografia: tipologias en el cual se refiere a la infografia como una
disciplina cuyo objetivo es “lograr una informacion sintética recurriendo
principalmente al lenguaje visual”. Por lo tanto, considera al lenguaje verbal y
visual como un complemento: Para él, el lenguaje verbal es analitico “divide y
compara” en etapas sus partes, por eso toma mas tiempo comprenderlo, es decir que
su percepcion no es inmediata; por otra parte el lenguaje visual es sintético y es
percibido por la vista de forma global (del conjunto a las partes) pero su percepcion
es inmediata “se logra en el instante, antes e independientemente del analisis de las

partes- que es posible pero no indispensable.”

En ese sentido, la percepcidon inmediata de la imagen es lo que puede jugar un papel
clave en un contexto como el del cuidador no profesional con respecto al uso de la
infografia en la Guia, en donde lo que interesa es que comprenda y tenga acceso a
la informacion relevante mientras cumple con su labor de cuido en la menor

cantidad de tiempo posible de lectura.
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Por eso, para ganar tiempo a la hora de armar una infografia, se deben tener en
cuenta los elementos que la conforman, los cuales colaboran con el proceso de una
compresion mas rapida del contenido ya que estos elementos no son utilizados al
azar, sino que poseen una forma que sigue una funcion (Majanrrez, 2016) las cuales

describen a continuacion:

El titular: Establece que al cumplir con la funcion de expresar el contenido de la
infografia, debe “ser directo” y sintético. También aconseja que de existir la opcion
se puede acompafar el titular de una bajada (subtitulo). (p. 34)

El texto: Es recomendable que sea breve pero que a la vez contenga toda la
informacion necesaria para que el lector comprenda el contenido. Debe contener la
informacion que “el cuerpo” no contiene.(p. 35)

El cuerpo: Es decir, la informacion visual (la imagenes) como los graficos de
barras o torta, mapas, etc. A estos se les debe incluir informacién tipografica que
explique estas imagenes. (p. 35)

La fuente: Es muy importante porque indica de donde proviene la informacion
que se presenta en la infografia ya que sefiala el origen de la misma. (p. 35)

El crédito: Indica al autor o autores de la infografia (tanto de la configuracion
como de la investigacion). Puede estar acompafiada del nombre de la publicacién
que produjo la infografia. Para ambas: fuente y crédito se utiliza una tipografia no
mayor a los siete puntos y se coloca de manera que no distraiga la atencion del

lector. (p. 35)
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Sobre el mismo tema, otros autores recomiendan que al igual que se deben de
conocer las partes de la infografia, es necesario saber que existen tipos de
infografias, asi como aplicaciones de estas. Por ejemplo, Majanrrez (2016) divide

las infografias en categorias:

Gréaficos de barras: Son utilizados para medir estadisticas e informacién
numérica. Estos a su vez se dividen en 3 tipos: de barras, de torta y de fiebre o de

linea. (p.7)

Gréfico de torta (pastel): Como su nombre lo dice, se utiliza para representar la
division de partes de un todo y sus proporciones (casi siempre en porcentajes).
Tiene forma circular simulando la divisién de un pastel. Se recomienda que no

sean demasiadas partes para que no se vea desordenada (p.8).

Gréaficos de linea: Estos muestran cambios que son expresados en ndmeros, a
través del tiempo. Posee una linea que traza el cambio de cantidades y esta
representa un periodo de tiempo y cada “cantidad dentro de la linea equivale a

incrementos por igual del tiempo indicado.” (p. 8)

Mapa: Se utiliza para mostrar la ubicacion de algin acontecimiento en un

determinado lugar. No se recomienda hacer demasiados detalles que puedan

confundir al lector. (p. 8)
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Beale Sports Played Title .

i

Figura 1 Figura 2 Figura 3 Figura 4

Sport

Figura 1. Gréfico de barra.[imagen]. Recuperado de:
https://study.com/academy/lesson/what-is-a-column-graph-definition-example.html;
Figura 2. Gréfico de torta (o de pastel) .[imagen]. Recuperado de:
http://www.portalaction.com.br/estatistica-basica/18-grafico-de-pizza;

Figura 3. Gréfico de fiebre o linea. [imagen]. Recuperado de:
https://eduliticas.com/2015/08/visualizacion-de-datos/graficos-de-lineas-en-la-analitica-del-
aprendizaje/; Figura 4. Mapa.[imagen]. Recuperado de:
http://www.gitta.info/ThematicCart/en/html/TypogrDesign_learningObject5.html

» Tablas: Representan datos descriptivos, la idea es que estos permitan ser
comparados con facilidad (no que parezcan una lista de datos). Estas son
recomendables cuando pueden organizar informacién compleja que no puede ser

representada por los graficos anteriores. (p. 8)

» Diagramas: Este es un grafico de mayor detalle, dependiendo del nivel de
realidad que se necesite (como una ilustracion cientifica por ejemplo). Su proposito

es mostrar como se ve, funciona o evoluciona algo. (p. 8)
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Figura 5. Figura 6.

Figura 5. Diagrama sobre redes sociales..[imagen]. Recuperado de:
https://www.trecebits.com/wp-content/uploads/2012/04/tabla_periodica.png;
Figura 6. Diagrama sobre la funcién del corazén. [imagen]. Recuperado de:

https://lwww.pinterest.com/pin/587930926333344180/

Y otros autores como Colle (2004) las categorizan segun la funcion que cumplen:

* Infografias cientificas o técnicas: Por lo general se encuentran en textos o
manuales técnicos. Se utilizan para explicar el funcionamiento o procesos de
objetos, organismos, etc. (p.1)

» Infografias de divulgacion: Son las que permiten una transmision del
conocimiento cientifico y técnico hacia un mayor publico.(p.1)

* Infografias noticiosas o periodisticas: Son las utilizadas en la prensa,
ayudan a visualizar y a describir la informacidn de sucesos. Poseen la caracteristica
de incluir secuencias de informacion que se desarrollan a través del tiempo. Hay

una utilizacion de cuadros o vifietas. (p.1)
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Aplicaciones mas comunes de la infografia segin Majanrrez (2016):

» Infografia periodistica: Es la utilizada como complemento de una noticia o0 un
articulo.

» Infografia online: Utilizada en medios electrénicos o internet. Puede ser animada
0 se combina con otras infografias.

* Infografia arquitecténica: Utilizada para explicar lugares y suele representarse
CoOmMo mapa.

* Infografia instructiva: Su finalidad es la instruccion, mediante un folleto
impreso.

» Infografia cartografica: Se utiliza para la sefializacion de un lugar, como en

atlas o mapamundis.

Llegado a este punto, Costa y Moles (1992) en su libro Imagen didactica, defienden la
utilizacion de la imagen en el proceso de comunicacion al referirse a la imagen
esquematica como “aquellas representaciones visuales que tienen la capacidad de sintetizar
y contener nimero elevado de ideas -tantas como sean posible en funcion del sujeto- por
medio de un minimo nimero de grafemas™, con el fin de ser trasladadas por la via del
razonamiento.” es decir, que el uso de la imagen (en este caso, en la infografia) colabora

con proceso del entendimiento de las personas, por ende, de su capacitacion.

16 Segin la Real Academia Espafiola (RAE): 1. m. Ling. Unidad minima e indivisible de la escritura de una
lengua. (letra, tilde, etc.).
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Al respecto, la comunicadora social Minervini (2005) enfatiza esta caracteristica didactica
que posee la infografia, al decir que esta suele ser “utilizada por la prensa grafica para
acompafiar la informacién periodistica, con el objeto de favorecer los procesos
comprensivos de sus lectores.” En su investigacion ella habla sobre los resultados positivos
que reveld un estudio®’ realizado en la Universidad de la Laguna (Espafia), en el cual se
demostrd que los estudiantes comprendian mejor la informacién descrita de una noticia

cuando ésta fue presentada en un formato infografico de las que no.

Del mismo modo, Mufioz (2014) expone en el Uso Didactico De Las Infografias un
estudio sobre la utilizacion de la infografia didactica en el contexto del profesorado. En
este caso, para medir tanto la incidencia de las Tecnologias de la Informacion y
Comunicacién (TIC) en el aula, como la incidencia de las infografias en la adquisicion de
conocimientos. Para demostrarlo, explica que durante este estudio, seis profesores (una vez
capacitados para realizar infografias utilizando una herramienta on-line) realizaron nueve
infografias sobre distintos temas, las cuales fueron facilitadas a un grupo de ciento nueve
personas con edades entre los 12 y 55 afios como parte de sus lecciones. Posteriormente,
una vez realizado el estudio al consultarseles sobre el material infografico expuesto

afirmaron lo siguiente:

" En el estudio se les presenté a los estudiantes una noticia de un periédico local en tres formatos: a) Sélo el
texto de la noticia, b) El texto de la noticia y una fotografia del lugar del hecho que describia la noticia y c) El
texto de la noticia y una infografia que explicaba la misma con un mapa.
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o 74,31% afirmd que el uso de las TIC mejora la educacion. (p.42)

e 79,81% consideré las infografias como una forma “novedosa de transmitir la
informacion.” (p.42)

* 90,82% afirmd que el uso de infografias en el aula facilita no sélo la adquisicion de

nuevos conocimientos, también el repaso o la ampliacion de los mismos. (p.43)

Es decir, se demuestra que el ambito educativo tanto el uso de la TIC como de las
infografias tiene un efecto positivo bilateral, ya que no sélo captan el interés de las
personas, sino que le facilitan al docente transmitir la informacion al alumnado, esto

gracias a la utilizacion del lenguaje visual.

Paralelo a estos estudios, es importante sefialar que a pesar de que no se sabe exactamente
cuando aparecio la infografia, Mufioz (2014) expone como ésta ha evolucionado al
describirla cronoldgicamente de la siguiente forma: Primero sefiala que se tienen registros
que van desde el antiguo Egipto (jeroglificos), la Edad Media (uso de manuscritos con
ilustraciones para explicar el contenido a personas analfabetas), el Renacimiento (las
investigaciones con graficos y textos de Leonardo Da Vinci y Nicolas Copérnico). Luego
afirma que en 1806 se publica en el periddico londinense The Times la que muchos
expertos califican como la primera infografia de prensa (un grafico explicativo sobre un
asesinato) y finalmente describe como en el siglo XX las nuevas tecnologias dan paso a la
infografia digital, la cual no solamente “cambia los procesos de creacion, difusion y

ambitos de aplicacidon” sino que ademas, las primeras permiten a una persona que no €s
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profesional en la materia elaborar infografias mediante el uso de “potentes pero complejas”

herramientas de disefio disponibles en linea (Mufioz, 2014, p. 38-39).

Figura 7. Infografia digital [imagen]
Recuperado de: https://neomam.com/interactive/13reasons/#src17

Este ultimo tipo de infografias fueron un aporte interesante a la presente investigacion y se
pueden encontrar varios ejemplos de ellas en la internet. Estas tienen la capacidad de no
sOlo presentar la informacion apoyada en el recurso visual, sino que ademas le permiten al
lector interactuar con ellas, ya sea mediante el desplazamiento (puntos de ancla dentro de
la misma infografia) o la presencia de botones que llevan al lector a otros sitios en linea
(para llevarlo a la fuente original de la informacién por ejemplo), de modo que le permite

ampliar ain mas su conocimiento e inclusive compartirlo por redes sociales.
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Es por eso, al describir estos procesos de comprension de la informacion, es evidente que
Alberto Cairo en El arte funcional no haga distincion entre el término infografia y
visualizacion porque considera que son sinénimos al decir que “algunos graficos son todo
presentacion y casi nada de exploracion”, por lo que son “mas infografia”, mientras que
otros permiten un enorme namero de lecturas, por lo que son “mas visualizacion”. Por lo
cual considera que ambos conceptos contienen los mismos ingredientes: exponen y ayudan

en la reflexion sobre lo presentado. (2011, p.15.)

Se puede concluir de todas estas definiciones y ejemplos que el empleo de la infografia es
un apoyo en el proceso de la comunicacién, ya que permite al lector no sélo leer el texto
escrito de forma lineal, sino que permite entenderlo de forma inmediata y relacionada por
medio de un lenguaje visual. Lo que la convierte en un recurso significativo para la

comprension de informacion del contenido informativo de la Guia.

Asi mismo, Cairo (2011) sostiene que para crear infografias que sean atractivas y eficaces
para la transmision de informacién, no hay un método Unico, sino que “cada quien tiene su
propia formula para desarrollarlas. Sin embargo, el autor explica su propio método
personal el cual consiste en varios pasos, esto con la intencion de que puedan ser de

utilidad o le sirvan a alguien para mejorar sus propios procesos de creacion.

A continuacion se presenta un esquema de los pasos mencionados:
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ESQUEMA DE PASOS PARA CREAR UNA INFOGRAFIA (CAIRO, 2011, P.214)

1)

2)

3)

Definicion del tema: Creacién de una estructura
sélida. “équé historia debe contar el grafico?; scual
es el principal mensaje que debe transmitir? y
écuales son los mensajes secundarios y
complementarios o las posibilidades de exploraciéon
que se ofreceran a los lectores?”

Investigacion preliminar: Profundizar en el tema
mediante la identificacién de las fuentes y la

recopilacion de informaciones basicas.

Primeros esbozos o bocetos: Estos bocetos sirven

4) Investigacion completa: Contactar a las fuentes,

leer detalladamente los documentos, disponibles,

escribir notas, etc. Es decir, se hace una
recopilacién de todo el material informativo, éste
se organiza y se estructura jerarquicamente para
poder identificar la informacidn esencial de la
informacidn secundaria.

5) Se detallan los bocetos: tanto a mano como
digitalmente.

6) Creacion la infografia.

no sélo para imaginar el aspecto final del proyecto,
sino para identificar las dreas en las que se quiere
invertir esfuerzos para el paso que sigue 'y
preguntarse: ;qué es lo que se necesita descubrir?,
cierta seccién del infografico?, etc.

Por otro lado, sobre las posibles formas de poner en la manos del pablico meta un proyecto
como este, se investiga otra area del disefio que puede ayudar a organizar el contenido

infografico, el disefio editorial.

05.3.2. Disefo Editorial

La importancia que tiene el abordaje del Disefio Editorial para este proyecto radica en que

este proporciona las herramientas necesarias para estructurar la totalidad del contenido

informativo de la Guia.
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Fiori Santa Maria (2014) lo define como la rama del disefio grafico cuya funcion principal
es estructurar, articular y ordenar diferentes materiales gréficos, por lo general materiales

impresos:

El Disefio Editorial es la estructura y composicion que forma a libros, revistas, periodicos,
catdlogos, caratulas, volantes, afiches, entre otros. Es la rama del disefio grafico que se
enfoca de manera especializada en la estética y disefio tanto del interior como el exterior de
los textos. Decimos especializada porque cada tipo de publicacién tiene necesidades de

comunicacion particulares (Fiori, 2014).

Esta definicion no sélo comprende el ordenamiento de las imagenes y de los textos, sino
que también sefiala la importancia de conocer las necesidades particulares de cada
publicacién. Es decir, conocer ¢qué?, ¢a quién? y ;,cOmo? se va a comunicar al mensaje.

También Vladimir Galabay (2015) describe muy bien este punto en su tesis al llegar a la
siguiente conclusion: “El disefio editorial constituye los cimientos de la organizacion de la
informacion, ya sea de textos, imagenes, fotografias, collage o ilustraciones; cada uno,

enfocado en el objetivo de comunicar mensajes especificos, a un determinado publico.

(p.10)".

Zapaterra (2008) en Disefio Editorial, Periddicos y revistas también concuerda con las

definiciones anteriores y para definirlo se enfoca en la funcién que este tiene:
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Una publicaciéon editorial puede entretener, informar, instruir, comunicar, educar o
desarrollar una combinacién de todas estas acciones. Generalmente consiste en la
combinacion de texto e imagenes, pero también en uno de ambos elementos

exclusivamente (p.6)

Todos los autores dejan claro que para desarrollar un proyecto editorial como este, se
necesita articular no sélo el contenido informativo, sino que se debe tener en mente para
quién va dirigido el mensaje. Eso implica que todo el conjunto de elementos que lo
forman: llamense imagenes, texto, estilo y tamafio de tipografia, color, etc. deben de estar
pensados para un publico en particular, de manera que la comunicacion y transmision del

mensaje sea efectiva.

“Se trate de un folleto o un libro de arte, resulta basico conocer las reglas, dominarlas y aplicarlas.”

(Balcazar, 2012)

Para que este aparato estructural funcione se necesita que todos y cada uno de sus
elementos estén relacionados de alguna forma que sea congruente y se perciba como una
unidad. Por tal motivo es necesario hablar de los elementos y reglas generales (que seran
abordadas en profundidad mas adelante) que deben de ser consideradas a la hora de
plantear el proyecto. Por lo pronto, en este apartado se ofrece una definicion de algunos
elementos que serviran para preparar todo el contenido informativo de la Guia segun

Zapaterra (2008, 117-128):
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Formato: Se refiere al tamafio del papel a la hora de la imprimir. Existen medidas
estandares a tomar en cuenta segun las dimensiones del producto final (2008, 128).
Igualmente, antes de empezar a disefiar, se debe tener en consideracion las
necesidades del puablico meta (tamafio de producto adecuado segun sus
necesidades) y porque una vez realizadas las plantillas y los disefios ya no es facil

tener que adaptarlas a otro formato.

Los diferentes tamafios del papel estan regidos internacionalmente por la norma
ISO 216, en la cual se contemplan tres tipos de series:
- Serie A: Donde A(n) se define como A(n-1) reducir a la mitad en
paralelo a sus lados mas cortos. AQ equivale a 1m2.
- Serie B: Para tamarios de papel que no contemplan la serie A.

- Serie C: Serie definida para tamafos de sobres.

Figura 8. Ejemplos de formato Serie A. [imagen]
Fuente: https://www.tamanosdepapel.com/

Reticulas: Son un conjunto de lineas invisibles que sirven como guias, las cuales
actlan como un sistema de coordenadas que le permiten al disefiador ubicar el
texto, las imagenes, los espacios en blanco, los margenes y los folios (nimeros de
pagina) dentro del espacio en el papel. La reticula ayuda a mantener la continuidad,

pero también permite variedad en la maquetacion. (2008, 117)
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* Margenes: Espacios negativos entre el borde
del formato y el contenido. Definen la zona
en donde pueden colocarse las tipografias y
las iméagenes.

Columnas:

Son alineaciones
verticales de la
tipografia que
crean divisiones
hoizontales entre
los margenes.
Pueden tener la
misma o diferente
anchura, seglin su
informacién
especifica.

Lineas de flujo: Rompen el espacioy lo
dividen en bandas horizontales. Guian
al ojo a través del formato. Crean
paradas o puntos de inicio para el texto
o las imagenes.

Zonas espaciales: Grupos de médulos
que forman espacios que se pueden
identificar facilmente. Este espacio
puede reservarse para textos o

imagenes.

“F—+—=Marcadores: Marcan una posicién para
texto repetidos o subordinado a lo largo
del documento, como los nimeros de
paginas, titulos de seccién.

I Médulos: Unidades de espacio

separados por espacios individuales.
Crean columnas y filas cuando se
repiten en la pagina.

Figura 9. Anatomia de una reticula.[imagen]. Elaboracién propia.
Adaptada de: Samara,T (2004). Disefiar con y sin reticula. Espafia. Editorial Gili, SA.

Existen varios tipos de reticulas que ayudan a darle variabilidad a las composiciones de las

paginas, segun el contenido del que se disponga:

Figura 10.

R. manuscrito [imagen]
Es la estructura mas
grande y sencilla, ocupa
gran parte de la pagina.
Para textos largos y
continuos. Fuente:
Samara,T. (2004).

Figura 11.

R. columnas [imagen]

Si la informacion es

es discontinua puede
dividirse en bloques o
columnas de texto.
Fuente: Samara,T. (2004).

Figura 13.

Figura 12. R. jerarquica [imagen]

R. modular [imagen]
Para textos de gran
complejidad que necesitan
mayor control. Fuente:
Samara,T. (2004)

Se adaptan a las necesidades
informativas con alineaciones
vinculadas a las proporciones de
los elementos y no en intervalos
regulares y repetidos. Fuente:

Samara,T. (2004).
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* Plantillas: Son una especie de rejillas que sirven para configurar las diferentes
secciones de un documento. Estas deben ser lo suficientemente flexibles para
posibilitar una versatilidad en paginas y dobles paginas (spreads). Sin embargo,
debe de disefiarse de manera consiente para que se puedan usar siempre los
principales elementos del disefio, como: imagenes, cajas de texto, tipografias de

diferentes tamarfios, cajas para imagenes, pies de pagina, entre otros. (2008, 122)
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Figura 14. Ejemplos de plantillas.[imagen]. Elaboracién propia.
Adaptada de: Samara,T. (2004). Disefiar con y sin reticula. Espafia. Editorial Gili, SA.

» Tipografia: Sostiene que la eleccion y el uso que se le dé a la tipografia no
solamente tiene que ser una experiencia agradable, sino accesible y relevante para
sus lectores. Se debe tomar en cuenta que existen diferentes tipos de lectores, por lo
tanto diferentes necesidades, es decir, que tendran diferentes expectativas al

encontrarse con el producto impreso (unos preferiran leer texto corrido y otros
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buscan mas elementos visuales). Eso también influye en el tamafio, el estilo y la

disipacion de las cajas de texto. (2008, 128)

Estos ejemplos brindados por la autoras DeRemer (2015) y Strizver (s.f.) en
paginas posteriores (ver Tabla 5) muestran: a) Tamafios minimos recomendados de
letra, b) Diferencias de tamafio entre letras de un mismo puntaje, c) Diferencias
entre tipografias decorativas, sin serifa’® y con serifa y d) Colores no

recomendados.

a) Tamafio de la letra (14pts)  ©) Pgegrafia decorativa

Tamario de la letra (12pts) Sin serif
Senf
b) Tamafio de la letra (14pts) o
Tamasio de la letra (12pts) d)
azul
verde

Figura 15. Principios basicos de legibilidad para personas de edad avanzada [tipografia].
Adaptado de: How to Design for Older Adults https://discoveryeye.org/print-and-
web-design-for-older-adults/ y Designing for Seniors
https://www.fonts.com/content/learning/fyti/situational-typography/designing-for-seniors

e Sefalizacion (marcadores): En este caso se refiere a que todos los elementos
del disefio actian como sefiales y por ende tienen una funciéon dentro de la
publicacién, la cual es indicar y dar importancia, prioridad y estilo de los articulos

de la misma. (2008, 123)

18 \/er anexo 9. Anatomia de la tipografia.
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Seleccion del papel: Es una eleccién de cuidado, no sélo para el tacto, el tono y
el aspecto que transmite la publicacién. En este caso, se debe tomar en cuenta que

este puede afectar la legibilidad si es un papel brillante, por ejemplo. (2008, 124)

Portada: Con respecto a la portada la autora le adjudica a ésta la responsabilidad
de generar ventas. Sugiere que debe ser llamativa, destacar de las demas portadas y

debe reflejar la imagen de marca y los valores asociados. (2008, 29)

Color: Sugiere que lo mejor es ajustarse a la psicologia del color y a su aplicacién
al contexto donde sera expuesto, por lo tanto, sujeto a la interpretacion del publico

meta. (2008, 30)

También, Ghinaglia (s.f) en El color en los medios impresos afirma que el color es
un elemento que acompafia a la composicion (no debe dominarla). Ademas brinda
otros consejos como el hecho de que la masa, el lineas, la densidad y el ritmo de los
textos también influyen en la jerarquizacion visual. Por ejemplo, un texto en color
negro genera una mancha visual y si este estd en un fondo blanco por ejemplo,
facilita su lectura. Por eso el uso del color también aplica para el color de fondo y

advierte que el texto siempre debe destacar sobre éste para garantizar su legibilidad.
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h Rojo: Color calido. Es muy llamativo y expresa I Azul: Color frio. Es pacifico y sereno, expresa,

vitalidad y por eso tiene ventajas y desventajas espacio, de la lejania y del infinito. Se relaciona
porque dependiendo de su presencia puede con la limpieza y la frescura. Da la sensacién de
invisibilizar a los demas elementos de la lejania, tranquilidad, afecto, frio e inteligencia.

composicion de la pagina.

Amarillo: Color calido. Se relacionaconlaluzy mm Verde: Representa a la naturaleza y la humanidad,

el oro, lariquezay la abuqdancm, con la accion esperanza, equilibrio emocional, pero también se
y el poder. Es un color estimulante. También relaciona con veneno, lo demoniaco y con los
remite a la envidia, ira y traicion. Su presencia reptiles. Es el color de los celos.

excesiva puede ser irritante.

I Naranja: Color célido. Entusiasmo y accion. Il Violeta: Color frio. Pasion, sufrimiento, la muerte,
Algunos de sus significados tienen que ver la tristeza y la penitencia. Su variante purpura se le
tanto con lo terrenal (la lujuria y la sensualidad), relaciona con la realeza y la dignidad, asi como la
también con la exaltacion. melancolia y la delicadeza.

I Marron: Es un color masculino, severo,
confortable. Remite al otofio y da la impresion
de gravedad y equilibrio. Es el color realista por
relacionarse con el color tierra.

[ ] Blanco: Es relacionado con cosas positivas como
pureza, inocencia y paz, despierta al lector pero en
exceso puede ser estéril o neutral.

Grises: Pasividad, neutralidad, son carentes de |l Negro: Elegante, tinieblas, ceguera, muerte y luto.
energia y significativos de resignacion. Puede ser autoritario, poderoso.

Tabla 1. Algunos colores asociados a emociones™

En cuanto a las combinaciones de colores, el autor sefiala que la combinacion de
diferentes tonos, son también parte de un cédigo informativo que ayudan a enlazar
las informaciones o a resaltarlas sobre otras: en un cartel luego del titular puede ser
importante la fecha, lugar y hora. En una composicion de doble péagina, los titulares
se conectan con el tamafio que utilizan, colocandose por encima del nivel del texto
general, es decir, el ojo lo percibe mas rapido, porque es mas llamativo. (Ghinaglia,

s.f).

Lo anterior se refiere a que el uso de una paleta de colores que es la que codificara,
no solamente las sensaciones o percepciones que pueda tener el lector con respecto

al contenido de texto (segun las emociones que estos puedan transmitir) sino,

9 Tabla 1. Algunos colores asociados a emociones. [color] Adaptado de Ecola “d art i Superior de disseny de
Vic (s.f.). Fuentes: https://perio.unlp.edu.ar/catedras/iddi/wp-content/uploads/sites/125/2020/04/Psicologia-
del-color.pdf
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también en cdmo estos pueden ayudar a captar la atencion del lector en los puntos en

donde se quiere que inicie el recorrido visual, por ejemplo, desde los titulos.

La aplicacion de estos elementos mencionados por Zapaterra estan articulados por la

diagramacion (también llamada maquetacion).

05.3.3. Diagramacioén.

Una de las definiciones mas concretas que se encuentra a nivel general es la que hace

Cumpa (2002) en su libro Fundamentos de diagramacion: Revistas al referirse a ella de

la siguiente manera:

Diagramar es distribuir, organizar los elementos del mensaje bimedia (texto e imagen) en el
espacio bidimensional (el papel) mediante criterios de jerarquizacion (importancia)
buscando funcionalidad del mensaje (facil lectura) bajo una apariencia estética agradable

(aplicacién adecuada de tipografias y colores). (p.39)

Este concepto deja muy claro cuéles son los objetivos de la diagramacién, el cual al
compararlo un poco con las definiciones de disefio editorial descritas anteriormente,
parecen ser practicamente los mismos pero a un menor nivel ya que el primero se refiere al
ordenamiento de las péginas. Mientras que el segundo, se refiere al ordenamiento de todos
los elementos del disefio dentro de una pagina o dos paginas abiertas, por ejemplo, algunas

editoriales describen la labor del diagramador como “ la persona que prepara el esqueleto
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de lo que posteriormente serd la pagina.” (Abc, 2003). Esto nos lleva a analizar la

definicion y funcion de la reticula como parte de la diagramacion:

El disefio de la reticula obedece a la cantidad de elementos y el tamafio del formato a
disefiar, y con estas dos caracteristicas, el disefiador realiza la reticula para ofrecer una
legibilidad y un orden en las paginas para una buena comunicacion al lector por medio de

un orden visual. (Ramirez, 2015)

Es decir, que la funcién principal de la reticula es la de facilitar la comunicacién del
mensaje. Esto se da cuando se ordenan los elementos dependiendo del espacio disponible
en la pagina, buscando que se cumpla con los principios de legibilidad y ordenamiento de
la informacién. En otras palabras, es necesario ordenar los elementos siguiendo una
jerarquia que le ayude al lector no solamente a ubicar la informacion, sino a leerla

fluidamente y a entenderla.

Asi mismo, este sistema de ordenamiento de los elementos que conforman las paginas (al

igual que el contenido de las mismas), esta estrechamente ligado con el manejo de la

informacion.

05.3.3.a. El disefio de la informacion

Frascara (2000, p.103) en su libro Disefio y Comunicacion Visual describe al disefio para
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la informacién como una de las areas 2° del disefio grafico y basa esta clasificacién en la
nocion de que cada una de estas areas requiere de una “percepcion y talento especiales
(...)” y en algunos casos de “asesoramiento especial” esto segin la complejidad del
proyecto en cuestion. Con respecto a este punto, el mismo autor advierte que el disefiador
debe mantener un control del proceso desde la interpretacion, el ordenamiento y la

presentacion visual del mensaje:

Su sensibilidad para la forma debe de ser paralela a su sensibilidad para el contenido (...)
Este trabajo va mas alla de la cosmética, tiene que ver con la planificacion y la

estructuracion de las comunicaciones, con su produccion y con su evolucién. (p.20)

En otras palabras, es necesario tener conocimiento de causa sobre el asunto a tratar para
poder dirigir los esfuerzos hacia una comunicacién visual mas efectiva. Si bien un
disefiador no debe de ser un experto en cada tema que vaya a abordar (en este caso sobre la
EA) si debe de informarse, conocer y ubicarse en el contexto del mismo para poder
visualizar su proyecto dentro de los pardmetros establecidos, segin la necesidad

comunicacional que éste requiera.

A la misma conclusion lleg6 Jiménez, M.C.(2005, p.13) en su tesis El ensayo fotogréafico
como Disefio de Informacién: El uso de la fotografia en la investigacion exploratoria de

un fenémeno social al sefialar lo siguiente: “El disefio de informacion es una manera de

20| as 4reas propuestas por el autor son: Disefio para la informacién, disefio para la persuasion, disefio para
la educacidn y disefio para la administracion.
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trabajar en el disefio para la solucion de problemas de informacion, hacia el
entendimiento”. De esto se desprende que de igual forma, el disefiador debe tener un

conocimiento previo del objeto del cual esta intentando buscar una solucién informativa.

En ese contexto, Paoli (1983) cree necesario definir el término informacion como: “un
conjunto de mecanismos que permiten al individuo retomar datos de su medio ambiente y
estructurarlos de una manera determinada, de modo que le sirvan como guia de accion
(p.15).” Por ende, se puede decir que la respuesta a estos datos externos por parte del
individuo estd basada en una experiencia previa a la exposicion o al conocimiento de los
mismos. Este punto, es importante tomar en cuenta con queé tipo de informacion cuentan
los cuidadores no profesionales acerca de la EA, a la hora de disefiar una posible solucion

informativa. Estas fuentes se analizaran en el apartado de antecedentes visuales.

Volviendo al objeto de referencia de esta investigacion, se cree importante conocer a
manera general algunas definiciones de la enfermedad de Alzheimer y sus implicaciones
con respecto al cuidador no profesional, esto para ubicar mejor al lector en el contexto de

la tematica.

05.4.LaEA

Como se menciond anteriormente, en este apartado se expone una breve resefia de lo
que es la enfermedad de Alzheimer (una definicion general de la EA, sus fases, el
impacto que ésta genera en sus familiares y en el cuidador no profesional). Esto con el
fin de ubicar al lector en el contexto de la enfermedad y por lo tanto en el contexto del

cuidador no profesional, poblacion meta de esta investigacion.

NS



05.4.1. La EA y su impacto a nivel familiar.

Cuando una persona se enferma de Alzheimer enfrenta un dificil proceso cuando
comienza a perder su capacidad para recordar. Garcia (2008) cita a Acrich de
Gutmann para definir a la memoria al decir que “es nuestro mas preciado bien, pues
determina nuestra identidad (presente, pasada y futura), nuestra percepcion e
interaccion con los demés y estda en la base de las respuestas motoras
fundamentales. En ese sentido cualquier ausencia o déficit de memoria interferira
notablemente en muchos aspectos de la vida personal y profesional de cada

individuo” (p.98).

Los recuerdos son un tesoro para los seres humanos en muchos sentidos, no sélo
por la asociacion afectiva que el individuo podria tener de estos, sino porque el
simple hecho de recordar como levantar una cuchara y llevarla a la boca durante el
acto de comer, podria significar la diferencia entre una persona independiente o otra
completamente dependiente, lo que repercute en lo que Garcia (2008) llama una
dependencia asistencial, que por lo general se convierte en una labor familiar y

social.

Este argumento es respaldado por Feria (2006. p.71) ya que el enfermo de
Alzheimer no es el Gnico que sufre al cambiar su comportamiento con respecto a su
entorno, sino gque son sus seres Mas cercanos quienes también deben de enfrentarse
a dificiles transformaciones en su vida diaria, como tener que responsabilizarse por

cosas que el enfermo normalmente hacia, el no poder disponer de su tiempo
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personal como antes, tener que aceptar la condicién de su familiar, no saber cémo

reaccionar ante una de sus crisis, etc.

05.4.2. La EA y el cuidador no profesional

A medida que avanza la enfermedad, los sintomas se agravan cada vez mas, lo que
genera en los familiares y personas cercanas un desconcierto al no saber como
reaccionaran los enfermos mas adelante, lo que ocasiona un mayor estado de estrés
tal y como lo mencionan Acufia et al. (2013) en las conclusiones de su tesis de
grado. Por lo que se considera importante, que el apoyo a este grupo personas se
brinde de la misma forma en que se da a pacientes con EA. Asi mismo afirman que
lo que se dice en la teoria sobre el perfil de los cuidadores no profesionales de
Alzheimer coincide en gran medida con los datos obtenidos del diagnéstico hecho
en su practica dirigida con cuidadores que pertenecen a la ASCADA, al decir que la
mayorfa de los cuidadores son familiares?!, mujeres alrededor de la tercera edad,

amas de casa o pensionadas principalmente.

Estas personas son quienes por lo general asumen este tipo de responsabilidades
segun se constatd. De la misma forma (Ferré, Rodero, Vives y Aparicio, 2011)

establecen que:

2! Acufia et &l. (2013): Sobre su de informe de practica dirigida anexo a su tesis de grado “Manual Bésico
para el Manejo del Estrés en Familiares cuidadores de personas con Alzheimer, | 'y 1l Ciclo 2012”.
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Cada cuidador es diferente, no puede interpretarse de una manera estatica y lineal la
transicion de una persona cuidadora por cada una de las fases (de la enfermedad). A lo
largo de cuidar se iran manifestando sentimientos y conductas propias de diferentes etapas

y se observardn avances y retrocesos. (p.25)

Todas estas diversas circunstancias y retos que enfrentan los cuidadores como
producto de la convivencia con la enfermedad, provocan en ellos una latente
necesidad de apoyo y soporte durante este proceso. Incluso humerosos grupos de
apoyo de cuidadores y ex-cuidadores especialmente en redes sociales?, comparten
sus experiencias y consejos entre ellos mismos para encontrar ese apoyo que tanto

demandan.

05.4.3. La importancia del papel de la ASCADA

En nuestro pais, para tratar de satisfacer esta necesidad se han conformado diversos
grupos y asociaciones que se han unido para responder a esta problematica, como
es el caso de la Asociacion Costarricense de Alzheimer y otras Demencias
Asociadas (ASCADA). La ASCADA es una organizacion privada, sin fines de
lucro e integrada por diversos profesionales en areas como: medicina, psicologia,
terapia fisica y de lenguaje, entre otros; también por cuidadores y excuidadores
capacitados, quienes se dedican a brindar apoyo y formacién tanto a familiares

como a cuidadores de pacientes que sufren esta enfermedad. Pues en esta la

22 Algunos grupos en Facebook: Alzheimer’s Inspiration, Cuidadores Café Alzheimer, etc. Incluso
ASACADA tiene un grupo de Whatsapp llamado: Chat Cuidadores ASACADA conformado por cuidadores
y profesionales en el area,
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asociacion, consideran que cuando un cuidador conoce mejor la enfermedad, le es

mas facil brindar un trato adecuado a su ser querido.

Asimismo, la ASCADA como pionera® en Costa Rica formé parte de un grupo de
entidades que llevo al pais a ser el primero en Centroamérica en promulgar el Plan
Nacional para la Enfermedad de Alzheimer y Otras Demencias 2014-2024, en el
cual sus autores?® declaran la importancia de atender no sélo a la poblacién
enferma, sino también a sus familiares y personas responsables de su cuidado. Esto
como un eco de lo que también promulg6é la OMS durante la Conferencia de
Ginebra en marzo del 2015 en el documento denominado Llamamiento a la Accion
en el que estipula: “promover un mejor conocimiento de la demencia, fomentando
la concienciacion y participacion publica, asi como el respeto de los derechos
humanos de las personas con demencia, reduciendo la estigmatizacion y la
discriminacion y fomentando una mayor participacién, inclusion social e
integracion” (p.2) y la Organizacién Panamericana de la Salud en el 2004, en el
cual se menciona la importancia de preparar medidas necesarias para atender a esta

poblacion.

2 Es la Ginica en el pais aliada a la Alzheimer’s Disease International (ADI) y a Alzheimer Iberoamérica

(AIB).

* Los autores son Asociacion Costarricense de Alzheimer y otras Demencias Asociadas (ASCADA),
Alzheimer Iberoamérica (AIB), Confederacién Multidisciplinaria de Centroamérica de Enfermedad de
Alzheimer y Otras Demencias Asociadas (COMCAEDA) y la Alzheimer’s Disease International (ADI).

e



05.5. Elementos plasticos y visuales de referencia
Se realiza una busqueda de materiales graficos similares, entre ellos manuales y guias de
apoyo, infografias, proyectos de otros disefiadores graficos, libros, etc. Esto con la

intencion de encontrar materiales gréaficos que sirvan de apoyo referencial para el proyecto.

05.5.1. Manuales y guias de apoyo encontradas

En su mayoria tienen un caracter ilustrativo y no tanto uno comunicativo que sirva
de apoyo al contenido. Tampoco se han encontrado manuales o guias para
cuidadores no profesionales hechos en el pais, mas bien, que se ha observado que
en los centros nacionales de apoyo utilizan manuales o guias de otros paises y
también otros materiales como brochures, afiches informativos entre otros; la
mayoria distribuidas por casas farmacéuticas®. A continuacion una muestra de los

principales estilos gréficos de guias halladas:

En el Manual Practico del cuidador. Sintomas Conductuales y Psicoldgicos de las
Demencias de ASOFARMA (s.f), recopilado por al autora durante el 1X Congreso
Iberoamericano de Alzheimer 2016 en Costa Rica. Cabe destacar el uso de la
fotografia a lo largo de folleto, en la portada muestra una imagen que rescata lo
positivo y los valores del cuido. En cuanto al contenido informativo prevalece el

uso del texto con imégenes ilustrativas o sélo texto a nivel general. También se

% \Ver anexo 10. Ejemplos de materiales impresos encontrados a nivel local.
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observa el uso de recuadros de color con titulos Unicamente, para tablas que sirven

de apoyo para llevar el control de algunos comportamientos.

Figura 16. Figura 17. Figura 18.

Figura 16. Manual de referencia 1: Portada de un manual utilizando la fotografia
Figura 17. Contenido [fotografia]; Figura 18. Tablas de registros varios. [fotografia].
Recuperado de: Manual Practico del cuidador. Sintomas Conductuales y
Psicolégicos de las Demencias. Material patrocinado por Eutebrol® ASOFARMA
Centroamérica y Caribe. IX Congreso Iberoamericano de Alzheimer 2016

En la Guia para el manejo y control de la enfermedad de Alzheimer de la Division
de Prevencion y Control de Enfermedades Cronicas, Secretaria Auxiliar para la
Promocién de la Salud de Puerto Rico (2015), se puede ver un uso protagonico del
color y jerarquia de tamafio en las tipografias en su portada como apoyo visual,
mientras que el contenido muestra casi en su totalidad sélo bloques de texto.
También incluye una tabla que describe las etapas del Alzheimer con el uso de

color y gréficos sencillos para destacar textos.
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Figura 19. Figura 20. Figura 21. Figura 22.

Figura 19. Manual de referencia 2: Portada de guia utilizando jerarquia se textos y uso de
color [imagen]; Figuras 20 y 21. Contenido informativo en bloques de texto solamente
[imagen] y Figura 22. Divisién de texto utilizando barras de colores [imagen]. Recuperado de:
http://docplayer.es/7049284-Guia-para-el-manejo-y-control-de-la-enfermedad-de-alzheimer.html

La Guia para familiares de enfermos con Alzheimer ‘Querer cuidar y querer hacerlo’ de
Espafa realizada por Méndez et al. (2013) tiene uno de los estilos graficos que mas se
parecen al proyecto de la presente investigacion, pues utiliza de una forma mas protagénica
la ilustracién, el color y la jerarquia de tamafio en las tipografias. Se observa que esta guia
en particular utiliza la fotografia monocroméatica como apoyo visual para dividir capitulos

y que el uso de texto es menor en la mayoria de los temas que se presentan.

Figura 23. Figura 24. Figura 25. Figura 26.

Figura 23. En esta portada se observa un uso protagonico de la ilustracién [imagen];
Figura 24. Uso de la fotografia monocromética como apoyo visual [imagen];
Figuras 25.y 26. El uso del texto es menor en contenido [imagen]. Recuperado de:
https://fiapam.org/wp-content/uploads/2013/12/GuiaAlzheimer.pdf
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La guia llamada A Carer’s Guide to Alzheimer’s Disease publicada en el 2017 por NRS
Healthcare de Reino Unido, fue el producto grafico que mas similitud guarda con la
presente propuesta. Utiliza ilustraciones digitales realistas, el protagonismo del color y el
contraste entre las tipografias es evidente y llamativo. No tiene una division de capitulos
pero los temas estan lo suficientemente contrastados del contenido por medio de una plasta
de color azul de fondo en la parte superior. Sin embargo, hay secciones en donde la
continuidad de la reticula se pierde (entre el estilo tipo historieta y las siluetas circulares

que delimitan el fondo en la ultima pagina). La paleta de color es llamativa y legible.

Alzheimer's
Disease

NRSH

Figura 27. Figura 28. Figura 29. Figura 30.

Figura 27. En este portada se observa un uso protagoénico de lailustracién digital [imagen];
Figura 28. Uso de la composicién tipografica combinada con gréficos pero no son
infogréficas [imagen]; Figuras 29.y 30. El uso del texto es mesurado y observan dos tipos de
estilos gréficos [imagen]. Recuperado de: https://www.nrshealthcare.co.uk/wordpress/wp-
content/uploads/2017/08/Final-Alzheimers-Guide-Lex-Approved.pdf

05.5.2 Infografias: Durante la etapa de realizacion de este proyecto, no se encontré un
manual o una guia compuesta por infografias, pero si se encuentra bastante material de este
tipo disperso por toda la red de internet. Se hallaron variedad de infografias muy

interesantes a nivel gréfico, que permitieron tener un abanico de opciones visuales.

AR



* Infografias sobre el Alzheimer

Se encontraron una variedad de infografias recopiladas en la red de las cuales se puede
apreciar el uso que se le da a los diferentes elementos que las componen. Como por
ejemplo en la Figura 31: Infografias de caracter cientifico (1) que por lo general
recurren al uso de ilustracion realista y fotografia; otras son maés informativas
(2,3,4,5,6,7) que juegan con distintos estilos graficos que van desde la fotografia (3), la
ilustracion realista (2), ilustracion mas sintética (4y 5) y otras incluso con un caréacter
mas caricaturesco (7). También se puede apreciar el uso que hacen del color, las
diferentes diagramaciones segun la cantidad de texto en relacion con el espacio, el uso
y jerarquia de las tipografias, etc. Esto sirve de referente sobre como se manejan estos

elementos alrededor del tema.

ALZHEIMER W& [18eww T GES
dgh 4 @
: ' e it
ey iie— 4
m—— I T |
o | M““ Figura 31.
4 s Recopilacion de infografias sobre la EA [imagen]
aroraae -
= Y - Y Recuperadas de:
‘A |/ . . .
Ty 1: https://www.imageneseducativas.com/la-teoria-de-las-

inteligencias-multiples-interesante-infografia/
2:https://www.pinterest.es/pin/348114246179313803/
3:https://www.pinterest.com/pin/33896630942792980/

4: https://www.vectorstock.com/royalty-free-vector/alzheimer-
infographic-vector-7652977
5:https://infografiasencastellano.com/2015/05/13/10-avisos-
para-detectar-el-alzheimer-infografia-infographic-health/

y http://udgtv.com/noticias/internacional/infografia-dia-
mundial-del-alzheimer/

6: http://skloff.com/alzheimers-disease-facts-and-figures-
2017/

7: https://www.ameliarueda.com/multimedia/5-consejos-para-

prevenir-alzheimer
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* Infografias sobre otras patologias

Se considerd de valor para el proyecto, explorar estas opciones ya que son referentes
importantes sobre cdmo se maneja el tema de representacion visual en este tipo de
materiales con enfoque médico. Por ejemplo, en la Figura 32 se pudo apreciar que
existen variaciones a nivel de imagen, en donde pueden ser desde fotografias (1),
ilustraciones realistas sencillas (2) a otras mas sintéticas (3 en cuanto a las imagenes
pequefias). También se puede ver el uso de imagenes que al parecer, van mas dirigidas
a publicos diferentes con tintes algo infantiles (4) en comparacion con las demas
(1,2,3). El uso de las jerarquias tipograficas varia y en colores parece ser que no hay
preferencia y se usan tanto frios como calidos, etc. En términos generales, estas son

referencias que pueden ayudar a identificar posibles caminos o soluciones infograficas.

Reanimacion-y- .
Cardiopulmonar (RCP) -

Figura 32.
aEFEhRi;EESlON ll‘.'.“h‘.' 9 Recopilacion infografias otras patologias. [imagen]
Recuperadas de:
G':?m ; 1: https://www.pinterest.fr/pin/447826756696430177/
"* 1!* 4 £ j o 2: https://www.pinterest.es/pin/348114246179313803/

3:https://www.pinterest.es/pin/538602436672094050/4
4:https://www.pinterest.com/pin/128915608065000664/
5:httns://www.ninterest.com/nin/433753007845459118/
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05.5.3. Otros proyectos de disefio relacionados con la enfermedad

Con relacion a este ultimo punto, se encontraron ejemplos de la utilizacion del
disefio grafico como una herramienta de asistencia mas en el proceso de
capacitacion para el cuidador no profesional. En una entrevista realizada por The
Perfect Company a la disefiadora grafica Rita Maldonado cuando al consultérsele

sobre su tesis de grado en maestria (ver Figuras 33, 34 y 35) afirmd lo siguiente:

Creo que el disefio de la informacion puede jugar un papel importante en crear
conciencia y conocimiento sobre temas complejos. Yo empecé observando y
cuestionando cémo se da la informacion sobre demencia, haciendo visual lo que
usualmente esta escrito. (...) este caso de estudio demuestra que el disefio tiene el
potencial de agregar valor al contexto de la demencia y futuras investigaciones en

esta &rea deberian hacerse. (The Perfect Company, 2013)

Asimismo el proyecto presentado por Sergio Durango llamado: “Mapa Sintomatico
del Alzheimer” se puede apreciar como se intenta traducir graficamente los
sintomas de la enfermedad para una mejor comprension de los mismos. Otro
ejemplo de como el disefio infografico es aplicado en el contexto de la enfermedad.

En este caso para entender los sintomas.
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Quem 330 as
nossas filhas?

Figura 33. F'igura 34. Figura 35.

Figura 33. Cartas de memoria personalizadas para ayudarle al paciente a reconocerlos
[imagen]; Figura 34. Libro compilatorio de cartas de familiares y conocidos, se destacan
algunas palabras a propdésito para ayudarle desencadenar recuerdos [imagen]; Figura 35.
Mantel con dibujos de vajilla para ayudar al enfermo a ubicar las piezas en la mesa [imagen].
Recuperado de: Maldonado, R. (2012).Communication Design for Alzheimer’s Disease.
understanding the disease and facilitating the interactions through communication
design:http://cargocollective.com/ritamaldonadobranco/Playing-card-game

Figura 36. Mapa del Alzheimer [imagen]. Lojendio, S. (13 de enero del 2016). Premio de disefio
a un tinerfefio por su mapa de alzhéimer. El Dia. Recuperado de:
http://web.eldia.es/cultura/2016-01-13/6-Premio-diseno-tinerfeno-mapa-alzheimer.htm
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Figura 37. Libro arte autobiogréfico [imagen]. Fuente: Elaboracion propia

También, en otra propuesta para proyecto planteada durante el curso Técnicas de
Investigacion®® se llegé a la conclusién de que incluso el disefio gréafico podria
servir de apoyo a otras terapias alternativas como el arteterapia®’ para tratar a
pacientes con EA (segun la enfermedad se lo permita). Esto mediante el realizacion
de un libro arte autobiografico que contemple ejercicios utilizados por arte-

terapeutas que el paciente puede hacer en casa con ayuda de su cuidador.

De modo que en estos proyectos, es evidente que el apoyo visual puede facilitar la
comunicacion entre los profesionales de la medicina, cuidadores y/o familiares.
Ademas de ayudar a mejorar la comprension de contenidos e informacion que
puede ser muy extensa o complicada, lo que también colabora con el
establecimiento de guias, tal y como lo sefialaron los diferentes organismos

anteriormente citados.

%8 Este proyecto fue planteado y aprobado durante el curso AP8003 Técnicas de Investigacion, | Ciclo del
2016 por la profesora Xiomara Zufiiga S.

T Definicién de arteterapia: “Es una rama de la psicologia que se nutre de diversas disciplinas, integra
componentes artisticos, cientificos, corporales, educativos, psicoldgicos y bioldgicos.”
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Capitulo I. Desarrollo teérico conceptual

1. Conociendo las necesidades informativas del publico meta

Para lograr abordar este proyecto de una manera apropiada, es importante conocer ¢a quién
va dirigido?. Esto significa, entender la situacion del cuidador no profesional en su
contexto, sobre todo de sus necesidades, poniendo especial atencion a la manera sobre

cémo se informan y se capacitan para atender mejor al paciente a quien cuidan.

1.1. Cuidador no profesional

Como se explico anteriormente, el enfermo de Alzheimer no es el Unico que sufre al
cambiar su comportamiento con respecto a su entorno, sino que son sus seres MAas cercanos
quienes también deben de enfrentarse a dificiles transformaciones en su vida diaria, como
por ejemplo: tener que responsabilizarse por cosas que el enfermo normalmente hacia, el
no poder disponer de su tiempo personal como antes, tener que aceptar la condicién de su

familiar, o no saber como reaccionar ante una de sus crisis, entre otras.

Enfermedad de Enfermedad de Enfermedad de
Alzheimer muy Alzheimer leve a Alzheimer severa
temprana moderada

Figura 38. La evolucién de la enfermedad de Alzheimer. [imagen]. Recuperado de: Alzheimer
Universal (2011). https://www.alzheimeruniversal.eu/2011/08/21/etapas-y-evolucion-del-
enfermo-de-alzheimer/
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Al respecto Acufia et al. (2013) respalda esta teoria al decir que a medida que avanza la
enfermedad, los sintomas se agravan cada vez mas como se observa en la Figura 38. Esto
genera en los familiares y personas cercanas un desconcierto, que se evidencia en la Figura
39, al no saber como reaccionaran los enfermos més adelante, lo que ocasiona un mayor

estado de estrés.

Asi mismo, los autores sostienen que lo que se dice en la teoria sobre el perfil de los
cuidadores no profesionales de Alzheimer coincide en gran medida con los datos obtenidos
del diagnostico hecho en su practica dirigida con cuidadores no profesionales que
pertenecen a la ASCADA, el cual indica que la mayoria de los cuidadores son familiares,
mujeres alrededor de la tercera edad, amas de casa o pensionadas principalmente. Estas

personas son quienes por lo general asumen este tipo de responsabilidades.

Figura 39. Para ilustrar mejor la situacién del cuidador y el enfermo, una escena del
cortometraje. Gonzélez, L.y Baley, S. (Productor). Gonzélez, L. (Director). (2011). Cada vez
gque me acuerdo me olvido [Pelicula]. Uruguay - Espafia - Reino Unido . La Uruguaya Films.

Recuperado de: http://cadavezquemeacuerdomeolvidoo.blogspot.com/
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Dentro de texto “A lo largo del cuido se irdn manifestando sentimientos y conductas
propias de diferentes etapas y se observaran avances y retrocesos.” (Ferré, Rodero, Cid,

Vives, Aparicio, 2011).

Se puede decir asi que ambos autores consideran importante que de la misma forma en que
se apoya a los pacientes con EA, también se les debe poner atencion a las familias o
quienes cuiden de ellos. Sobre esta misma inquietud se promulgaron varias entidades
gubernamentales y no gubernamentales, las cuales exhortan a la ciudadania a atender todos
los afectados por la enfermedad, en especial a los cuidadores no profesionales. De aqui,
nuevamente, la importancia del Plan Nacional para la Enfermedad de Alzheimer y Otras
Demencias 2014-2024 cuyos autores sefialan en el objetivo 4.4.2. la importancia de
“establecer gufas®® que faciliten al asistente personal sobre la importancia del autocuidado
y los conocimientos béasicos para el tratamiento de la persona con enfermedad

neurocognitiva” (p.11).

1.2. Perfil del cuidador no profesional de la ASCADA

Para a corroborar lo que establece la teoria sobre los cuidadores no profesionales de la
Asociacion, se realiza un primer acercamiento a través de una Encuesta sobre fuentes
informativas con la poblacion de cuidadores no profesionales de la ASCADA, esto con el

objetivo de identificar la principal necesidad de esta poblacion. En este caso, los resultados

%8 Se considera pertinente abordar el concepto de lo que es una guia dentro de este contexto. Segtin Oxford
Living Dictionaries “tratado donde se ofrecen, de forma ordenada, preceptos, consejos o informacion préctica
y basica sobre ciertas cosas”.
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encontrados, coinciden con lo que reveld el estudio previo realizado por Acufia et al.

(2013) y con lo que la mayoria de autores han sefialado acerca de esta poblacién, como se

muestra en el siguiente cuadro:

RESULTADOS ENCUESTA SOBRE FUENTES INFORMATIVAS®

DATOS SOBRE EL CUIDADOR PROMEDIO DE LA ASCADA
ESCOLARIDAD PROMEDIO

CUIDADORES POR GENERO

OCUPACION
3% %
8%
17%
i 29y
45%
83%

° 22% 26%
Hombres Universidad completa Amas de casa
Mujeres Secundaria completa Aun trabajan

B Primaria completa B Pensionados(as)
[l Secundaria incompleta ¥ Estudiantes
Il Primaria incompleta No responde

No responde

DATOS SOBRE FUENTES Y PRINCIPALES NECESIDADES

FUENTE DE CONSULTA FUENTE DE CONSULTA QUE

REGULAR

PREFIEREN PRINCIPALES NECESIDADES
% 13% - 15%
33% 7 0,
45% 5% | 34%
60% 42%
18%
Métenal imncoso No responde Informacion y capacitacion
Internet Internet Apoyo familiar
I No responde @ Impresos M Manejo emocional
. Apoyo de sociedad y personal medico
Ayuda en momentos de crisis
Otros
® Tapla 2.

Datos sobre el cuidador promedio de la ASCADA y Datos sobre fuentes y principales necesidades. Encuesta

sobre fuentes informativas realizada durante el 2016 con un total de 84 participantes. Fuente: Elaboracién
propia.
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Aqui se observa que la mayoria de los cuidadores de la muestra son mujeres, casi la mitad
poseen un grado universitario, en cuanto a la ocupacion, los tres principales grupos son
amas de casas, pensionados y personas con otro empleo (aun trabajan). El grupo etario no
fue un parametro que se tomo en cuenta en esta encuesta, sin embargo, se pudo confirmar
presencialmente que corresponde al perfil sefialado por Acufia et al. (2013) cuando afirman

gue en su mayoria “son mujeres y personas mayores de 50 afios” (p. 200)

En cuanto a fuentes informativas que regularmente se consultan, es importante aclarar que
si bien se nota una inclinacién por la utilizacion de internet, también se manifestd que casi
la mitad de estas personas indicaron preferir una fuente informativa impresa, esto se
constatd en varias de sus respuestas (ver Tabla 2) al indicar que debido a su edad se sentian
méas comodos leyendo un material en fisico o porque algunos consideran que lo pueden

tener mas a la mano (para poder llevarlo en el bus, citas médicas etc.).

Del mismo modo se puede ver que entre las necesidades expresadas, el tener mayor
informacion sobre la enfermedad, se posiciona como la primera de ellas, seguida de la
necesidad de apoyo familiar, manejo emocional (para el cuidador) y ayuda en crisis (ver
Tabla 2). Por lo tanto, siendo “tener mayor informacion” la principal necesidad expresada
al momento de la encuesta, se realiza un esquema de temas que conforma el contenido
informativo final de la Guia (refiérase al Anexo 4 para ver el contendido completo) en

conjunto con colaboradores de la ASCADA, como se menciond anteriormente.
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ESQUEMA DE TEMAS PARA EL CONTENIDO

[. ¢Qué esycoémo se comporta la k. Expresién sexual (incluyendo demencias
enfermedad? en adultos mayores LGBT)
» La Historia de la enfermedad de [.  Suefio nocturno
Alzheimer. (Historia)
«  Definicién y diferenciacion del 1. Aspectos psicoldgicos
Alzheimer con otras demencias » Depresion, ansiedad, desorientacion, etc.
(Aspectos generales)
e El enfermo con Alzheimer IV. Aspectos legales y financieros
* Leyes,
II. Consejos précticos para cuidado diario del » ¢ Cbmo solicitar ayuda en la CCSS?
paciente (recopilacién de consejos)
a. Arreglo personal V. El cuidador (consejos para mejorar su calidad
b. Higiene oral (cepillado de dientes/ de vida)
dentadura postiza) * Sobre el sindrome del cuidador- sintomas
c. Bafio de alerta
d. Higiene para orinar Yy defecar . Grupos de apoyo
e. Vestido
f.  Alimentacion VI. Controles importantes
g. Medicacion « Tablas de control médico.
h. Socializacion
i.  Comunicacion funcional VII. Directorio de ayuda (ndmeros telefonicos)
j- Movilidad funcional

Tabla 3. Esquema de temas para el contenido [resumen de temas] recopilado por ASCADA.
Fuente: Elaboracién propia.

Luego se procede al andlisis de la participacion del disefio grafico en este contexto para
colaborar con el proceso de capacitacion, tomando en cuenta las necesidades particulares

de esta poblacion.

1.3. ¢Como disefar para una poblacién adulta avanzada?

Como se puede corroborar con los datos obtenidos de la Encuesta sobre fuentes
informativas a los cuidadores no profesionales de la ASCADA, muestran que la mayoria
de las personas que tienen a su cargo pacientes con Alzheimer, son personas de una edad

adulta avanzada (45-65 afios) que también estan camino a una edad mas madura, muchos
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de ellos son las parejas del paciente, por lo que se cree conveniente que el producto a

disefiar esté dirigido a personas adultas en una edad cercana a la tercera edad.

CAMBIOS EN LAS CAPACIDADES COGNITIVAS, EMOCIONALES Y FiSICAS

EN LA EDAD ADULTA*
CAPACIDAD CARACTERISTICAS EN EL ENVEJECIMIENTO

-Presentan un déficit en la codificacion y uso de asociaciones temporales que
gufen su evocacion (la actualizacién del recuerdo?).
-La memoria semdntica y de trabajo para pruebas que requieren el
procesamiento simultaneo de varias informaciones tiende a declinar.
Cognitiva -Se les facilita mas la evocacidn para los estimulos emocionales que para

los neutros.
-Perseverancia, impulsividad y juicio pobre.
-Enlentecimiento cognitivo.

-Las sensaciones de placer se ven disminuidas y tienen dificultad para el

Emocional . . .
procesar la informacién emocional.

Sistemas organicos:

-Se deteriora la fuerza muscular.

-Se debilitan los huesos.

-Hay una disminucidn de la flexibilidad de las articulaciones.

Sistemas sensoriales:

-Vision. Hay una disminucién de la agudeza visual y de la capacidad para
diferenciar los colores.

-Audicion. Su agudeza para las frecuencias altas (tonos agudos), es menor por
lo que les cuesta diferenciar palabras y comprender las conversaciones
normales.

-Gusto y olfato. Les cuesta diferenciar los sabores salados, dulces y dcidos, asi
como su capacidad para discernir los olores de los alimentos.

-Tacto. Disminuye la sensibilidad.

Fisica

Tabla 4. Cambios en las capacidades cognitivas, emocionales y fisicas en la edad adulta

%0 Tabla 4. Cambios en las capacidades cognitivas, emocionales y fisicas en la edad adulta.[resumen]
Bentosela & Mustaca (2005). Efectos cognitivos y emocionales del envejecimiento: aportes de
investigaciones basicas para las estrategias de rehabilitacién interdisciplinaria. Argentina. Recuperado de:
https://www.redalyc.org/pdf/180/18022205.pdf

*! De la definicion de evocacion segtin (Naranjo, s.f., p.4).
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En su estudio Efectos cognitivos y emocionales del envejecimiento: aportes de
investigaciones bésicas para las estrategias de rehabilitacion interdisciplinaria, Bentosela
y Mustaca (2005) afirman que durante el periodo de envejecimiento de las personas, se
producen importantes deterioros en el procesamiento, el aprendizaje y la recuperacion de
nueva informacién, asi como la solucion de problemas y la rapidez de respuesta se ve
enlentecida. (p. 215). En este punto, cabe aclarar que si bien el publico meta de esta
investigacion no es adulto mayor, esta cercano o pronto a serlo. Por lo tanto, estos criterios
aplican para la poblacion de este estudio, ya que son factores que se presentan o se iran

presentando con el avance de su edad, por lo que merecen ser considerados.

Entre estos deterioros se pueden mencionar cambios de capacidad cognitiva (déficit en la
codificacion y del uso de asociaciones temporales que guien su evocacion) y fisicas
(sistemas sensoriales: como la visidon ya que disminuye la agudeza visual y la capacidad

para discriminar colores).

Dados los pardmetros anteriores, para esta investigacion es necesario tomar en cuenta
principios basicos como legibilidad de textos, nivel de iconicidad de imagenes, etc. Para lo
cual algunos autores como Susan DeRemer (2015) de Discovery Eye Foundation e llene
Strizver (s.f.) fundadora de The Type Studio, brindan consejos basicos para esta poblacion
con respecto a la pérdida de vision que empiezan a experimentar las personas de este grupo

etario. A continuacion una lista recopilada por esta autora:
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ELEMENTO PARAMETROS RECOMENDADOS PARA MANTENER LA LEGIBILIDAD
Tamano de - . .
tipografia Entre 12pts a.14pts. Aunque depende del tamafio de las tipografias porque
no todas son iguales.
recomendada
Tipografias decorativas: Dificultan la legibilidad y no se recomiendan para
cuerpo de texto y si se usan deben de ser de manera escasa.
Se recomienda el uso tanto de Serif (con serifa) como de las Sans serif (sin
serifa):
Familias Entre las primeras como la “Times New Roman” pueden facilitar la lectura

tipograficas

gracias a las “colitas” (serifa) de la letra que hacen mas facil la lectura y las
sans serif como la “Arial”, puede ser facil de leer por su simplicidad.

Tipos en itdlicas: Evitarlas porque pueden parecer “exprimidas” y podrian
dificultan la lectura.

Cuerpo de
texto

Utilizar tanto MAYUSCULAS como minusculas (texto en oracién). No escribir
todo en mayusculas porque puede dificultar la lectura del bloque de texto.
Se recomienda utilizar mayusculas para titulos o resaltar una o dos palabras.

Estilo de la
presentacidon

Dejar espacios en blanco para descansar la vista.

Alinear textos a la derecha para facilitar la lectura y no envolver texto a los
graficos. Mantener el espacio normal entre las letras (no condensarlas ni
separalas).

Mantener un espacio de 1.5 entre lineas de texto.

Evitar el uso de papel brillante para que el brillo no interfiera con la lectura.

Contraste y
color

Algunos colores como el amarillo, azul y verde pueden ser dificiles de leer
especialmente si estdn en proximidad uno con el otro. El amarillo puede ser
un color que se torne imperceptible.

Tabla 5. Resumen de pardmetros recomendados para mantener la legibilidad

En este escenario, los datos mencionados en la tabla se vuelven informacion necesaria para

iniciar el abordaje del disefio, sin embargo, también es necesario conocer ¢con qué tipo de

%2 Tabla 5. Resumen de parametros recomendados para mantener la legibilidad [traduccion de la autora].
DeRemer, S.(2015). How to Design for Older Adults. Recuperado de: https://discoveryeye.org/print-and-
web-design-for-older-adults/; Strizver, I. (s.f.). Designing for Seniors. Recuperado de:
https://www.fonts.com/content/learning/fyti/situational-typography/designing-for-seniors

77




material visual se identifican y entienden mejor?. Lo que conlleva a tomar consideraciones
mas especificas de este publico meta en particular, para lo cual se aplica una segunda

Encuesta de estilo gréfico, la cual se abordara mas adelante en lo siguientes capitulos.

En suma, los puntos expuestos previamente determinan no sélo cdmo se debe entregar el
contenido a este publico meta, sino también, como se debe ir de la mano con las
necesidades de los cuidadores, razén por la cual se ha generado una compilacion de los

temas que se desarrollaran.

1.4. Laimportancia del lenguaje visual

1.4.1. Laimagen en la memoriay comunicacion humana

Luego de analizar al publico meta, es necesario preguntarse ;,como puede el recurso
visual colaborar en el proceso de comunicacion?. Uno de los primeros indicios de la
respuesta para esta pregunta radica en lo que algunos autores han afirmado acerca de
la ventaja que tiene la imagen como recurso visual sobre el texto, en el proceso de la

comunicacion.

Por ejemplo, Canton (2016) en sefiala lo siguiente “cuando somos nifios,
aprendemos antes a identificar y aprehender el mundo de manera visual que de
manera verbal.” Mas adelante explica el porqué, aludiendo a las pinturas rupestres
como los primeros intentos de comunicacion entre los seres humanos y sugiere que
antes de aprender a hablar o a escribir, las personas aprendieron primero a

comunicarse por medio de imagenes. (parr. 2)
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Al respecto, Koestler (1964) también coincide con la afirmacién anterior cuando

menciona cémo la l6gica nace del pensamiento de las imagenes al decir que:

'Logic' derives from logos, which originally meant 'language’, 'thought’, and
'reason’, all in one. Thinking in concepts emerged out of thinking in images through
the slow development of the powers of abstraction and symbolization, as the
phonetic script emerged by similar processes out of pictorial symbols and

hieroglyphs. (p.173)

Traduccion de la autora: La 'légica’ deriva de logos, la cual originalmente
significo  'lenguaje’, 'pensamiento’ y 'razén', todo en uno. El pensamiento en
conceptos, emergi6 del pensamiento en imagenes a través del lento desarrollo de
los poderes de abstraccion y simbolizacion, de la misma manera que la escritura
fonética emergi6 por procesos similares, de los simbolos pictéricos y los

jeroglificos. (p.173)

Tal y como se aprecia en la descripcion del autor, desde tiempos ancestrales® el ser
humano ha buscado la forma de comunicarse, expresarse Yy transmitir sus
pensamientos, esto, segin Koestler ha llevado al ser humano a desarrollar “poderes
de abstraccion y simbolizacion” que van desde los sonidos y las imagenes, siendo
estas Ultimas una de las formas mas primigenias de comunicacion. Lo que podria

explicar por qué es que a las personas les es mas facil retener la imagenes.

%8 «|_as primeras pinturas rupestres fueron el primer intento de comunicacién entre humanos y a través de los
tiempos, buscando también la trascendencia histérica.” (Canton, 2016)
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Burmark (2002) confirma lo anterior al decir que parece ser que el cerebro ya esta
acostumbrado a retener la informacion visual por més tiempo, al afirmar que “las
palabras son procesadas por nuestra memoria a corto plazo (...) mientras que las
imagenes, por otro lado, son procesadas por la memoria de largo plazo, en donde
son indeleblemente grabadas.” Es decir que el cerebro ya tiene la capacidad de

poder retener la informacion visual por més tiempo.

Y finalmente se encuentra que Gattegno (1989) también coincide con Burmark al
afirmar que la vista “permite a nuestras mentes recibir y conservar un numero
infinito de unidades de informacion en una fracciéon de segundo” (p.9). Por ende, se
puede decir que en relacién a la presente investigacion y sustentandose en estas
teorias, la imagen aporta no sélo un apoyo estético en el proceso de la comunicacion,
sino que permite una comprensién més rapida® del mensaje que se quiere transmitir
y permite que ésta sea almacenada por mas tiempo en la mente de las personas. Esta
caracteristica de la imagen puede generar una contribucion significativa al elaborar
propuestas de comunicacion como la del presente proyecto, en el cual se pretende
que el cuidador no profesional aprenda informacion importante, mediante la

infografia.

% «|_a vista es veloz, comprensiva y simultaneamente analitica y sintética. Requiere tan poca energia para
funcionar, lo hace a la velocidad de la luz” Gattegno (1989.p.9).
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1.4.2. Niveles de percepcidon de laimagen (Villafafie y Moles)

Como se explico anteriormente, si se pretende abordar una propuesta de
comunicacion por medio del disefio infografico, se debe considerar que las imagenes
que se utilicen como complemento del mensaje escrito en una infografia no sélo
deben de ser asociadas de alguna manera con el contenido del mismo, sino que
también deben de ser entendidas por el receptor. Para eso existen diferentes niveles

de iconicidad® que pueden servir para la trasmisién del mensaje.

En la literatura existen varias escalas de nivel de iconicidad de las imagenes, pero
para esta investigacion se analizaron dos de ellas: La escala de iconicidad para la
imagen fija de Villafafie y la Escala de iconicidad decreciente de Moles. Ambas son
similares y son buenas referencias para entender el porqué de diferentes
representaciones visuales que se utilizan dia a dia sin darnos cuenta. Por ejemplo,
Villafafie (2006) propone una escala que él llama “reduccionista” al agrupar los
diferentes niveles segun la funcion pragmatica (practica) que estas tengan y no por el
grado de iconicidad o abstraccion solamente, como segun el autor, sucede con la

escala de Moles.

Esta escala se encontré muy Util ya que Villafafie expone 11 niveles de iconicidad los
cuales estan segmentados en cinco grupos segun la funcion que cada uno de estos

niveles de realidad tenga .

% Iconicidad: 1. f. Similitud entre una imagen o un signo y lo que representa. Definicién segin la Real
Academia Espafiola.

1



ESCALA DE VILLAFANE

ESCALA DE ICONICIDAD PARA LA IMAGEN FIJA - AISLADA

Grado Nivel de realidad Funcién Criterio Ejemplo
Reestablece todas las Cualquier percepcién de la realidad sin
11 La imagen natural Reconocimiento propiedades del objeto. mas mediacién que las variables fisicas del
Existe identidad. estimulo. Lo que ven los ojos y el cerebro.
Reestablece todas las
10 Modelo tridimensional propiedades del objeto. LaVents deMilo
aescala Existe identificacién pero no .
identidad.
Reestablece la formay
9 Imégenes de registro pos.icién de Iosdgbjgtos Un holograma
estereoscépico ., emisores de radiacion
Descripcion presentes en el espacio
Cuando el grado de Fotografia en la que un
8 Fot fi | definicién de la imagen esté circulo de un metro de F
o-0gralla en:cola equiparado al poder diametro situado a mil metros
resolutivo del ojo medio. sea visto como un punto.
7 Fotografia .
blanco y negro Igual que el anterior Igual que el anterior
Reestablece razonablemente
6 Pintura realista las relaqon.es_ espagales en Las meninas de Veldzquez.
un plano bidimensional.
Artistica
5 - Aun se produce la identifi-
Repres.entacwn ) cacién pero las relaciones Guernica de Picasso.
figurativa no realista espaciales estan alteradas.
Todas las carateristicas Siluetas, Monigotes -
Pictograma i : 7 .i |
4 g sen‘.ﬂbles, ex'cepto la forma, e "
estan abstraidas. e
Todas las caracteristicas
3 Esquemas motivados B sensibles extraidas. Tan sélo Organigramas, planos.
Informacion permanecen las relaciones
organicas.
No representan carateristicas . . .
5 Esquemas arbitrarios sensibles. Las relaciones de La 59_"*"_ se circulacién
dependencia entre sus que indica “ceda el paso”
elementos no siguen ningun
criterio l6gico.
1 Representacién no Busqueda Tienen abstraidas todas las Una obra de Miré. @J’Y
figurativa propiedades sensibles y de
relacion. #

Tabla 6. Escala de iconicidad para la imagen fija de J. Villafafie (2006). [tabla] Elaboracion propia

basada en tabla del autor.

Por ejemplo, el nivel 11 se refiere a las imagenes cuya funcion intrinseca es el

reconocimiento (lo que percibe el ojo y el cerebro humano como la realidad), los
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niveles 10, 9, 8 y 7 estan dentro de otro grupo cuya funcién es la descripcion (existe
un reconocimiento de la imagen a nivel visual y cerebral como una representacion
de la realidad que puede ser descrita, pero no es la realidad en si misma), los niveles
6 y 5 tienen una funcion artistica (la imagen puede o no ser identificada como una
representacion de la realidad ya que puede presentar una alteracion en sus formas),
los niveles 4, 3 y 2 tienen una funcién informativa (la imagen pierde todas sus
caracteristicas sensibles, puede mantener o no su forma original, mas aln asi puede
ser identificada) y el nivel 1 tiene una funcién de busqueda (la imagen es
completamente abstraida de todas sus propiedades sensibles y formas, por lo tanto,

no es reconocida o relacionada con la realidad facilmente).

La clasificacion de estos niveles se pueden apreciar en la siguiente tabla, la cual fue
elaborada segin los cinco niveles pragmaticos descritos por el autor, esto para
facilitar una mejor comprension de los mismos y poder asi aplicar este
conocimiento para la elaboracion de una linea o estilo gréfico acorde con la

propuesta de este proyecto.

Es decir, el hecho de clasificar a las imagenes segun su nivel de iconicidad, permite
hacer una seleccion de las mismas y generar variabilidad al momento de aplicarlas
en la infografia. Lo que permite crear una jerarquizacion (segun el grado de sintesis
de la imagen propuesto para cada nivel) dentro del contenido de ésta. También, se

debe tener en cuenta que antes de seleccionar las imagenes es necesario analizar al
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plblico meta® a quién se le presentaran, en especial si se piensa utilizar un nivel de
imagen muy bajo (niveles 1, 2 y 3 por ejemplo), ya que es posible que exista un
nivel con el que no estén familiarizados o no entiendan. Por lo que para efectos de
este proyecto, se determina que es pertinente recurrir a un nivel de imagen realista
que mantenga una funcion descriptiva y una informativa, esto para crear

variabilidad en la presentacién del contenido.

1.5. Lainfografia

Una vez estudiada la imagen en cuanto a su percepcion, permanencia en la memoria y sus
niveles de iconicidad como lenguaje visual, se puede hablar de la infografia. No sin antes
abordar el otro elemento importante que la compone: el lenguaje verbal, en este caso, el
texto; que dicho sea de paso el disefiador debe conocer y entender (Frascara, 2000) para
luego poder transferir esa informacion de una manera visual que facilite la comprension de

la misma. (Majanrrez, 2016).

Tal y como se expuso en paginas anteriores, el disefio de la informacién es el area del
disefio grafico que se encarga de buscar como disefiar una solucion a un problema
informativo que sea comprensible para determinada audiencia (Jiménez, 2005) y que se

requiere de una percepcion y talento especiales (Frascara, 2000) para llevarlo cabo:

% Tomando en cuenta los resultados de la Encuesta de estilo gréafico, el pliblico meta manifest6 sentirse mas
identificado con las representaciones realistas, en este caso de la figura humana.
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El disefio de la informacién también requiere habilidad para procesar, organizar y presentar
informacion en forma verbal y no verbal. Requiere de conocimiento de legibilidad de
letras, palabras, frases, parrafos y texto corrido. Requiere conocimiento de la eficacia

comunicacional de imagenes y relacién de forma y contenido con textos. (p.103)

Este involucra una serie de conocimientos previos que el disefiador debe tener en cuenta
para que el desarrollo del presente proyecto (la Guia), sea efectivo. Del texto del autor, se
pueden extraer algunos de ellos como: redaccién y jerarquizacion de contenido (habilidad
para procesar, organizar y presentar informacion en forma verbal), interpretacion (no
verbal), legibilidad (letras, palabras, frases, parrafos y texto) y relacion entre el lenguaje
visual y el lenguaje escrito (eficacia comunicacional de imégenes con respecto al

contenido).

1.5.1. (Qué es una infografia?

Segun lo leido anteriormente, Majanrréz (1998) y Colle (2004) definen a la
infografia como la disciplina de disefio grafico que ayuda a sintetizar el contenido
escrito por medio del lenguaje visual, con el objetivo de facilitar la comprensién de
la informacion, en especial, si esta es dificil de entender s6lo por el texto. La
infografia no busca sustituir al texto, sino, articular la imagen con éste, de manera
que los contenidos informativos presentados puedan ser facilmente relacionados por
el lector y asi puedan ser entendidos de una forma mas inmediata. Tal y como lo
confirma Minervini (2005) al decir que ésta “hace mas comprensible el contenido

para los lectores.”
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En este contexto, se puede deducir que la infografia es un recurso ideal para este
proyecto, ya que lo que se busca es ayudar a transmitir fluidamente los
conocimientos profesionales sobre manejo de la enfermedad al cuidador no
profesional. Ademas al tratarse de un tema amplio y complejo como la EA, existe la

oportunidad de desarrollarlo de una manera mas entendible para esta poblacion.

1.5.2. Otras consideraciones sobre la infografia

Recapitulando lo expuesto por Majanrrez (2016) sobre los elementos que conforman
la infografia como los titulares, los textos, el cuerpo o imagen, las fuentes y los
créditos es necesario tener en cuenta que todos ellos deben reflejar no solamente el
mensaje, sino que en conjunto, son los responsables de guiar al lector a través de la
lectura, aportar legibilidad (para que sea comprensible), mantener una interrelacion

entre si e informar sobre la procedencia de la informacion y su realizador(es).

Asi mismo, se debe tener especial cuidado con las imagenes, ya que seran las
protagonistas de la infografia y aunque estas se puedan acompafar de un texto que
las describa, dependiendo de cdmo sean presentadas al publico meta, pueden ayudar
0 pueden perjudicar la lectura del conjunto infografico como tal. Por eso, el mismo

autor aconseja lo siguiente:

Proporcién: Cuidar de no agrandar tanto el elemento y cuidar que este no se

distorsione, porque se distorsionaria la informacion visual del mismo modo. (p.36)
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e Perspectiva: Esta le da atractivo a la infografia, pero aconseja que se debe usar con
cuidado, en especial en el caso de los mapas respetando las “medidas que en este se
coloquen” y agrega que la bidimensionalidad es mas entendible en la pagina
impresa. (p.37)

e Texturas: Se debe de tener cuidado con ellas para no causar confusiones al lector.
Por ejemplo, no aconseja rellenar con barras inclinadas las barras de un infografico
porque “pueden parecer inestables” y al comparar datos recomienda usar las
mismas texturas y los mismos valores para facilitar la lectura.(p. 37)

* Formas: Estas deben ser universales. Por ejemplo, lo que es rectangular es
rectangular y si se va a utilizar el grafico de tarta (queso o pastel) “sera circular y

no ovalado”, si se usan lineas seran rectas, son rectas y no curvas. (p. 37)

En cuanto a las categorias infograficas sefialadas por Colle (2004) previamente, es
necesario tomar en cuenta factores en torno a su funcion, su aplicacién en el contexto y
qué tipo de graficos o imagenes son las mas apropiadas para el publico meta. Por eso se
puede decir que, es prudente partir de infografias cuya funcién tenga un caracter
cientifico y técnico (en este caso al tratarse de un tema médico), su aplicacion sea
instructiva (capacitacion para cuidadores) y se cuide el manejo de la imagen en cuanto
a proporcién, perspectiva y forma (imagenes realistas) segin Encuesta de estilo grafico

(ver Tabla 7).
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1.6. Diseio Editorial

En sintesis, la definicion y funcion del Disefio Editorial expuestas por Fiori (2014) y
Zapaterra (2008) esta consiste en la de dar estructura y articular el contenido informativo
(incluyendo texto, imagenes, estilo grafico, color, tipografia, etc.) al material grafico por
medio de la diagramacion, esto teniendo en cuenta las necesidades del publico meta. Por
eso es que al estudiar los elementos que componen el disefio editorial se tiene una

perspectiva mas clara de como éstos se pueden integrar al disefio para este proyecto.

Ademas, se vio que al igual que en la infografia existen elementos del disefio editorial que
brindan y dan congruencia a todo el cuerpo del material, generando armonia al conjunto.
Entre los elementos descritos por Zapaterra (2008) y respaldados por Samara (2004) que

tienen mas relacion con el disefio de esta propuesta se aprecian algunas consideraciones:

1.6.1. Lareticula, plantillas y formato: la estructuracion del contenido

La eleccion de las reticulas para este proyecto es de suma importancia ya que se esta
eligiendo los pilares que sostendran todo el contenido de la Guia y sobre ella se
cimentaran las bases de lo que serdn las plantillas. Ademaés, daran congruencia y

uniformidad al contenido a lo largo del documento.

Igualmente como se vio en paginas anteriores, es imperativo utilizar un elemento como
este para organizar la informacion, especialmente cuando se tiene un contenido de
caracter técnico, instructivo y realista que demanda decisiones de disefio organizadas,

jerarquizadas pero a la vez flexibles.
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Por eso, para objeto de este proyecto una vez analizada la totalidad del texto en la
etapa inicial de realizacién de este proyecto y tomando en cuenta el formato
establecido segun las necesidades del publico meta de 8,5x7 pulg (el cual se
explicard en la bitacora), es conveniente utilizar un tipo de reticula que permita
adaptar un contenido discontinuo dentro de un formato con esas dimensiones. Es
decir, que al tomar en cuenta la cantidad de elementos como textos, imagenes,
folios, fuentes, entre otros; se logren integrar armoniosamente en las paginas, para

poder dar inicio con la elaboracion de las infografias posteriormente.

Asi mismo, al considerar el uso de plantillas, se debe tener presente su
caracteristica primordial: ser multiformato, lo que significa que éstas se pueden
adaptar a usos variados segun las necesidades del contenido. Es decir, que cada
plantilla se estructura no solamente segln la cantidad de los elementos en las
paginas (en este caso de infografias), sino también segln el momento de lectura del
usuario. Por ejemplo, al disefiar la plantilla se debe de anticipar al lector para
ayudarlo a ubicar un tema en especifico (antes de leer), a jerarquizar los contenidos
cuando esté leyendo para que tenga una mejor compresion del tema (durante la
lectura) y a formularse preguntas o ser capaz de resumir la informacion luego de

haber leido. (ACRBIO, 2015, parr. 5)

Por lo tanto, el formato debe de ser practico, accesible y cémodo para la lectura. Es

decir, que de los tamarios disponibles es conveniente elegir uno que considere al

publico meta, y que busque satisfacer sus necesidades informativas dentro de su
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contexto como cuidadores. Por lo que la version de un folleto impreso en un
tamafio mediano responde a una necesidad de portabilidad y accesibilidad para que
puedan tenerlo en casa fisicamente y que puedan tenerlo en su espacio, y un
formato de lectura en digital (en pdf) que facilite su acceso en plataformas

tecnoldgicas.

1.6.2. Mas alla de la estética de la tipografia

En lo que respecta a la tipografia, ademas de lo que recomiendan expertos como
DeRemer (2015) y Strizver (s.f.) (ver Tabla 4) que se considera aplicable a esta
poblacién con respecto al principio de legibilidad, también se consideran otros
aspectos relacionados a los diferentes momentos de lectura asociados al uso de las

tipografias.

Es decir, que habrd momentos en donde lector necesite leer rapido (titulos y
subtitulos), también momentos en donde pueda sentarse a leer y a “estudiar”
conceptos (cuerpo de texto y datos complementarios), para motivarse o recordar
informacidn importante (textos destacados), para profundizar algun tema (textos
complementarios) y para instruirse (recomendaciones o pasos). Es decir que para
cada una de estas funciones, la tipografia se aplica segun el grado de jerarquizacion
que se necesite dentro del contenido (en cuanto al tamafrio, estilo, color y grosor de la

misma).
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1.6.3. El porqué de la estrategia del color

Como Zapaterra sugiere adaptase a la psicologia del color y a su aplicacién al
contexto donde sera expuesto (2008, 30) y también Ghinaglia (s.f) en su Taller de
disefio Editorial, también hace referencia al color con respecto a los medios
impresos. Por eso es bueno hacer una revision de algunas consideraciones con

respecto a este tema.

Para recapitular, el uso del color en las tipografias puede generar jerarquias segun se
utilice en las manchas de texto o en lo titulos. Por ejemplo cuando un titulo a gran
escala tiene un color muy claro sobre fondo blanco y al lado existe un pequefio
bloque de texto en letra negra, el ojo buscara primero al blogue de texto por que éste
es mas llamativo, a pesar de que las letras del titulo sean considerablemente grandes.
En este caso se da una jerarquia de color por contraste, es decir, que el color de fondo
también influye en la percepcion del mismo, o en la legibilidad como se acaba de
explicar. Lo que sugiere este punto, es que se debe de tener cuidado que el uso del
color no afecte la lectura del contenido para los usuarios, sino al contrario, que se

utilice a favor de la legibilidad y la distincidn de los contenidos mas importantes.

Los colores también pueden servir de enlace, tanto de textos como de iméagenes,
Ghinaglia (s.f) 1o que permite generar armonia en la composicion. Esta es una de las
caracteristicas que se utilizan mucho en las infografias, porque ayudan a acentuar los

enlaces entre elementos que guardan cierta relacion entre si.
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Del mismo modo, como Zapaterra (2008) lo indicd, los colores producen sensaciones
en las personas y es importante tener una idea de cdémo estos pueden ser utilizados en

un proyecto editorial.

En este caso, se busca que la paleta de color transmita calidez, seguridad, cuidado,
empatia y armonia, por lo que se considera la utilizacion de colores frios y calidos

que despierten el interés del lector hacia el contenido.

1.6.4. ;Como se incorpora lainfografia en el disefio editorial?

Con la funcion principal del disefio editorial en este contexto del proyecto es la de
estructurar a un nivel general todos los contenidos (temas y secciones de la Guia) en
un s6lo documento de acuerdo con las recomendaciones vistas anteriormente.

A rasgos generales, en el proceso de incorporacion de la infografia dentro de un
material editorial (en este caso un manual/ guia) inicia con la diagramacion de las
paginas, se toman los temas y se agrupan en secciones, los temas se distribuyen en
spreads (dos paginas a libro abierto) y el texto y las imagenes se distribuyen en las

paginas con ayuda de las reticulas y las plantillas.

En el anterior ejemplo, se explica a nivel general como se colocarian las infografias
dentro de un documento editorial como el propuesto en este proyecto. En los
siguientes capitulos, se aplicara este proceso con el contenido de la Guia, teniendo en

cuenta todos los aspectos mencionados anteriormente, como el tamarfio del formato,
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tamafio minimo de la letra para conservar la legibilidad y tratamiento de las imagenes
que genere interés del producto.

« El texto se acomoda dentro de la

Ejemplo de diagramacién de plantilla, en este caso se utilizé una
una infografla antilla de 6 columnas.
g
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Figura 40. Ejemplo de diagramacion de una infografia sobre paginas de un material editorial.
[imagen]. Fuente: Elaboracidon propia.

1.7. Identificando lineas gréaficas utilizadas

En el apartado de referentes graficos, se expuso de manera breve algunos de los materiales
graficos encontrados que guardaban una similitud con el proyecto propuesto para esta
investigacion. Por lo que en esta seccion, se expone un resumen de las lineas graficas

encontradas mas utilizadas dirigidas a la poblacién de cuidadores no profesionales:
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1
Fotografia

2
Tipografica

3
llustrado

Figura 41. Ejemplos de manuales similares, recopilados en apartado de Referentes

Portada Contenido
3 W '_J -
N
= N

| Contenido
Texto continuo

Texto en columnas

Titulo

visuales.[imagen]. Fuente: Elaboracién propia con imagenes citadas en apartado anterior.

En cuanto a los manuales se observan similitudes, por lo general en las portadas que

utilizan imagen (1 y 3) , se observa una tendencia a representar al publico meta y/o al

enfermo, ya sea mediante fotografias o ilustraciones. En la portada fotografica (1) se

aprecia una pareja de adultos mayores abrazandose, sonriendo, felices, mientras que en la

portada ilustrada (3) se observa una pareja pero en este caso de una adulta mayor con una

figura de un joven cuidador, podria decirse que casi con una actitud de héroe, es decir, se

puede notar que en las portadas buscan representar valores asociados a la publicacion

como respeto, cuidado y carifio. En la portada sin imagenes (2), se observa que se utiliza

con mayor presencia el color en la tipografia, como se observa el uso del morado en un

titulo con buen tamafio y legible.
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Con respecto al contenido se observa el uso de fotografias (1) y otros elementos graficos,
algunos intervenidos (como las alas de la mariposa) y con una presencia de texto
importante, incluso densa. En el primer manual (1) el texto se divide en dos columnas,
mientras que en el segundo (2) manual se presenta como texto continuo. Asimismo se
observa que la presentacion del contenido es distinto, donde uno de ellos parece ser
dirigido a una poblacion mas joven (3) y otro a una poblacion de mayor edad (1 y 2). Por
ejemplo, en el tercer manual, se hace un mayor uso no sélo de los colores, sino del estilo
de las imégenes, incluso el uso de vifietas (tipo historieta) que remite a un publico més
joven; mientras que el primer manual tiene un carécter mas sobrio en cuanto a presencia y
uso del color, ademé&s de composiciones tipogréficas (cuyas tipografias también muestran

un caracter juvenil).

LOS 10 AVISOS
o S i 0 DIA MUNOIAL DEL
. 2 | 2 21 ALZHEIMER Laenfermedad @
= = g & femisssll  del olvido
o 9 -
®’
o ° - . — ‘
=/
Fl B °
Wl k]
oG © g; kf-- -
Goos — X
Sintesis de figuras Sintesis de Imagen realista:
humanas cerebro ilustracion y fotografia

Figura 42. Ejemplos de infografias sobre el Alzheimer, recopilados en apartado de Referentes
visuales.[imagen] Fuente: Elaboracion propia con imagenes citadas en apartado anterior.
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En cuanto a las infografias encontradas, también se observa el uso de la imagen realista,
aunque en distintos niveles, siempre son identificables. En algunos casos se apoya de la

fotografia, la ilustracion o una combinacion de estas.

Otras utilizan sintesis de figuras con el minimo de

1 Algunas figuras son realistas y
detalles pero siempre tienden a mantener el realismo.

tienden a ser un poco caricaturescas.

2017 I
5 CONSEJOS PARA PREVENIR ALZHEIMER'S ALZHEIMER W 7 Bilon hr ? o
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I FIGURES
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92% MEMORY LOSS AA
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[c— — R "\
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NUMSER of PATIENTS

31% PERSONAUTY CHANGES 1 YEAR

IAdema’s de los iconos, se juega con el
contraste de los colores. En este
ejemplo con el color morado (color
de la lucha contra el Alzheimer).

Figura 43. Ejemplos de otras infografias sobre el Alzheimer, recopilados en apartado de
Referentes visuales.[imagen] Fuente: Elaboracion propia con iméagenes citadas en
el apartado anterior.

También en algunos de ellos, la presencia de iconos es mayor a otros y se observa un nivel
de sintesis similar o menor con relacion a la imagen que tiene mayor jerarquia dentro de la

infografia.

Del mismo modo en lo que se refiere al uso del color predomina en la mayoria de ellos,

tanto en las tipografias como en las imégenes y fondos. Se utilizan tanto colores célidos

como frios e incluso monocromaticos. La cantidad de texto es variable, algunas con méas
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densidad de textos que otros, el tamafio de la tipografia también varia, sin embargo,

siempre se buscar mantener la legibilidad.

En conclusidn, se puede decir que la gréfica utilizada en las infografias tienen en cuenta
que el nivel de imagen puede tener sintesis pero debe de ser reconocible, como en el caso
de la sintesis de la figura humana en algunos de ellos por ejemplo. Los colores pueden ser
variados y llamativos pero se debe cuidar el contraste, en especial figura fondo, texto fondo

y las tipografias deben de ser legibles.

Capitulo Il. Procesos Creativos

2. Evaluacioén de posibles soluciones infogréficas

Para tener una idea mas clara sobre qué tipo de necesidades tienen los cuidadores no
profesionales, se realizaron tres encuestas para estudiar las caracteristicas del publico meta,
sus necesidades informativas y sus preferencias a nivel visual para poder establecer una

guia de estilo con la cual trabajar.

2.1. Encuesta sobre fuentes informativas

Como quedo en evidencia en el Capitulo 1, esta encuesta se realiz6 principalmente con el
fin de conocer cuéales son las necesidades informativas del cuidador no profesional de la
ASCADA. La cual sirvidé para elaborar un esquema de temas para la recopilaciéon del

contenido (refiérase al Anexo 3) que debia tener la Guia, el cual fue realizado en conjunto
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con especialistas de la Asociacion, eso si pensando en aspectos y situaciones basicas que

funcionen como una guia que les ayude a encaminarse en su proceso de capacitacion.

PERFIL PROMEDIO DEL CUIDADOR NO-PROFESIONAL ASCADA

DATOS DE LA PRIMERAS ENCUESTAS INFORMATIVAS (2016)

Escolaridad:

- Primaria (completa/incompleta)

- Secundaria (completa/incompleta)
M ujeres ( mayon' a) - Universitaria (completa e incompleta)

Edad: 45-65 anos

Pensionada S, amas de casa Muchas(os) de ellas(os) utilizan el internet para
o activas laboralmente informarse pero se inclinan mas por fuentes

impresas, como folletos, brochures,etc. Asistir a
charlas y reuniones, redes sociales,etc.

Fuentes informativas regulares:

Lo que mas necesitan:
Una fuente informativa es efectiva para ellos si:
1) Informacién y capacitacion.
. - Habla sobre cuidados parael -Es clara
2) Apoyo familiar.

paciente. - Portabilidad

3) Manejo emocional para el ~Tiene imagenes (sceesiklaercse)
cuidador. -Variedad de temas
4) Ayuda durante las crisis del o la - Inf. actualizada.
paciente. - Fuentgs confiables.
- Con ejemplos.
- Evactia dudas

- Inmediatez (facil de encontrar)
- Legible (tamano de letra)

Resultados 1° Encuesta informativa a cuidadores no profesionales de la ASCADA durante 2016.
Realizado por Iris Porras Gonzalez. 2020,

Figura 44. Perfil Promedio del cuidador no profesional de la ASCADA. Datos de la 1° Encuesta
informativa realizada durante 2016 y datos corroborados en Acufia et al. (2013). [resultados]
Fuente: Elaboracién propia.

Asi mismo se extrajo un perfil general del publico meta, esto para poder considerar otras
variables que pueden influir en el desarrollo de un estilo grafico acorde con los
requerimientos de esta poblacién, por ejemplo su edad promedio, actividades laborales,

nivel educativo, entre otros, los cuales se consideran caracteristicas importantes a la hora
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de disefiar un proyecto como éste, tal y como lo expusieron DeRemer (2015) y Strizver

(s.f.) en paginas anteriores.

Los datos anteriores permiten tener una vision clara de principal necesidad (Informacién y
capacitacion) se procede a la esquematizacion de los posibles temas que forman parte del
contenido informativo brindado por especialistas. A continuacién un resumen de los temas

recopilados:

2.2. Encuesta de estilo grafico

Conforme avanza en el proyecto, se requiere de la realizacién de una Encuesta de estilo
grafico (ver Anexo 11) esto para poder corroborar con el publico meta que las
caracteristicas presentes en los ejemplos anteriores sobre la linea gréfica utilizada en las
infografias de referencia que se encontraron. Ademas, también aprovechar la oportunidad
para consultar lo que se considera importante en una fuente informativa sea efectiva para

esta poblacién a nivel de disefio editorial.

Los resultados confirmaron lo descrito en la teoria sobre las necesidades visuales del
adulto de edad avanzada, con respecto a los principios basicos de legibilidad para esta
poblacién descritos por DeRemer (2015) y Strizver (s.f.) en cuanto al tamafio de letra que
sea legible. También confirmo que el estilo de imagenes realistas como las utilizadas en las
referencias visuales, eran las mas adecuadas para garantizar el reconocimiento visual del

objeto representado para esta poblacion.
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Lliog o PREGUNTAS: RESEUESTAS OBSERVACIONES

MOSTRADAS (En orden de prioridad)
r 1 1. La expresion facial. Existe una inclinaciéon por una
g b o 2 S 2. Lenguaje corporal representacion mas realista. El uso de
Y ha e, B i Lo mas descriptivo > . 4 e
Al R ) |2 de laimagen fue: 3. Otros apoyos visuales lenguaje coporal (expresiones ) les
N = “wd ' como signos ("?") ayuda a comprender la imagen.
WNEZLE AP
1. Legibilidad y orden.
,r:_lﬁﬂ_;.iﬂfﬁﬁﬁf | 2. 2.Tipografia legible El orden de los contenidos es
| drome de Down Lo mas claro y rapido (tamano de fuente) importante para no confundirlos.
N de entender en las 3. Imagenes explicativas El uso (pero no abuso) de variantes de
- inforgrafias: 4. Cantidad apropiada de tipografias les es atractivo a la vista.
== &= texto (no demasiado)

5. Variantes tipograficas.

3. 1. Era mas ordenada. 1. La infografia debe de tener suficiente
1 La infografia que los 2. No estaba saturada de informacion pero no demasiada.
£ invité mas a leer, fue imagen ni de texto. 2, Prefieren limpieza y claridad.

porque: 3. La linea cronolégica 3.El uso de lf’neas cronolégicas ayuda.

4. eraclara. 4. lmagnes simples pero claras ayudan.
Estilodeivanial s 4, Un manual de mediano
mediano Wt El tamano de manual Es preciso considerar las proporciones
. que prefieren y 1. Pero con letra legible. apropiadas antes de montar los artes.
7 ;porqué? 2. Es mas portable.

Total: 36 participantes.

s Porras G., 2020, Image
emencia.htmi; httpsy/,

s recuperadas de: httpsy//archivo.urgen
vw.pinterest.es/pin/53860243667 2094050/ ;

Resultados 2° Encuesta de Estilo grafico, a cuidadores no profesionales de la ASCADA durante el 2018. Realizada por Iri
te24.com/264715-la-desorientacion-una-de-las-1ras-senales-del-alzheimer ; httpsi/sp.depositphotos.com/vector-image:
https//rpp.pe/vital/salud/cancer-segunda-causa-de-muerte-en-peru-noticia-992986 y

Tabla 7. Resultado de la 2° Encuesta de estilo gréafico realizada con cuidadores no
profesionales de la ASCADA durante el 2018 [resultados]. Fuente: Elaboracion propia.

Por otro lado, también se les preguntd sobre el tipo de formato con el que se sienten méas
coémodos, se les presentd dos opciones a elegir (entre una guia pequefia de bolsillo y una

guia de tamafio mediano) y a justificar el porqué de su respuesta.

Su eleccién final fue una guia de tamafio mediano, porque si bien les agradaba la idea de
portabilidad que posee la primera opcion, la mayoria de la poblacion argumentd que le
preocupaba el hecho de que le afectara el tamario de la letra (que fuera muy pequefia) o que

por las dimensiones del documento éste no tuviera suficiente informacion.
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2.3. Linea gréfica: Conclusién y decisiones

En cuanto al formato, segin la Encuesta de estilo grafico se determind que se requiere de
un tamafio mediano (8,5x 7pulg) y de una tipografia que fuera lo sufrientemente legible,
pero considerando el formato elegido ésta no podia ser muy grande ya que podria ocupar
un espacio mayor en las cajas de texto, por ende, las paginas podrian contener menor
cantidad de informacion por lo que se debid de pensar en un puntaje (tamafio de tipografia)

menor al sugerido por DeRemer (2015) y Strizver (s.f.) de 12 al4pts.

Aprovechando que la informacion del texto del contenido informativo es discontinuo y se
puede segmentar, se utiliza una reticula de 3 columnas para poder distribuir los textos
dentro de la infografia. Estas columnas a su vez pueden utilizarse proporcionalmente en

anchos menores 0 mayores para brindar variabilidad a la plantilla.

Reticula a 3 columnas
(por pagina)

Titulos:

Amaranth bold 12 a 30pts

EL Alzheimer en ]
la historia |

&
3

FORMATO PP, A— Subtitulos:
B Amaranth regular 12 a 22pts
Cuerpo de texto:
Hind Madurai regular/light 9 a 1lpts
Destacados:
14 pulg

Hind Madurai regular 8 a 9pts

Datos complementarios:
Amaranth italic 8 a 9pts

7 pulg 7 pulg

Figura 45: Anatomia de linea gréfica.[imagen] Datos de las encuestas 1y 2 realizada durante
2016 -2018. Las imagenes y los tamafios de tipografias estan a una escala menor. Fuente:
Elaboracién propia.
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Para el nivel de iconicidad de las imagenes se utilizd un estilo realista que mantuviera la
funcion descriptiva de la imagen segun lo manifestado en la encuesta anterior, de modo
que se podia utilizar una imagen fotografica o una ilustracion. En este caso se decidid
realizar ilustraciones porque estas permiten realizar cambios o adaptaciones con mayor
facilidad durante el proceso de maquetacién (como mover algun elemento que tal vez
quedo algo grande o muy pequefio), mantiene el nivel de realismo y permite jugar con los

colores.

Estas ilustraciones se realizaron con base en una fotografia que recreaba una escena (este
proceso se explica en el siguiente apartado). Se mantiene un nivel realista (no muy
detallado) que se va sintetizando hasta un punto donde se mantiene la figura en un

contorno. Esto para generar jerarquia de ilustraciones en la infografia.

Realismo
T
llustracion
principal
K" g\-g f ——
102, el - Sintesis ;
A E 2}63{1\ N 27 E monocromatica
& q
A Sintesis
b contorno

Figura 46: Sintesis de iconos para linea gréfica. [imagen] Las imagenes y los tamafios de tipografias
estan a una escala menor. Fuente: Elaboracidn propia.
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Con estos primeros pardmetros se realizd la segunda infografia con uno de los temas méas
extensos: Alimentacién, la cual necesit6 mas niveles de iconicidad y jerarquizacion de

textos (2 spreads) como se presenta a continuacion:

Jeraquizacion de textos Jeraquizacion de imagenes ¢

Bl £ Alimentacién

‘i

Las imagenes de los personajes o de entorno cuentan con su
propia paleta de color por separado.

Se utilizé la paleta de color para elementos principales y las
imagenes de los personajes cuentan con su propia paleta de
color por separado.

Figura 47. Adaptacidn de linea gréafica [imagen]. Fuente: Elaboracién propia.

Este primer guidon infogréfico funciond para definir una guia de estilo que se mejora con
revisiones continuas durante el proceso y que se perfecciona hacia el final del presente

proyecto.

2.4, Bitacora
El siguiente es un resumen del proceso creativo que se llevd a cabo una vez realizadas las
primeras actividades investigativas: como andlisis de la informacién y materiales

encontrados acerca de la enfermedad, encuestas, visitas al campo, entre otras. Estas activi-
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dades permitieron generar un conocimiento previo Frascara (2000) para estructurar y
organizar la informaciéon y asi poder iniciar con el abordaje del disefio de la Guia

Infografica, las cuales se expondran en este apartado.

2.4.1. Compilacién y aprobacién del contenido

Para la realizacion de esta etapa, fue necesario hacer una recopilacién del contenido
informativo que llevaria la Guia, si bien es cierto que con el avance de la
investigacion la autora adquirid un conocimiento basico acerca de la EA, fue
imprescindible contar con el apoyo de especialistas en el area para la estructuracién

y validacion del mismo, previo a la produccién de las infografias.

Como se menciono6 en paginas anteriores, la estructuracion del esquema de temas
para el contenido de la Guia se llevd a cabo con la colaboracién de la MSc. Irene
Monge J. (de Esfuerzos Compartidos, Alajuela) y el Lic. Juan Parra M. (director

Ejecutivo de la ASCADA).

Posteriormente, una vez definidos los temas y clasificadas las secciones del
contenido, se procedid con la compilacién de la informacion que le di6 cuerpo al
mismo. Esto se realiz6 de manera conjunta mediante el aporte de fuentes
informativas suministradas por el Lic. Parra de ASCADA vy la recopilacion de
informacidn proveniente de otras fuentes (incluyendo fuentes en linea y consultas a

otros expertos: ver figuras 48- 49 y anexo 7) por parte de la autora para poder
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completar el contenido de los temas que faltaban por cubrir. Una vez finalizado este
proceso (el cual tomd aproximadamente 6 meses: entre reuniones, llamadas

telefonicas y correos electronicos) se obtiene la aprobacion del contenido

informativo por parte de la ASCADA. (ver anexo 5)

Figura 48. Anotaciones sobre temas de contenido hechas durante reuniones con exPertos:
Lic. Juan Parra (ASCADA) y Dra. Carolina Boza (Clinica de la Memoria HSJD®
espectivamente) [anotaciones]. Fuente: Elaboracion propia

Figura 49. Otras anotaciones sobre temas hechas durante reuniones con expertos: Lic. Juan
Parra (ASCADA).[anotaciones]. Fuente: Elaboracion propia.

¥ Hospital San Juan de Dios (HSJD).
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Con el contenido listo se procede con la elaboracion de un primer guion infogréfico
que fue establecido a través de la Encuesta de estilo gréfico y la Encuesta de 1°
Retroalimentacién anteriormente expuestas y se inicia con la produccion de las

infografias.

2.4.2. Sintesis del contenido

Antes de iniciar el proyecto, uno de los primeros pasos para su elaboracion fue la
sintesis de la informacion. Ya que con un contenido complejo como este, es
importante entenderlo, considerar la forma en que fue redactado y estructurado
previamente para tener una idea de como puede ser distribuido en la diagramacion,

tomando en cuenta el formato seleccionado.

Esquema de contenidos

D Distribucion de temas por seccién.

Figura 50. Esquema de contenido dividido en secciones y temas. [imagen].
Fuente: Elaboracién propia.
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Por tanto, una vez recopilado el contenido, al revisar el texto escrito por completo,
se pudo notar que la informacion estaba dividida en secciones y cada seccién poseia
sus respectivos temas. Luego se decide comenzar a mapear la informacion del
contenido desde lo general a lo especifico, esto con el fin de construir una
estructura esquematica que permitiera visualizar su posible distribucion dentro del
material editorial. Asi mismo se definieron las escalas jerarquicas tipograficas
(tamafios maximos y minimos de titulos, subtitulos, cuerpo de texto, destacados y

datos complementarios) para cada seccion.

(g ¥,

Figura 51. Mapeo de informacién y jerarquizacion tipogréfica para los spreads por
seccién. [esquema]. Fuente: Elaboracion propia.

Una vez establecida la estructura de los contenidos siguiendo el esquema
proporcionado por los especialistas, se revisan y se ordenan de manera que cada
seccion contenga sus respectivos temas, esto para que cuando se dispongan los

textos en las paginas sean mas faciles de ubicar en el producto final.
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Distribucién del contenido

— Secciéon 1
por tema
Spread
Seccidn 2
Temas seccion 2 162 Spread
Cada tema = 1 infografia por tema
Seccion 3
.. 162 Spread
Temas seccién 3 por tema
Estructurar el contenido y dividirlo Seccién 4
en secciones le permite al lector Temas seccién 4 162 Spread
ubicarlos con mayor facilidad. portema
Seccion 5
. s 1628 d
Temas seccion 5 0 £5prea
por tema
Seccion 6
., 162 Spread
Temas seccion 6 por tema

Figura 52. Distribucién del contenido en el producto final. [imagen]
Fuente: Elaboracién propia.

Después, se procede a colocar los textos en las paginas (al inicio sin diagramar),
esto con el fin de medir la densidad de los mismos y definir en cuantas paginas se
distribuiria el contenido total. En este punto, se hizo evidente que un tema no cabria
en una sola pagina, y que se necesitarian al menos uno o dos spreads para disefiar
las infografias, dependiendo de la extension del mismo. Una vez colocada la
totalidad del texto en las paginas, se procede con la diagramacion, es decir, la
distribucion y organizacion de los elementos del mensaje (texto e imagen) por

medio de una jerarquizacion estéticamente agradable. (Cumpa, 2002, p.39)
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2.4.3. Pruebas y elaboracién del guion infografico

Antes de iniciar a diagramar todo el documento se realizaron varias pruebas para
determinar el estilo grafico que tendria el producto final, las cuales se hicieron en
varias etapas: la primera determinar el formato (tamafio de papel y reticula), luego
la eleccion de los estilos tipograficos y por ultimo determinar el estilo gréafico de la

ilustracion (imagen).

El formato se define segun la Encuesta de estilo gréafico, en la cual los participantes
se inclinaron por un tamafio de manual mediano que se pudiera portar con
comodidad, pero que pudiera contener suficiente informacién (ver Tabla 7). Por lo
tanto, la eleccion del formato corresponde a 8,5x 7 pulg y responde dos razones: La
primera en respuesta a la preferencia del publico meta por un producto que fuera
portable pero que no fuera muy pequefio (para priorizar la legibilidad y la cantidad
de informacion disponible) y la segunda razon, por el hecho de que al tratarse de un
contenido infografico que utiliza escalas tipograficas para jerarquizar textos, este
formato permite mantener una legibilidad incluso en los textos méas pequefios y
ademés porque permite una buena distribucion del contenido (texto e imégenes).
Caso contrario, si se hubiera elegido un formato mas pequefio (8,5x 5,5 pulg) la
legibilidad, la cantidad de informacion y la organizacion del contenido se pudo
haber visto comprometida debido al poco espacio en las paginas y en el caso de un

formato mas grande (8,5x11 pulg) se hubiera comprometido su portabilidad.
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Para la reticula se toma en cuenta la recomendacién de Samara, T. (2004, p.27) para

informacion que puede dividirse en bloques. En este caso se aplica una reticula de

tres columnas, esto para poder jugar con la densidad del texto, ya que no todos

poseian la misma cantidad informacion. Ademas,

porque esta reticula permite

variar la diagramacion y mantiene un orden en la disposicion del contenido.

Reticula de 3 columnas

(puede ser dividida en 6 columnas también)

Pagina 1

8,5 pulg

Pagina 2

+ Columna 6
Columna 3

Margenes: 0,5 pulg.

Margen interno: 0,1667
pulg.

FORMATO
8,5x 7 pulg.

7 pulg

7 pulg

14 pulg

Sangrado: 0,1969 in

Figura 53. Formato y reticula definidos para producto final.[imagen]

Fuente: Elaboracién propia.

La eleccion de las tipografias para los titulos, subtitulos y destacados se lleva a

acabo mediante la busqueda de fuentes en Google Fonts®®, esta opcién se considera

oportuna ya que las fuentes que se pueden encontrar en este catadlogo, son fuentes

con una buena construccion y se pueden adaptar tanto para su uso en linea como

para un documento que pueda ser impreso.

%8 Google Fonts es una plataforma de Google que ofrece un catalogo de fuentes gratuitas y de uso abierto.



Para los titulos se buscan tipografias que sean Ilamativas, legibles y que tengan un

aire amigable e inviten al lector a leer el contenido. Entre las opciones se destacan

varias fuentes que se muestran a continuacion:

Pruebas de tipografias para titulos y subtitulos:

. Koho bold:
LA HISTORIA DEL ALZHEIMER
La histria del Alzheimer

. Amaranth:
LA HISTORIA DEL ALZHEIMER
La histria del Alzheimer

. Ubuntu bold:
LA HISTORIA DEL ALZHEIMER
La histria del Alzheimer

. Karma bold:
LA HISTORIA DEL ALZHEIMER
La histria del Alzheimer

. Optima bold:
LA HISTORIA DEL ALZHEIMER
La histria del Alzheimer

Las que mejor funcionaron:

Amaranth:
LA HISTORIA DEL ALZHEIMER
La historia del Alzheimer

Ubuntu bold:
LA HISTORIA DEL ALZHEIMER
La historia del Alzheimer

Razones: Ambas tienen una estructura legible, son
agradables. Ninguna tiene serifas (terminaciones) pero
Amaranth posee una curvas que ayudan a conectar las
letras para una mejor lectura y le brinda una sensacién
de calidez.

Titulo: Amaranth bold
LA HISTORIA DEL ALZHEIMER
La historia del Alzheimer

Subtitulo: Amaranth regular
La historia del Alzheimer

Destacado: Amaranth italica
Esta es una prueba para textos
destacados.

Figura 54. Prueba de tipografias para titulos y subtitulos. [imagen]

Fuente: Elaboracién propia.

Ademas de su tamario, estructura y legibilidad, se estima que es importante el

hecho de que las letras o caracteres también transmiten mensajes (Ambrose, 2005,

p.150) por ende, se busca cuidar que el tratamiento de las mismas evoquen empatia,

que sean agradables pero a la vez que tengan presencia para destacar en el texto. Es

por eso que las fuentes Amaranth y Ubuntu son las que parecen tener esa



connotacion, sin embargo, Amaranth comunica mejor lo anterior gracias a la

calidez que brindan sus lineas curvas en lo que parecen ser terminaciones.

En cuanto a la eleccion de la tipografia para el cuerpo de texto, se realiza con
cuidado procurando elegirla con base en su grado de legibilidad (segin su
anatomia) y tamafio, esto comparando diferentes tipografias colocadas en el
formato de columnas establecido anteriormente, con el fin de visualizarlas mejor
una vez colocadas en los blogues de texto. Esta prueba se hizo tanto a nivel digital

como impreso.

Posibles tipografias para 1. 2. 3.
Fuente: Muli 12pt Fuente: Koho. 12pt Fuente: Quicksand. 12pt bIOque de texto: fuente: Muli 12pt Fumrtte Newitn. 22t | Fusenta: Hid Maceral T2pt
El Alzheimer eshoy en | [E1 Alzheimer eshoyen | [ Alzheimer es hoy en . [ plzheimer ss hoy en | |B1Alzneimer eshoy en | [Fl Alzheimer es hoy en dla
dia no tan solo una dural [dia no tan solo una dura | Hia no tan soko una dura Muli 12pt fa no tan solo una dura | |dfa no tan solo una dura | jno tan solo una dura
! Fealidad pora los realidad para las familias | |realidad para las familias
reclidad para las realidad para las familias | fealidad para los omilas que lo padecen | |que lo padecen en su o oorecen en e
familios que fo padecen | (que lo padecen en su famiias que lo padecen Koho. 12pt L 2eno sing también| |seno, &ino también un | seno, A también un
en su seno, sino también |seno, sino también un [N su seno, sino también| bin pmblerr‘\a de p(ﬂbl.Eml de probiema de envergadura
un problema de problema de envergadura | problema de Quicksand. 12 pt realmente reaimente | |realmente social tanto por
realmente | |realmente sacialtento | nvergadura realmente Eocial tanto por el gran | [social tanto por el gran | [el gran ndmero de
social tanto por el gran | |por el gran nimerode | Focial tanto por el gran H H > >
imero e crectados | |dectadon quehay | pmero s fectados Hind Madurai 12pt pimerode afectodos | Indmero de sfecados qud ffecadosauehay
que hay octualmente en| [actualmente entodoel | Jque hoy octuaimente en Nunit 12pt pue hay e [hay &n todo . todod
todo el mundo, como pof |mundo, como por 3 odo el mundo, como unito. p ::,T:' | e e | e o ot o n
la espectacular lespectacular evolucién | por la espectacular .
evolucién queesta | |que esta enfermedad vaa| voiucion que esta Gothic A1. 12pt rolucion que esta ue esta enfermedad va | [que esta enfermedadva
Enfermedad va atener | [a tener en el futuro. ltener en el futuro.
enfermedad va a tener | [tener en el futuro. Enfermedad va a tener i
+||en el futuro. n el futuro. pr el futuro.
Fuente: Muli bold 12pt | [Fuente: Nunito light. Fuente: Hind Madurai ight
Fuente: Hind Madurai 12pt] [Fuente: Nunito. 12pt Fuente: Gothic A1. 12pt Las tres fuentes que 120t 2pt
3 iore El Alzheimer es hoy en
1 Alzheimer s hoy en dia| [E1 Alzheimer es hoyen | & Alzhsimer ¢ hoy en funcionaron mejor: fiia no tan solo una [ Alzheimer eshoyen | [l Alzheimer es hoy en dia
no tan solo una dura dfa no tan solo una dura | |dia no tan zolo una dura dura realidad para los | dfa no tan solo una dura 0 tan solo una dura
realidad para las familias | |realidad para las famiias| |rsalidad para las familias que lo padecen | frealidad para las familias | fealidad para las famiias
que lo padecen en su que lo padecen en su familias qus lo padecsn 1 M u || 1 2 pt &n su seno, sino lque lo padecen en su Rue lo padecen en su
seno, sino también un seno, sino también un en zu zeno, sino * también un problema iseno, sino también un eno, sino también un
problema de envergadura| |oroblema de también un problema de i i de envergadura jproblema de envergadura| problema de envergadura
resimente sccial tanto pof| snvergadurs resimente | |snvergadura rsalments 2. Hind Madurai 12pt Jecimente social tanto | Fealmente socialtanto por|feaimente socialtanto por
&l gran numero de Social tanto por el gran | |zocial tanto por el gran 3. Nunito.12pt por el gran nimero de | fol gran niimero de Pl gran ndmero de
afectados que hay humero de afectados que | nimero de afectados . Nunito. 9] bfectados que hay afectados que hay Efectados que hay
actuaiments entodoel | [ray actualmente entodo | |que hay actualmente en fctualmente en todo el | factualmente entodoel | petualmente en todo el
mundo, como por la =l mundo, comoporla | |todo el mundo, como X fmunde, como por la mundo, como por la nundo, como por la
espectacular evolucién =spectacular evolucién por la espactacular Razones: Las tres tienen buena evolucién evoludén evolucién
que esta enfermedad va a|3ue esta enfermedad va | |evolucién que ecta hue esta e esta vaa| fueesta vaa
*reneren el futro: (4 tener en e Tutiro enfermedad va a tener estructura y son claras en ambos Ya a tener en el futuro. | ftener en el futuro. ener en el futura.
ol ftzam. estilos (regulary light). El espacio
entre palabras y letras (tracking) es
agradable y legible.

Figura 55. Prueba de tipografias elegidas para bloque de texto. [tipografias]. Los tamafios de
las tipografias aparecen a una menor escala de la normal. Fuente: Elaboracion propia con
fuentes de Google Fonts.



/
Fuente: Hind Madurai 12pt | ¥ Fuente: Amaranth, 12pt Fuente: Gothic A1, 12pt

El Alzheimer es hoy en dia El Alzheimer es hoy en dia
no tan $0lo una dura reali-
dad para los familias que lo
padecen en su seno, sino
también un problema de
envergadura  realmente

social tanto social tanto por el gron

nimero de af nimero de ofectados que
hay actualmen: hay actualmente en todo el
el mundo, como por la mundo, como por la espec
espectacular evolucién taculor evolucidn que esta
que esta e vaa f vaatener en el
tener en el futuro. futuro.
,’_\ on

Fuente: Muli 12pt (¥ Fuente: Nunito. 12pt U /  Fuente: Ubuntu. 12pt
El Alzheimer es hoy en El Aizheimer es hoy en dia_ El Alzheimer es hoy en
dia no tan solo una dura no-tan solo una dura realf- dia no tan solo una dura
realidad para las fomili dad para las familias que realidad para las familias
as que lo podecen en su lo padecen en su seno, que lo padecen en su
seno, sino tombién un sino también un problema seno, sino también un

de erd deenirg p de
ra realmente soclol tanto social tanto por el gran rarealmente social tanto
por el gron numero de nimero de afectados que por el gran nimero de
afectados que  hay hay actualmente. afectados que hay

actualmente. actualmente,

Figura 56. Prueba impresa de tipografia para bloque de texto. [tipografias]
Los tamafios de las tipografias aparecen a una menor escala de la normal.
Fuente: Elaboracién propia con fuentes de Google Fonts.

La pruebas de los blogues de texto se realizaron con 6 diferentes tipografias para
observar como se comporta la mancha de texto a 12pts, en cuanto a su legibilidad.
Para ello, se toman en cuenta los parametros recomendados por DeRemer (2015) y
Strizver (s.f.): simplicidad, evitar italicas y mayusculas en blogques de texto y que
tengan un espaciado entre palabras y letras normal. En el proceso de descartan las
siguientes fuentes (tipografias): Quicksand por ser un poco decorativa y porque la
forma de la “0” y la “a” eran casi iguales, ademas es mas grande en tamafio (menos
espacio de palabras en la linea de texto), Koho por parecerse a la tipografia

seleccionada para el titulo y Gothic A1 por no poseer un estilo regular (més grueso).

Las tipografias seleccionadas fueron Muli, Hind Madurai y Nunito las cuales se

analizan a continuacioén:



Comparacion tipografias elegidas O O O ‘Laformade la%"yla“a"son muy
similares en el primer bloque de texto.
—» Fuente: Muli regular. Fuente: Nunito regular Fuente: Hind Madurai regular O Q Qa Estopodriaperjudicar lalegibilidad.
12pt 12pt 12pt
El Alzheimer es hoy en El Alzheimer es hoy en El Alzheimer es hoy en dia no )
dia no tan solo una dufa] dfa no tan solo una dufa| tan solo una dura rzalidad— El espaciado entre las palabras es un
realidad para las famiii=) realidad para las familias  para las familias que lo — poco mas ancho en Muli y en Nunito
as quevlo padecgn enslt que lo padecen en su— padecen en su seno, sino que en Hind Madurai porque son un
seno, sino también un seno, sino también un también un problema de 0CO mas arandes
problema de envergadu- problema de envergadé- ) envergadura. P 9 :
ra. ra:
La separaciéon entre palabras es mas
Muli light. 12pt Nunito light. 12pt Hind Madurai light. 12pt @ notorlF; segun el estilgy el tamano de
El Alzheimer es hoy en El Alzheimer es hoy en El Alzheimer es hoy en dia la fuente.
dfa no tan solo una du dfa no tan solo unadura  no tan solo una dura rea@
realidad para las farrjli- ) realidad para las familias  dad para las familias que El ancho entre las lineas de texto es
as que lo padecen en SU  que lo padecen en su padecen en su seno, sino iabl . tai
seno,jsinaitambiénjun seno,isinojtambiéniun tambiéniuniproblema’de variable segun su puntaje.
problema de envergo@ problema de envergadu-  envergadura.
ra. ra. —»  Estilo de fuente (tipografia)

Figura 57. Prueba de tipografias elegidas para cuerpo de texto. [tipografias]
Los tamafios de las tipografias aparecen a una menor escala de la normal.
Fuente: Elaboracion propia con fuentes de Google Fonts.

Estas tres fuentes no sélo contrastaran con la tipografia elegida para los titulos y
subtitulos (por ser sans serif), sino que poseen variedad de estilos que permiten
versatilidad en el manejo de los textos, ademas el ancho de las lineas de texto
permiten aprovechar el espacio disponible en las columnas de la reticula. Sin
embargo, Hind Madurai, es la tipografia que mejor se adapta a las columnas de
texto debido a que su tamafio es un poco menor en un puntaje de 12pts, incluso una

vez ya impreso y mantiene su legibilidad.

Una vez seleccionadas las tipografias, el siguiente paso es la diagramacién. Para
ello, se realiza una primer prueba con textos y con imagenes, sin embargo, éste no
produjo los resultados esperados pues si bien las tipografias funcionaron bien

juntas, la eleccion de la imagen resultd ser confusa ya que al usar un rompecabezas



el mensaje que queria transmitirse no era directo, por ello se replantea el tema y se
comienza a investigar mas a fondo la imagen.

X Lo que no salié bien:

- Esta linea no ayuda a guiar la lectura.

i -

’ L;mnuam B * El fondo interrumpe la
2 i o AR legibilidad
[ . Sarers Sy
& ? 19% =" ; 5 ;
1950 1807 g b = Casi no tiene espacios en blanco

para descansar la vista.

LEy E La lectura no seguia un orden,
sino que era confuso seguirla.

La tipografia se ve agradable.
* La figura de fondo no se leia (el cerebro) y los Los:coloras sonatractivos:

iconos no lograban relacionar con la lectura.

Figura 58. Primera prueba de diagramacion con texto.[diagramacion]
Fuente: Elaboracién propia con fuentes de Google fonts.

El principal error de este ejemplo, fue el hecho de que el mensaje de la imagen era
ambiguo y no se relacionaba directamente con el contenido, por lo que se
recomendd que fuera més directo, también incluir una introduccion, subtitulos y
para solucionar el problema de la imagen tomar en cuenta los datos relevantes e

incluirlos en la infografia.

Por ende, se lee nuevamente el tema, se realiza un desglose de la informacion
(datos) y se clasifican, esto para definir el foco de la historia y empezar a bocetar
una solucion alternativa profundizando en la conceptualizacion y representacion

visual de la informacién. Luego de desglosar los datos, se percibe que el texto gira



entorno al descubrimiento y reconocimiento de la enfermedad, en un orden

cronolégico, el cual involucrd personajes importantes y otros datos relacionados, de

ahi que se define una linea cronoldgica de acontecimientos con base en un hecho, el

descubrimiento del Alzheimer y se logra representar de la siguiente forma:

Primera correcion

........

EL ALZHEIMER EN
LA HISTORIA

10

EL ALZHEIMER
EN LA HISTORIA «

1906 1980 i Actwolidod
-

£50 & .

J

Se distribuye el texto en la reticula y se
jerarquiza la tipografia.

Se redistribuye el texto en columnas de tres,
bajo una linea cronolégica y se agregan las
imagenes

Figura 59. Segunda prueba de diagramacién con texto.[imagen]
Fuente: Elaboracién propia.

Se limpia
el fondo.

Para poder solucionar esta infografia, fue menester estudiar el texto y de esa forma

apropiarse de los datos relevantes que servirian para la creacion de las imagenes. Al

desglosar la informacion del texto y diagramarlo en la plantilla creada, no sélo se

pudo visualizar el espacio disponible para las imagenes sino que también permitié

visualizar la forma en como se representaria la historia, es decir, cronolégicamente.

A continuacion, ya con el disefio establecido, se experimentd con colores. En la

infografia (1) se veia muy pastel, en (2) se manejo s6lo con morado oscuro y con



amarillo para hacer contraste, pero seguia viéndose aburrida y en (3y4) el color de
fondo afectaba el contraste de los textos y no aportaba mayor interés en
comparacion con las imagenes. Por ese motivo, se opta por hacer una nueva

valoracion de la paleta de color.

Prueba general de colores

A == A
&
1. _9 L x ok 5 FS Q [ 8 [7.] 2
EL ALZHEWMER EN & ; x EL ALZHEIMER EN . X x

LA HISTORIA «* LA HISTORIA

38

. gD R 2a ¢ LD RR Ag ¢ 4.

Figura 60. Prueba general de colores con primera infografia. [imagenes]
Fuente: Elaboracién propia.

Finalmente se estableci6 la paleta de colores partiendo de dos colores iniciales: el
morado, como el color que se relaciona con la enfermedad en todo el mundo y con
el color amarillo para aportarle vida y calidez al disefio. Para ello se utilizo la
herramienta Data Color Picker®®, la cual generd una paleta de colores utilizando al
color morado (color frio) en un extremo y al amarillo (color célido) al otro extremo

para generar una combinacion agradable que fuera aplicable en todo el conjunto.

% Data Color Picker es una herramienta en linea creada por Learn Ul design para crear paletas de color. Esta
permite exportar los valores de color a distintos programas de disefio.



\/ Los colores de la paleta son aplicados a elementos clave

del disefio con variaciones de opacidad.
El lazo morado es representativo -
de la lucha contra el Alzheimer.
EL ALZHEIMER

= EN LA HISTORIA
Colores ‘ -
web : e

#Bradde $CE1T7D ATESS4C | #TTASHE —

1506 1950 1980

C80 G211 GO co o
M:100 M:99  M:81  M:40 Colores ‘ : : e, (293
Y:3 Y:18  Y:69  Y:100 CMYK . ) Eanmy -

K:0 K:0  K:0 K:0

£ 042 2

Cada personaje tiene su paleta
de color por separado.

Figura 61. Resultado final con paleta de color aplicada.[imagen]. Fuentes: Elaboracion propia.
Colores generados por la herramienta Data Color Picker. Recuperado de:
https://learnui.design/tools/data-color-picker.html#palette

Con respecto a la creacion de las imagenes, estas se fueron trabajando
paralelamente puesto que era importante definir un estilo de imagen que fuera
realista, para cumplir con lo manifestado por los cuidadores en la Encuesta de estilo
grafico. Para realizarlas, se tomaron como referencia fotografias, sobre las cuales se
trabajo, tanto a nivel manual como digital en basqueda de una sintesis de imagen y

una linea que fuera apropiada y clara.

En este punto es importante aclarar que antes de llegar a la sintesis de imagen que
se presenta en el primer spread, se trabajo con una fotografia de una de las modelos
que colaboraron con las fotografias que se utilizaron como referencia para las

ilustraciones de la Seccion 2 del presente proyecto. Este ejercicio sirvié como



practica de sintesis de imagen y como referente para la realizacion de imagen del

primer spread realizado anteriormente.

Fotografia Prueba de linea 1 Prueba de linea 2 Pruebadelinea3  Sintesis a lapiz Sintesis final
con color con menos color

YRR L s

5 AT e

( ) (¢ N i e el
; = @

Figura 62. Ejercicios de sintesis de imagen basados en fotografias [imagen].
Fuentes: Elaboracion propia.

Al inicio fue un poco dificil de encontrar una linea que fuera clara, en las primeras
tres ilustraciones pues la imagen aun guardaba mucho detalle, cosa que seria muy
laboriosa en términos de cantidad de imagenes por el considerable nimero de temas
y para no comprometer la lectura eficaz con una mayor informacion en el detalle.
Por lo que se volvio al dibujo a lapiz (en este caso una de las sintesis fue realizada

por la directora del proyecto) para visualizar mejor el resultado buscado, es decir,



no muy detallado y pero tampoco muy sencillo. También se recomendd mejorar los

0jos para que éstos, aunque fueran sencillos se vieran con mas vida.

A partir de la sintesis final de la primera fotografia se realizaron las primeras
figuras humanas, las cuales se basaron en fotografias de los personajes que
aparecen en el primer spread. Cada imagen posee su propia paleta de color, segun
se adapta a la infografia. En el ejemplo, se trata de tres personas que fueron
conocidas por haber desarrollado la enfermedad: 1. Auguste Deter (primer caso
conocido en el mundo), 2. Rita Hayworth (actriz) y Ronald Reagan (expresidente

de los EE.UU.).

Sintesis de personajes

Sintesis ojos

1. \:;_,
1O~ Sintesis
g de ojos

3.

Figura 63. Sintesis de imagen personajes [imagen]. Fuentes: Auguste D:
https://len.wikipedia.org/wiki/Auguste_Deter; Rita H.: https://www.imdb.com/name/nm0000028/
y Ronald R. https://en.wikipedia.org/wiki/Ronald_Reagan.llustraciones: elaboracién propia.

Una vez definida la linea de la imagen es necesario jerarquizar los niveles de

iconicidad de las mismas para utilizarlas en la construccion de las infografias. A
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continuacién se realiza una tabla de niveles de imagen basada en la Escala de
iconicidad para imagen fija de Villafafie (2006) que se utilizara como herramienta
para la jerarquizacion de las imagenes que para este proyecto servira de exploracion.

(ver Tabla 8.)

La idea de hacer una adaptacion a esta escala es contar con una guia de iméagenes que
permita construir una jerarquia a nivel grafico para la realizacion de infografias que
respondan a un contexto completo, como el descrito para esta propuesta. Con esta
tabla se concluye con el proceso de generacion de un guion de estilo gréfico, con el
cual se marca el punto de partida para la realizacién de las demas infografias para

este proyecto.

Figura 64. Bocetos de niveles de imagen [imagen]. Fuentes: Elaboracién propia.
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ADAPTACION ESCALA DE ICONICIDAD PARA LA IMAGEN FIJA - VILLAFANE

Nivel de realidad

Funcién

Criterio

Cuando el grado de

Esquemas arbitrarios

Fotografia en color Descripcion definicién de laimagen
esté equiparado al poder
resolutivo del ojo medio.
P; 5
» ; Descriptiva- Reestablece razonablemente A .
llustracién realista Arti ’t) las relaciones espaciales en
rtistica un plano bidimensional.
/'/
Todas las carateristicas ~
o 5 0.0
Pictograma sensibles, excepto la forma, i‘\’?ﬂﬁ‘ N
estan abstraidas. 1l LF
Informacién

No representan carateristi-
cas sensibles. Las relaciones
de dependencia entre sus
elementos no siguen
ningun criterio légico.

24/7

365 DIAS

T A

Tabla 8. Adaptacién de la Escala de iconicidad Villafafie (2006)40

2.4.4. Validacion de Encuesta de 1° Retroalimentacion

Llegado a este punto, antes de comenzar con la produccion de toda la Guia, se

realiz6 una tercera Encuesta de 1° Retroalimentacion (ver resultados en Anexo 12),

cuya objetivo fue el de determinar y validar el estilo grafico desarrollado como

resultado de las encuestas anteriores. En esta ocasion, se realiz6 una muestra en el

sitio (durante una de las conferencias de la ASCADA) con tres spreads impresos al

“0 Tabla 8. Adaptacion Escala de iconicidad Villafafie (2006).[tabla]. Fuentes: Cerebro:
https://www.nacion.com/ciencia/salud/nuestro-cerebro-esta-obsesionado-con-ser-

socia/ CEDKDKUH7VFZPHVSDW7NQLY4JM/story/ ;Despertador: https://www.amazon.es/despertador-Despertador-

anal%C3%B3gico-silencioso-dormitorio/dp/B07RPIWSGS vy Plato: https://1a100.cienradios.com/plato-ideal-cuanto-

servir-comer-sano-suficiente/ llustraciones: elaboracién propia.
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tamafio original. Se le consult6 a un grupo seleccionado de cuidadores asistentes a
las charlas sobre los siguientes puntos relacionados a las infografias impresas: la
legibilidad de la tipografia, la percepcion de los colores, la relacién de los graficos

con el contenido y si la infografia les invitd a leer la informacion.

Estilo grafico del spreads

e I e L
ENLA HISTORIA o == s ) e

Spread 1: Spread 2 Spread 3

Sugerencias de mejora

Una persona dijo %

que no diferenciaba
mucho el color del
“arroz” del fondo
blanco.

A algunos les costoé
leer la letra en 8tps

- (la mas pequena)

pero dijeron que con

lentes la leian bien.

Las tipografias blancas sobre este fondo cuesta
leerlas un poco, necesitan mas contraste.

Figura 65. Correcciones sugeridas para primeros spreads segun Encuesta de 1°
Retroalimentacion. [imagen] Las imagenes y los tamafios de tipografias estdn a una escala
menor. Fuente: Elaboracién propia.

Los temas seleccionados fueron: Historia del Alzheimer (Spread 1) por ser la
primera infografia que se realiz6 y Alimentacion (Spreads 2 y 3) por ser una de las

infografias que més contenido tenia, por lo tanto abarcé mas niveles de iconicidad y

jerarquizacion de textos.
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Con la presentacion de estos primeros spreads, se reafirma la importancia que tiene
la legibilidad para esta poblacién, por los motivos que mencionaron Bentosela y
Mustaca (2005) sobre los Cambios en las capacidades cognitivas, emocionales y
fisicas en la edad adulta, en especial por deterioro de la vision. Los resultados
arrojados durante esta tercer encuesta al publico meta fueron positivos en cuanto a
la aceptacion del material, su identificacion con las imagenes, la percepcion de los
colores y la tipografia elegida. Igualmente brindaron algunas sugerencias de ajustes
ligeros de color, revision de alguna seccién en cuanto al contraste de letras y fondos

que pueden ser corregidos.

2.4.5. Produccion de infografias

Una vez obtenida la retroalimentacion de los cuidadores no profesionales de la
ASCADA se procede con la produccién de las demas infografias. Para ello, se parte
de los parametros establecidos durante el proceso de prueba del guidn gréfico
descrito anteriormente, por lo tanto, recapitulando se establecieron: el estilo de

reticula de 3 columnas, las tipografias a utilizar y los niveles de imagen.

= ;

L FORMATO | ... B
Folleto dividido

en 6 secciones ol i e

¢ 14 pulg

7 pulg 7 pulg

Figura 66. Formato y reticula final. [imagen]. Fuente: Elaboracién propia.
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2.4.5.1. Tipografias elegidas
Al final se eligen dos familias tipogréficas, esto tomando en cuenta no sélo las
recomendaciones de DeRemer (2015) y Strizver (s.f.) sino también los resultados

de la Encuesta de 1° Retroalimentacion realizada con el publico meta.

Amaranth, fue disefiada por Gesine Todt (s.f) es “una familia de un disefio vertical
italico amigable con un ligero contraste y curvas distintivas y posee tres estilos:
regular italic, bold y bold italic” (Google Fonts, s.f.). Esta tipografia fue
seleccionada para los titulos, subtitulos y destacados. Esta familia tipografica se
distingue de la tipografia del cuerpo de texto por su ligero contraste gracias a la
aplicacion de curvas, las cuales no solamente reflejan armonia en su construccion,

sino calidez y conexion.

Hind Madurai fue disefiada por Indian Type Foundry (s.f) “la forma de sus letras
tiene una construccién de estilo humanista, ” (Google Fonts, s.f.). Se seleccion6
como tipografia para cuerpo de texto. Como se mencion0 antes, no compite con la
tipografia para titulares sino que la complementa. Ademas transmite seguridad, es
clara, es moderna y es neutra pero alegre. También es legible para los cuidadores
incluso a 8pts y posee varios estilos que pueden ser utilizados para jerarquizar

textos dentro de la infografia.
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Amaranth bold Tipografias

Eetil Amaranth bold italic ABCDEFGHIJKLMNNOPQRSTUVWXYZ
stios Amaranth regylar abcdefghiRlmniiopgrstuvwxyz
Amaranth italic 1234567890 ;2”: ; +_() i 1#5%/8*,.

Hind Muradai bold

) Hind Muradai semibold ABCDEFGHIJKLMNNOPQRSTUVWXYZ
Estilos Hind Muradai medium abcdefghikimniopgrstuvwxyz
Hind Muradai regular 1234567890 ¢?":; +_() i1#S%/&*,.

Hind Muradai light

Figura 67. Tipografias finales. [imagen]. Fuente: Elaboracién propia con fuentes tomadas de
Google Fonts.

2.4.5.2. Niveles de iconicidad de las ilustraciones

De la misma manera en que se necesita una jerarquizacién de textos, se necesita de
una jerarquizacion de imagenes dentro de una infografia. Por lo que una vez que se
determind en la Encuesta de estilo grafico que el grado de iconicidad de las
imagenes debia de ser realista, se realiza una sintesis de imagen a partir de
fotografias, esto con el fin de poder capturar mejor poses y expresiones faciales y

de este modo agilizar el proceso de digitalizacion de las ilustraciones.

En esta adaptacion final que derivé de la Escala de iconicidad de Villafafie (2006)

se puede apreciar una sintesis de la imagen en distintos niveles de ilustracion:
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Jerarquia de laimagen

(escala de sintesis)

Tabla de niveles de iconocidad utilizados

S. Realista a color:

Esta sintesis mantiene mayor

lismo y detalles en la imag
para responder a la investigacion
sobre publico meta. Para imagenes
principales en capitulos con mayor
jerarquia de contenido.

a3 e

o
[

S. Realista Monocromatica,
bicolor y tricolor:

Sintesis en 1 6 3 colores con lineas
orgdnicas. Para imagenes principales
en capitulos con un grado menor
jerarquia de ¢ ido (al ble
con el bicromatico) y/o para
imagenes destacadas o para iconos.

4y @

S. Realista Lineal:

Sintesis con lineas organicas y color
solido. Para imdgenes principales
en capitulos con menor jerarquia
de contenido o mayor presencia de
texto, acercamientos dentro de la
infografia o para como iconos con
un peso menor.

S.Simbélica geométrica lineal:
Sintesis con lineas geométricas y
con ligeras sombras. Para algunas
imagenes destacadas, iconos y
datos complementarios.

S. Simbélica organica sélida:

Sintesis con sélido geométricos
con lineas organicas. Para algunas
imagenes destacadas y datos
complementarios.

Tabla 9. Tabla de niveles de iconicidad utilizados. [tabla]

Fuente: Elaboracién propia basada en Escala de Villafafie (2006).

En el nivel 5 (Sintesis realista a color) la imagen posee las caracteristicas necesarias

para poder ser descrita visualmente pero sin demasiado detalle. En los niveles

siguientes la imagen se va simplificando, por ejemplo en el 4 (Sintesis realista

monocromatica, bicolor y tricolor) se mantiene el mismo nivel de detalle pero se

utiliza uno, dos o tres colores para generar un acento que armonice con la paleta de
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color general para luego en el nivel 3 (Sintesis realista lineal) dejar s6lo las formas

esenciales de las figuras.

Finalmente en casos donde la sintesis fue mayor se utilizé un nivel 2 (Sintesis
simbdlica geométrica lineal) y se recurre al uso de figuras mas abstractas en el nivel
1 (Sintesis simbdlica organica sélida) los cuales mantienen una funcion informativa

para el lector.

2.4.5.3. Paleta de color

La paleta de color utilizada se compuso inicialmente de dos colores
complementarios: el morado y el amarillo. De ambos colores se extrajo una paleta
inicial constituida por colores tanto frios como calidos, esto porque lo que se
pretende es que el color aporte calidez, empatia y que sea atractivo a la vista. Esta
paleta es la que se utiliza para acentuar los elementos clave de la infografia y su

funcidn es la de generar una cohesion cromatica en todo el documento.

Paleta de color personajes P. de color escenas

e @)@ o0

Paleta de color general

¥
"
RolK¢

® C Figura 68. Paleta de color
. . . _

fis) e | Paletadecolor final aplicada. [imagen].

B ® | jconos Fuente: Elaboracién

® -+ propia.
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En cuanto a los colores de los personajes y el entorno, se utilizaron paletas de color

complementarias, segun la necesidad de cada infografia.

Posteriormente, una vez colocados los textos en sus respectivas secciones y spreads
(sin diagramar aun) se siguen los mismos pasos del desarrollo del guion gréfico,
pero esta vez al tratarse de una mayor cantidad de contenido, se decide dividir por
etapas el proceso y siguiendo las recomendaciones hechas por Cairo (2011, p. 214)

pero con algunos ajustes.

2.4.5.4. Etapas de produccién de las infografias

Por ende, considerando la cantidad de trabajo (incluyendo bocetaje, toma de
fotografias, desarrollo de ilustraciones y diagramacion, etc. ) se necesita de un
método para la elaboracién de la Guia. Es por eso que se retoman los pasos
sugeridos por Cairo (2011) anteriormente, éstos se adaptan a las necesidades del

proyecto y se clasifican en tres etapas como se muestra a continuacion:

Etapa 1: Jerarquizacion de la informacién
Definicion de la idea principal de cada tema y la informacion asociada a éste (es
decir se clasifican de los datos principales, secundarios y complementarios).

Jerarquizacion de la informacion.

En esta etapa se procede con la lectura de los temas esto con el fin de dividir los

temas en subtemas para poder clasificar los datos principales de los datos

129



secundarios y los datos complementarios (p.214), es decir, jerarquizarlos segun la
relevancia (idea o dato principal (ejemplo: la definicion del tema), datos
secundarios (ejemplo: recomendaciones) y complementarios (porcentajes
estadisticos u otra informacion a saber)) o segln la cantidad de texto que abarque
en el espacio de la pagina (hay temas que poseen varias definiciones como el tema
Tipos de demencias, por ejemplo). De esa forma poder visualizar la jerarquia de los
mismos y con cuanto espacio en blanco se contaba para colocar las imégenes

(ilustraciones y gréficos).

Ejemplo de jerarquizacion
segun relevancia del tema:

Estructuracién del tema: Paso 1
(Cairo, 2011, p.214)

DIFERENCIACION DEL ALZHEIMER
¥ OTRAS DEMENCIAS |

idea o dato principal

datos secundarios

datos complementarios

Ejemplo de jerarquizacion
segun cantidad de texto:

Desglosar el contenido
del tema ayuda a
visualizar la cantidad de
espacio que tomaria el
texto.

L Demencias primarias:
8 definiciones.

~— Demencias secundarias:
10 definiciones.

- Se contabilizaron las
definiciones para poder
organizarlas mejor.

Ej: Demencias primarias: 8 definiciones. Se coloca el texto para visualizar el espacio.
(Aqui se necesit6 reducir el tamano de la
tipografia al minimo establecido para lograr
ganar un poco de espacio.)

Figura 69. Bocetos jerarquizacién del texto. [boceto] Fuente: Elaboracion propia.

Para facilitar esta tarea, se realizaron apuntes de los subtemas encontrados en las

lecturas, después éstos se colocaron siguiendo un orden légico de lectura segin su
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importancia dentro del contenido (datos principales, datos secundarios y datos
complementarios). En este paso es donde se establecen las plantillas, las cuales se

adaptaban segun la informacion y densidad de los temas.

Primeras plantillas

B s comuntcecn com o
anferme de Alrheimer

W

Composicion de plantilla

Recuadro de color

L ' o p—— —| (para recomendaciones o datos
Titulo - s IR lﬂ‘m':m;‘;"‘“ <on ol - importantes)
| __enfermo de mer
Introduccién - b e v e s b |
| m— Subtitulos

I

Caja paraimagen .- Hi S

— Columna para datos
complementarios

Fuentes ——— 1 |

Figura 70. Primeras plantillas. [Diagramacion]. Fuente: Elaboracién propia.

Estas primeras plantillas se estructuraron de manera que el lector pudiera encontrar
la informacion principal facilmente, por lo tanto se utilizaron elementos como
recuadros con fondo a color para captar la atencion del lector y brindarle mayor
jerarquia al contenido. También se hizo uso de titulos y subtitulos con diferentes

tamarios (para presentar datos principales y secundarios respectivamente) para guiar
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al lector en la lectura y por Gltimo se colocaron columnas de texto como datos
complementarios en una tipografia distinta y a menor escala (siempre legible) para

presentar los datos, pero con un menor protagonismo que los textos principales.

Etapa 2: Bocetaje
Bocetaje de posibles diagramaciones y formas gréaficas en base al paso anterior.

Eleccidn de los bocetos y las formas graficas segun la funcion del mensaje (p.50).

Se da inicio con el bocetaje de las plantillas, las cuales estan compuestas por los
textos ya jerarquizados en las paginas (es decir, en el spread), las ilustraciones y los
graficos que apoyarian la infografia. Todas las ilustraciones de los temas se
bocetaron a mano y luego se desarrollaron con ayuda de la fotografia como soporte,
algunas de ellas fueron encontradas en linea y se redibujaron digitalmente, pero
para la seccion 2 se contd con la participacion de dos modelos (esta seleccién esta
justificada en la etapa 3) que representaran a una paciente con Alzheimer y a su

cuidadora principal.

Se seleccionan las diagramaciones que mejor se adaptaron al espacio disponible en
el spread (ver Figura 70), algunas de ellas no funcionaron porque al momento de
aplicar los gréaficos en la pagina, se notd que estos no cabrian o tendrian que hacerse
muy pequerfios debido a la gran cantidad de texto, aunque en otros si (ver Figura 71)

el espacio del spread si permitio colocar otras imagenes.
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Para el este texto el pastel con
velas no funcionaba:

“ AUNQUE LA EDAD SEA EL
PRINCIPAL FACTOR DE RIESGO
conocido para su aparicién, la
demencia no es una consecuencia
inevitable del envejecimiento.
Ademas, no afecta tnicamente a
personas mayores, pues cerca de un
9% de los casos corresponden a la
demencia precoz (es decir, aquella
cuyos sintomas comienzana
aparecer antes de los 65 afos).”

Diagramacién Gréficos

Figura 71. Bocetos para diagramacion y gréaficos. [Bocetos y texto]
Fuente: Elaboracién propia con bocetos propios. Texto recuperado de:
https://docplayer.es/152220231-70-a-asamblea-mundial-de-la-salud.html

Las demencias por Alzheimer y Pick,

TipOS de demencias son practicamente las mismas, excepto

por la edad.

~* Hacer la relacion entre estas demencias Ambas Parkinson y Pick
también podria ser confuso, ya que en su causan movimientos
definicon sus causas son similares. involuntarios en el cuerpo.

1
| 01‘04/#_;

Debido a la cantidad de texto, muchos iconos lo iban a saturar, por eso se dividié en 2
grupos y se ilustrd sélo un ejemplo de todos para explicarlas.

Figura 72. Bocetos para tema Tipos de demencias. [Diagramacion]
Fuente: Elaboracién propia.
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Asi mismo se tomd en consideracion la legibilidad de los gréficos, y se
seleccionaron los que fueran méas entendibles para el lector, por ejemplo, (también
en Figura 71) el pastel con velas para representar la edad de los 65 afios podria ser
confuso en el contexto del mensaje, por lo que se sustituy6 por un grafico circular
segmentado, el cual resulté mas entendible para establecer la relacion con el texto.
También, el hecho de querer representar los tipos de demencias con un icono
parecié buena idea, pero al revisar su definicion algunas de ellas eran bastante
similares y su representacion podria haber sido confuso para el lector, como por
ejemplo, en el caso de la demencia de Parkinson y la demencia de Corea de
Huntington ya que ambas provocan movimientos involuntarios del cuerpo. (ver

Figura 72)

Es decir se necesito realizar un andlisis de contenido para valorar que tanto la
diagramacion como los graficos fueran claros, congruentes y comparables con la

transmision del mensaje.

También sucedié que mientras se bocetaban las imagenes para los textos, hubo
spreads que parecian mas textos ilustrados que infograficos ya que las imagenes
presentadas mostraban pero no permitian establecer una comparacién, ni una
relacion con el contenido (Cairo, 2011, p. 42-43) por lo que el boceto tuvo que ser
replanteado. Por ejemplo, en el tema Vestimenta fue necesario replantear la plantilla

y colocar otros graficos ya que al inicio, el spread mantenia una Unica imagen
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ilustrando el entorno, mas no existian elementos comparativos que el lector pudiera

utilizar para relacionar el mensaje con esta imagen.

Otro punto importante en esta etapa de bocetaje, fue el manejo de las variaciones de
plantillas, esto porque ademéas de agregarle versatilidad a la presentacion del
contenido, también respondia una necesidad de adaptacion de textos mas cortos en
un espacio mayor de péagina, es decir, que se aprovechd el espacio al colocar
imagenes més grandes. Sin embargo, se cuid6 que fueran a un nivel 3 de iconicidad
0 sintesis realista lineal (ver Tabla 9) para no crear mucho peso visual a la
composicién. Como sucedié con la seccion 3 llamada Aspectos psicoldgicos y
conductuales, como su nombre lo dice esta parte del documento se exponen
consejos para enfrentar situaciones complicadas producto de conductas
inapropiadas y dificiles por parte del paciente, que lo exponen a situaciones muy

frustrantes para el cuidador no profesional.

En ese sentido, al inicio se tuvo la idea de representar esta seccion con imagenes
que por un lado mostraran el problema y por otro la solucién, sin embargo, al
bocetar estos conceptos | resultado podia ser confuso de representar por tratarse de
problemas psicoldgicos y se corria el riesgo de que su interpretacion fuera distinta a
la que se queria mostrar. Por eso, se recurre a uso de analogias para presentar la
informacion, las cuales para facilitar su compresion al lector se realizan utilizando
imagenes mas sintetizadas, es decir, con una sintesis realista lineal (ver Tabla 9,

nivel 3). Esto noyhyyhhhyyyy sélo permite simplificar el concepto de estos temas,
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sino que el cambio del nivel de iconicidad impide el aburrimiento, renueva el
interés y le aporta un descanso visual al lector, luego de una seccion muy densa en

contenido como la seccion 2 del documento (ver anexo 1).

Uso de analogias para la seccion 3: Aspectos psicoldgicos

Una de las opciones para “depresion” era una persona
atrapada, pero al final se aterrizo mejor el concepto del
agujero = depresion.

|y e -
= ot (| Gouad [ P
'1\3? e 1o =nlt

™ o o M
? AT

Hasta que se sintetizo la idea en los tres

Para “desorientacion” se pensaba K X -
tipos de desorientacion.

retratar una persona buscando el camino...

Figura 73. Bocetos para Aspectos Psicolégicos. [Bocetos]
Fuente: Elaboracién propia.

Etapa 3: Digitalizacion de artes y diagramacion final

v" Toma de las fotografias y se desarrollan las ilustraciones.

v" Colocacién de todos los elementos juntos (diagramacién de textos e imagenes)

v Revision de detalles (alineaciones, encuadres, pruebas de color, etc.)
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Este es un proceso que se repite varias veces y se realiza seccidn por seccién del
contenido con cada tema, por lo que para este apartado se presentara un recuento de

las etapas de produccion con algunos ejemplos.

Esta etapa consistio en la digitalizacién del material bocetado. Como se mencion6
anteriormente, algunos bocetos se adaptaron a imagenes existentes en la red (como
algunas poses, movimientos de extremidades, personajes, etc.), mientras que para el
desarrollo de la seccién 2 llamada Cuidados basicos se requirio de la colaboracion
de dos personas que representaran la figura de una cuidadora no profesional y la de
una paciente con Alzheimer. Aqui se considera pertinente aclarar que la seleccion
de estas modelos obedecidé a las caracteristicas de la poblacion de la ASCADA,
segun la literatura consultada en la cual sostenia que la mayoria de cuidadores son
mujeres mayores de 50 afios edad (Acufia et al. 2013) y segun los resultados
arrojados por la primera Encuesta de fuentes informativas los cuales sefialaron que
el 83% de los cuidadores asistentes a las charlas son mujeres. Ademas la seleccion
del personaje de la paciente, también obedece a lo que dice la teoria en cuanto a que

la poblacion més afectada por la enfermedad son mujeres (OMS, 2017).

Otro de los aspectos para la eleccion de esta pareja de cuidadora y paciente, fue por
que en la seccidn 2 (seccion en la cual la ASCADA aconsejé que tuviera un mayor
peso visual*!) representa el diario de un cuidador. Por lo que se creyé pertinente

que una pareja de personas representaran ese dia a dia de manera continua a lo

*! Seglin anotaciones durante reunion con el Lic. Parra. Ver figura 48.
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largo de la Guia, eso para buscar generar una identificacion de los personajes con el
publico meta y que esa forma que el publico meta se viera reflejado en un “mini

diario” que les mostrara qué hacer ante diferentes situaciones.

También se contempl6 el acceso al lugar de las sesiones fotogréaficas (en este caso,
la casa de la modelo “paciente”), las caracteristicas fisiondmicas de cada una de
ellas (la edad, ser costarricenses, tener un buen estado fisico que les permita
desplazarse de una habitacion a otra, etc.), la disponibilidad de tiempo y la voluntad
de participacion de ambas. Del mismo modo, se contd con la participacion de otras
personas allegadas a la autora que colaboraron con las sesiones fotograficas para

este proyecto.

Digitalizacion Traslados a la silla:

o

64
% i € 5 ?n
Boceto A

)"Iu L2

Fotografia

n a
- ~ g
| ﬁ ¢ —%a = 5
llustracion / A 4 %’5 /F ’ hf % Tﬂ,

Figura 74. Ejemplo de digitalizaciéon por secuencia fotogréafica segin boceto.
[Fotografias] Fuente: Elaboracién propia.
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Digitalizacion Vestimenta:

— T~

Boceto Fotografia llustracion

El nimero de fotos se anotaron
en cada boceto. Esto sirvié de
guia durante las sesiones.

Figura 75. Ejemplo de digitalizacion con fotografias segun boceto.
[Fotografias] Fuente: Elaboracion propia. Imdgenes tomadas de:
https://www.aliexpress.com/i/32976222051.html; https://emilioiglesias.com/pantalon-cordon-142.html
y https://afalapalma.net/2015/02/12/el-mejor-calzado-para-las-personas-con-demencia/

Fotografia propia Imagenes tomadas de la red

e ﬁ (

Algunas se adaptaron al
contexto

Figura 76. Resultados digitalizacion de ilustraciones. [Fotografias]

Fuente: Elaboracién propia con imagen propia e imagenes de:
https://www.pinterest.it/pin/86835099035393361/ ;
https://www.cesarmiguelrondon.com/intereses/tambien-sucede/manual-del-perfecto-espia/ y
http://clobotija.blogspot.com/2018/06/pseudociencia.html

1209



Del mismo modo, también se buscaron representaciones de otras posibles parejas
de cuidadores, entre ellas, parejas de hombre y mujer (para representar a los
cuidadores masculinos) y parejas LGBT (en este caso se utilizd una fotografia
encontrada en la red, puesto que para la elaboracion del proyecto fue dificil
encontrar una pareja LGBT de edad avanzada para poder hacer una sesion de
fotogréafica) quienes también cuentan con informacion para ellos en la Guia.
Ademas, esta seccion requirio de varias secuencias de imagenes que dificilmente se

encontrarian en la red.

En total se tomaron ciento ochenta y nueve fotografias y se utilizaron cincuenta y
dos de ellas para elaborar las ilustraciones de la seccion 2: Cuidados basicos para
el cuidado diario de la Guia. Para las imagenes de las demas secciones (1, 3, 4,5y
6) se recurrié a los dibujos de los bocetos y a imagenes de referencias de fuentes
secundarias de internet que se redibujaron (como algunos iconos o figuras
auxiliares: relojes, pastillas, lamparas, papel higiénico, etc.); se contabilizan entre
todas las ilustraciones un total de 411. Algunas fueron reutilizadas con adaptaciones

para agilizar la produccion.

Con las imagenes y escenarios digitalizados se procede a la diagramacién del
contenido, en este paso los bocetos realizados en la etapa anterior funcionaron
como una guia para la distribucién de los textos y las imagenes. Los niveles de
iconicidad se fueron alternado segun la necesidad del mensaje y la densidad del

contenido. Por lo general las infografias se desarrollaron utilizando la sintesis
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realista a color (nivel 5), la sintesis realista monocromatica, bicolor y tricolor (nivel
4) y la sintesis realista geométrica (nivel 2), esto para equilibrar el contenido visual

de la Guia.

Movilidod funcional

a

m Diagramacién original Previsualizacion Diagramacion corregida
a final

c
ion de textos e imagenes. [imagenes]
Fuente: Elaboracién propia con imagenes propias e imagenes de:
https://www.dreamstime.com/stock-photo-silhouette-exhausted-sportsman-sunset-horizon-
background-image36281650 y https://es.123rf.com/photo_26563674_silueta-de-la-feliz-
saltando-ilustraci%C3%B3n-vectorial-personas.html

Por ultimo para el disefio de la portada y contraportada, se analizaron tres
conceptos, tomando en cuenta las recomendaciones de Zapaterra (2008) en cuanto a
que esta debe ser llamativa y destacar de las demas portadas y de que debe reflejar
“la imagen de marca y los valores asociados”, es decir, que una de las principales

funciones de la portada es invitar al lector a leer su contenido. Para lograr este
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objetivo se analizaron varios estilos de portada comunes para este tipo de
publicaciones y se observd que por lo general existen dos estilos: la portada

figurativa (con ilustraciones o fotografias) y la portada de texto.

of %< A
2 - |
— ALZHEIMER @ %12 .8
CUIDADOS BASICOS
> , Oul rkoeiica s par ol
Sedans PORTADA
FINAL

CUIDADO EN

Primeras portadas Nuevas propuestas

Figura 78. Bocetaje de portadas. [Infografia] Fuente: Elaboracién propia.

Seguidamente se bocetaron unas primeras portadas en estos dos estilos y aunque se
tratd de que estas reflejaran los valores asociados a la publicacién (amor,
solidaridad, acompafiamiento, cuidado) aun no se relacionaban con lo que se
encontrarian en el contenido. Entonces se procedid a preguntarse ¢qué es lo que los
lectores encontraran en la Guia? y ;,como hacer para que la puedan diferenciar de
las demas portadas?; las respuestas para estas preguntas fueron surgiendo conforme

se fueron desglosando otros conceptos relacionados al contenido.
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De estos conceptos fueron didactica, herramientas y cuidado diario los que ganaron
protagonismo para el redisefio de las nuevas opciones de portada. Se bocetaron
nueve propuestas (tres para cada concepto) y se digitalizaron tres de ellas. La
portada elegida destacé por su presencia al colocar a la imagen de una persona que
mira al posible lector como si se estuviera asomando desde la esquina inferior
derecha de la portada, ademas, la figura esta rodeada de iconos que se relacionan
con el contenido del la Guia, el cuidado diario, el titulo es bastante legible y el lazo
morado (simbolo de la lucha contra el Alzheimer) terminan de convencer al lector

con lo que se va a encontrar en el contenido.

2.4.5.5. Pruebas finales

Asi pues, concluida la diagramacion completa del documento final se procede con
la revision, ajustes y correcciones. Las cuales fueron realizadas tanto a nivel grafico
como a nivel de contenido (ortografia y redaccion). A continuacién un resumen del
los ajustes realizados a lo largo del proceso, los mismos seran expuestos por temas

para una mejor comprension.

En Alimentacion y Vestimenta compartieron un problema similar, en una de las
paginas de su spread habia mucho espacio que no estaba siendo aprovechado y las
ilustraciones principales no tenian relacién con resto del contenido. Alimentacion
contaba con spreads, mas en el primero se observo la necesidad de hacer un cambio
de diagramacién, puesto que se considera que el tamafio de los textos no coincidian

con los demas spreads (porque su tamafio era como de subtitulo) y a nivel
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infogréafico se podia utilizar mucho mas espacio (ver Figura 79). Vestimenta, por su
parte también le faltaban méas elementos a la infografia y se contaba con el espacio
para su realizacion, sin embargo, para corregir el problema se necesitd recurrir a
una fuente informativa adicional que aportara mas contenido y de esa forma
desarrollar la imagenes que complementarian y se correlacionarian con la

ilustracion principal.

A grandes rasgos, en la seccién 2 de Cuidados basicos diarios a la cual pertenecen
los spreads anteriores, a todos se les aplicd la misma linea grafica (pagina completa

ilustrada a full color con imagenes de apoyo en diferentes niveles de iconicidad).

L E. Alimentacién

Spread original % Rediagramcion de spread con infografia. +/

Figura 79. Re-diagramacién de spread “Alimentacién”. [Infografia].
Fuente: Elaboracién propia.
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M £ Medicacién

CLin 0 £afresy & o948 UAGAGA O AT Ampertcrmionts ASEL
po "

|=

Spread original % Rediagramacion con ajuste de imagenes e iconos +

Figura 80. Correccién de spread “Medicacion” (color de fondo y ajuste de imagenes).
[Infografia]. Fuente: Elaboracion propia.

Se corrigieron los fondos para que no interfieran con el texto, de manera que
guedaran mas opacos que las figuras principales y los demas elementos importantes
en la imagen principal. Asi mismo se tratd de evitar la repeticion de escenas, y para
ello se recurri6 a un acercamiento en algunas de ellas para poder variar el enfoque
del mensaje. También para apoyar los temas secundarios y complementarios del
contenido, se utilizaron figuras con un nivel de iconicidad menor (ver Figura 80)

para ubicar y ayudar a memorizar el lector la informacion.

En Demencia en LGBT como no se logrd ubicar una pareja LGBT adulta mayor,
por lo que se recurrié a buscar imagenes en la red para representar este tema.
(fotografias debidamente citadas). Al sintetizar la imagen, en este caso del cabello
del anciano, la opcidn 1 no funciond porque la cantidad de puntas y la curvatura de
las mismas se veian muy agresivas 0 parecian una hoja, por lo que se suavizaron

para darle un aspecto mas amigable.
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En Cuidados paliativos, se debid ajustar el angulo de la cama para que se viera mas
uniforme y agradable al digitalizarlo. También se valor6 dejar la cama original la de
la foto porque es una cama muy costarricense (de Sarchi), pero al final se decidi6
cambiarla por una de apariencia ortopédica (o cama hospitalaria) para seguir con la

linea que se venia trabajando en el documento.

Figura 81. Cama original Cuidados paliativos. [Fotografia] Fuente: Elaboracién propia.

En Traslados a la cama se valora la posibilidad de una rediagramacion del spread
debido a que las imagenes pueden parecer muy pequefias y hacer que los pasos se
vieran confusos. La diagramacion original contemplaba 5 imagenes que resumen
los movimientos de los pasos a seguir. Al ser varias imagenes y muy pequefias, se
contempla la posibilidad de bajar el nivel de iconicidad de éstas para facilitar la
lectura y mantener el nivel 5 de iconicidad en el Gltimo paso (a color) para

mantener coherencia cromatica con los demas spreads.
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Lo anterior no funciond porque al bajar el nivel de iconicidad tanto, el spread en su
totalidad no lucia como los demas spread de la seccion 2, no armonizaba porque le
faltaba color y también al disminuir el tamafio de las imagenes, éstas se veian muy
homogéneas entre si por lo que podrian camuflarse los detalles importantes de cada
indicacion. Por estas razones se decidio dejar que solo los elementos cambiantes
(los movimientos) entre paso y paso fueran a color, esto para que fueran mas claras
las instrucciones de cada indicacién, se mantuviera la congruencia del nivel de

iconicidad y se viera mas agradable el spread.

Figura 82. Aplicacién de color Traslados a la cama. [llustracién] Fuente: Elaboracién propia.

También, en Euforia los cambios e humor representados por analogias como la del
subibaja, funciona pero se debe de tener cuidado con la representacion de las
emociones en los rostros de la figura humana. La analogia no debe salirse del
realismo, puesto que poner caras tipo “emoji” sobre una representacion realista

hace que pierda ese realismo y cae en la exageracion.
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Figura 83. Analogia del sube y baja para Euforia. [llustracién] Fuente: Elaboracidn propia.

A lo largo de la revision de los temas, se observd que se repetian los mismos
errores, pero aplicados a diferentes elementos. En algunos era un asunto de imagen
(Figura 86), en otros de color (Figura 82), legibilidad (Figura 87) o se mezclaban
los mensajes visuales. También se corrigieron problemas ortograficos, de
alineacion de textos e imagenes, interletrado o espacio entre letras, grosores o
estilos tipograficos, valoracion de escalas de iconicidad y en ocasiones de redaccion

de los textos (algo que siempre debe hacerse).

Otras de las correcciones mas comunes durante esta etapa fueron las siguientes:

Se mantienen las columnas de datos complementarios en italicas a pesar de que

DeRemer (2015) y Strizver (s.f.) no lo recomendaron. Esto porque durante la
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Encuesta de 1° Retroalimentacion y la Prueba de Valoracion final no fue algo que

sefialaron como un problema siempre y cuando ésta contrastara con el fondo.

Ademas, las caracteristicas de la tipografia hacian ver la infografia mas armoniosa

en comparacion con la tipografia en script. También la mayoria de los textos se

justificaron para ordenar mejor la composicion infogréfica.

v/ Enitdlica

X En script

“E" S Metrics o 1

| w50

il *La Guia,

1 Aunque el script

daba un poco de
descanso visual,
una vez impreso
se mimetizaba
con el cuerpo de
texto, por lo que
se perdia caracter
con el restode la
composicion.

Ajustar el tracking
(espacio enre
letras) entre 10-20
pts mejoro el
problema con las
lineas vuidas
(lineas de una sola
palabra al final de
un parrafo).

Figura 84. Prueba de tipografia
italica vs script para columnas.
[imagen] Fuente: Elaboracion
propia

Figura 85. Correccién de lineas
viudas. [imagen]. Fuente:
Elaboracion propia
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e Se valor6 que habian niveles de imagen que no funcionaban tanto en ciertas
secciones, como por ejemplo con el tema El enfermo/a de Alzheimer la utilizacion
del nivel 3 (ver Tabla 9) le restaba vida a la infografia, por lo que se recurrio al

nivel 5 para equipararla el nivel de ilustracion de los demés temas de esa seccion

El contraste de color en el
recuadro era muy fuerte.

J I

El enfermo de Alzheimer

Fotografia X Nivel 3 de iconicidad v/ Nivel 5 deiconicidad en fondo neutro

Figura 86. Correccién de nivel de ilustracién. [imagen]. Fuente: Elaboracién propia

* En la seccion 2: Cuidados bésicos para el cuidado diario se utiliz6 una imagen a
pagina completa, sin embargo se debia tener cuidado con el color de fondo para no

interrumpir la legibilidad del texto. Por eso se bajo la intensidad a los mismos.

X Fondo interrumpe legibilidad / Opacidad en fondo mejora la legibilidad

Figura 87. Correccién de fondos. [imagen] Fuente: Elaboracién propia
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» Del mismo modo, se valoraron las combinaciones de color que armonizaran con la

totalidad de la infografia. Algunas combinaciones no fueron muy acertadas:

X V4

Figura 88. Correccién de color. [imagen] Fuente: Elaboracién propia

» Para algunos temas fue necesario hacer una re-diagramacion, esto para aprovechar
los iconos como recurso visual. Es decir, hubo un replanteamiento para que la
ilustracién no se quedara en ser solo eso (ilustrativa) sino que aportara mayor
informacion visual para poder ser comparada con el texto y asi facilitar su
comprension con el contenido. En algunas de ellas fue necesario buscar un par de

fuentes informativas mas para apoyar el contenido ya existente.

Figura 89. Ejemplos de re-diagramacién. [imagen]. Fuente: Elaboracién propia
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Una vez corregidos y realizados los ajustes se procede a la realizacion de una
prueba final de validacidn con algunos cuidadores no profesionales, esto para poner

a prueba el producto en manos del pablico meta y recibir una retroalimentacion.

2.4.5.6. Validacién final con usuarios y expertos

Como ultimo paso previo a la presentacion de este proyecto se elabora una Prueba
final de validacion del producto con tres cuidadoras no profesionales (ver
resultados en Anexo 7). El objetivo de esta Ultima prueba es evaluar la utilidad y
eficacia del producto en el contexto del publico meta, asi mismo, recibir una
retroalimentacién para evaluar posibles mejoras previo a ser presentado como
proyecto final de graduacién. Mejoras que no se habian contemplado anteriormente

durante el planteamiento y ejecucién del proyecto.

Considerando las disposiciones de distanciamiento fisico sugeridas por el
Ministerio de Salud en el presente contexto del COVID-19, se disefid una prueba de
usuario que consistid en enviar digitalmente el producto final a un grupo de sélo
tres cuidadoras no profesionales, esto por las siguientes razones: para mantener el
enfoque cualitativo de la encuesta (Sandoval y Lopez, s.f.), por tratarse de una
primera iteraciéon para comprobar el alcance del producto final en el contexto real y
por la importancia de la confidencialidad al compartir el dummy de un Trabajo

Final de Graduacién previo a su defensa.
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Al enviar el producto, se les indico a las participantes que lo utilizaran por tres dias
mientras cuidaban de su familiar. Al cabo de ese periodo se agendd una video
Ilamada con cada una de ellas para realizarles unas preguntas relacionadas al uso de
la Guia. Se aplica como herramienta una entrevista semi-estructurada de carécter
cualitativo (Sandoval y Lbépez, s.f.) para poder identificar si las necesidades
expuestas en las encuestas anteriores fueron satisfechas o si por el contrario se

encontraron otras de ellas.

En general se evidenci6 que el producto tuvo una buena aceptacién por parte de los
cuidadores, por ejemplo, todas encontraron que las ilustraciones eran atractivas, se
sintieron identificadas con las situaciones y los escenarios ilustrados (por la
fisionomia del adulto mayor y por la contextualizacion de los escenarios). En
cuanto a la tipografia la encontraron facil de leer aunque para algunas personas
encontraron un poco dificil leer las mas pequefias (las letras de la fuentes o las
letras blancas sobre fondo de color, por ejemplo), todas consideran que las
ilustraciones y los titulos de los temas les facilitan la ubicacion de los contenidos
inclusive mejor que otros elementos (y destacaron que el uso de los recuadros de
colores fue un acierto) y por supuesto utilizaron los indices y los numeros de

pagina.

Se afirmé que el contenido informativo es entendible y adecuado, aunque puede

que exista uno que otro tema, como el tema econémico para el cuidador que trabaja,

que podria ser abordado. Se encontré que el contenido esta organizado, la lectura
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tiene una secuencia clara, los datos son relevantes y las imagenes se relacionan con
el tema. Ademas, entre otras observaciones hechas también se recomendé cuidar el
contraste de color en algunos recuadros (el del fondo amarillo les fue dificil de leer)
y mas contraste entre letras blancas en fondos de color.

Aqui es necesario hacer la salvedad de que como el documento fue enviado en un
formato de PDF, a algunos lectores se les dificultdé encontrar contenido por medio
de las paginas, ya que estas estaban dispuestas en spreads y no pagina por pagina,
pero afirmaron que gracias a que la ubicacién de las secciones fue clara, les fue

facil recordar por donde buscar.

Paralelo a esta validacion, se contd con la participacion de dos expertos en el area
de Salud: Lic, Juan Parra M. (manejo de pacientes con demencia y soporte a
cuidadores no profesionales) y en el area del Disefio Gréafico: Lic. Alfredo Alvarado
F. quienes en su calidad de lectores, también tuvieron la oportunidad de revisar la

Guia y por ende de realizar sus observaciones.

Al Lic. Parra le parecid6 muy conveniente en cémo las imagenes ayudaron a
comprender el texto y como Unica recomendacion indicO que era necesario
actualizar la informacion sobre el “Procedimiento de Menor Cuantia” de la seccion
Aspectos legales y financieros*?, esto porque el contenido actual de la Guia

corresponde a una realidad en Espafia y sefial6 que el mismo se utiliz6 como

“2 La informacién de esta seccién fue aportada por la ASCADA por medio del Lic. Juan Parra quien es el
Director Ejecutivo de esta organizacion.
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referente de un contexto en donde la poblacion con demencias es muy alta. Cabe
sefialar que hacia el término de esta investigacion, la actualizacion de este tema

para el contexto costarricense se encontraba en revision por una experta legal, por

ende, se acordd por el momento dejar el contenido original con una nota aclaratoria

para el lector de la Guia.

Por otro lado el Lic. Alfredo Alvarado F. sefiald que se debia tener cuidado con las lineas
huérfanas en algunos textos, en especial en los textos abanderados de las infografias y
analizar el tamafio del formato en cuanto a un posible excedente de papel previo a la

impresién del producto

2.5. Presentacion de la propuesta

El resultado final de esta investigacion, consistio en la realizacion de un material editorial
listo para ser impreso y ademas de una version digital del mismo documento. Las medidas
para el formato impreso son de 8,5x7 pulgadas, a full color y una version en PDF

interactiva que puede ser utilizada para una publicacion digital.

Este producto es una guia informativa que fue disefiada siguiendo una serie de
recomendaciones y pardmetros especificamente adaptados a las necesidades de los
cuidadores no profesionales de la ASCADA. Cabe recordar que este es un material de

consulta basica dirigida a personas cuidadoras de pacientes con la enfermedad de
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Alzheimer y otras demencias con un nivel bajo 0 medio de conocimiento del manejo de la
enfermedad, en especial para quienes inician con la labor de cuido.

A continuacion una descripcién del producto presentado:

2.5.1. Portada. El producto se titula ‘““Alzheimer, Cuidados Basicos: Guia
Infogréfica Bésica para el cuidador no profesional”, en esta portada se buscd
destacar concepto del cuidado diario mediante el uso de una figura femenina que
sobresale de la esquina inferior derecha mirando de frente al posible lector para
captar su atencion, luego se puede apreciar como esta ésta rodeada de pequefios
iconos que aluden a rutinas diarias comunes y a un lazo morado que simboliza la

lucha contra el Alzheimer para hacer referencia al contenido de la Guia.

ALZHEIMER & ‘It

CUIDADOS BASICOS

Guia Infografica Basica para
cuidadores no profesionales

Figura 91. Portada final. [llustracion] Fuente: Elaboracion propia
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2.5.2. indice. Este componente de la Guia esta presente al inicio del producto y en
todas las secciones, se disefid con ayuda de pequefios iconos representativos de
cada uno de los temas para crear no s6lo un aspecto estético agradable y unificado,

sino para ayudar al lector a ubicarse en el texto.

Figura 92. indice general. [Diagramacién] Fuente: Elaboracién propia.

2.5.3. Secciones. Marcan los inicios de los diferentes bloques informativos de la
Guia y estan compuestas por el titulo de seccion, un indice y por un color que
funciona como un identificador adicional para el blogue de infografias que la

componen.
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3. Aspectos psicoléglcos =y X &. Otros recursos

y conductuales: s
importantes

5. El cuidador 6. Controles médicos
importantes

Figura 93. Secciones finales. [Diagramacion] Fuente: Elaboracién propia.

2.5.4. Temas. Estos son los que componen el contenido informativo de las cada
seccion, es decir, cada seccion tiene un nimero variado de temas, los cuales estan
determinados por un titulo claramente visible y distribuidos en un promedio de 1 a
2 spreads dependiendo de la extension de la informacion que contenga cada tema.
Cada uno esta diagramado de manera que su lectura sea agradable y comprensiva
para el lector y se apoya tanto de imagenes como cddigos de color y textos para

facilitar la lectura.
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Temas

Figura 94. Ejemplos de temas finales. [llustracion] Fuente: Elaboracién propia.

2.5.5. Version impresa y digital

Para la version imprimible se recomienda un tipo de papel que no sea brillante o
con un brillo muy bajo (siendo couché mate de 90 o 115 gms estandares en la
industria) para no afectar la legibilidad, se puede realizar una impresion tanto
digital como offset dependiendo de la cantidad de guias que se produzcan, sin

embargo, se recomienda una produccion offset considerando el segmento de
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poblacién que requiere este tipo de apoyos. Eso si, bajo los cuidados que esta
ultima conlleva, en cuanto a indicaciones de corte, acabados, ajustes finales y color.
Se recomienda una encuadernacion de tipo engomado y cosido para facilitar la
apertura de la Guia de manera que se puedan apreciar ambas paginas. (ver Anexo 5

para recomendaciones de especificaciones y presupuesto preliminar de impresion).

Para la version digital, es preferible una version que muestre un spread completo y
no en paginas por separado para no cortar las infografias. Esta versién es mas
recomendable para uso en computadora y tableta, para teléfono celular no se
recomienda por la disminucion de la escala de las tipografias, lo que dificulta su

lectura fluida.

2.6. Conclusiones y alcances

Este proceso creativo dejé muchas ensefianzas y aprendizajes no sélo sobre los alcances de
la imagen en contextos complejos relacionados a la medicina y la salud, sino que demostro
que a través de la consulta al publico meta y especializado que se logré crear un material

que colaborara con el proceso de capacitacion sobre el tema del Alzheimer.

Con respecto al primer objetivo, se logrd recopilar un esquema de contenido informativo
que fuera pertinente para esta poblacion con el apoyo de especialistas de la ASCADA,
cuya aprobacion fue determinante para poder avanzar en el proyecto con la certeza de

tener un respaldo profesional en el area. lgualmente, fue muy valiosa la oportunidad de
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poder desarrollar un proyecto interdisciplinario en el que ademas de la colaboracion de
otros profesionales, se tuvo la oportunidad de adquirir otros conocimientos sobre el manejo
de esta enfermedad, se conoci6 al publico meta de cerca y se pudo presenciar en primera
persona cOmMo un proyecto como este podria llegar a solucionar una necesidad expresada

por estas personas.

Asi mismo, mas alla de esta necesidad de informacién, el poder tener contacto directo con
los cuidadores no profesionales, permiti6 comprender mas a fondo su situacién y su
contexto. Ademas, se comprob6 que conocer al publico meta y buscar una empatia con
ellos posibilita generar propuestas de disefio adaptadas a sus necesidades. En este sentido
la aplicacion de encuestas resultaron ser una herramienta muy Util para obtener sus
apreciaciones, recomendaciones y consideraciones propias de su edad, los cuales son

factores que se deben considerar para lograr una empatia con ellos.

Por otro lado, en cuanto al analisis preliminar comparativo de otras propuestas de disefio
relacionadas al tema de la EA como segundo objetivo de esta investigacion, tuvo un aporte
significativo para lograr definir los primeros parametros de accion en cuanto a las
decisiones que se tomaron en una etapa exploratoria de lineas graficas. En la que se pudo
rescatar entre otras observaciones: el orden de los contenidos dentro de documentos
editoriales similares (manuales), que las tendencias de estilos de portadas por lo general
eran tres: fotograficas, con sélo texto o ilustradas (manual o digitalmente), el uso
predominate del color (aunque con paletas variadas), la colocacion de los textos (uso de

reticulas), la importancia de la legibilidad y del contraste, entre otras. Las cuales mostraron
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ser Utiles referencias sobre cémo se podrian adaptar estos elementos a la presente
propuesta, incluso esas adaptaciones sirvieron para generar una diferenciacion en cuanto al

estilo y caracter de la presentacion de este tipo de informacion.

Finalmente, en cuanto al tercer objetivo se cumplié con el propdsito de generar una
propuesta de comunicacion visual ajustada a las necesidades informativas de los
cuidadores no profesionales, gracias a que el uso de la imagen fue un acierto y el hecho de
que el contenido pasara de ser solamente texto a una infografia, si ayudd a la comprension
de los contenidos, segun lo constatado por los mismos cuidadores durante la Gltima prueba

de validacioén.

Por ende, la aplicacion de encuestas y entrevistas semi-estructuradas de carécter
cualitativo, mostraron ser herramientas muy Utiles para la toma de decisiones en cuanto a
la seleccion de los contenidos (Encuesta de fuentes informativas), del estilo gréfico
(Encuesta de estilo grafico) y para la realizacion de correcciones finales (Encuesta de 1°
Retroalimentacion y Prueba de Validacion final). Asi mismo, sirvié para establecer los
pardmetros en cuanto al manejo de la imagen (creacién de una escala de niveles de
iconicidad para este proyecto), seleccion de escalas y estilos de tipografias, una

diagramacion adaptada al formato final y a las necesidades del publico meta.

Del mismo modo, el hecho de dividir el proceso en etapas fue muy provechoso y necesario

para poder avanzar de forma gradual, constante y coherente con la necesidad en el

desarrollo del proyecto. A la vez que permitio trabajar y corregir el producto de forma
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homogénea durante su desarrollo. Por supuesto, los errores y en especial la
retroalimentacién de los cuidadores fueron los escalones para mejorar el producto final que

hoy se presenta.
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Glosario

Spread: Es un término en inglés que se utiliza en impresion para referirse a una

dos paginas que estan enfrentadas formando una pareja de ellas (doble pagina).

Layout: Término en inglés para referirse a maquetacion, el cual es el acto de

producir una maqueta, usualmente para libros o prensa.

Dummy: Es un modelo de como sera un producto final, en este caso impreso. Es

un término utilizado en disefio grafico impreso y artes graficas en general.

Tipografia: El término proviene de los simbolos o caracteres tipograficos que se

utilizaban en la comunicacion escrita impresa (planchas de altorrelieve de tipos

moviles).

Familia tipografica: Conjunto de caracteres o tipografias que comparten un disefio

y proporciones determinadas.

Tipografia italica: Es una variante completa de un conjunto de caracteres cuyo eje

esta inclinado a la derecha. En ocasiones se le llama cursiva.

Serifa: En inglés serif, se refiere a los pequefios remates o lineas punteadas que

adornan las terminaciones de los caracteres.
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Sin serifa: Serif en inglés o también conocida como “palo seco” se refiere a los

caracteres o tipografias que no tienen remates o serifas.

On-line: Que esta online o en linea, es decir, que se encuentra disponible a través

de la internet.

Impresion offset: Es un sistema de impresion indirecto, en el cual una plancha
metéalica impregnada con tinta pasa a impregnar un caucho y luego éste impregna al
soporte final (usualmente un papel). Es un método de impresion muy utilizado para

reproducir grandes cantidades de ejemplares de un producto impreso.

PDF: Corresponden a las siglas en inglés para Portable File Document. Es un
formato de documento digital que permite el intercambio de informacion que
conserva al maximo posible la apariencia original del programa en el que fue

creado el arte.
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Anexo 1: Propuesta Final Guia inforgrafica.

Alzheimer cuidados bdsicos ofrece una
de consej sobre
los posibles escenarios a los que se
pueden enfrentar los cuidadores no
profesionales de pacientes con
Alzheimer, ademds le permite al
entender el
de la enfermedad y lo que sucede con el
enfermo/a. Todo esto apoyado por

infografias e imdgenes explicativas que
le permiten al lector/a asociar los
conceptos mds fécilmente.

1 contenido de este Nbro fue revisado y aprobado por:

ALZHEIMER & “I* ¢-

CUIDADOS BASICOS

Guia Infografica Bdsica para
cuidadores no profesionales

&S
o

Una iniciativa creada
para ayudar a las familias

durante el proceso de
capacitacién y manejo
de la enfermedad.

c_cmphdons:

et A i Aoy

Disefio y maguetacion: Inis Porras Gonzélez.

v

“Nadie que haya dado lo mejor de si mismo
lo ha lamentado nunca” (George Halas)
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1. Conozca y entienda la
enfermedad de Alzheimer

En este capitulo usted conocerd la informacién mds importante relacionada con
la enfermedad de Alzheimer. Desde su descubrimiento, otros tipos de demencias
existentes (incluyendo la demencia tipo Alzheimer), sus principales sintomas,
diagnéstico y quienes son los profesionales que le pueden ayudar.

Ademds, podrd conocer mejor el proceso que vive el enfermo/a y cémo éste se
relaciona con su entorno.

iNDICE

1.Conozcay entiendala enfermedad de Alzheimer

2.Consejos basicos para el cuidado diario

Aspectos psicolégicos y conductuales

4.El cuidador/a 92

Otros recursos importantes ...

6. Controles médicos importantes ...

[NDICE DE SECCION

- g enlahistoria 6

Diferenciacién del Alzh yotras 8

Tipos de i 1

Demencia tipo Alzhei 2
Di osti 14
A i para icar esta 216
Fasesdel 18
Elenf de i 20

.
% Elentorno familiar 2
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Los indicios de una
nueva enfermedad:

El Alzheimer en
la historia

Ellazo morado es el
simboto de lucha contra

los cuales estaban esparcidos
per toda el cerebro

2. Enelcerebrode est umm-u— v v

ELAlzheimer como tal (con sus aspectos
caracteristicos y sus sintomas) existe desde
hace mucho tiempo, pero fue reconocido
como una enfermedad especifica hasta casi
mediosiglod és de su descubrimi

y fue conocida por la sociedad hasta hace

bral general, carac
adelgazamiento de la corteza
cerebral ventriulos o 1305
el encogrmento del hipocampo.

El erecimiento de
supopularidad, los
nuevos avances en
suinvestigacion, la
conscienciacin so-
dialylaconstotacién

por parte demuchas
. & familias de que no
poco mds de 20 arios. Ensucarta, Reagan pedia ol pueblo americano LRI estaban solas frente
‘yalmundo entero, mayor compresisn hacia e aesteproblemay que
e - las personas que padecen esta enfermedad Bt 1o eran los dnicas

yhacia sus familiares. enpadecerfo.

1906

cubrimiento

1980

Popularidad

1990

La carta de Reagan

Actualidad
Alin en la bisqueda

y estudio

EIDr. Alois Alzheimer identificé
por primera vez sus sintomas al
analizary encontrar en el cerebro
de una paciente de 51afios, una
atrofia general, sintumores, pero
siconimportantes cambios en
lared nerviosa delasneuronas.

Hasta casi medic siglo después el
Alzheimer fue reconecide come
una enfermedad del cerebro, y
se abrié el camino para inves.
tigaria a profundidad. Aun asi,
seguia siendo una enfermedad
completamente desconocida
parala sociedad.

La enfermedad de Alzheimer
adquirié gran repercusién a
nivel mundial como consecuen
ciadelamuerte delaactrizRita
Hayworth. Ademds porque se did
aconocer que otros personajes
famosos también padecian la
enfermedad.

A mediados de los afos 90 el
ex- presidente de los Estados
Unidos, Ronald Reagan, adn
consciente de padecer esta
enfermedad, escribié una carta
de despedida que fue publicada
entodo el mundo.

Ungranndmerode especialistas de muchos

a

palsese

instrumentosidéneos para realizar
su diagndstico.

trabajando paraintentar
encontrar sus causas, descubrir cudles
pueden serlos fdrmacos mds adecuades
para su tratamiento y desarrollar los

@,3

TRATAMIENTO EXISTENTE:

Es sintométicoy pas

CURA: Hastalafechanoexiste 51V Para tratar de re

|

1% CASO DE e emene ®  deterloroy minimizarlas con-
ALZHEIMER & o secuencias de la enfermedad

=3 s h o ; {como problemas conductuales)

Qw apack
Awguste Deter para el olapaciente.
. Reoskd Srogan
ito Hogrors .
o P —’

ALGUNOS DATOS ANIVEL

¢Cudles son los factores de riesgo del deterioro

i H id H ey MUNDIAL
Diferenciacion del Alzheimer y cognitivo?
a) Factores relacionados con modos de vida vinculados a 060y SEIMIERS Il &

paises deingresos bojos g
medianos y se py

la mayoria de los nuevas
casos (el 71%) se registren
enesos paises,

otras enfermedades no transmisibles:

otras demencias

;Qué es una demencia?

* Lainactividad fisica

* Laobesidad

Las dietas desequilibradas
El tabaquismoe

Es el término genérico que se utiliza para referirse a varias enfermedades que «  Elconsumo nocivo de alcohol * Paisescon
progresivamente afectan la memoria, las capacidades cognitivas y el com- + Ladiabetes mellitus
portamiento. Ademds, pueden interferir notablemente en la capacidad de la *  Lahipertensién enlamadurez

persona para llevar a cabo las actividades cotidianas. b) Factoresrelacionados ensiconlademencia

que son potencialmente modificables:
9,9 MILLONES

NO TODA DEMENCIA ES ALZHEIMER * Ladepresién enlaedad madura DENUEVOS CASOS
pero el tipo mds comin de demencia que existe esla *  Unnivel deinstruccién bajo Sencencletesccovte
enfermedad de Alzheimer. * Elaislamiento social CADA3 SEGUNDOS

— - - — * Lainactividad cognitiva UNNUEVO CASO

es diagnosticado
Incidencia de las demencias en Costa Rica al 2015: ¢
¥ 42.9% Demenciastipo Alzheimer
28.5% Demencias de origen vascular
171% Demencias mixtas

/ 115% Otros tipos de demencias

Ademds existen factores de riesgo genéticos no modifi-
cables que aumentan la posibilidad de que una persona
pueda padecer demencia.

LADEMENCIAES
RESPONSABLE DEL

11,9% DE ANOS VIVIDOS
con discapacidad debido a
lademencia

INCIDENCIA DE LAS DEMENCIAS
POREDAD:
LA DEMENCIANOES UNA

Y CONSECUENCIA INEVITABLE DEL s}
Las demencios pueden R \, "O""""""" ENVEJECIMIENTO. /\SJ/I
coexistir en formas mixtas /‘ Generalmente, son las mujeres sufren mds de Aunque laedad influye, ésta no determina -

ya que los limites entre los
diferentes tipos que de

éstas existen, suelen w (

= d'f““" / Es una de las principales causas de
/ discapacidad y dependencia entre @ Demencia D, Aduilto
. e las personas mayores y tiene un i Lo il M ayDe.
N\ N enorme impacto no sélo enlas per SRS (eSS

sonas enfermas, sino también en sus
cuidadores, sus familiasy la sociedad.

demencia que los hombres.

=
que unapersona padezca la enfermedad ==
ano. Ademas, no séloafectaapersonas
adultas mayores, pues cerca de un 9% de
los casos corresponden 2 Ia demencia
precoz (es decir, aquella cuyossint
aparecen antes de o 65 afos).

Lademencia produce un

delo atencion crénica
para o3 gobiernos, las
comunidades, las fomilias
wlas personas Ademds,
representa una pérdida de
productividad para RS
las economias
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Tipos de demencias
01 Demencias de tipo PRIMARIO

[Enfermedades que son en si mismas un tipo de demencia]

Si o r suele serlentay
de naturaleza degenerativa. Ademds, tienen mayor indden(ln enlre la poblacién que las se-
decir que afectan a un nd yor de personas.
. masimp . reutzfeld Jakob: £ muy poco fra-
det uees idn cuenteynoliega a un caso entre un mildn de personas.

Es ademis u

enfermedad contagiosa, ya que pro-
causa sea virica;sin embarg,

de contagio &s insignificante ya que no se produce mas
que através de instrumentos quirdeaicos o a través de

* Demencia Vascular o multi- infartica: E<ta o2 da cuando
un drea del tepdo cerebral queda destruida come conse-
cuenciadeun infarto en el cerebro.

Demencias de tipo SECUNDARIO

recimiento. Otra de sus principales ca-

facterist

Demencla Mixta: £n algunos casos, una misma persona

[ DemenciaVasculsry .G Su caracteristica principal es
£ etipo o quela dela espasmosy
Suese ser delenta evolucion y 13s fun dela o5 incontrotados, oc unadisca-
persona as sensi pacidad simesma

la demencia. Estademenciano suele aparecer en lafase
inicial dela enfermedad, sino, mis tarde. La persona
atectada sufre una profunda incapacidad pararealizar
cualouier actividad de lavidadiana, y es ademds unaen-
termedad con un condicionante genético muy elevado.

* Enfermedad de Pick: Es muy similar al Alzneimer, ya que
ambas destruyen un aran nimero de células del cerebro.
Su diferencia mas Importante radica en que ésta suele
darse en personas entre 50y 60 afos, pero rara vez en
personas de edad més avanzada.

Enfermedad de Binswanger: Se caractenzapor ksones
enla sustancia blanca del ceredro que producen un

trastorno progresivo en el control de los estinteres
+ Enfermedad de Parkinson: Afectauna parte defcerebro qiocoonic S S RN o anda o

que desempenia un papel esencial en el control del mo- 1o hace con dificultad). Es una enfermedad bastan-
vimiento.No se sabe con certezasila demencia aue llega te parecida ala demencia por Infarto Mdltiple y se
apadecer el enfermo es consecuencia del Parkinson o si describlé pot primera vez a finales del siglo pasa-
ambas:demenciay Parkinson, se presentan conjuntamente do. Supsincipalsimiitd conel Alzhelmer es que, en
de forma casual, dado que el Parkinson nosuele afectara algunes casos, ocasiona tambwén derfames cerebrales
personas menores de 60 0 70 aflos. Lo que sise sabe con poria excesiva fraglidad que tienen los capilares de
certeza, es que los enfermos de Alzneimer acaban desa- GaTalio cnestas edasrot

mollando tambén el Parkinson con el tiempo, en las fases

steriores de la enfermedad.

Demencia tipo Alzheimer

;Qué es el Alzheimer?

EL Alzheimer es una demencia de tipo primario, y por lo tanto degenerativa y de
cardcter progresivo. Su origen es incierto pero s{ se sabe que afecta a las célulns
cerebrales, ya que su principal caracteristica es preci lamuertep
de las neuronas.

g

Principales cambios:
3. Ventriculos: 1. Laapanciénde placas
Se diatan cansiderablemente. # nlacapa
exterior del ceretio, en
s cerebrales

* 2 Corteza cerebral:
Disminye su L
laresponsatie del

2501,

(hipocampo).
¥ canel persamiento
(a corteza)

per

2.Laapariciéndeuncs
néalos, que e
locatzan enel intericr
e 135 newronas &
impiden que trabajen
eficientemente s decr,

a—«-mmmwlan
quefaciltanel buen
funcianamiento de las
neuronas En el caso del
Alzherner, esas fibeas
lamadas neurofilamen-
toszeenralanentre
sienforma de esgira,
formando nodulos que
sonlosque al fnalvana
destrulr 3s newronas

Cerebrosano

® . sisetrata

Son fect de otro tipo de que no
drel con
. i * Demencia E ¢COMO SE DEFINEEL
nos: Producida por 2 hpoglucemia, qolpes Comoen el caso de la encefalopatia TIPO DEDEMENCIA?
alhiper: ae c
Cushing también pueden ocasionar $2 POR CAUSA
demencias secundanias, *+ Demencia producida por SIDA: Esta en- Cuandola demencia 5 (o
fermedad también ocasiona demencias causadela enfermedad
& secundanas. © POREFECTO
% -aalteracionese! Cuanda la demencia e un
Multiple:Provocaalteracionesenla | oo Tipo
porejemplo, delas otra enfermedad

las céulas nerviosas).

disfuncionales renales crénicas.

queestarelacionada con elalcohalsmo tumores cerebraies
yelconsumo de drogas.
« DemendaC AL L05:

consecuenciade défcitsnutriciona-
ies de vitamina B12 o el sindrome de.
Werniche- Korsakoff.

* Demencia por inhalacién de produc-
tostéxicos: Preducidapor nhalacion
de estetipe de preductos como por
ejempio las emanacones de metales
ode productosindustriales.

Ladegenerac
demencia

+ Demencia de tipo Infeccioso: 52 pre-
ducen como consecuencia de haber
contraido algun tipo de enfermedad

Q

Demencia Tipo Alzheimer

oref
ameningits o la sits.

Sintomas de alerta

Una distuncién renal podria generar como
<Onsecuenciauna demenca

La observacién de los siguientes sintomas son fuente
importante a la hora de su deteccién y diagnéstico de

la enfermedad:

+ Pérdida de memeoria y problema de orientacién espacio-

temporal.

+ Dificultad para reconocer objetos y personas.

* Problemas laborales.

« Trastorno del lenguaje: Comunicacién verbal y escrita.

* Problemas para conducir.
+ Dificultad de manejo del dinero.

+ Sintomas depresivosy cambios de la personalidad.

Otro factor a tener en cuenta es que los sintomas del
i irse fAcil I

de otras enfermedades, como por ejemplo:

+ Ladepresién

* Laneurosis

* Eldelirio

* Trastorno de personalidad

LA DEMENCIA ¥ LA DEPRESION ESTAN MUY RELACIONADAS ENTRE Si
PORESO AL INICIAR UN DIAGNOSTICO ES CONVENIENTE ACLARAR:

’ + Sisetrata de una depresidn comosintoma inical m-una demencia

apre aq @
del conocmiento.

« Osisetratadeunademenciamanifiesta, enla que la depresién noes

mis que un elemento secundario.

o 7 A7) [+ LACANTIDAD DE NEURONAS DEL CEREBRO HUMANO EL ALZHEIMER Y LA MUERTE DE LAS NEURONAS:
D 0 ESUMITADA La pérdids de capacidades que provaca by muerte de neuranss
A Sonlas que son desde el momento del nacimientosin pos &5 Un Proceso muy 1ento, al menas enfas fases iniciales de
O3 AR o bilidad que se multipliquen o e reproduzcan Cuando una termedad Po eso urant 3 rimes etapas, s s
X g Lad bt & 13 P zada p s t e nosdlo
1% 7 U 08 NeUr0N3S eSaPECE se Exingue Co I ara 1 tamila, sino cks: Sinembago,
— , e endepara a persona, i funcion que realizaban con el tiempc esta muerte progresys de las neuranas hace que
7 v i
S 9

cerebral causala

SOBRE LA ENFERMEDAD

DE ALZHEIMER Y SU
DETECCION.

© LOPRIMERO QUE HAY
QUE SABER s que resaul
g dificil definir con
certezacuando aparece

ta

€l Alzheimer, dodo que s

aparicidn suele ser grodual

ylos primeros indicios
suelen pasar desaperci

bidos o bien atribuirse ol

envejecimiento.

© LAPERCEPCION DE LOS

PRIMEROS SINTOMAS E5

MUY DISTINIA entre (s

personas que realizan una
actividad profesional muy
activa, y otra de personas

que ya esténjubiladas,

unritmo de vida may tran-

on

quilo y acostumbrado a

realizar cada dia la mis
tarea.

Ensufoseiniciol, esta
enfermedad afecta de
Jormea moy diferentea o

ma

oda

persona, por o que nose
paede generalizar sobre sus

caracteristicas en esa fo:

se.

sean mayores y m

POCo va perdiendo su capacidad para culdar de sf mismo. Hat

dents

para el enfermo, quien p:

que finalmente acaba dependiends tataimente de los demds.

S
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3. o s c por

Diagnoéstico e e | [ 8

4 Neuropsicolégicos:
Alzheimer, ya que se tratade una  Gionados con laactividad metabolica
avanzada técnica cerebral | @

necesario inyectar un radiotarma-

No existe una prueba tinica que sea determinante y excluyente para demostrar que

: : : : 1 A Tk utiliza la mformatica para obtener .

u"g persom: padece quthl":,er‘ s"io‘ 9“2 . ' S . otrasp una imagen del cerebro en diferentes co que s localizard en el cerebro, | E_" ciertas ocasiones el/la pa-
enfer un o global a partir de diversas pruebas que planes.Lo que permite detectarre-  pasado un tiempo de espera éste ciente es examinado/a porun
son las que It irexc tras i enfer d ducciones del cerebro, infartos en permitird adquinr mediante un or- psicologo/aclinico/a, que realiza
= L2 una determinada area, o cualquier denador Imagenes del cerebro a una evaluacion mas detallada
tumorque pudieraseracausadelos  través de dos médulos giratorios de sumemoria, sucapacidad de

problemas. queactian d

‘Como en las otras pruebas, tambén é icoloai
Entrevista con 2 Exploracién 3 Otras pruebas enéstaelola pafnemt debe per- través deTest Neuropsicoldgicos.
el médico: fisica completa: mds sofisticadas: 4. Resonancia Magnética (RM):  manecer tumbado/ay enreposo.

Serealiza conel/lapaciente y con

Las pruebas analiticas, es decir, los

1. Electroencefalograma (EEG):

permitiran
bien. excluir la de que los | trarlas ondas cerebrales, es decir,
tectar suestado de dnimo, comprobar | sintomas se deban a deficiencias | '@ 3ctividad eléctrica del cerebro,
hasta qué puntoes de | vitamini detiroi. | Yadueenelcaso de Alzheimer esa

Io que estd pasando, y determinar

depresion o Alzheimer.

des,y paracomprobarla ausencia
decbetess i

actividad disminuye. Ademds de in-
dicar en témminos generales, cudles
sonlas dreas del cerebro afectadas.

También sirve para proporcionar yi bade | 5, "

6 ialmé J} cognitivo,1a | se utiliza para valorar la perfusion
<o, asi como sobre los primeros | mismala i
sintomas que se de cial quien | lol

laenfermedady sobre cuando se
presentaron.

+ Lapersona enferma
tienelaoportunidad  dirigela

deresponder

pasa el instrumento o informe al
médico especialista).

+Exmenesd

ngre

. . + Exdmenes de orina

-
Ine -
:

. ya que
aquella puede estar alterada por
muchas razones.

Profesionales capacitados para
diagnosticar esta enfermedad

Es de suma importancia que quien realice el exdmen médico pertinente, tenga
conocimientos sobre la enfermedad y sobre los trastornos que ocasiona. Ademds
tenga acceso a determinados centros de investigacién para realizar alguna de las
sofisticadas pruebas para un diagnéstico lo mds fiable y preciso posible.

Elneurdlogo/a:
Es quien mejor puede diagnosticar
el Alzheimer, ya que es un médico
especializado en enfermedades
relacionadas con el cerebro y el
sistema nervioso.

Elmédico de cabeceraode
medicina general:
Suintervencion esdoblementeim-
portante en lamedicina que puede
intentarmantener la salud general
delenfermo/apara quelos sintomas
propios del Alzheimer e resulten
menos graves Es quien mejor puede
realizar una detencion precoz, lo
que permitiria ya en sus inicios,
disponer de medios que retrasaran
laevolucién dela enfermedad. Por
estas razones, seria muyimportante
que los médicos de cabecera tu-
vieran un conocimiento mas amplic
delas demencias en general y del
Alzheimer en particular, del que
tienen hoy en dia la mayor parte
de estos profesionales.

R
%7,

El/la geriatra:

Es un/a médico especializado en
enfermedades de personas de edad
avanzada.

El psicélogo/aclinico/a:
Esun/a profesional sin titulacién
médica, pero est especializado/a
enlamemoria, el aprendizajeyotras
funciones del cerebro.

El/la psicogeriatra:

Es un/a médico psiquiatra, pero
estd especializado/aen as enfer-
medades mentales que afectana
Ias personas mayores.

El/1a psiquiatra:

Es el/1a profesional que esta es-
pecializado/a en enfermedades
mentales.

Utiliza un campo magnético, unas
ondas de radiofrecuencia. Es de

+ El principal inconveniente es
que requieren de un cierto ti-
realizados, loque

gran importancia en el
diferencial, ya que permite apre-
ciar 1a patologia vascular. Supone
ademds un avance respecto a la
Tomogratia Computarizada, tante
en lo que se refiere al diagnéstico

6.
de Positrones (TEP): Esunatécnica

mis costosatadavia pero que per-
mite tener unaimagen mds detatada
de las dreas atectadas del cerebro,
ya que ademis de la estructura del
erebro, revelal s

de la patologia como
en el campo di dio de la d

diferentes dreasy la reduccdn

Jaalaedad

dea n

Sin embargo, tanto la Tomogratia
Computarizada como la Resonan-
claMagnética, sonnecesarias en el
diagndstico del Alzheimer, ya que
permiten incluir otras patologias,
demuestran la atrofia cortical y la
dilatacién ventricular que puede
sufrir lapersona.

mis afectadas. s un procedimiento

puede resultar estresante para
la persona si es consciente de
los fallos que comete. Por esa
razén el psicslogoya clinico/a
hace todo lo posible por tran-
quilizary disminuir |a ansiedad
del/la paciente Actualmente l-
gunosde estos tests sebasanen
i vals

del qu:
POCOS Centros, apesar de quees de

lapersona utiliza una computa-
dora sus

iar
lademencia del Alzhesmer de otros
tipos de demencia.

Imagenes de Resonancia Magnética
(RM): En ellas se pueden a
anmbios cerebeales procuctooel Azher

1 Corebro sano.
2. Cerebro con Alzheimer maderado.
3.Cerebro con Alzheimer Severo.

[ o] ]

)

Trabajador/a social:
Esel/laprofesional que dentro de
su disciplina busca “ayudar, apoyar
y protegera las personas vulnera-
blesen peligro de exclusién social
y problemas sociales o emociona-
les.” También es quien se encarga
de entregar los documentos y
pruebas realizadas al/la paciente
e informar al especialista acerca
de su condicion.

Terapeuta del lenguaje: £s el/la
especialista que se encarga de“la
prevencion, evaluacion, diagndstico
ytratamiento de los trastomos de
la comunicacién humana que se
manifiestan a través de patologias
yalteracionesenlavoz, el habla, el
lenguaje (oral, escrito y gestual), la
audicién ylas funciones orofaciales,
tanto en poblaciéninfantil como
en la adulta”. Suintervencién es
de sumaimportancia para mejorar
la calidad de vida del/la paciente
con Alzheimer.

« Enlamayor parte de los casos, los
especialistas estdn predispuestos
a discutir los resultados de estas
pruebas con el cuidador/a de la
persona enterma.

Test del reloj:
enponerals

persona a realizar una
ade unrelojlomis
posbled la magen

* Testdeordenarcartas Wisconsin: |4 4
E5 Ut para evaluie 13s funciones
ejecutivas.

Terapeuta ocupacional:
Esel/laprofesional que ayudaala
personaen su“desempeno ocupacio-
nal (las actividades de la vida diaria)
yaseaanivel laboral, educativoy
social con el objetivo de generar
independencia funcional satisfaccidn
personal, socializacién y calidad
de vida en Ia persona afectada.”
Recuerde que hasta donde lo per-
mitala enfermedad, esimportante
fomentarla autonomia enel/la pa-
ciente con Alzheimer y son estos
profesionales quienes colaboran
para que esto sea posible.
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Fases del Alzheimer

Es importante saber que las fases de la enfermedad sirven para orientar al
cuidador/a y al especialista con respecto a la evolucién de la persona. Ya que
no todos los pacientes tienen por qué seguir el mismo proceso. La evolucién
de estas fases depende mucho de cada persona y pueden durar desde unos
pocos anos o mucho tiempo (mds de 10 arios). Ademads, el enfermo/a puede
atravesar periodos estacionarios.

D Adquisicin de capacidades deformaprogresiva 3 Alzheimer ades més o
y crdenada. menos orderada
EL PROCESO EVOL! SEHAC ONLAEVOLUCION QUE DESARROLLA

UN INFANTE DURANTE SU CRECIMIENTO PERO A LA INVERSA: Un/a nifio/a es un ser que nace a la vida,
mientras que una persona enferma Alzheimer es un ser que se va de ella. Toda su historia est reflejada en
u porese eser todo el respeto.

20

-

El enfermo/a de Alzheimer

Cada persona es diferente, porque cada vida es diferente, como diferente
son las formas de envejecer y de enfermar de cada individuo.

4ELEMENTOS BASICOS DEL SER HUMANO

QUELO HACEN DIFERENTE A LOS DEMAS:

[ 3.Supensamiento flosdfic
personaly concepcicn
delavida

\

*2.5upsiquisma £
decir, sumente.

Todos estos elementos
estanenperfecta
simbiosis unidos entre
si,de forma que esim-
posible separarlosuno
del otro. Cuando uno de
ellos estd afectado por
algo, esealgorepercute
directamente en todos
los demis.

11.Sublologia: £s decir,
SUCUBIpo.

* Parsona sana

Fases segtin
ESCALA DE REISBERG (1982)

© Etapa 1: No existe todavia tal empobrecimiento in-
telectual, puesto que la enfermedad est e susinicios

) yaunc
en el que a persona se Inquleta porque no & capaz

OE

Fases segiin

STRUB & BLACK (1988)

laprimera 12 fase: Los cambios emacionales
del enfermo/ase plasman en unamayor ansiedadly
enlaaparicion de sintomas depresivos. Los cambios
soclales se refiejan en sus propios cambios de con-
ducta, y por una constante transicion de la apatia a
1a euforia. Los cambios cognitivos se centran en las

conocidos o porque se olvida de chasalat que se '
comprometido y porque en definitiva, sufre una ligera
pérdida de memoria.

© Etapa 3: Marca ya el deterloro inicial real. Disminuye
surendimiento en el trabajo, se pierde en el entomo
familiar, no recuerda el nombre de una persona a la
que acaba de conocer, no retiene lo que lee, puede
peldev abjetos, tiene difultades para concenuarse

difcultades.

O Etapa & El enfermo/a es plenamente consciente de
Norec desuwida,

le cuesta estar al corriente de lo que pasa, tiene serias
leresulta

cado viajarsolo/ay administrarse.

© Etapa5: Yano puede vivir sin ayuda No es capaz de
recordar su direccion ni sutelétono, no puede recordar
el nombre de todos sus familiares. Se siente deso-
rientado/a en el tiempo y en el espacio.

© Etapa 6: Deja de ser consciente de su entomo. Sélo
puede dstinguiralas personas més allegadas, y depende
de los dem:
P

puedesi
mostrars 5|gnns deansiedad, agitaciény agresividad.

© Etapa7: Es el dltimo estadio, su demenciaes profunda,
nohabla, es inconsciente, su dependencia de los demds
es totaly sélo puede permanecer enla cama,

La importancia de conocer la vida del enfermo/a:

* Cada persona tiene una trayectorla de vida que 1 hace distinta de las demis.

> Enlatercen

> Enla cuartaf

delamemoriaque padece.

Emplezan a manifestarse signos de
afaga, praxa, es decr,

yesincapaz de moverse voluntariamente.

* La afasia es la dificultad de hablar, expresarse
ydarse aenterder.

* Laagnosiason s
de confusién

trastoenos de reconocmiento y

* Laapraxiaesls ncapacidad para moverse valunta
riamentey fevara cabo funciones aprendidss: como
b, o i, €0 (Estas son dres donde el terapeuta
deflenguajey el terapeua ocpacional pueden oyudar)

Commesponde ya alas etapas finales
delaenfermedad.

; SINIMPORTAR LA ETAPAEN QUEESTE SUSER

| QUERIDO, RECUERDE QUE SIEMPRE ESTARA

+ AHI porque la parte afectiva de su ser, es lo
ditimo que plerde, si es que la pierde. 4

O ELLUGAR DE NACIMIENTO
deuna persona y la forma como
ha vivido su infancia, el entor
10 en que se ha desarrollado,
condicionan la forma de ser y

deverla vida que esa persona

1
la profesidh

. uilha

quellegard a desarrollar.

suvida

pﬂwna: de su entomo, entender e algunas de sus reacciones, actitudes y
il

o primeros sintomas de- F Lt

LA ANALOGIA DE LOS LIBROS

caoaLaRo:

de que aparecieran

© SUS VALORES: En la magor
parte deloz personas son la
consecuencia o el reflejo de los
valores que le han sido trans-
mitidos por su familia, 4 delas
vivencias que han experimen
tado.

(e}

LAS PECUUARIDADES DE SU

* Enferma/a de Alzheimer CARACIER: Conocerias antes

dela enfermedod, puede ser de
gran aguda en cuanto a (a for
ma de tratarlo en o actuglidad.

© CONOCER CUALES ERAN'SUS

HABITOS Y COSTUMBRES:
La alteracién forzada de los
mismos puede provecar en
ellos reacciones ogresivas o
de retraimiento. Mientras que
potenciar esas costumbres, por
ejempla: celebrar las fiestas
tradicionales, puede seruiries
demedida terapéutico.

O RESPEIAR SUS CREENCIAS. Tan
contraproducente es obligorle
a précticas que no estdn en
consonancia (on su manera de
pensaranterior ala enferme-

| SUTRAYECTORIA DE VID, T

dad, como eliminar esa porte de

| nto co, orlentadory e 3y

una atencién mas ndviduslizada y de mayor calidad.

Praparckindndole

Tackingue e periond tengseslmpartante aka hors de

el cudado
suvida, creyendo que ya o se
da cuenta.

(e}

CONOCER ALGUNOS ASPEC-
705 DE LA PROFESION que ha
desarroliado alolargo de su
vida, puede ser utilizado como

puehayapaceckdo o argo de s vida Cambl
de forma determinante ks actitud que pued
Alzhemer, ya que e predisponen 3 Tener vvencias posiivas:

legar 3 adoy

elemento motivadar ala hora
de hacer trabajor @ memoria
remota, la orientacién, los
sentidas, entre otros.
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El entorno familiar

Juega un papel muy importante en la vida de un/a paciente de Alzheimer

£

yen cémo af su enfermedad. Los papeles que d penan cada uno
de sus miembros o la estructura familiar en la que se desenuvuelue, inciden
directamente sobre el enfermo/a y sobre la manera en que evoluciona su
enfermedad.

LAESTRUCTURA
AMILIAR

7

de ellos va aser el cuidador/a prin-
cipal, | "

= Ladinimica familiar
Eitipo de relack

ylas personas aue 1o rodean
comolaque

)

\

e, mientras que

o 51 ser quer

Sindmica se establece cusl

ta

cnlos sentimientos de culpa que

Modifica suretacion con el resta riembeos de 13 familia durante 1as 1a
dela famiia odenver afectada on

2. Consejos basicos para
el cuidado diario del/la
paciente.

Esta secci6n encontrard una recopilacién de consejos de atencién bdsica que ser-
virdn de referencia para cuidar al/a la paciente. A partir de éstos, usted puede ir

i el cuidado conf sevayan las i espe-
cificas de su ser querido.

El objetivo es ayudarle a usted como cuidador a establecer hdbitos y rutinas
para el/la paciente mediante las diferentes tareas bdsicas que la persona solia
realizar antes de enfermar y mantenerlas en la medida de lo posible. Tenga en
cuenta que habrén actividades mds complejas que no se podrén trabajar, debido
al avance de la propia enfermedad. Si tiene alguna duda al respecto, consulte con
un/a especialista.

N \
NG | por
LRI 61 £tormo Gue s <rea a su akededor, 3 partic del Momento en que aparece el Alz-

Cuando su papel en el juego cambia:

+ Entienda que cada enfermo/a es distinto/a:
e puede observar a
e senti

+ El enfermo/a de Alzheimer puede darse cuenta del
deterioro que est4 experimentando:

Conelavance de la enfermedad, se siente més inse
guro/ay més dependiente de la familia
esas ser \es que experimenta, las manifi

+ Enlas dltimas fases de la enfermedad, deja de ser con
sciente de su entorno:
era, a onasm. llegadas. Y n

+ La principal causa de los cambios que experimenta una
persona con Alzheimer, est4 determinada por la propia
evolucién de la enfermedad

ELLOS SIGUEN SINTIENDO EMOCIONES:

Aunque sea muy dificil conocer o que siente, sigue siendo muy sensible
a cualquier muestra de afecto. En ocasiones puede mostrarlo con una
sonrisa, una mirada, una expresion, por ejemplo.

NDICE DE SECCION

~~ . Baharalolapaciente.

™™ cusndenoq 28
/ °
[ cepillade de dientes

Higiene al orinar y defecar

Vestimenta.

Alimentacion.

Movilidad funcional

Intimidad y expresién sexual...

W) Elcuidador/a deladulto LGBT ...
Suefio Noctumo..

Cuidados paliativos

ACTITUDES ¥ ASPECTOS QUE
INFLUYEN EN LA

SITUACION DE LA PERSONA
CON ALZHEIMER:

(QUE MEJORA SU
SITUACION?
Sucomportamiento es
debido a su enfermedad, no
es consciente. Por lo tanto,
hay que tratar con respeto
los sentimientos que puedan
experimentar, como la tris
teza, vergiienza, desconfi
anza, o la alegria e intentar
ayudarles enlo posible.

O (QUE EMPEORA SU

SITUACION?

También es bueno intentar
prevenir todo (o que puede
hacer que sesienta peor.

© (QUE CONSERVA?

Por mucho que sea el avance
{aenfermedad, por mucho
que haya cambiado y por
mucho que nos lleguea
parecer extrajiofa o ajenoja
atodologuele rodea, sigue
siendo una persona con
sentimientos con necesidad
de afectoy consu

propia personalidad. 28§

@ Demenciaenadultos mayores LGB .....52

Soclalizacién......

Comunicacién funcional.

La comunicacion con el enfermo/a.

60

178



"/ A. Bafiaralola paciente

Como parte de los cambios de personalidad que sufre el o la paciente también
es posible que pierda el interés por ciertas cosas, incluyendo el asearse o
banarse. Sin embargo es importante mantener aseada a la persona para
ayudarle a tener control de su salud fisica, emocional y social pues evita que
sea rechazada por los demds o que ésta se aisle.

expliquele que levaa ayudary

andnciele cada acto que usted haga.
utensilios estrictamente

necesarios parana con-

. fundrlo.

Eite que utilice latina de
bano porque puede resultar

contrapreducente. Esmis

recomendable utilizar la .
ducha de mano, con agua ‘

tibiay con paca presidn.

Mantengaa sualcance los

Albariaralola
paciente recuerde
lo siguente:

1. Busque un momento del dia
enque se sienta relajado/a
tranquilo/a Trate de que seaa
Ia misma hora para establecer 5
unandina /

2. Aseqrese quenahagafrioen 2
el bafio, Procure que no haya
ruidos intensos nimalestos
mientrasse bane. + instale barras de seguridad
«en el bafio para que se pueda
Sujetar, <

2
elsuelo de la ducha

Cuando no quiere banarse.

El problema en este caso, se debe a que el o la paciente estd acostumbrado/a
abanarsesolo/a, pero a medida va perdiendo su autosuficiencia, va a necesitar
cada vez mds ayuda. Por eso, al sentir que pierde su intimidad, el o ella puede
tener comportamientos extranos que no puede expresar.

Algunas causas por las que el o la paciente no quiere bafarse:
Estas son al hay muchas més. No hay
téclles para ellas, ya g experiencias di

X

MNo querer bafiarse con regularidad o

+ Asustarse al escuchar ol sonido del
i e la bariera o duchauna
h

aguade s ducha

Pracure badarlo/a ala misma '
horapira establecede
unarutina.

Elrecuerdo dealguna mala experiencia
relacionada con el agua o el bafio &1
pasada {aunque no ko pueda verbatzar), le
puede afectar emacio
en contacta con el agua.

)
3

Los cuidadores de personas con Alzheimer encuentran que planificar el bario, mantener una
rutina, ser carifiosos y firmes con la persona que tiene Alzheimer pueden hacer que
—_— estarutina funcione aiin cuando la condicién empeore.

Algunas recomendaciones
generales:

Para limpiar 105 ojos, 1

atiice una gaza em- 1

Papada con aguao 7
4

desce el ng
noal extemo.

o alvide limpiar 1a boca /
yoidos, esto lo puede
hacer con otra gaza

Conelelas uhas silo
cree necesaro. !
Otras recomendaciones:

5l utiiza secador de cat Si es posible utilice una
procure quenole a feitadora eléctricay evite
Tuido del aparato. lacuchilia de afetar para evitar

dentes.

Cuandola persona
adn se bafe sola:
Dese quelohaga eso

deltodo (puede
tener miedoano
poder sali)

Recomendaciones para cuando el o la paciente

no quiere banarse:

54 . Cibrale canun paio los hombr
tan expueste

enla5 20nas que estan bajo el panio

laaccién

3. £l bafic completo del cuerpo puede hacer!

semana, para los demds dias puede asearle S0 Con esponjal.

135 allas, os genitales y 1os ples

o elregazo para que no se sienta
0N U3 espong de bano puede mudarea limplarse

mele paso 3 paso qué eslo que va a hacerle antes de realizar

| Slempre emplece s
badar 3l paciente desde
lacabeza alos pies y
alteme eluso del jabdn

Limpie los genitales y

s diariamente

Siclpacente utiiza
pafales anti-incontinencia
asegirese que estén secos
cuandalos carmbie

nitente a que prusbe 3
coma per gempiounay
para ayudarle a relacionar larutina
del 3520 COMO 30 1rmMal.

588 MAS GUAPO 0 JUAa.

Cuando el aseo debe
o La camaortopédicale -

o0 enlaCAMY: o ede facilti a abor
Lamejor hora es por f
lamaAana
Esrecomendable que .

coloque ur cobertor de
pléstico que mpitala
humedad enlacama

VELE POR LA SEGURIDAD DEL
PACIENTE EN EL BANO PARA
EVITAR ACCIDENTES:

Nunca deje ol o la paciente solofa o
confundido/o en la ducha.

Elimine cerraduras internas o tenga
amana siempre fas (laves del bario
en caso que necesite abrir la puerta.

Pruebe la temperatura def agua
antes del baiio.
£l shampoo y el jabdn deben de

estar en recipientes pldsticos para
cuitar que se rompan. Iéngalos bajo

4. 51610 lapaciente se indispone o se it Havlele de llawe y séquelos cuando se vayan
otros temas, déle un pafio para que lo sostenga en las manas, esto ausar
ayuda 3 que novaya a golpes 3 quien 10/a baa

5. Lavele el cabello hasta el Aral ol
itar. 510 encuentramist

seva

el lavamancs

30, para evitar que el o3 paciente
I, pede lavirle & cabelio en

Sies posible, use s6lo la ducha de
mano. £sto e facilitard ta tarea,

Permitale que se asee solofa enla
medida delo posible.

> Coloquealfombrillas antidesli
tes y b

6. Noolvide secarc

13
infecciones, en especialenios pliegues de las manasy los pies el bario

. apliguele vaseina alrede:

Silapersona tiene dificultades
de mouilizacién o de estabilidad,

7. il 03 packnte pacece deincontinen
dordelrecto, lavagina a
iritacidn.

posble
Mo utitice aceites de bario que puedan
causar infecciones urinarias, resba-
lones o puedon taquear el desogde.

Otras técnicas que pueden ayudarle con el baro:

Técnicas de comunicacién: Pregintels ;por aué no quiere banarse? y ponaale antenc

46 €5 1o que intenta

comuni 23k 13,0 wigla y/ole ayuda)
-
que le agrad k Traigale un penddico que pueda
tener i a Qque 58 MOJ) 0 U 50N SONIBa COMO U
[ ——] et L cas que ke permitanal ol p B

| ESTASTRESREGLASLE FACILITARAN BANAR A LA PERSONA:
« Elbafio bebe tratarse como un hecho y No CoMo Una pregunta.

sas del baoy de

stablezca unarutina para el bafio ANTES de que la condicién de Alzheimer empecre.
eqlo personal listas y alamane antes de

usted vayaa bafar alapersona
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I B. Cepillado de dientes

Cepillarse los dientes, por simple que parezca puede resultar complicado
para el o la paciente debido a la cantidad de pasos que tiene que recordar.
Es por eso que llegard el momento en que vaya a necesitar de su ayuda.

de dientes apro-
i

« Utilice cepillos
’ jados: Consulte

- Mantenga
cercaloqueva
autilizar

sodontélogo

Tengaun
pegquediovase
para facilitar
el proceso de.
. enjuagarsela
Acompaieu Bocay
observe:

cna con Alz

eimer mientr

e esté cepllar
dofosdienttes. Recuerde que .
frezca ayudare ontes patece ser fici

sinotague
dificulta

". Higiene al orinar y defecar

La higiene es tan importante para un enfermo d €omo para ¢
persona. Es una actividad que aprendemos de pequenos.

Livele las manos
conaguayjabén,
y séqueselas,
estoluegodeir

al sanitario.

-

Para evitar accidentes,
lleve al bafio a la persona
15 620 minutos después
que haya ingerido liquidos.
Esto puede ayudarle acrear
unarutina para que use el
bario

CUANDO AUN
PUEDA IR A BAROPOR s{ Misvo: D

Alinicio de la enfermedad, es posible que él o ella olvide 0 ya no entienda el mensaje de su cuerpo cuando le
indique que debe ral bafio. Es por eso que necesitara de una discreta vigilancia de usted como cuidador/a
para que pueda valorar su condicion. Recuerde que esto sucede producto de la enfermedad, no porque el
ola paciente quiera hacerlo.

Cepillado de prétesis dentales:

En el caso de que utilice protesis, 14
manzanilla uotra solucion antiséptica oral y repita este
procedimiento luego de cada comida. Revise que las
mismas estén en buen estado (no hayan piezas rotas
oflojas). De tener dudas consuite con su adontdlogo.

s con agua,

ponerse en el lugar de & otra per

ted Nace por su ser querido es un acto de ame

ANTE CUALQUIER EVENTUALIDAD O ACCIDENTE DEBIDO A UNA
INCONTINENCIA: mpre tranquilidad y b [ 6

mas a asegun la situacic

lada pa

* Ellos también se averglienzan: Si

| Esposible que escondalo que haya
empapado er

-

CUANDO YA OLVIDE IR ALBANO:
£n fases avanzadas el paciente pierde | deco

oambosalavez.

tencién
de sus esfinteres urinarios y fecales, primero unoy luego el otro

Limpieza bucal
con isopo:
Isopa casero:

. que s¢ agravan cuanto mis evoluciona la enfermedad,

3

33
Recomendaciones para
problemas de incontinencia
1. Udvelo/a a orinar cada dos horas para

e -acostumbre progresivamente.

2 Si el problema es para ir a defecar,
costimbrelo/aaque vayaal bafo a
una hora ja del déa (mejor a primera

3. Recuerde que el panal (depen
diendo de la marca) tiene un limite
de tiempo y volumen que puede
soportar, Luego de cada Cambio de

aal fmpie o3 genita

de las deposiciones, ta

5. Lasinfecciones urinarias son mis fre
cuentes en este tipo de pacientes.
A ar por ellos misr

dudas, consulte siempre con su

onnanza.

médico
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D. Vestimenta

Auin durante el comienzo de la enfermedad, al o la paciente se le puede olui-
dar cémo vestirse o no puede escoger la ropa adecuada para hacerlo porque

ya no sabe diferenciarla.
Y.

Simplifiquele Cusndo ain pueda vestirse, permita que la
" persona pueda selecclonar sus atuendos
el proceso: colores favoritos Deser

dos opciones de una prent

|

Brindele instruc-
ciones cortas
ysencillas Ya

$i6l 0 ea olvida vestirse:

3 escogerlaropa, aabotor

“evoyaponera
blusa®,"péngase

o Pucdeintentar conseguirle prendasiguales
e otros colores a sinilares siobservaque
/2 persana quiere usarla msma ropavarias
veces

‘Cuando salgan, ez bueno llevarle un al

por
sl1a temperatura cambla, Esto &5 importante
3 oue las personascon Alzheimer a veces se s
hace diffcl expresar cuanda tienen frio o calor.
Asegirese de que la longitud

de la ropa sea aproplada para
eatar posibles caidas

« Animelo/s
* Nalofaapresure
avestirse

+ Descarte sigin
peoblema
cuelempdaala
persanavestirse.

>’

|8

Larutina es importante:
E aunk

I E. Alimentacién

- “Ahora vamos a comer” unh
0 "“Vamos a cenar”

Slain el ola paciente puede comer por

Trate de mantenerle el mismo sitio en la mesa ¢
entirse familiarizado con I activid

paciente acrientarse.

fue s

[ Ponga enlamesa sélolos
objetos necesarios para

consume. Trate de que sean
comidas tackes de ingenri.

Tener un ambi tranquilo. No obligue al o la paciente a comer a la
fuerza, sino distraerlo/a para que lo haga, si pierde el apetito es mejor
as consultar al médico para descartar otras causas.

Recomendaciones para ayudarle a vestirse:
imenta habitual, pero cons

qué tipe de ropa puede

No trate de cambiarle drdsticamente su
sermds comodaparaelo la paciente.

1 Eltipo de tela s importante:

1 Reemplace!

Botones, 2ippers y cormes
ra" pars que sele haga mas

SEPARE LA ROPA:
Separearopa del diayla de dormir
y coléquelas enlugares diferentes.
Esto ayuda a que la persona con
Alzheimer que aun se puede ve-
stir sola, pueda encontrar la ropa
apropiada:a deldiaylade dormir.

* Puede colocar
letreros con las
palabras e imigenes
?

etapastempranas de
isenfermedad

Recomendaciones al poner lamesa para el o la paciente:

Elacto de comer es muy importante para el o la enfermo/a y requiere de la maxima atencién por parte del
cuidador, porque puede variar substancizlmente de un dia 2 otro. Estos son algunos consejos basicos que
puede paraayudarle nasélolarutina al comer, sino, tener una mejor alimentacién:

Procure utilizar ompan, astico.
Las jarras con “oreja* pueder rer mejee su bebida, est
para cusndoyasele dificulte

Las servilletas 00 |
ers wa |

Cuide el tipo de comidas y bebidas que
ingiera el o 1a paciente deben de ser las
normales para su edad. Tenga en cuenta
que 5u vk i .

Los platos hordos o tazones s

RECUERDE QUE LLEGARA EL MOMENTO EN QUE OLVIDARA COMO SE COME:
Eloka pacienteyan n i

ue = cubiert

7135 MaNas o o sepa
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Alimentacién

ETAPAS 1y 2

Es posible que el o la paciente pueda negarse a comer. Para persuadirlo un
poco, puede ofrecerle comidas sabrosas, nutritivas y variadas con el fin de
que no rechace la comida.

Una alimentacién hiperproteinica o alta en
proteinas, fortalecerd su tejido musculary la piel
Lamayor proporcién de proteinas se encuentra
en las carnesrojas, pescado azul, huevos, leche
yverduras frescas. El porcentaje nermal que las
proteinas han de contribuir a la alimentacién
diaria es deun 25%.

Encuanto alos carbohidratos como papas, lente-
jas, garbanzos, pasta, et¢; aportan sensacién
de saciedad, por lo que no es recomendable
abusar de la cantidad en un mend normal conel
finde que coma otros componentes. El porcetaje
normal es de un 20% del contenido total.

Limite los dulces y azdcares refinados porque
tienden a producir estrefiimiento y obesidad.

Procure que la comida sea variada
y rica en productos frescos como
frutas, verduras, fibras y proteinas

Las grasas son también necesarias para el o la -
pacente porgue ke dan saboral aimentoy facktan
eltransporte de vitaminas alasangre, regulan la
engeneral. actividad muscular, etc Son més sanas las grasas
de origen vegetal (aceite de oliva, girasol, etc).

El contraste entre el color del plato y el alimento ayuda a que el
paciente identifique mejor la comida

También procure que el plato sea siempre mds amplio que el propio
alimento.

" F. Medicacién

Cuando se enfrente a esta situacién o a cualquier comportamiento dificil,
es importante recordar que los comportamientos de las personas con la
enfermedad de Alzhei uotrasd ias que son comui vistos

como probl son en realidad i de comunicacion.

1. “Ahora vamos a tomar la pastilla® Siatin puede tomar

. P a
510 que va ahacer. De estamanesalo/a
prepara parala toma del medicamenta. Trate de dividir el proceso

en etapasy con calma.

1. Expliquele lo que estd
haciendo y déle tiempo.

2.Estimdlelo/a si puede
hacerlo, para que partici-
pe enlatomadel me-
dicamento. Por ejemplo:
usted le lleva el vaso con
aguay que éloelialo
sotenga, o queseaelola
paciente quien se tome
la pastilla.

»

Asistalo tranquilamente
si necesitara ayuda.

d

C la hora de la medi rese de
que haya un entorno tranquilo en la casa. Podria
poner miisica suave con poco o ningtin ruido. Ademds
asegtirese de que usted también esté tranquilo/a.

Trate de ver la situacién desde la perspectiva del o la paclente Estole
ayudard a enfrentar el problema desde otra perspectivay podrd entend- |
er lo que sucede con mayor claridad.

Alimentacién

ETAPA 3

Alimentacion

ETAPA &4

El o la paciente presenta dificultad Es cuando el o la paciente yano puede
para tragar los alimentos, por eso comer por simismo/aynecesitadela
prepdrele comida con textura mds asistencia de algin dispositivo.
blanda.

ksl £nfases mds avanzadas podria estar

recomendado el uso temporaldeuna

sondanasegdstricacincluse

Sitienachoda se le podia practicar una

onsukte sumédico. ostomia para alimentar

al o la paciente. En este

caso, es recomendable

sequirlos consejos deun/a

profesional ennutriciéne
de sumédico.

Serecomienda
proporcionarle
alimentos que sean
altos en protefinas |
(hiperproteinicos)y
triturados enforma
depurés.

o
Puede darle caldos de B e 1
vegetales o de carnes y e
trate de mantener el sabor
delas comidas.
Un organismo enferma
asorbe menor cantidadde
nutrientes que uno sane. Por
esoes recomendable el uso
de preparados artificislesy
suplementas alimenticios
que complementen 1a
trcicn del paciente.

Es posible que &l o la pacien

vitaminicas, sobre t

C. Porlo tanto es recomen-

(s abie darke mis frutas y verduras o algin
complemento vitaminico de los que
venden enlas farmacias.

Este tipo de pacientes no tienen

sensacidn de tener sed y hay que

ayudarles aingerir liquido. Lo usual
- es que un organismo normal ingiera

dos litros de liquido por dia entre
agua, jugos, sopas, etc.

2Litros

RECOMENDACIONES
ESTOS COMPORTAMIENTOS CAMBIAN CONEL TIEMPO PARA AYUDARLE A TOMAR

£5 deck, s posible que lo que funciona ahora para lograr que la MEDICAMENTOS:
persona setome los medicamentos, en el futuro yano y seanece-
sarioreconsiderarlo con el avance [ entermedad

L /L Sielo lapaciente estd
( mds dispuesto a tomar los
medicamentos auna hora

diferente del dia, siempre
... pero si se redisa a tomar medicamento <onsutte ol médico o al
intente lo siguiente:

Jarmaceuta paro cuolqui
er cambio en la dosis, los
horarios, etc

Puede que el la po
ponga tensoja al ver tantos
empaques o frascas de
medicamentos. intente sacar
s6lolas pastillas que le vaya
adar y aparte de su vista

ente se

@ empaques o frascos. A
es es mds ficil darle una
pastillaa o vez
w () Silosposti
AT udiiciles de

Bl cmteanuniio

puede triturar (as pastifios
ymezclarlas con un alimenta
{con puré de manzana o
gogurt por ejempio). Sino
son pastillas triturables,
consiteo antes con el
farmaceuta o médico para
analizar opciones, como
medicamentos disponibies
enforma liquid.

Hégalo divertido:
& Isiel paciente

puede tomar todos sus
medicamentas juntos y ol
mismo tiempo.

¢AUNNO TOMARSELAS?
P Sl estas recomendaciones fallan,
deténgase, cAlmesey vuehaa
ntentario en10 a 15 minutos.
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G. Socializacion

Para la persona adulta mayor, establecer relaciones interpersonales y
socializar resulta imprescindible para evitar el aislamiento social y asi
mejorar el bienestar fisico y emocional. Ademds posee efectos favorables
sobre otras patologias como el dolor articular, enfermedades crénicas e
hipertensién por ejemplo.

Algunos ejemplos de socializacién

enel hogar:
Los dlbunes de fotos on buenc

anécdotas e historias No lo/afor
permitale que mteractide conlasir e
¥uanca su reaccdn seabuena

« Los nifios pueden
participary
compartir con
elolapaciente,
siemprey cuanda

+ Alguros juegos

Mantener un contacto frecuente con la familia y amigos ya sea en persona, por teléfono
2% omediante el uso de las nuevas tecnologas le puede ayudar al o la paciente a socializar.

"/H. Comunicacién funcional

La comunicacién es el medio que permite desarrollar acciones mutuas entre las
personas. Es decir, s6lo se puede hablar de comunicacién en el estricto sentido
de la palabra cuando quien sea el receptor, pueda reaccionar frente al mensaje
querecibe.

Alinicio de la enfermedad es posible comunicarse normalmente
conelola paciente:

+ RECEPTOR DEL MENSAJE

* EMISOR DEL MENSAJE: Pero zqué hacer cuando I
{ ) Habla .~ Escucha - comunicacién se complica?
> Mia . D M-

gran ayuda

En el caso del Alzheimer, 1a comuni-
cacion tiene que servir para transmitir
1a sensacion de seguridad, Mostrar

snsideracion, afecta y a Gn

La comunicacién desemperia un papel fundamental en la relacién con el o La enfermo/a
porque la forma habitual de comunicarse con él o ella se va modificando a medida que
DN evoluciona la enfermedad y se Le dificulta mds transmitir y recibir mensajes

Objetivo de la socializacién en el paciente con Alzheimer:

Ayudarie al o la paciente a mantener activas sus habilidades de so-
cializacion y los beneficios que éstas ofrecen, mientras la persona
auinlas posea.

Beneficios de la socializacién y ¢por qué es importante?:

a nteraccidn con otras

para ayudarl o
Y :
portivas o lidias en13s que el o la paciente pueda desempenarse me
juego in estrezas

Esto siempre que el médie

Hacer amistades ofrec talescoma, por
eenplo, la mesoria de las funclones ejecutivas.

+ Conversar: Hablar con far
puede faclitae 1a resohicidn de

ras perscaas en grupo de manera distendida
3que aumenta 3 capacklad intelectua

Salira caminary o

ejercitar: |

El lenguaje no verbal es su aliado:

ylo que capta através de los gestos) tiene
¥ teesel el

E
més peso alahora d
paciente conserva pormds tiempo.

Piense ‘

dec

Esaichelo/a mis Noséloalo
) auedice,sinoalos sonkdos
>/ que emite (s parece quejarse

por ejemplo)

QN Utlice susmanosparahacer

Transmitale sequridad a través del contacto fisico:

XY

deexpre

sritinie

Observe el lenguaje no verbal del enfermo/a:

Al observar
ainterp

mo/a, le puede ayudar
oy averiguar si en
vide que a medida que

lenguaje no verbal enel ola e
su estado de &nimo en
lo que se le dijo o cémolo er
se va deteriorando su salud, ese lenguaje no verbal se va convirtiendo
paulatinamente, casi en dnica forma de comu to para cada
enfermo/a, es sumamente importante.

QUE SON LAS FUNCIONES
EJECUTIVAS?

LAS 3 HABILIDADES COGNI
TIVAS DE LAS FUNCIONES
EJECUTIVAS:

g0 a otra persona durante

onersacion.

2. MEMORIA OPERATIVA
Eslacapacidod de o

CONDUCTAINHIBY

EXISTEN EXCEPCIONES:
Esposible queelolap

TIPOS DE LENGUAJE:

80% DELA
COMUNICACION ES
JENO

toses,

posturas, las miradas, |
05, las expresiones del

05, ente otros,

NIVELES DE COMUNICACION:

palabro, ya que
es de transmiltir
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/1. La comunicacién con el
enfermo de Alzheimer

Con el Alzheimer, tanto la comunicacién verbal como no verbal se hace cada
vez mds dificil porque el o la enfermo/a tiene cada vez mayores dificultades
para el didlogo y para se, especialmente a través de la palabra.

EMISOR DEL MENSAJE:
-« &> Hagacontactovisual La persona sana es quien
tiene que averiguar siel o
la paciente comprendié

correctamente el mensaje:

Haga sefales con las mano

Utilice frasessimplesy cortas.

r+ RECEPTORDEL

MENSAJE: Esto implica por parte del
cuidador/a, un esfuerzo espe-
cial para procurar entenderse
en suproceso de comunicacion
erbalynoverbal Laideaesno
confundiral o la paciente: las
cosas que se dicen deben de
estaren perfecta consonancia
conlaforma como sedice con
Ia expresion del rostro, mirada
y actitud,

Tenga presente queto
que mejor comprende

Recuerde quesu
presencia fisica
también comunica

CUIDE MUY BIEN:

1, Loque se plensa decr
2. Loque reaimente sedice.

3. Loque sehace

|z

" J. Movilidad funcional

El ejercicio fisico es importante a cualquier edad por los miiltiples beneficios
que tiene para la salud fisica y psiquica del ser humano, en esta enfermedad
se vuelve indispensable.

Movilidad Movilidad
ETAPA3

Cuando la es .
auténoma: Lo més recomen
dable s que &l o la pacient
haga acompafiado/a

Cuando auténomamente yano
pueda efectuar movilizaciones
fisicas, se debe realzar el sercico
form:
establ

lar, e
sobrela

clapaciente. Siesp

acompaamientode

pasiva, conuna rutina

ida.

Actividades recomendadas:
Puede ser montar en bicicleta
nadar o caminar.

Actividades recomendada
Tiempo: Entre 30, 60,506 120+ Actividades recomendadas: De ;
min por la mafanay por bajo impacto come caminar

sin prisa

ote 1 hora en que efectien

est0s ejercicios, cudles
qrupos mu
flexis

fuerzos Sequn recomendacién  + Tiempo: el recomendado

especialista médico.

a0 estea, y cudlesson

asionan

Vestimenta: Utilizar ropa y = Vestiment
2 modos para el ¢

la me

Utlizarropay zapatos
modosparaelolapaciente, que
facite la me
condicion

in su condicién

Consejos para facilitar la comunicacién con
elolapaciente:

Lidmede por sunombre.

* Uselacomunicacién o verbal (mirada, senrisa y el contac

fisico).

Intente captar su atencion

swidad, etc)

Mantenga ka calma y desvisle la atencidn (si hay agr

No cornjaalo lapaciente, mudstrele cémo hacerio,

No le discuta nilo/a regafe.

No intente aplicar la kgica i el razonamwento, 5o no funciona

Utilice frases cortas, directas, famaresy sencillas
.+ Emp

Mantenga tas funciones que tiene mediante larepeticida
Anime

/acon un refuerzo positive.
upadoy
untas sobre cosas queya se saben, mejor recuérdeselas

con afmaciones.

Manténgalo/ao

Nohaga pr

Trabaje espacialmente lamemoria a corto, mediane, large plazo

ylade reconocimento.

St es posible, sefale con el dedo o déle pistas sencillas.

Utilice un tono de voz medio, moderade.

No e diga ester ¢no te acuerdas?

Recudrdele e inférmele de sus acciones presentes, pasadas

yfutwras

P a paciente.
Por supuesto, busque ayuda de un/a profesional en el area

QP Los objetivos de la comunicacién en un/a paciente
con Alzheimer son

HASTA SU PRESENCIA HABLA:
Lacomunicacin siempre estard p

ente aungue parezcaque yano existe.
e, porque la simple presencia de otra persona
blece algdn tipo de comunicacion, de la que esimposible huir.

Algunos problemas fisicos ligados a la movilidad:
Ademas de aficultar e diagn
car otras sintomate
frecuentedelaw

<o de una posible demencia, pueden compli
presentar mayores desafios. Por eso un chequeo

o podriaayudarle a

enciarun prob

deunc cognitivo

La pérdida de visién

ultad de comunicacin, e

1 desorlentacion, problen

3s de movlidlad,

har y aprender.

oMo su condicdn: meorar 13 umnacion, Ll zar cosre

Adapte el ent

hayan supertcies flosas enla casa.

Concéntrese en lo que 13 persona puede hacer
siga haciendo. Siempee hay a

tividades conlasqu it farmi

oo =
Lapérdidadel oido
e i e
escuchar un auto), dificultar la comuncacicn, pérdida de indepen:
ey bl ity e e i TR
Shlaniarga e
. osbi, e ola paciente puede utkcar un dispostivo e e
: harmeor
Adapte su ntomo: s condiciéne vite sl o excesi ’
omiacon (vi1¢ pemird comunicarse major slzanda enguale no
verbs
©  Descubracul e s mejor manera de comuricarse conla
o plo: leer los labios)
Hagausode cnes facisies paaayudae o olapacente
Pusde uiizarpistaz tes 51 persans sae leer.
B oo oorenpiopaanomrariosoomton et
" que ay {6

OBSTACULOS QUE PUEDEN DIF-
CULTAR LA COMUNICACION;

oBSTACULOS  (me)
OE 1IPO MATERIAL:
Elexceso o carencia de luz pora
dificultad de visaalizor las expre
sianes, miradas, etc.
Utitizar gafos de sol
tovisua

00 a pocatra

Elry
ambiente.

Cuandoelo la paciente no puede

bario sin agarraderas o sillas de
difere
convertirse en barreras materiale:

OBSTACULOS

DE TIPOFISICO:
Elestado de dnimo de la per
que desea comunicarse.

P
dosis extra de pa g
de querer entender y hacernas
entender

relajarse me!

pasible antes de hablorles.

Aungue estos sean obstdculos mds
dificiles de superat, nos obligaa

es alturas también pueden

taly isicomente, sies

s

EVITE EL SEDENTARISIAO EN LA
MEDIDA DE L0 POSIBLE:

Siantes practicaba algin deporte o
discipline, animeioa que o siga ha
ciendo, siempre y cuando el médico
o apruebe

{évelo/s a caminar pero siempre
iado/o.

Establéz itinerario de tiempo
para hacer ejercicios, puede ser
diario 0 semanal

OTROS CONSEJOS PARA ESTIMULAR
EL MOVIMIENTO:

Utilice objetos que pueda manipulor,
como hacer movimientas con una

ymba llena de haring o una bolita
ontiestrés

Péngalo/a a tocor abjetos con
diferentes texturas, como pldstico de
as por ejemplo,

a bailar por periodos
cortos con cierta frecuencia. Por

ejemplo: bo

12 horus por § minutos. (le puede

alternar los ritmas).

SIELO LA PACIENTE TIENE UNA
DEMENCIA ¥ ALGUNPROBLEMA
FISICO QUE LE DIFICULTE SU
MOVILIDAD: Exssten centros de
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" K. Intimidad y expresién sexual

Deigual manera que sucede con las actividades anteriores, la intimidad y la
sexualidad entre una pareja que ha convivido por muchos anos cambia con
la aparicién de la enfermedad.

* Otras formas de . )
contacto fisico como |
tos abrazos na sdlo le
Fyudanal ol enferma/a
2 sentirse segura/a, sino

Ie que trasmiten parte del Los cambios en lamemo-
carinoue busca riay la conducta gener-
ados por la enfermedad

provocan miedo, preocu-
pacion, depresién, encjo
oincluso baja autoestima.
Lo que provocaqueelo
lapaciente se vuelva mds
dependiente.

Siusted ha sido su pareja
.., Yahoracuidador/adebe
. saber que su ser querido

en algin momento yano
va arecordarlavida que
han tenido juntos o los
sentimientos que com-
parten, incluso es pesible
que la persona se enamare
dealguienmis. 4

8|

\

L ie se
aman y respetan. Como la que existe entre matrimonios, parejos, miem: ‘ %

bros de k

relacidn,

= L. Demencia en
adultos mayores LGBT

Enfrentar la etapa de la vejez puede ser mds complicada para una persona adulta
mayor con una orientacién sexual diversa y si ademds ésta presenta algin
tipo de demencia como Alzheimer, porque su situacién se puede complejizar

l!g,u
0

Suantigua profesica

A €suna parte mportante de su personalidad,
perono eslo inko quelosidentifica. Usted puede aprent
der mucho de ellosy ellas y de sus experiencias de vida.
Por ejemplo, 6¢ s 31tIgu3 profesion, sus conocimien-

tos académicos o su pasatiempo
favarito, entre atros

Los adultos mayore

15, Intere

|2

Recomendaciones para enfrentar cambios en la intimidad:

+ Hable conun médico, trabajador/a social sobre estos cambios,
aunque parezcaincémado hablar sobre estos temas, esto le
puede ayudar.

+ Exponga sus preacupaciones en un grupo de apoyo.

+ Enfoquese en las partes positivas de surelacién.

+ Inférmese mds conlibros, articulos o videos acerca del tema.

+ Explore nuevas maneras de pasar tiempo juntos.

+ Busque otras maneras de mostrar afecto como acurrucarse o

tomarse de las manos, esto ayuda a reduci la necesidad de
tener una relacidn sexual.

* Intente otras maneras de tocar a la persona, que no sean sex-
uales Por ejemplo, trate de darle un masaje, un abrazo, un beso
enla frente o bailar juntos.

* Considere otras maneras de satisfacer sus propias necesidades
sexuales Algunas personas que cuidan a enfermos reportan que
se masturban para satisfacer sus necesidades.

Es posible adaptarse a la situacion, aprender a vivir con la
' enfermedad y encontrar un nuevo significado en su relacidn
con su ser querido

Comole sucede a todo ser humano, es natural que debido  la molestia
yalafrustracién que ocasionan|as exigencias de estos cuidados, hagan
queusted se i ¥ quiera alejarse emocional y fisica-
mente de la persona con Alzheimer. Sin embargo, aunque sea dificil,
esposible adaptarse ala situacién, aprender a vivir conla enfermedad
yencontrar un nuevo significado en su relacisn con su ser querido.

* Recuerde que lamayoria e los pacientes necesitan sentir que alguien
los quiere y se preacupa por ellos.
* Permitale que pase tiempo con otras persona:

ligual que con usted

toleayudaraala persona con Alzheimer a sentirse contentay sequra.
« Reafirmele que se le quiere, se le va a mantener seguray que otras
personas también se preocupan por su bienestar.

Preocupaciones y necesidades de la
persona adulta mayor LGBT:

A\ ° Encontrarcentros de atenc

iencias adecuadas

que entaciin sexual a
[ ] que cuenten con perscnal capacitado para atender a
v * Sureconocmiento de suvinculo come pareja. Encon-
20 trar ofertas en residencias de adultos mayores queles

permitan convivir como pareja LGB! aly
Derecho de admisién)
[ &) * Tener que ocultar su onentacién por miedo a ser di
4 cnminadas por profesionales en salud o compafieros
de cuarto
Muchos de eios no cuentan con el apoyo de su fa

para atender sus necesidades de asistencia y deben
acudir asu pareja o amigos.

%+ Necesidades esps

ifcas de atencion para LGTE en
de salud en dreas como: Gmecologia (mujeres
Irolegia (hombres gais) y Endocrinologlia
¥2 QUE indhcan desconocimiento y desensios
lzaciénporparte  delpersonal

También es importante tener en cuenta lo siguiente:

)

Besos enla frente

g

Ballaruna cancién

2

LAPERSONA ENFERMA PUEDE:

Tener cambios en su interés sexual
@ cousa de efectos secundarios de
Los medicamentos.

Tener cambios en su interés sexual
causados por la pérdida de memo-
ria, los cambios en el cerebro o la
depresidn,

ES POSIBLE QUE LA PAREJA SANA
SIENTAQUE:

No estd bien tener sexo con una
persona que tiene Alzheimer.
Elenfermo con Alzheimer parece
serun desconocido

(o persona con Aleheimer parece
olvidar que su parsja estd ahly
parece haber oluidado cimo hacer
elamor

5

\/
Na
e
LOS DESAFIOS A LOS QUE PUDO
HABERSE ENFRENTADO:

Elhecha de tener que vivir con
demencia iendo un persona (GBT
trae consigo otro tipo de desofios
que no suefe enfrentar una persona
heterosexual que también padezo
delaenfermedad.

Cadapersona experimenta o
demencia de manera individual

como en el caso de la demencia tipo
Alzheimer, su vivencia es personal

seqiin la historia de vida, relaciones
ambiente y apoyo que haya tenido.

—_—

TODAS LAS HISTORIAS DE VIDA
SON DIFERENTES:

* No s lomismo hablar dela historia

de vida de una persona hetero-
sexual que tuvo una refative vida
narmal, se casdy twvohijos; ala
de un hombre gay que twvo pareja

+ Sisuser querido ya se ha i .
parte de algunos profesionales en centros de asistencia, es normal que no
quiera accesar a estos servicios, detido ala incomodidad que esto le genera.
Poreso, el la sensibiliza
su historia

0y0
¥ expen

uqu
tiene o ha tenido eventos dificiles
en su pasado que pueden impactar
negativemente su experiencia
frente a una demencia, por ejemplo.

* s por eso que es importante que

desde antemano se contemplen las

uras al expresar su
demés. Por ello es impor

silapersona esLGBT, ya que pueden llegar a sentirse in
0s
‘s ayuden a encontrar un ambiente

identidad por temar a.
tante que sus parejas, familiar
sequro donde pueden se

quesuser querido
(yase poreja, familiar o amigo)

sus necesidades especiales.
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.M. El cuidador del adulto LGBT

No olvide cuidar de usted mismo y de sus p

faog hid

L

Esto le permitird sentirse mejor y poder continuar con el cuidado de su ser
querido.

fex s Peeras Gonaih

Diss

Desafios mds comunes
del cuidador LGBT:

* Unestrés incrementado

« Problemas para accesar diferantas servicios
ytalta de apoyo.

* Conflicto con otras personas (en especial su
familia bioksgica)

« Actitudes negativas de otras persenas.

* Experimentar o estar preocupado por
serdiscrimnado.

1

Cuidar de una persona con demencia LGBT puede ser muy

= gratificante, pero a la vez puede ser muy desafiante.

"N. Sueno Nocturno

Lograr conciliar el sueno durante la noche puede llegar a ser uno de los mayores
Eld 1

desafios, en especial para el

m"mus HOMOSEXUALES

on vivit en unisn y bajo el mismo
embargo, hasta la fechano se tienen
i decntoEoeeh adultos mayoresc
dlatos sobre demencias en esta poblacen Fuente.
Censo del INEC en el 2011

Labandaarcoirs representaala

comunidad LGBT.
1o reconocimiento de su relacién
L2 conelpaciente y preocupacion por

\flf informa sobre estarelacicn con otras
= 5

‘enfrentar los culdadores adultos.
mayaresLGAT.

estabilidad

mentaly ﬁsu:a delola paciente y de quien lo/a culda.

Procure que di habitacién ventilada, sin olores fuertes

niruidos excesivos.
Deje

4 yasesenelpasiloy dejando

|3 puerta ablerta o ponga una.
Iimpara “quitamiedos” pars
ACS, E5%0 puede ayudar a
minimizar la desonentacion y

u lostemares.

3 Euite mantener el televisor I

g eneldormitorio, e especial s

‘2 notaque ke atectad papaceo mm

s SRR urantelanocheya gue pusden

£ arincendios.

8

3

8

Cuided A LGBT:
< iciosq asu y busque
ST " i dory para
adultos ma-yores LGBT con demencia.
. S0 | futuro,

5 bueno que los busque lo antes posible, para asegurarse de que el
paciente se podra mudar a un hogar donde se le respete su identi-
dad u orientacidn sexual y sea tratado en iqualdad de condiciones.

. GET,

¥

Seria Ut que pudiera documentar de alguna forma qué es lo mas
px lente, ¢ ida, lo

q qusta,
entender ala persona y BT st personalizado ensu
nuevo ambente.

Algunas recomendaciones para ayudar a su
ser queride

Trétele como unindividuoy respete sus deseas.

Residencias para
adultos mayores
que sean amigables
conLGAT.

LaLey ntegralde
laPerscna Adulta
Mayor s docu-
menta principal de
Proteccion para
esta poblaciéa.

.
| Ustadegustos
| del paciente.

ENTIDADES QUE
PUEDEN APOYARLE:

© Asaciacidn Costarricense de

9 Extoes
Que sucedey s puedan ayudar a ambos(as)
© Centro de Inuestigacidn y Promo-
e los dems (como cidn para América Centrol
: jempla. % ame)
apoyario/a ensu decsién.
& © Consejo Nacional de (a Persona
e &0, 5110 58 1 quiere dec npart
tambiénrespete esto © Asaciacién Gerontoldgica Costar
ricense (AGECO)
Hidlelea ag e cules L
q 103 médicos, y < quiere ° : z
e i gyt Defensoria de los Habitantes.
gabacir, P yasegirese de tener S
do),
103 tomar sus propas decsones 4 pieden ayudarie con cualquier
consulta que tenga.
s & planear conantic 1asmedidas

necesarias

Posibles razones por las que el paciente no puede dormir:

+ Existe algun mativo porque por el que no logra conciliar el suefio (dolor, miedo,etc).

juntoaéloella, etc

+ Selevanta para hacer cosas que puede hacer durante el dia (desorientacién temporal).

+ Noreconoce su cuarto estando en su propia casa o no reconace ala pareja que duerme

rmi bi
durante el dia, lo que perjudica a quien lofa cuida.

Recomendaciones para ayudarle a dormir mejor en la noche:

lp onelouecucaléo.Sitineduin

Trate dequeingiera poca cantidad de iquidos
durantelatarde yevite s bebidas &

g

consulte con sumeédico o nutriciontsta

No'e dé demasiada carmic durante fa cena
PEOTMPOCO U 56 aCuestE Con hambre
Se recomienda una merienda-cena fuerte
¥aueal momento de acostarse s& tome un
vaso con leche tibia ¥ que na se acueste
apenas cene

Evite que vea television con aitas dasis de
iolencia o agresividad Envez de ex0 sus
titiyalo por documentakes o misicasuave
de fonda junts con revisidn de rewsta o
fotagrafiax

G
diapersioo \;ue,m:mu mcho,
Hacer ejerchao por la tarde como camnar
puede ayudsr y acugstelo/atarde canel fin [

DORMR BiEN:

Sitiene temores 0 noesta relajado, acuds.
tese almizmatiempo que éla dlla.Unté de
Hierbasrelaankes antes de Kostarse como
tilo ovaleriana puede yudar.

Harg Unhiorario paca anotir n oué condikanes
duerme mejor. Acos
que elolapaciente & 3yuc 3 entender que
ya &5 hora de dormir,

Asegurela puerta de sdlda ocoloque cerres
dandeterga productos peligroscs que puede
Tomar mientras usted dueme

Enla fase moderaday principios de ls van-

sequridad en s cama cunacinta de sequridad
quele mpidamoversey que nole permita
Ievantarse, esto para evitar caidas.

deque esté cansadotiscaypsiquicamente. ' 515U PACIENTE AUN TIENE PROBLEMAS PARA

Liévelo a orinar y livele los dientes antes
e que se acueste

necesarlo con algin medicamento,
Nointente medicarka por u cuentaya que podris
expanerse ot tipa de cambios ndeseados.
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Necesidades del paciente y del cuidador en esta etapa: SIPIENSA CUIDAR AL PACIENTE
- 0 . . ALSCELA SR R EN LA CASA, PREGUNTESE LO
+ Atenciény asistencia prictica. S 5 e querido ya no puede hablar,no puede SIGUIENTE:
O. Cuidados pallatwos ozt ya o Hraconcen

diarlas Como: adiarse,

T . . - . A e i~ pianioamin presado el paciente en algdn
Cuando el deterioro fisico es considerable, presente inmovilidad e incontinencia, i ke ik e Mk i el ki taren casa hocia
un deterioro del L je y probl para la ali ion, es cuando se y de cuidados pajativos
it i a i s estd
considera que el o la paciente estd en una fase avanzada. Esto porque los * Comodidad y dignidad. Recuerde que unque & 0 1a paciente pierda sus fur -+

ndo capaz de sentir emocione:
 Sequridad, etc. Por eso, pr

tratamientos farmacolégicos que actualmente existen para esta enfermedad
tienen una indicacién limitada.

) ¢Cabenen la casa una coma de
hospital, ruedas y otros
dispositivos necesarios?

N4 Lamusica, e anto y/o usar un tono de voz amoroso * Relevo del cuidador.
- tengaun tien

REEVALUE SULENGUAJE NO VERBAL:

) ¢Cuentausted con acceso a un servi-
ciodetr
detr

500 claves para hacer sentif mejor 3 su ser querido.
1 . psporte disponible en caso
los y emergencias?

BRI B Aceites escenciates de lsvarvta m
Sefalesotacta | i laials

nila, drbo

© ¢Dispone de apoyo médico profe
sional para la atencidn de rutina y de
emergencio?

Lecturas espirituales

0 para el

) ¢Es usted capoz de levantor, girar

pal
omienda acudir a especialistas de duelo o consejer

jen a prepararze.

me o ta paciente?

© ¢Puede usted cumplir con sus otras

dades fan
. 5 laborales, mientras ejs
Para el o la cuidador/a en la etapa final: dor/a del o la paciente?
2 . o Tt e £Se siente usted emocionalmente
g io/a para cuidar a su ser
& querido en esta fase?
a OIS i egaivom

de estas pregu
posibilidodes, bu
‘quia sabre lo que puede hace:

e apoy

ES DIFICIL PREDECIR EL MOMENTO DE LA MUERTE CUANDO TAMBIEN TIENE
UNA DEMENCIA, ya ¢ | " n deme
@ alguien <O un Cas0 ¢

Centre la atencién en el o la paciente
yno en la enfermedad:

cambios de comportamiento leves
necesitan ser reevaluadas, ya que
signifi

car necesidodes que

no estén satisfechas.

" P. Traslados de la cama

En el momento en que el o la paciente ya no pueda trasladarse por si
mismo/a como lo hacia antes, usted puede seguir estos pasos:

TRANSFERENCIADELA CAMA ALASILLA

< o~
a cr‘ .
4 4 i. 1)

quelo/aab
a mani

miento parasentaric/a

1 5 e -
5 '

PASO: PASO2: PASO3:
G lomds  Crucs Realice un it ela del
cercaposbiedelacama  ciente quequedemds  derotaciénsincronizado  paciente que estémds alejada del sentido de ~ e
yenladireccién del  lejanaa lamovilzacion Unavez y cologue el otro & X
movimiento.Frénela porencimadelaotray conelolapacientesen-  pleen direccidn del movimiento \'\ 2 N |
yretirelosreposapiés  acérquelasal extremo  tado/a manténgaseunos  arealizar, abrace al paciente 1 [

hdeclelaatturadela  delacama Suje!

con  minutos sujetdndolo/a [y pidale que lo abrace).
camaenunplanorec-  unamanclaespaldadel  paraque se acostumbre
to(encaso decama  pacientey conlaotra  alaposiciényquenose
ortopédica). sujételo/apordetrdsde  maree.
las rodias. ’
Inférmele al o la paciente lo
a quevaahacery establezca una
empatiaconél oella. Siempre
%y preserve al mdximo la , -
2. ) e intimidad del paciente. k i

IMPORTANTE: Consulte con un médico para asequrarse que t pued
el olapaciente no tenga contraindicaciones preescritas y si su t

PASOS: PASO6: estadofisicole permite lamovilizacién o no antes de realizaria.

Realice la maniobra de  Cologue los pies del paciente -

rotacién y coloque al o encima del reposapiés. No olvide v 63
1a pach Tasill Disaho s o Garudlez a3
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3. Aspectos psicologicos

y conductuales:

Nuevamente, recuerde que los problemas de conducta
de su ser querido con demencia son consecuencia de la
enfermedad que padece. El o la paciente vive en un mundo
paralelo al suyo y no entiende de convencionalismos
ninormas sociales.

Desorientacion

Existen varios motivos por los que ese comportamiento se puede dar. Si tiene
sospechas, lo mds recomendable es consultar con sumédico para una valoracién

y averiguar de donde proviene esta conducta.

Desorientacién
TEMPORAL

« Se reflere a la pérdida de
lanocién del tiempo, como
Ia fecha, el dia, el mes y el
ano exacto.

« Este proceso se puede dar
paulatiamente pero con el

NIVELES DE DESORIENTACION

Desorientacién
ESPACIAL

Desorientacién
PERSONAL

« Se reflere a la pérdida de

« Se reflere a la pérdida de

alentorno.

« Esto sucede en las fases
cuando el ola

por espacios que no son

esyempiezaa olvidar cusles

avance de la
puede dejar de recordar
desdelafecha, elao, el dia
de la semana Incluso a no
reconacer enqué momento
deldia se encuentra.

y

su profesién, quienes son
I lemb: familia

ensitios conocidos, como el
barrio de su casa e inclusive
ensu propi hogar. Por eso
esrecomendable que nose
le permita sallr de la casa
opemancecersdlo/aenella.

?
VAR

N

ol ol de las personas a su
alrededor.

A
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Recomendaciones para ayudar al o la paciente a ubicarse:

* Manténgale el rumbo:
Hagale rutinas en su dia a dfa como: levantarse y acostarse ala misma hora, comer
alamismahora, etc. Pero recuerde que cuando la desorientacién temporal sea mds
severa (aun con rutinas establecidas) el panorama se puede complicar, porque el o
la paciente puede olvidar si hace frio o calor, ponerse ropa no apropiada, olvidar si
yacomié o sise bafié, entre otras.

gL

Cuidador/a

s« Siempre acompéfielo/a:
alireseq 1a paciente esté bien acom.
panado/a por el cuidador/a o por alguien de
confianza, pero nelo o ladejenuncaselo/a

Tenga pi al médico:
Consulte con su doctor de confianza
ante cualquier sospecha de que pueda
estarpresentandoeste compcmamien[o.
De ser asi, lo mejor es que ambos(as)
cuenten con el acompafiamiento de
un profesional.

Entemo/a : e TbacRenr 67

128



L4
Depresion
La depresién es un estado de dnimo decaido, con sentimientos de tristeza,
sensaciones de sufrimiento y vacio, p de inutilidad y despl i
Este sintoma es mds frecuente en las fases iniciales de la enfermedad, cuando
la persona atin es consciente de lo que le pasa.

Usualmenteelo s
Cudador/3 esquienmis
enfrents exta situacidn,

Busque 2poyo me
sional para evaluar @
10 5Uy0 Como del o 13 pach

‘/ Sielenfermo/a se deprime intente lo siguiente:

|-+ Fomente un estado de dnimo positive, que sienta que es utily que est inte-

grado/aala familia des, ya que sise ai p
ducta:
positivasy
Qsndoclola
bt g I
q e ia,
| L ia e d que yano puede (oya
| 1a dejan) hacer tes haci:

Apatia

La apatia o desdnimo se refiere a la falta de energia y desmotivacién para
realizar las actividades que antes hacia. En el enfermo/a de Alzheimer se
manifiesta como una indiferencia o un importante grado de inactividad que
estd asociado a un declive animico.

Se percibe una falta de animo
ydecaimiento, es decr, no
quiere hacer nada

iy La pereza o desmotivacién son
algunos de los sentimientos que

puede experimentar el o la paciente:

La apatia puede hacer las cosas
mds dificiles y es menos probable
que elenfermo/a colabore incluse
enactividadestan sencillas como
querer bafarse, comer, entre otras.

Losfactores bioldgicos, hormo-

-’ Enlos hombres, se manifiestan
';:;?l'::mﬂh'::::: -, sintomas como 2 irritabilidad,
u
fatig, pérdida del interés enlas
Sean| "’7‘““"“"“5‘" padecer I <cosas que hacia antesy problemas
Depresiénen  dePresion Lacualporlogeneral dide’
MUJERES e tristeza o inutilidad. HOMBRES e

Recuerde que puede
by yuda Cuando
sienta que también

ustedcae
N
Si usted como cuidador/a se deprime:
o L las pued
dividi en tareas mas pequenas.
sley Distrutey c
‘ saliry compartir conotros, caminar, etc.
£ nomal ave
dtambién v no ine g
se deprima, pereagq Hable con alguien que le pued: enel
perointente | momento oportuno.
buzcar mane-
rasdesale de gase obj pliry i
n responsabilidad.

Sea positive/a. Esto no significa negar su situacion, sino, cambiarie la

Oposicionismo:

+ Eloposicionismo es | negativa del o la paciente
a hacer ciertas actividades o tareas propuestas
por el cuidador/a principal o por sus familiares.

+ Casi siempre el cuidador/a debe enfrentar esta
situaci i y tiemp:
e toma para hacer que el enfermo/a colabore.

Recomendaciones para ayudarle a
recuperar la motivacién:

+ Propéngale al enfermo/a que haga activi-
dades que fueron agradables para él o ella
en el pasado, como pasatiempos, juegos o
alguna actividad relativa a su profesién.

+ Tome en cuenta que debido a la evolucién
de la enfermedad del o la paciente habrd

i i esas activi !
puedahacer, cuando pueda utilizarlos recur-
sosylas capacidades de las que adn dispone.

Conozer qué actividades
solfan motivar al o 1a pa-
clente wtes e enfermar
puede sudarie a cambiar
suestado de animosi o
notaspitico/a.
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Ansiedad

Se refiere a la acumulacién exagerada de gia y ner que siente
una persona ante determinadas situaciones que percibe como amenazantes
0 abrumadoras. Es una emocién displacenetera porque genera inquietud e
incertidumbre.

Para entender mejor al o a la enfermo/a
atos e

intente p
un momento la sensacién que puede tener
una persona con Alzheimer en un estado
de ansiedad:

. Siente que se encuentra desorientado/a en el
tiempoyel espacioy no sabemuy bien en dénde
se encuentra ni qué momento del dia o de la

noche vive.
2. d i qué
es lo que ha hecho para llegar donde esta y
B tampoco sabe qué es lo que tiene que hacer
pérdida de con- después (si es que tiene que hacer algo).

troks L s

3. Ademslas dificultades de lenguaje que tiene
limitany e complican as posibilidades de pedir
ayuda o informacion a las personas que hay a
sualrededor.

=

. El escenario puede complicarse adn mas si
también presenta sintomas como delirios y/o
alucinaciones.

&

Agitacion psicomotriz

Es cualquier tipo de movimiento o conducta asociada que no tiene una finalidad
determinada y tiende a repetirse a lo largo del tiempo. Por lo general es
un movuimiento repetitivo que realiza el o la paciente producto de energia
acumulada debido a una ansiedad interior.

3 Ejemplos de agitacién
psicomotriz que pueden
aparecer:

1. Movimientos repetitives de cabeza.

Movimientos repetitives de brazos.

Movimientos repetitivos de piermas.

Estirarsey retorcerse laropa.
Tendencia a quitarse la ropa.

oo s W

Movimientos repetitivos asaciados
atrabajos anteriores en su vida:Por
ejempio movimiento de simulacién
de estar coslendo a maquina.

7. Estereotipias simples: frotarse, ras-
carse, etc.

\ f 8. Balanceos de tronco.

Estereotipias complefas: peinarse,

Estereotipias jetear conun objeto,etc.
simples: o 4

Siparece que s ’

pein, se e puede dar tamientos puede resultar estresante

unpeine paraque lo paralafamiliay puede ocasionar que

hiaga de verdsd. se dificulte su relacion con el o la
s paciente.

©

8

En ocasiones, este tipo de compor-

Tipos de manifestaciones de la ansiedad:

Sométicos o fisicos: Conductuales: Subjetivos:
| Cordiovasculares: Tagu : Inhibicién o una ~ Creervolverseloco
&) cardia o palpitaciones inquietud psico- / 0 que va a morir,
£ motriz, no poder sensacién de es-
/| I\, permanecer sen- perarlopeor o que
® tadofa restreqarse —~ alge malo puede
\ continuamente las ) pasar, la dificultad
manos, movimien- (9 | paraconcentrarse,
} tos continuos, entre sobresaltos a los
+ Genitourinarios: (eyac otros. ruldos, etc.
ulacion prec

{‘ f incontnenca et )
* Neuromusculares: (ter

)

C

* Respiratorios: Sersacdn
deahcgo, hiperventiacion.

™\

« Digestivos Comanisess,
oo, aoness e || |
L

Permitir que el o I3

La recomendacién general:

Permitale expresar esa angustia
interior através de actividades
compartidas, escuchay com
prensién.

Fpudaraliberar esa
energia que le in

LAANSIEDAD Y EL ENFERMO DE ALZHEIMER: Una persona normal buscala

—

ara.Por P
hacer muy ditici lidiar con las emaciones y las reacciones de ansiedad
que pueda sentir

INTENTE DESCARTAR PRIMERO S! ES QUE ALGO LE ESTA MOLESTANDO: Esté al pendiente

de susalud fisica, ya que muchas veces st pueden ser
i ido a un dolor, fiebre, estref unainfeccio o cualguier

otro malestar que puede sentir el o la paciente.

Algunas recomendaciones

que puede seguir son: 1
* No darle bebidas estimulan- ) Youe 4

tes como: café, té, refrescos \ J

gaseosos y alcohol aungue \/

los hayan consumido durante \
anos, ya que puede empeorar
su comportamiento.

No intente hacer que razone 8
sobre lo que hace porque la
personano lo sabe.

+ Cuando sea posible trate de
darle utilidad a esa conducta: |
Porejemplo, simueve constan
temente las manos como si se
estuvierapeinande o tejiendo,
puede darle un peine o material
para que borde de verdad.

Asisuconducta
verdtan
| extranay podra
parecer menos
Incomodapara
los demds
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Deambulacién o Vagabundeo

Se da cuando la persona anda y anda sin ningtin rumbo especifico, se mueve
de un lugar a otro sin una orientacién o destino fijo. Se puede dar dentro de la
casa llendo de una habitacién a otra, abriendo puertas, roperos, etc.

POSIBLES CAUSAS:
Efectos secundarios de

medicamentos tranqui
zantes.

SENALES DE ALERTA
ENELOLAPACIENTE:

* Tener hambre, dojor, sed,

entre atros
+ Puede estar encjado/a,
tenso/a o percibir un
\ | hestigamiento por parte
i1 del cuidador/a
L [

2 Yy,

4.5e ke dificulta

ubicar ugares eltiempo,
N Sentir una inquietud, an
A\ siedad o agitacién.
| | hobitacan  * Tenerunadficutado
A ( ensupropia pacxdad de reconocimien.
1 \ <aSa,Su 10 a tamiliares,
\ | bario,etc abjetos.
\ |
\ + Sentir temar por una in
) sdecuadainterpretacin
% de imdgenes o sonidos.
(= ~
> » * Puede auerer ir atrabajar
' o querer ir que culdar 3

Fguien

S Trata de hacer tareas que
haciaen suantiguo trabajo
{par ejemplo si fue vete:
i 0 3ctia como
era haciendo una
rea especifica pero no

fe 4o habitual enun pasecen
aminata cort

Agresividad

Es un conjunto de patrones de conducta cuya finalidad es hacer algtin dario a
alguien cercano o a si mismos. Este es uno de los trastornos mds temidos por
el cuidador/a y se puede manifestar de las siguientes formas:

CAUSAS DE AGRESIVIDAD:

Causas de agresividad:

Ante esta situacion lo primero es.
buscar ayuda del médico porque
esquien puede ayudarle a enten-
dera usted cual es la causa de su
agresividad y es quien le ayudara
a evaluar cuales son los posibles.
desencadenantes de dicha conducta
antes de medicar al o la paciente.

Averiguar cuandoy qué detonsa la conducta
Agresiva puede ser cave para eNCONtra una
solucin Por ejempio, siun/a paciente se pone

Debxdo aalgin proceso psicalégica

o, 1a tamilia 0 algun

. ‘ Algunos consejos para evitar que se pierda:
.

Inférmele a sus vecinos y
alideres de sucomunidad
sobre lacondicién de su ser
querido.

Silo/alleva a pasear que siem-
pre esté acompanado/a.

Ponga cercas o mures, que ne
clerren la vista del entomo, pero

9:
laropasilo cree necesario

quencle

¥ UNA
L deriesgo POSIBLE EMERGENCIA:
por e
eemplo. © Mantenga una agenda con los
Nunea deje alapersonasola, nimeros telefinicos y direcciones
” A c - importantes (emergencios), una
5 sus dosis
carro) osin adult actuates.
que indique 1a condicidn del pa-
Instale rios sobre . clente ylos nd teléfono © Tenga fotografias recientes de la
puertas para escucharcuando  de contacto importantes. persona.
se abren Como campanas,

moviles u otro similar.

Cuando el vagabundeo sea dentro de la casa:

Estimulelo/a para que realice algun tipe de ejercicio que le ayude

areducirla ansiedad o inquietud.

bl It

© Saber sies diestro o zurdo puede
ayudor: La persana que deambula
generalmente tiende a seguir la
direccidn de sumano dominante.

© También tenga unalista de
‘pasibes lugares frecuentados por
lapersona como antiguos lugares
de trabajo, sitios de pases, iglesias,

9 q
midas, aseo, descanso, etc)

identifique los momentos de vagabundeo y prepdrele una rutina

de actividades que pueda hacer. Incliyalo/a en

taurantes, etc

vida diaria para mantenero/a ocupado/a.
Asegure las posibles salldas como puertas o portones.

b e

prey
ayudar lver

suproplo reflejo.
Sielolapac

yite quela persana consuma
liquidos 2 haras antes de acostarse
¥ que vaya al baa justo antes de it
adormic

o Limite 135 siestas durante ef dia en

donde estdy que estd asaivo.
Evite hacer razonar

Recomendaciones ante conductas agresivas:

acestarlo/aalamisms hora sempre.

* Noledébebidas can cafeinay use
unaluz suave en la habitacion,

No lo/a culpe, recuerde que son episodios que se dan preducto de su enfermedad.

+ Nolo/aenfrente, ya que no puede razonar y eso podria empeorar su conducta.

+ Hablele conuntonode voz suave.

+ Mantenga la calmay el contacto visual.

* Guarde unadistancia prudencial para que no se sienta invadido en su espacio.

+ Trate de detectar qué es lo que detona su conducta agresiva.

+ También es bueno retirarse del lugar por unos minutos (teniendo en cuenta qupuede
lastimarse) y esperar a que se le pase u olvide que estaba encjado/a. Es posible que al
vol-ver ya se pueda hablar normalmente.

+ Redirija su atencién con otras conversaciones o actividades gue le interesen y le

motiven.
Simpre consulte con su médico.

MEDICAR AL PACIENTE ESEL UL

P
mayoria de

dos por
estimulos como amenazas.

« 5ita chispa se enciende [0 [mportante
antener la calma e intentar tran
sizarlo/a en el momenta

entornoy p o

Retirarse del lagar por unos minutas
puede ayudar al o lapaciente 3 clmarse.

ha

“ Wntente anticiparla crisis: Al redrigir sy

encion a otra actividad, esto puede
que se detenga la conducta

agresiva

TIPOS DE AGRESION
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Delirios

Un delirio es aquella idea o pensamiento irracional que surge en la persona
con demencia, que la aleja de la comprensidn y percepcién de surealidad. Son
ideas o creencias que para estas personas son completamente ciertas y que
defienden a capa y espada. Aunque usted sepa que no lo son en larealidad y
pueda demostrarlo, ellos(as) no lo admitirdn.

I

Delirio de persecucian: e cuando s perso
3 58ura aue alguien|a vigia,1a espiao
Sque. También dice que pueds escuchar 1o
que hablan de ella

2 que est perdidaments
que trata de

puede ser alguien cercana ala famita o

» v

Delirio de Capgras: 1=

persana ree que akgen
cercanoaéloeta (hioo

ere naceres dailo
comaenverenario/a

e Tipos de
Sopeaiofs, entre A
otras delirios

Pasar por su ser quendo.

Delirio de robo: £5 cuando ks

e que sele desa

pers
parecen otjetos personales
yiodera Normalmen
3 alguien de ese b

<p:
e enfermo/a es qu
=3 pertenencias en higares
dendenorecuerda que s oo
yeuanda elve a buscaras
nalasencuentra

el e Puede presentar com
partamienta autaritaria ccnlas
personasa su alrededor

paciente puede legar at

ramas omen

nds. Conlos delin s de mied

%
agerada dependienda del grad

prokongue
alegris

Alucinaciones

Las alucinaciones son falsas percepciones, porque en ellas no es que la persona
Cree cOSas que no son ciertas, sino que percibe cosas que no existen.

[

Auditivas

qolpeser

Téctites: L3 persons o

tacto fisice, Puede sentr

e que  prcan, a tocan, lapell
1a golpeany reacciana enbase

Olfativas; La persona
percive olores que na
die mis puede aler y
pockia agtarse porque
creequeseestique.
mandolacasa pero ela
&5 13 Unica que huele

Tipos de ahuma
alucinaciones

.

Aol

Ante un compor , intente los sigui pasos:

N

I
PASO 1 PASO2: PASO 3: |
No discuta con el o la paciente, istrai i i Consulte conellamédi bre;
porque podria provocarconflictos  atenciénconotraactividad:como  posibilidades de tratamiento con

ios. Si esta do/a, dar misica,dibu-  farmacos siya le esdificil controlar
trate de tranquilizarlo/a. jar, mirarun dloumde fotos, etc.  lasituacion.

Pueden tener Una connotaclén negativa como el estrés en los casos de delirios de robo o
or el contrario, usted tiene duda de silo que afirma el o 1a paciente &5 un hec!

al sl acusa de robo a algulen cercano como un pariente o un

y slempre que el o el se queje de este u otro

Connotadén  matestar acerca de otra persona, tenga mucho cuidado y averigae si lo que dice es

NEGATIVA  “elono.

Se dice que los delirios pueden tener

de grandeza o el erotomaniaco. Debido a que el delirio es bastante complicado de manejar

enla demencia, es importante no fo 0 jams, pero si este no genera un problema
Connotacién O Suffimiento parael o la paciente lo recomendable es que usted no se obsesione conlas
enneatte! historias raras” que pueda contar.

Diferencia entre delirio y alucinacién:

Lareacciéndel o laenfermo/a ante una alucinacién suele ser mds llamativa gue en el delirio, pues
le es mucho mas molesto “ver”y “ofr” cémo alguien le roba en su propia habitacién (alucinacién)
que creer que alguien entré en algin momento a rebarle (delirio).

Eneldelino, para elo s
7 paciertte el evento o situ-
P ackénya acuio, o

Pero enlaalucinacion, percibe
que el evento o situacién estd
pasando en el momento.

41 » DELIRIO 11> ALUCINACION
Pasado Pre

Sise encuentra ante una alucinacién, intente los siguientes pasos:

Otamién e puede cambiar el
canal o apagar el telenisor,

Elolapaciente percibe que No'k contradiga, sino, sugiérale
5@ habila mal de &1 0 elia en &l querealice atra a
televisar. 10/3 puedatiang

e un chogque
a tensidn

- F
K/ 7 PASO1. PASO2. PASO 3.
Pusdecpinarciferants Reaccione con calma.Elcontacto  Nolesigalacorriente Esmejorno  Modifique el entoma si nota que
. STORPI contestar o dar Igo fi Puede ser
SORTOS RN lizador. d alolaenfermo/a  que el televisor, la radio o la ilu-

de que lo que percibeno esreal,  conalgoque le interese. minacién del lugar distraigan al o
porque esole provocairritaciony la paciente o puedan causar que
agresividad. escuche voces o vea cosas.
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Desinhibicion sexual

Aumento o disminucidn del interés por conductas sexuales o interés por la
sexualidad (hipersexualidad). Este interés se relaciona con los cambios cerebrales
que se estdn produciendo.

Eldecoro, la discrecién
RAZONES PORLAS ylainhibicién de

QUE PUEDE QUITARSE clertas conductas se ven

LAROPA alteradas y dificultadas.

| — Por eso suele serunode los

) sintomas menos comprendi-

11 puedequetarops sea R apESioocag

paraciola \ familiao alas demds personas

paclente (my tallada, o que tengan algunarelacion
poreempia). \ conel enfermo/a.

Los ejemplos mds
comunes:
3, Eltipoderopanoes
apropiada para latem- * Elolaenfermo/a se quita laropa

(e da calor). 5ea sin pensarlo, ya sea por que
leincomoda o sente calar.

* Otra conducta inspropiada es la
falta de control de sus conductas
senuales (masturbacién en pibico
@ deseo sexual hacia una persc:
na cercana o Inclusive extrana)

2. Las prendas son ficiles
e quitarse.

* Undesmedidonterés portodolo
relacionago con ese tema; como.
revistas, conversaciones o peliculas,
por ejemplo.

Porras Goe

|2

Euforia

Es un estado emocional que puede p enlasp con demencia.
Se caracteriza por un descontrol y desuinculacién de la relacién entre la emocién
ylasituacién.

El cambio de humor es muy notorio en
elolapaciente, sin una razén clara:

Quienes presentan episodios de euforia
pueden pasar de la carcajada mas euférica
al llante mds tragico en instantes, sin que
haya habido una cambio brusco en la situ-
acién enla que se encuentran.

Como en un Sube y baja:
Una f i pasar de estar muy trist t uestion
deinstantes.

ALGUNOS ASPECTOS IMPOR-
L P que ‘mayor TANTES:
frecuencia son:

© ENTIENDA QUE:
« Sonmanifestaciones de
deseoy deafecto, y asihay
queentenderlo.

‘i automa-
lpular a otros(as)

sinrecato alguno.

* Excesod I len. « Loque hace, lo hace sin
£ AT intencién.
demds.
Gestos ob: S5 © NOSEDEBE:
o il d . enfermofa,
feacin) desihionces porque esto provoca agresiui-
. ahact
« Preguntas directas sobre temas sexuales y sobre la vida intima endo. Mejor centrela atencidn
de otras personas. enotros temas.
o © le pide a otro/a que I A genitales *+ Avergonzarlo/a, esto tampoco
opartes del cuerpo. disminuye la conducta sino
queaumenta la inquietud y la
ansiedad.
! q ipo de con-
ESTAS NO SON' Aaeras g ductas suelen ser temporales y
| Y r iden vanir desapareciendo.

3 necesidad de conductas erdgenas o semuales y s realiza

Recomendaciones para enfrentar conductas de

desinhibicién sexual incorrectas: Cornjala conaucta vistidn-
+ Digale enun que no es adecuado lo que h e dola/ay na e preste mayor
momente y nole praste mayor atencion. atencin
+ Obvie \ductas, evi Estopara
que disminuyan o bien distraiga l2 atencién del paciente con alge
quele interese.

+ A personas conocidas y familiares: Prevéngalos e mtémeles de
tas conduct preccupeny sepan que f

dela enfermedad.

q

dése 3 entender que esa conductainaproplada es porque la persona
noes consciente de lo que hace enesos momentos.

El © la paciente no muestra una congruencia entre las emociones que siente y el entormo
© la situacién que estd viviendo. Por ejemple, puede estar triste en una fiesta de cumpleafios
o sonriendo a carcajadas en un funeral.

Fiesta de cumpleafios Funeral

Situscidn

Emocién

* Granverborrea

@ * Risas excesivas.
@ « Agitacién.

* Nerviosismo.

@ + Intranquilidad.

* Preguntasfrecuentes.

* Demostraciones de afecto
exageradoy repetitivo.

' « ONDUC
La euft alegria pueds de conducta si pone en
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Alteraciones en el sueno

El suerio y el descanso también sufren alteraciones cuando se trata de una
persona con demencia. Esta es una de las situaciones mds desgastantes que
se pueden enfrentar durante el cuido.

Posibles causas que
generan problemas para
dormir:

* Lapersona puede estar des
orientada tanto en tiempo
€omo en espacio.

« Padece otros sintomas come
deliriosy alucinaciones gue le
complican el descanso noc
turno debido almiedeo ala
agitacién que puedan sentir
alno identificar donde estdn
(porla oscuridad delanoche)
©ode no saber con quien estdn.

* Laresistencia al suefio:
EScominque un/ pacente con Alzhemer
pueds padecer ambas (que duemamucho
durante el diay no duerma en las naches)

Alteraciones del apetito

Aligual que sucede con el sueno, también el apetito puede verse afectado en
un/a paciente con demencia, debido a que otros sintomas como las agnosia

pueden hacer que pierda el reconocimiento de los sab y causar que el
paciente no quiera comer determinados alimentos.
Se le descompone la comida =
cenpea reteratriamente bas
mentos hasta begar al punto en que I qguien mis prepart por miedo 3

sele Teguen que estén ervenenados

adescomponer.

|
Principales N
sintomas () e
5%
Wz 1
- * Seleolvida apagar la cocina, dejs
-

N

Yanaselwva ks diente:

concomida

\
e nlega a cormar, come demasiado

oma tragar, beber o prepara s mesa de-

Tadamente

Ademas se pueden generar otro tipo de trastornos como:

+ Anarexia (negativa a comer)
90 . Buiimia (gula de comer sin parar)

* Ingesta desordenada (en cuanto la variedad y
tipos de alimentos)

Insomnio:

Procure queel olap:
o suficente durar
le dificulta,

Hipersomnia:

Dificultad para conciliar el suerio en la noche.

Porlo general una persona adulta mayer duerme
menos horas que una joven, pero si tiene muchas
siestas durante el dia, va a dormir menos y esto
genera un problema para ambos, en especial para
el cuidador/a por |a sobrecarga de energia gue
genera el cuidado de su ser querido.

° Execeso de suerio o somnolencia en el dia.

Sielenfermo/a vaadormir durante el dia, puede

hacerlo siempre y cuando sea sélo una siesta {la
que hace después de comer por ejemplo) y que
éstane seamuy larga.La idea eslograr que llegue
més cansado/a al llegar lanoche y pueda dormir -

Se recomiendan siestas co
controladaspara que no ke cueste
darmir durante lanoche

por mds tiempo.

IMPORTANTE: Tome las medidas necesanas para que

bl , consulte con di conflanza.

como el o lapac
cansar apropladamente. No se automedique usted mismo ni a la persona con Alzheimer. Siempre que

Flsicos

Factores que representan un problema fisico para tragar:
* Tosemientras come obebe algo, tose pedacitos de comida o s2 le quedanenlaboca

lueqo de tragar algin alimenta.
Caraspeamientras come o produce mucha saliva.
Toshumeda.
Sequejade que tiene comida en la garganta.

tragar los akment

Factores

médico q

@ Factores g un
Un mal estado de |a dentadura.
Elc

Ladepresion.

au quey

§

Algunas recomendaciones para que coma:

Cocine ysirvalo que misle gusta al o lapacente prmero y luego continde
conlos demds para complementar su limentacion

limentos y sirvalos
seanvisualmente llamativos.

Ofrézcale ali Mo frut s, fruta deshi-
aratada, jamén, huevos cocdos, aceite de olivay girasol, etc

Realizar actividad fisica moderada puede estimular el apetite, semprey
cuando tome en cuenta kas imitaciones de movimeento que puedatener
elolapaciente

Sielolapaciente olvidé que yacomidy qulere comer (o volver acome
ofrézcale ajos en calorias como caldo de pollo, jugo de frutas,
yogurt, etc

vigile su icnal porlomenos
cada dos meses o sequnrecomiende el especialista.

g 3kilos o5l eviden-
temente se niega a comer Ilévelo/a con el médico para descartar otras
posibles complicaciones como problemas paratragarlos alimentos.

Aziicar

o

N

ARADA SAZONES DULCES
- ar mereroalas comi
uerde quelos

carel enferma/a,
pero el sabor dulce e o dltima
que sepierde.

|2
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Recomendaciones generales ante
conductas dificiles

Conductas Preguntas
REPETITIVAS REITERATIVAS
g . p eslaclave.Para el
whicta Bprimeravez

Comoponerio a doblarropac secar
platos por ejempko.

Una vez que estas conductas se
ielyan tiles, es bueno premiar
positwamente su esfuerzomedianke
o agradecimentoy hacerle saber ko
vallosa que fue suayuda

Tambiénes posible que esa conducta
repetitiva se dé porque esté abi-

que hagala pregunta

Nosede:

Conductas
AGRESIVAS

Recuerde que la agresividad del
pacente se debeasu 03
runcarespanda de manera agresia
{ffsica niverbalmente).

lamisma pregunta.

Permitir que expeese sus cudas e
permitird a ts persana
lenguaje y sucomunicackin

Silas prequntas que el paciente

8 causade
sucomportamienta. Pueds hacer un
TeGIStro e ell3s 310tanca: 2qué fue
10 que pass?, ¢hacia quign se dirigd
13 3gresiin,

Dirase al o 1a paciente de forma
serenay tranquila. Pids ayuda s ve

g/, v 2
actividad que lo/a motive mis que
T o,

adas 3 problemas de orlentacion
espacio-tempceal intente colocar
<alendarios, relojes u otros indica-

contenero controle
lasituacian.

515 necesano sujetarlo/a, hagalo

eckad, pusecen agarecer Movmentos
mas automatizados y mds dticies
de controlar, como constantes bak
ace0s detronco o movimentosde
extremidades En ese cazo, trate de
Ignorar esa conducta y pemitale
presara,

Ayidele al o la paciente a encon-
aporla

3 ¥ evite forcejear
conéloels

rar la respuesta
hara usted puede sefialarle o reloj,
51 PrEgUNta qué o1 es sendleke el
calendario, por ejeralc.

Fomentar rutinasy actividades re-
lacionadas a es3s nainas, le pueden

quelo tranquilice.

LImein/apor sunomb acele
Quiénesusted y qué esta hackendo
ustedahi

faciitar a el o ella 3 recordar lo que
debe hacer en ese Momento y 1o

endaaanticp are-
sividad. Esto parque usualmente

5. El cuidador/a

atacar a otra per-

5003 58 puede Mostrar tenso, ut
un vacabulario o tener una mirada
amenazante.

En esta seccién encontrard una recopilacion de
consejos para mejorar su calidad de vida durante
este proceso. Recuerde que usted como cuidador/a
también es muy importante y merece estar bien.

Conductas
OPOSICIONISTAS

frézcale opciones para que pueda

Sial primer intento na la
Que & enferma/a coopere, es
unratoy vuéhaloaintentar

Respete su proceso de enlentec
Iminto cognitno y fisic

Espositle que se niegue a hacer alga
POIQUE N0 PUBTE I L3 R0 COMO.
ustedlohace

Tritelo/acomo el ol aduitosa que

Alucinaciones y
DELIRIOS

Para el o ella sus percepciones e
Ideas son completamente reales
{en 5u munds paralelo) por eso ex
recomendable no contradeciiof
aintentar que entre enrazdn.

Decirle: tranquilo/a, no pasa nada®
0 le va 3 ayudar poraue paraelo i3
paciente si estd pasando algo y por
5056 PONE NEN0S0/a & QU

Transmkale sequridad manteniéndose
ustedtranquika/a y o Io deje salofs
enese moment

Motivelo/a en lugar /

 escichelo/a sin afmar ai negar lo

3hacer 0.

vlo
suele bajar su nivel de inquictud, es
ahicuando usted le puede desviar su

activeiades que hacla antes de en-
fermar, Por ejemplo, no lo/a haga

stencidncy

A algunas personas 1 tranquiliza et

hacerantes,

leersinale gustaba haceria aunque
250 parezca mudarle

Hagale sentrse L inchyaky

las

el deliio 0 ahxinaxion parezca
r postivapara ela ella (siesti viendo
35usN{s de PRqUeNos y esta telz, por

e

x yprémiele
2 colsboradicn, enespecial cuanda
5@ haya estorzado por realizara.

Recuerde que con el avance de 13
enfermedad, laperscoa se hardmas
dependiente

también los ve,

iNDICE DE SECCION

i

ipal

i El cui

/\ Eisindrome del cuidador quemado o Burn Out

R ow

de apoyo para cui
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El cuidador/a principal

Es la persona que atiende c y direc todas las nec
fisicas, bioldgicas, psiquicas y sociales de una enfermo/a, en este caso de un/a
paciente con la enfermedad de Alzheimer.

q

ZQUIEN PUEDE SER EL CUIDADOR PRINCIPAL? = ﬁ‘x}-

Es usual que la familia de un/a enfermo/a de Alzheimer
se encuentre ante esta situacién tan desorientada como
&l mismo/a paciente. ¥a que lo Gnico que sabe es que
su ser querido necesita atencion constante durante las
24 horas del dia.

Lo deseable es atender 3 o1 enferma/a
dentro del nicleo familiar, siempre y

estén preparados para atrontar todo lo
queimplicay reciban el 3poyo suficiente
endiversos niveles.

* Esnormalque surjan
35y IEQUITES 0 10
saber quéhacer.

U cindnica famler e toma oy varsbi
< conflictos pueden ap
sentimientos de frustraciiny ang
U5 miembros

24/7

368 Diks

Unalabor 23/7 los 365 dias:
1 Culdacior/a princoal suele se la person
en quien recae ks atencion del enfermo
o I que se refiere a la vida dia-
k05 365 dias del aflo con sus

Lossentimientos
encentradas son
frecuentes.

respectiv

Neandnal; Est

esel tipo de culdador/a mé

©  sinoesun familiar: Puede ser al luntaria allegada a la familia o bien un

El sindrome del cuidador
quemado o Burn Out

Es una de las formas mds comunes de estrés que desarrolla una persona que
ha cuidado de un/a paciente en condicién de dependencm durante periodos

yc Este sind hace queelc /i unestado
de agotamiento fisico, emocional y mental producto de dlchu labor.

SINTOMAS DE ALERTA
Los sintomas mds comunes alos que se les debe prestar atencién:

* Deteriorode mﬂludmmalyfklﬂ syfat

inio, problemas g

minuye su autoestima, se deprime, se rrita con faciidad,

Sedauna zacian de 1as lab desempenia coma cuidadoe/a, ko que praduce un
e5pers0alzaco y una desconexin emo mo/a

doe/a tiends 131 U3 HULOPEICEpCitn Negatia

mpetenc senite que no tiene ex: tsbor delcuido.

t can s tarea del cuido,

@ Que 5US amKos,
5).

— laci i
familiares 0 colegas se alejan y Casin0 tienen contacto con etos(as
Agomlmnmmals»pm. 2 una sensackin de apota
¥ 1a pers 23 3 5entir que no
nal reaccionar ante tas stusciones g
Dresentar Por 50, perche Una NKapacidad parasequi a
ias resporsatilidades.

Es importante que usted recuerde que
este sindrome es generado debido a los

trastornos conductuales y psicolégicos
asociados a la demencia que padece
elolapaciente.

SltAuaclones a consnderc‘ur_ sobre el Principales necesidades del
cuidado en el seno familiar: cuidador/a:

G hogar limites. LANECE: 61
e q ) . “ e
sunivel de deterioro, la idoneidad de las condiciones 5 o

que para su cuidado tenga la vivienda, e incluso por
1a disponibilidad de los recursos asistenciales sufl-
clentes que tengan la comunidad en 1a que resida.

puede ser muy desaflante. Hay que ser muy cons-
entraa

+ Estrateqias parapoder desamollar sulabor
+ Conocimiento sobre posibles cambios de
comportamientodel o lapaciente.

LANECESIDAD DE RELACION CON OTRAS
PERSONAS, VINCULADAS O NO A ESTA
PROBLEMATICA

qu d
conflictoy de actitudes derechazo porparte del en-
termo, onstant.

anercon
queen habiar sobre su stuackin e ayudan aaliviar
Ia carga pskolégica que soportan. Por ejempho:

7 9 yang L
familia pueden estar presentes, en especial si las

dar que las distintas 1as que
se puede enfrentar la familia, pueden provocar una
I bros.Porque

alguna situacién, que deunatormau otra, ya se venia
Por

poder integrarse a grupes de ayuda mutua

+ Relacionarse con personas que lo saquen de
1a rutina del cuido, para poder reakzar otras
actividades que le permitan relajarse: come
saliratomase un caté conamigos o hacer ejer-
cicio. Recuerde que &l cansancio, la angustia
¥ la soledad, pueden ser transmitidos al o la

ememwayammuanesu,eamrcmmaua

fotant telaci . con personas que sirvan de
apoyo, tanto emocional, come de asistencia
@ c y enla real de las tareas que de-
dl, sempefian Esto es fundamental para su propio
did: equilibrio psicolégicoy emocional
pen

P
persna, para relacionarsey realizar cualquier actividad

en todos los niveles. Particularmente s/ se trata de
un/a cuidader/a tamiliar, ya que esta persona suele
sentirse muy atectada emocionalmente no sélo por
el estado del entermo/a, sino también por el agota-
miento fisico que conlleva cuidarlo/a

TODO CUIDADOR/A DEBE SABER:
« Conocerlaentermedad y alenfermo/a
* Elproceso que debe sequir
« Lasreacciones que puede llegar atener
elolapaciente de Alzheimer

“Una adecuada informacidn sobre todos los aspectos relacionados con la enfermedad,
contribuird sin duda a que el cuidador sepa lo que tiene entre manos.” (ASCADA, 2017)

2

Medidas para evitar y/o aliviar la aparicién de este sindrome:

+ Preocupacion auténtica por el

bienestar dela personaenferma.

Q? * Respetoasupersona, asussen-
timientos e intereses.

* Compromiso de mantener a

® la persona enferma enlas activi-

2 dades diarias

¥+ Fomentarladignidadyautoestima
1 delapersonaenfermapermitiendo

unciertogrado de contral sobre
suviday su entomo.

+ Sentido del humor, capacidad
para expresar sentimientos,
creatividad en el manejo de
los problemas conductuales y
capacidad de deteccién de los
desencadenantes.

+ Voluntad de mejora perma-
nente. Aprender mis sobre la
enfermedad y buscar apoyo
paralograrlo.

“El cuidador perfecto no existe y cada dia se apren-

de algo nuevo.” (Know Alzheimer, s.f.)

+ Expectativasrealistasrespecto
@ alascapacidades delapersona

A enferma.
) + Tolerancia ante ciertas con-

ductas problematicas.

+ Un actitud positiva haciz 2

enfermedad, tener empatiay
@ adaptacidn ante los cambios.

Entenderlas causasyossia-
nificados de determinadas
conductas.

Medidas propuestas por (a Asociacidn Psicogeridtrica
Internacional (1PA, 2000)
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Grupos de apoyo para
cuidadores

Cuidarse a si mismo no es menos importante que cuidar al enfermo. Actualmente
existen diversos tipos de soporte, pensados para ayudar al cuidador/a en su
labor y en la necesidad que tiene de afrontar la situacién que vive.

REUNIONES PERIODICAS CON CHARLAS DE INTERES
7¢s¥s. | Enlos grupos de ayuda constante surgen temas, preocupacionesy ni
suelen ser comunes a una gran mayoria de los cuidadores.

idades que

1 Especialistas en ol drea se ¢ an de bein

Las asistentes tienen |2 apartunidad de ex
ternar dudas y expresar sus sentimientos

+ Campartiry escuchar
a otros cuidadores
= der

100

4, Otros recursos

importantes

LAS PRINCIPALES REGLAS PARA
CUIDAR DE S/ MISMO:

Tipos de soporte que ofrecen grupos y asociaciones
de asistencia a cuidadores y sus familiares:

Estasasociaciones disponen de abundante informacién sobre
los tos que afectan desde
informacién de tipo médico o psicoldgico, hasta asesoria en
cuestiones sociales e incluso juridicas. Su objetivo es hacer que
el cuidador se sienta mas apoyadoala hora de conacery aceptar
Ia enfermedad através de:

tivas

* Medios informativos: Charlas inform:
o as por especialistas en demencias y
demas areas relacionadas con esta enferme-

dad, material didictico como brochures, etc.

Mecanismos parapoder comunicarse con otras o=
4Otra

personas ensumisma situacion: Gupos enredes
sociales, contactos telefénicos, sitios web, entre otras.

Tiposde apoyopara el cuidador/a: Asistenciasme Alleres UG
cional, actividade acionalesy deaprendizaj
para cuidadores. jhk"l‘ (A

Tenga dor/a, y si usted se

desmorona, | también Fenoconapra

Red de Cuido

“Misidn: Capacitar, apoyar e informar a familiares y/o cuidadores sobre
la enfermedad de Alzheimer y otras demencias asociadas, con el fin de
mejorar la calidad de vida tanto del enfermo como del cuidador.”

Asociacién Costarricense de Alzheimer y otras Demencias Asociadas
(ASCADA, s.£.)

101

Aspectos legalesy financieros ..

£Coma solicitar ayuda en la CCSS?

Directorio de ayuda 107

> © =t

-

Centros para el cuidado del enfermo/a de Alzheimer ... ...
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Aspectos legales
y financieros

ELAlzheimer puede rep unp de tipo juridico para quienes lo
padecen, cuando la persona ya no es capaz de conocer el sentido ni el alcance
de sus actos y cuando ya no puede tomar decisiones como antes.

b

: INCIDENCIA JURIDICA
T La persona enferma no se da cuenta de que poco a poco va perdiendo la capacidad para re-
—4—| alizar i i conla gestién y admi idn de sus bienes,
yaque pocoa poco va perdiendo la nocién del dinero y su valor.

unmomento en el que no comprenda &l sentido e los
ntenidojuridicoy
un grave probiema.

or ez para las famlias

puede representa

acin puede

anivel financieroy legal para of enfermoy/ay
famia, si 0 5e toman las Mmedids necesanas

E305i, previam una juez/a.

Procedimiento Judicial de Menor Cuantia:
Declaratoria de incapacidad.

CARACTERISTICAS DEL PROCEDIMIENTO:

+ Setratadeun procedimiento ue tardamucho yque exge
la practica obligatoria de determinadas pruebas. Presenta la paradeja Fases de la
de que quien sea el que defiends al presunto incapaz durante el uicio,
unabogado/a, ests obigado a mostrar su disconformidad con que se DECLARATORIA DE
einc nouetal faita de n INCAPACIDAD

« Este proceso puede ser solicitado por el cényuge o descenden-

cia del enfermo/a por sus ascendientes o hermanos. En cual- El proceso judicial consta

quier caso, deben hacerlo por medio de un representante legal. de 4 fases:
= e onclas )  en 1. Demanda de
Sino existen estos familiares o no lo selicitan, cualquier otra perso- ki

na ajena al enfermo que conozca la situacion puede comunicar-
lo, en tal caso el ente correspondiente (ya sea el juzgado, el hos
tal, la institucién o 12 persona que declare la incapacidad) es el
quien tendrd que actuar solicitando la declaracion de incapacidad.

2 Contestacicn a la
demanda.

« Sila petcién Ia realiza la familia el ente correspondiente es el en- 3, Pericdo probatorio.

cargado de defender al enfermo/a, si este ente realza la peticion

se nombra o para que defienda a la persena 4 Sentencia’
incapaz
Silaincapacidad delenfermo
es realmente reconocida por
unjuez, ésta debe complemen-
LA SON:

Pérdida de

Decl iade

CAPACIDAD CAPACIDAD

Esimportanteantes de analizar Laincapacidad es el recono-

INCAPACIDAD

£l proceso de declaratoria de

Io que significala in
es necesario hablar de que se
entiende por capacidad:

cimiento de que lguien carece
de capacidad, recuerde que
1as leyes no distinguen entre
las enfermadades, ni entrelos
L idad juridi diferentestipos de demencia.
Eslaposbilidad quetodoindividuo
tizne de ser sujeto de derechos
y obligaciones, esa capacidad
latenemos todos desde el mo-
mentode nacer hastalamuerte.
Locualnosgrificaque seasuficiente
alahorade reaizaractosjuridicos.

Laincapacidad se refiere a la
negacién delacapacidadde una
persona, estanegacidnsslola
puedereconocer un/ajuez/a.

Esto significa que cuando se
Tabiada

3 esunamedida
trascendental para la persona.
Conestadeclaratoriano se trata
dehacer sentirmalalapersona,
sino, més bien de protegerla

Requisitos legales

Sedebendz cumplirlossiquientes
requisitos paraque se declarea
una personaincapaz:

Que padezca de alguna enfer-

5 oincapa-
La capacidad para actuar: citacidn, enrealidad alo que se

Esla posibilidad d acto: o

fisico o psigy

Quelaenfermedadtenga caracter

juridicosyq acta -
Esacapacidad la tenemos todas incapaz de cuidar de simisma. A
las personasal cumplirlos 18 afos diferenciadelacapacidadque
seadquiere automaticamente,
conlaincapacitacisnnosucede
lo mismo. Ya que ésta requi-
era deuntramitejudicialy una
sentenciaque asiloreconozca

Quelaenfermedadimpidaala
persona gobernarse porsimisma

£l procedimiento que hay que se-
guir para obtener una sentencia
deincapacitacién de unapersona,
se denomina: Procedimiento de
Menor cuantia.

SOBRE EL PROCEDIMIENTO JUDICAL DE MENOR CUANTIA: Cabe aclarar que el procedimiento

pudicial que a continuaci spafia,

1a poblacién afectada por demencias es muy alta
reterencial, cuya

porlo que se recomienda

buscar un asesorlegal de confianza en caso de requerlr asistencia

105

La tutela: ;Quién puede ejercerla?

LATUTELA

D300 e tantoa evolucion de la enfermedad com 13s drcunstancias
e cada

~e
persanal duo
) complementarias que intentancy

pueden darse de unosc

LAHERENCIA DELINCAPACITADO:

Segiin el marco legal: Un/ paciente
puede testar, siempre y cuando dos
médicos testifiquen ante el notario
que en ese mormento concreto

de su enfermedad, la persona se
encuentre lo suficientemente bien
mentalmente y conoce el alcance

cargo salvo st
or ser bix

jeden s tacil legables, fre L enla

dii gork hoya dir-

Tutelas. L persona propuesta como tutar/a 1o podr actuar como tal hasta que no
acepte el cargo.

Las funciones del tutor/a son:

Velar por la persona, procurarle alimentos, procurarle asistencia médica,
formario/a e integrarlo/a, administrar sus bienes.

£l sus limites, ya g |
Juez/apara realizar en sunombre actos de trascendencia econdmica como
&5 la venta de bienes o aceptar su herencia.

TUTELARES
Corsiste enelnombr
fisica ojuridica snanimos delucro que ejerza s funcicres det
13persona dedarmea iNcapaz. 3 inde veiar or sus interesesy

AMENto por parte de un juez/a e UN3 persona

enfermo/adebe de ser visto/a porun médico forense.
enfermo/adebe de ser visto/a por un juez/!
uez 0lajueza realiza Una entreyista CON SUS Panentes mas préxumos.

No obstante, pueden proponerse otra tipe de pruebas como in-

formes médicos, soclale:

stig

, etc.

TIPOS DE SENTENCIA:
Lasentencia que finalmente dicta un juez/a puede ser:

+ Incapacidad total de la persona

+ Incapacidad parcal

* Obien, puede deneqarlaincapacidad

Nadie puede ser considerado
incapaz hasta que un juez/a
no lo haya acordado en una
sentencia.

nten P o g si pasado un tiempa
1vos Gue aCasionaron la incapacidad desiparecen. En Cuakquier €aso, 1
sentencia que dicte el juez/a queda Inscrita

106

* Laautotutela: £l suto tutel
cualquier persona sana en prev
futuro, el mientras pueda auien deberd ser la persona que »

sta prevista 5610 en Catakina y consiste en que

+ €l defensor jud:
que fue declarads inca
fa 0 bien cuando

1. Tiene por misidn prateger los intereses de la persona
510 Mientras se e nombre un tutor/a defin
an conflictos entre el tutor/a y la persona tutelar

« Elprotuter: Es quien tiene encomendads 1a mision de controlar el actuar del
tutor/aen el c3so de que la persana tutelada tenga bienes.

puesto en su testamento.

« Simoexiste testamento: Los hereder
s sendn sus herederos legales.

FUNDAMENTOS LEGALES QUE
AMPARAN ELPLAN NACIONAL DE
ALZHEIMER Y ALADULIO MATOR
EN COSTARICA

* Convencicn sobre
Humanas sobre personas con
Discapacidad

* Convencidn Interamericana contra
todaforma de Discriminacidne
Intolerancie.

Declaracidn Politica y Plan de Ac-
cidn internacional de Madrid sobre
envejecimiento.

* Ly No 8661, Aprobacion del
derecho delas persanas con disca-
pocidod

* ey No 7935, Ley Integral dela
Persona Adulta Mayor.

* ey No 500, Ley de igualdod de
idades para las personas

. atrimonial. £ tutor/a sdla

mente en 3quellos casos en que el PAtManio e 13 persona 1o requier

* Cartade Sanosé sabre los dere-
chas de las personas mayores de
América Latinay el Caribe.

£n caso de dudas, consuite a su
asesorfa legal de confionzo, 107
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De la misma manera que existen diferentes especialistas que p
ayudar a diagnosticar y tratar la enfermedad, se puede llegar a solicitar

i{Como solicitar ayuda en

la CCSS?

d

Directorio de ayuda

asistencia por medio de diferentes entidades de la CCSS.

v

PUEDE BUSCAR UN SEGUIMIENTO MEDICO ESCALONADO

No hay un protecol
ante esta situacié

& puede inic

como tal sin embargo la r
¢ solicitando ayuda en los EBAIS y

mendacién es que

progresivamente acudir ahospitales o centros més especializados.

Loideales que el o la paciente sea porun , ul
por el personal de la Clinica de la Memaria de los diferentes hospitales. Para ello, se necesita unareferen-
cia del médico del EBAIS o clinica a laque asiste.

EnlosEBAIS le pueden

s i . .

c 9

den atenderala asode

crisis siguiendo el protocolo de paciente agitado.

Cada uno de ellos cumple una funcién distinta a lo largo del proceso de la
enfermedad. Pero no son sélo ttiles para el enfermo, también para la familia

@ HOSPITALNACIONAL DE GERIATRIA Y GERONTOLOGIA |

\ ‘
: A
L

ATENCION
" ESCALONADA
1 EBAIS
2 Clinica Memaria
3 Atencidn por
especialistas en
elhospital

EBAIS’

L |

Centros para el cuidado del
enfermo/a de Alzheimer

que lo cuida resulta beneficioso en un momento u otro.

/9. | TIPOSDE CENTROS ESPECIALIZADOS DE ATENCION

¥

¥

cuidadores Alzheimer,
L

a) Centros de acogida diurna.

- Este tipo de i

mo

uciones pueden ser centros
de diauhospitales de dia. En ambos casos, estén es-
pecializados en atender a la persona que necesita
atenciones soclo-sanitarias, personales y de resacion.

Su principal ventaja es que, gracias a los servicios
que prestan, contribuyen a que el enfermo/a pueda
sequir viviendo en su casa, pero 3 misme tiempe
distrutando de. ciones terapéuticas, de pre-

3tipos:

Es importante asequrarse de que estd ubicado en
ua20na con medios de transporte adecuados a las
necesidades personales.

(CUALES SON SUS BENEFICIOS?
Descanso durante unas horas r
vent
su cuidak
Lo que

delas misimportantes
amiia y especiaimente a
durante unas horas
tamente repercute también de forms iy

que propocionan a

vencién, asstencialesy

Sonsenvicios que, ademds suelen estar disponibles
conla frecuencia con que seanecesaria, yaque pus-
den prestar atencion dana, en dias altemados o de
formatemporal

Ofrece una gama de servicios es muy amplia que
van desde asistencia médica hasta ocuparse
del tiempo de ocio de la persona que ko necesita

L o

poruno,
lia,para
que pueda adecuarse alas necesidades concretas
de cada famdiay de cada enfermo/a

ols pacierte.

Son una ayuda mas: Un recurso ms del que dsponer

padria

pe 3 rus
Que entra en s vida, y que, por 1o tanto, ks confunde. No
hay que preocuparse demasiado, €5 normal
Que hacer s danes tiempo paraque poco.
adaptando 3l cambio,

CONTACTO NUMERO/EMAIL
Emergencias 9-1-1

iacién C i de 6186-2745
Alzheimery otras Demen- ascadaalzcr@gmailcom

cias Asociadas (ASCADA)

TIPO DE SERVICIO

Atencidn de emergencias para la vida,
libertad, integridad y seguridad

Brinda capicitacn y asesoria psicolégica
y espiritual a las familias y/o cuidadares.
e enfermos de Alzheimery enfermedades
afines.

Asociacién Gerontolégica 2542-4500 cimispphitipisiokist
Costarricense (AGECO) ~ 29eco@ageco.crg onesrelacionadascon
maycres

Hospital Geritrico 2542-2176/2542-2177 Rehabilitacidn, consulta externa, sericios
decuidaos comunitariosy hospitalde dia

Blanco Cervantes Atercién de casos diffciles remitidos del
resto del pats

Clinica de la Memoria 2436-1456 Ofrece 3payoalo 3 pacientey su tamila por

Hospital de Alajuela

Clinicade la Memoria
Hospital San Juan de Dios

Central: 2436-1001

2547-8868

Central: 2547-8000

partede n equipainterdscplinariointe:
93080 por e 60905, QEratas, psKe

anésticoy tratamientodel ola paciente,
SeqUIMIENto respectivo con el respaldo e
los diferentes riveles de atencidr.

CONAPAM 2223-8283
Centro de Apoyo al 2288-0209 /2288-0211 k
Cuidador Casa Sol info@casasolcr.com ca Diagndsticotemprano de demen:

Garantiza ef mejoramiento en la calidad
e

apayoa familas

Centro Diurno del Tejar

2552-3035 /2551-7583

03 3lapersons

b) Centros de acogida temporal.

dirigidos a los familiares y cuidadores que al
propio enfermo/a, ya que suprincipal ventajaes
‘que acogen al olapadiente durante peniodos cortos
detiempo, lo que permite asu cuidador disponer de

dias de d paraded i :

Estos lugares le permiten al cuidador/a poder
unti jarsey

tarse. Ese tiempo para unc/a mismoy/a es muy

importante porque el descanso que proporciona

eselqueper | cuidador/a sequir

al paciente con nuevo animo. Es un recurso ante

el que no hay que tener sentimientos de aban-

dono, es ademas la mejor alterativa disponible

cuando el cuidador/a por las razones que sea

tiene que dejar a su ser querido durante unos dias.

onec-

Hay que el enfe pi

tener d

momentos. Por eso, es conveniente que haya una
personaque durante esos dias de estancia enel
centro se mantenga en contacto.

ANTES DE SELECCIONAR UNA OPCION TENGA
EN CUENTA LO SIGUIENTE:
Que esté cerca del domicilic de Ia familia
Que noimponga horarios rigidas.
i

Gue dispengan de un ambiente calido y accgedor.

cipar de vez en cuando en algunas de fas tareas refaciona
das conel cuidado del enferma/a.

9| a pe

¢) Residencias

+ Lasresidencias son el ltimo recurso, puesto
que su funcidn essustituir el hogar, es decir, que
acogea los pacientes de forma permanente.

* Lasrazones paraacudiraunaresidencia son
muy diversas, pero fundamentaimente porque
la familia ya no dispone de condiciones so-
cio-ambientales o asistenciales que el en-
fermo/a necesita a partir de determinado

evolu
0 bien, porque su cuidado conlleva ya tal
sobrecarga de trabajo para la familia que
éstano puede sequir asumienda.

¢QUIEN LA PUEDE SOLICITAR?
Puede ser solicitada por el propio enfermo/a

por ¥
relacién, soledad, el miedo al futuro que sienten
alhaber contraido la enfermedad.

de darle 1a atencién que necesita o por mala
Integracién familiar, por ejemplo.

ﬁ@@

EXISTEN DOS TIPOS DE RESIDENCIAS :
LAS PUBLICAS Y LAS PRIVADAS

i ivad @
que no séloson también insuficientes, sino que
ademds sus precios no estdn al alcance de todas
las personas.
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6. Controles médicos
importantes

Tabla de control de toma de medicamentos

MANANA

Medicamento

[
@

6:00am
7:00am
8:00am

9:00am

{NDICE DE SECCION

Tabla de control de toma d

Tabla de control de presién sanguinea

Tabla 1d:

MANANA

Medicamento

10:00am

T:00am

Medicamento

Medica

13

s

20N
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Tabla de control de presién sanguinea

& /E/C

B/E/C

B/E/C

$/E/C

B/E/C

¥/&E/C

/IB/C

/& /C

BIE/C

% /%/Q

/BT

5 /5/Q

¥/E/C

»/E/C

/& /C

/& /C

B/E/C

»/E/C

& /&/Q

Diastdlica

Tabla control de comportamiento

G/ /Q

G/A/Q

/& /Q

G /& /C

G/E/Q

/B /IC

& /E/Q

o/ E/Q

RIE/Q

¥/8/Q

G /E/Q

G/AR/CQ

o /E/C

Q/E/CQ

o/ /Q

o/ /Q

R/E/Q

o /E/Q

&5 /Q

Sistdica

18

1
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Anexo 2: Plan Nacional para la Enfermedad de Alzheimer y Otras Demencias
2014-2024, Objetivo 4.4.2.

Plan Nacional para la Enfermedad de Alzheimer y Otras Demencias (2014) Recuperado de:
https://ascadacr.files.wordpress.com/2014/08/plan-alzheimer-costa-rica.pdf

202



Anexo 3: Encuesta sobre fuentes informativas (Consentimiento informado)
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Encuesta sobre fuentes informativas (Cuestionario)
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Encuesta sobre fuentes informativas. Fuente: Elaboracion propia.
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Anexo 4: Recopilacion de contenido final para la Guia.

ESQUEMA DE CONTENIDOS V.10

I. Conozcay entienda la enfermedad de Alzheimer

l.I. ¢ Qué es y cOmo se comporta la enfermedad?
1. La Historia de la enfermedad de Alzheimer.

El Alzheimer es hoy en dia no tan solo una dura realidad para las familias que lo
padecen en su seno, sino también un problema de envergadura realmente social,
tanto por el gran niumero de afectados que hay actualmente en todo el mundo,
como por la espectacular evolucion que esta enfermedad va a tener en el futuro,
debido a la inexistencia de un medicamento realmente eficaz para combatirla.

Pero antes de hablar de la envergadura real que el Alzheimer tiene como
problema social y familiar, es importante conocer un poco sus antecedentes:

El Alzheimer como tal (con sus aspectos caracteristicos y sus sintomas) existe
desde hace mucho tiempo, pero fue reconocido como una enfermedad especifica
hasta casi medio siglo después de su descubrimiento y fue conocida por la
sociedad hasta hace poco mas de 20 afos.

Aproximadamente en 1906, el Dr. Alois Alzheimer, a quien esta enfermedad
debe su nombre, identificd por primera vez sus sintomas analizando el celebro de
una paciente de 51 afios. En el celebro de esta mujer encontr6 una atrofia
general, sin tumores, pero si importantes cambios en la red nerviosa de las
neuronas.

En ese entonces, su descubrimiento no tuvo casi eco entre la comunidad
cientifica de la época, porque no aceptaba que las primeras investigaciones
realizadas por el Dr. Alzheimer significaran el hallazgo de una enfermedad que
muy posiblemente, hasta entonces, habia estado siendo confundida con otras
enfermedades de similares caracteristicas.

Tendria que pasar casi medio siglo para que los descubrimientos del Dr.
Alzheimer fueran aceptados, el Alzheimer fuera reconocido como una enfermedad
del celebro, y se abriera el camino para poder investigarla en profundidad. A
pesar de ello, todavia continuaria siendo durante tres décadas una enfermedad
completamente desconocida para la sociedad en su conjunto.
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A principios de los afios 80, con la muerte de la actriz Rita Hayworth como
consecuencia del Alzheimer, fue cuando la enfermedad adquirié gran repercusion
a nivel mundial, que se iria incrementando a lo largo de esa misma década a
medida que se iban haciendo publicos los nombres de diversos personajes
famosos aquejados de esta enfermedad. Lo que produjo que se extendiera su
conocimiento entre la sociedad.

También a mediados de los afios 90 el padecimiento de esta enfermedad del ex-
presidente de los Estados Unidos, Ronald Reagan, contribuy6é al conocimiento
mundial de esta enfermedad. Ronald Reagan, consciente de la situacién que le
tocaba vivir, escribié una carta de despedida, que fue publicada en todo el mundo
en la que pedia al pueblo americano y al mundo entero, mayor compresion hacia
las personas que padecen esta enfermedad y hacia sus familiares.

El crecimiento de su popularidad, los nuevos avances en su investigacion, la
concienciacién social y la constatacién por parte de muchas familias de que no
estaban solas frente a este problema y que no eran las Unicas en padecerlo,
favoreceria que también a lo largo de esta década de los 80 comenzaran a
crearse las primeras Asociaciones de familias de enfermos de Alzheimer.

Debido al crecimiento de su popularidad, los nuevos avances en su investigacion,
la concienciacién social y la constatacion de habian muchas familias que no eran -
las Unicas en padecerla y de que no estaban solas frente a este problema dio pie
a la creacion de las primeras Asociaciones de familias de enfermos de Alzheimer,
siendo la misma, hija de la famosa actriz, quien les diera un importante impulso, al
convertirse en la primera presidenta internacional.

Actualmente un gran niumero de especialistas de muchos paises estan trabajando
para intentar encontrar sus causas, descubrir cudles pueden ser los farmacos
mas adecuados para su tratamiento, y desarrollar los instrumentos idéneos para
su diagnastico.

Gracias a todo ello, hablar hoy en dia de Alzheimer ha dejado de ser un hecho
aislado ya que se ha convertido en un problema social, ante cual, la sociedad en
Su conjunto, esta cada vez mas sensibilizada.

No en vano se ha reconocido que el Alzheimer como la cuarta causa de muerte,
tras las enfermedades del corazén, el cancer, y los accidentes vasculares
cerebrales.

Fuente: ASCADA (2017) Programa Alzheimer Luchando contra el Olvido. La
enfermedad de Alzheimer. Médulo 1. San José, Costa Rica.
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2. Definicion y diferenciacién del Alzheimer con otras demencias (Aspectos
generales)

2.1. ¢ Qué es una demencia?

Es un término genérico para referirse a varias enfermedades, en su mayoria
progresivas, que afectan a la memoria, a otras capacidades cognitivas y al
comportamiento, y que interfieren notablemente en la capacidad de la persona
para llevar a cabo las actividades cotidianas.

No toda demencia es Alzheimer, pero la forma mas comun de demencia es la
enfermedad de Alzheimer, que puede representar entre un 60% y un 70% de los
casos. Otras formas frecuentes son la demencia vascular, la demencia por
cuerpos de Lewy y un grupo de enfermedades que contribuyen a la demencia
frontotemporal. Los limites entre las distintas formas de demencia son difusos y
frecuentemente coexisten formas mixtas.

Estudios recientes estiman que cada afio hay cerca de 9,9 millones de nuevos
casos de demencia en todo el mundo, lo que significa que aparece un nuevo caso
cada 3 segundos. En la actualidad, casi el 60% de las personas con demencia
vive en paises de ingresos bajos y medianos, y se prevé que la mayoria de los
nuevos casos (el 71%) se registren en esos paises™.

Es importante sefalar que aunque la edad sea el principal factor de riesgo
conocido para la aparicion de la demencia, esta no es una consecuencia
inevitable del envejecimiento. Ademdas, no afecta Unicamente a personas
mayores, pues cerca de un 9% de los casos corresponden a la demencia precoz
(es decir, aquella cuyos sintomas comienzan a aparecer antes de los 65 afos).

Algunas investigaciones han indicado la existencia de una relacion entre la
aparicion del deterioro cognitivo y factores de riesgo relacionados con los modos
de vida que se vinculan también a otras enfermedades no transmisibles, como la
inactividad fisica, la obesidad, las dietas desequilibradas, el tabaquismo y el
consumo nocivo de alcohol, asi como la diabetes mellitus y la hipertension en la
madurez. Otros factores de riesgo potencialmente modificables que estan
relacionados en concreto con la demencia son la depresion en la edad madura,
un nivel de instruccién bajo, el aislamiento social y la inactividad cognitiva.
Ademas, existen factores de riesgo genéticos no modificables que aumentan el
riesgo de que una persona padezca demencia. También existen pruebas de que
en general hay mas mujeres que hombres que sufren demencia.

* Loy CT., Schofield P.R., Turner A.M., Kwok J.B.J. (2014). Genetics of dementia. Lancet, 383 (
9919), 828-840. doi: https://doi.org/10.1016/S0140-6736(13)60630-3
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La demencia es una de las principales causas de discapacidad y
dependencia entre las personas mayores del mundo entero, y tiene un enorme
impacto no solo en las personas afectadas, sino también en los cuidadores, las
familias y las sociedades. Es responsable del 11,9% de los afos vividos con
discapacidades debidas a enfermedades no transmisibles. Teniendo en cuenta la
mejora de la supervivencia a nivel mundial, se prevé que esa cifra siga
aumentando.

La demencia produce un incremento de los costos de la atencion crénica para los
gobiernos, las comunidades, las familias y las personas, y una pérdida de
productividad para las economias.

Fuentes:

OMS (2017).70* ASAMBLEA MUNDIAL DE LA SALUD. Plan de acciéon mundial
sobre la respuesta de salud publica a la demencia 2017. anexo 10, p.236-237.
Adaptado de: https://docplayer.es/152220231-70-a-asamblea-mundial-de-la-
salud.html

OMS (2019). Demencia. Adaptado de: https://www.who.int/es/news-room/fact-
sheets/detail/dementia

2.1.1. Tipos de demencias

Como ya deciamos antes, existen diversos tipos de demencias, como
existen diversos criterios a la hora de clasificarlas. Si nos atenemos a su
etiologia, es decir, a las causas que la provocan, encontramos dos tipos de
demencias:

 Demencias de tipo primario
 Demencias de tipo secundario

a) Demencias de tipo primario:

Enfermedades que son en si mismas un tipo de demencia. Son causadas
por enfermedades neuronales, progresivas, aunque su evolucion suele ser
lenta, y de naturaleza degenerativa. Ademas, tienen mayor incidencia entre
la poblacion que las secundarias; es decir, afectan a un nimero mayor de
personas.

De todos modos, existen varios tipos de demencias primarias cuyas
caracteristicas son parecidas a las del Alzheimer:
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Alzheimer, es la mas importante puesto que es demencia de tipo
primario que mas extendida esta entre la poblacion.

Demencia Vascular, que se conoce también como multi- infartica
un area del tejido cerebral queda destruida como consecuencia de
un infarto en el celebro.

La Demencia Mixta En algunos casos, una misma persona puede
sufrir al mismo tiempo la Demencia Vascular y el Alzheimer. En esos
casos, ese tipo de demencia se les denomina Mixta. Suele ser de
lenta evolucién, con un deterioro y las funciones mentales de la
persona quedan mas dafiadas que las sensitivo-motoras.
Enfermedad de Pick: Es una enfermedad muy similar al Alzheimer,
ya que ambas destruyen un gran niumero de células en el cerebro.
Su diferencia mas importante esta en que se suele dar en personas
de entre 50 y 60 afios, pero raramente en personas de edad mas
avanzadas.

Enfermedad de Binswanger, se caracteriza por lesiones en la
sustancia blanca del cerebro, que producen un trastorno progresivo
en el control de los esfinteres: de incontinencia y en la marcha: la
persona no anda, o lo hace con muchas dificultades. Es bastante
parecida a la Demencia por Infarto Multiple, y se describié por
primera vez a finales del siglo pasado. Su principal similitud con el
Alzheimer es que, en algunos casos, ocasiona también derrames
cerebrales por la excesiva fragilidad que tienen los capilares del
cerebro en estos enfermos.

Enfermedad de Creutzfeld Jakob, es muy poco frecuente, no llega
a un caso entre un millén de personas. Es ademas una enfermedad
contagiosa, ya que probablemente su causa sea virica; sin embargo,
el riesgo de contagio es insignificante, ya que no se produce mas
gue a través de instrumentos quirdrgicos o a través de hormonas del
crecimiento. Otra de sus principales caracteristicas, es que suele
darse en personas muy jovenes.

Corea de Huntington, La caracteristica principal de esta
enfermedad es que las extremidades de la persona sufren
espasmos Yy movimientos incontrolados, ocasionando una
discapacidad todavia mayor que la que ocasiona en si misma la
demencia. Demencia que, por otra parte, no suele aparecer en la
fase inicial de esta enfermedad, si no méas tarde. Por otro lado,
también en el caso de esta enfermedad, la persona afectada sufre
una profunda incapacidad para realizar cualquier actividad de la vida
diaria, y es ademés una enfermedad con un condicionante genético
muy elevado.

Enfermedad de Parkinson, que afecta una parte del celebro que
desempefa un papel esencial en el control del movimiento. En el
caso de esta enfermedad no se sabe con certeza si la demencia que



llega a padecer el enfermo es consecuencia del Parkinson, o si por
el contrario, ambas, demencia y Parkinson, se presentan
conjuntamente de forma casual, dado que el Parkinson no suele
afectar a personas menores de 60 o 70 afios. Que son las que
precisamente por su edad, estdn mas expuestas a padecer algun
tipo de demencia. Lo que si se sabe con certeza, es que los
enfermos de Alzheimer acaban desarrollando también el Parkinson
con el tiempo, en las fases posteriores de su enfermedad.

Como ya se menciond, las demencias de tipo Secundario se diferencian de
las de tipo Primario fundamentalmente en dos aspectos:

1. El origen de la demencia es otra enfermedad, que es la que provoca
gue posteriormente se desarrolle la demencia. Estas primeras
enfermedades que ocasionaran con el tiempo una demencia, son
basicamente enfermedades de tipo neurolégico o bien determinados
procesos sistémicos, como por ejemplo metabdlicos o endocrinolégicos.

2l La segunda diferencia fundamental, es la que algunas de estas
demencias si tienen tratamiento.

b) Demencias de tipo segundario:

Enfermedades que no son una demencia en si mismas, pero que como
consecuencia terminan por desencadenar a lo largo de su desarrollo, algun
tipo de demencia.

« Toxicas, que son aquellas demencias que estan relacionadas con el
alcoholismo o el consumo de drogas.

e Inhalacion de productos téxicos, son aquellas producidas por
inhalacion de este tipo de productos como por ejemplo las
emanaciones de metales o de productos industriales.

e Demencia de tipo Infeccioso: que se producen como
consecuencia de haber contraido algun tipo de enfermedad por
infeccion, como por ejemplo la encefalitis, la meningitis o la sifilis.

« Demencia producida por Esclerosis Madultiple: que provoca
alteraciones en la mielina (el material que rodea y protege las
células nerviosas).

e Demencia por Trastornos endocrinos: como producida por la
hipoglucemia, el hipertiroidismo o la enfermedad de Cushing,
también pueden ocasionar demencias secundarias.

« Demencias Traumaéticas: son las provocadas por golpes. Es el
caso, por ejemplo, de la encefalopatia de los boxeadores o los
hematomas.
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« Demencias Neoplasicas: Los tumores cerebrales ocasionan
demencias.

« Demencias Carenciales son las que ocasionan como consecuencia
de déficits nutricionales de vitamina B12 o el sindrome de Werniche-
Korsakoff.

 Demencias Metabdlicas: son las que suelen derivarse, por ejemplo,
de las disfuncionales renales crénicas.

« Demencia producida por SIDA, que también ocasiona demencias
secundarias.

Fuentes:

Belmont Village (2018) La demencia en las personas mayores: ¢como abordarla?
Adaptado de:https://blog.belmontvillage.com.mx/la-demencia-en-las-personas-
mayores-como-abordarla-segunda-parte

¢Quéson las demencias? (s.f). Psicologia p.7-11. Adaptado de:
https://aprenderly.com/doc/666137/%C2%BFqu%C3%A9-son-las-demencias?---

psicologia

Med se todo.com (2016).¢,Qué son las demencias? El alhzeimer : El proceso de
envejecimiento normal, el concepto de deterioro cognitivo y las demencias.
Adaptado de: http://med.se-todo.com/pravo/20524/index.html

3. Demenciatipo Alzheimer:

Como ya hemos visto, el Alzheimer es una demencia de tipo primario, y por lo tanto
degenerativa y de caracter progresivo. Su origen es incierto, pero si se sabe que
afecta a las células cerebrales, ya que su principal caracteristica es precisamente la
muerte progresiva de las neuronas y, como consecuencia, la perdida por parte del
enfermo de la capacidad de desarrollar las funciones que dependian de esas
neuronas muertas.

No hay que olvidar que el nUmero de neuronas que posee el cerebro humano es
limitado. Son las que son desde el momento del nacimiento, sin posibilidad que se
multipliquen o se reproduzcan. Por lo tanto, cuando una neurona muere, no puede
ser reemplazada por otra; y cuando un grupo de neuronas desaparece, desaparece
con ellas, por ende para la persona, la funcién que realizaban.

La pérdida de capacidades que provoca la muerte de neuronas, se desarrolla un
proceso muy lento, al menos en las fases iniciales de la enfermedad. Como
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consecuencia, durante esas primeras etapas, es una enfermedad con unos sintomas
tan poco evidentes, que pueden pasar desapercibidos no sélo para la familia, sino
incluso para el propio enfermo.

Sin embargo, con el tiempo, esta muerte progresiva de las neuronas hace que la
enfermedad evolucione mas deprisa y que, por lo tanto, mayores y mas evidentes
sean sus consecuencias para el enfermo. Quien poco a poco, va perdiendo su
capacidad para cuidar de si mismo, hasta que, finalmente, acaba dependiendo
totalmente de los demas.

Los dos principales cambios que se producen en el cerebro con Alzheimer son:

(Nota: de ahora en adelante, los titulos que esté con estén con color son los temas
gue Juan P. me pidié que tengan un énfasis (visual) en la guia.

1. La aparicion de placas seniles en la capa exterior del cerebro, en las regiones
cerebrales relacionadas con la memoria (hipocampo), y con el pensamiento (la
corteza).

2. La aparicion de unos nodulos, que se localizan en el interior de las neuronas,
impidiendo que trabajen eficientemente. Es decir, en un cerebro normal, existen
unas fibras muy delgadas que son las que facilitan el buen funcionamiento de las
neuronas; en el caso del Alzheimer, esas fibras, llamadas neurofilamentos, se
enrollan entre si en forma de espiral, produciendo estos nédulos que son los que,
al final, acabaran por destruir las neuronas.

3.1. Sintomas y deteccion de la enfermedad de Alzheimer

Lo primero que témenos que saber, es que resulta muy dificil definir con exactitud
cuando aparece el Alzheimer, dado que su aparicion, como ya hemos dicho, suele
ser gradual y los primeros indicios suelen pasar desapercibidos o bien atribuirse al
envejecimiento.

Por otra parte, la percepcion de los primeros sintomas es muy distinta entre las
personas que realizan una actividad profesional muy activa, y otra de personas
gue ya estén jubiladas, con un ritmo de vida muy tranquilo y acostumbrado a
realizar cada dia la misma tarea. En su fase inicial, la enfermedad afecta de forma
muy diferente a cada persona, por lo que no es posible efectuar generalizaciones
sobre sus caracteristicas en esa fase.

De todos modos, la observacién de los sintomas como los siguientes, son fuente
importante a la hora de su deteccion y diagnéstico de la enfermedad:

» Pérdida de memoria y problema de orientacion espaciotemporal
» Dificultad para reconocer objetos y personas
* Problemas laborales
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Trastorno del lenguaje: Comunicacion verbal y escrita
Problemas para conducir

Dificultad de manejo del dinero

Sintomas depresivos y cambios de la personalidad.

Otro factor a tener en cuenta es que los sintomas del Alzheimer pueden
confundirse facilmente con los sintomas de otras enfermedades, como, por
ejemplo:

* Ladepresién

e Laneurosis

e El delirio

e Trastorno de personalidad

También es importante saber que, dado que la demencia y la depresion estan
muy relacionados entre si, es conveniente, al iniciar un diagndstico, aclarar los
siguientes aspectos:

v/ Si se trata de una depresion como sintoma inicial de demencia

v' Si se trata de una depresion a la que se unen sintomas del deterioro del
conocimiento

v' Si se trata de una demencia manifiesta, en la que la depresiéon no es mas que
un elemento secundario

Fuentes:
ASCADA (ver pie pagina)

3.2 Diagnostico

No existe una prueba Unica, que sea determinante y excluyente para demostrar
gue una persona padece de Alzheimer. Por lo tanto, el Alzheimer se diagnostica
excluyendo otras posibles enfermedades, realizado un diagnostico global, a partir
de diversas pruebas, que son las que permiten ir excluyendo otras posibles
enfermedades.

3.2.1. Profesionales capacitados para diagnosticar esta enfermedad

Es de suma importancia que quien realice el examen médico
pertinente, tenga conocimientos sobre la enfermedad y sobre los
trastornos que ocasiona y ademas tenga acceso a determinados
centros de investigacion, necesarios para realizar alguna de las
sofisticadas pruebas que son precisas para un diagnéstico lo mas
fiable posible.
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a) El neurdlogo es el mejor que puede diagnosticar el Alzheimer,
ya que es un médico especializado en enfermedades
relacionados con el cerebro y el sistema nervioso.

b) El geriatra, ya que es un médico especializado en enfermedades
de edad avanzada.

c) El psiquiatra, porque estd especializado en enfermedades
mentales.

d) El psicogeriatra, es un psiquiatra, pero especializado en las
enfermedades mentales que afectan a las personas mayores.

e) El psicologo clinico, es un profesional sin titulacion médica,
pero que esta especializado en la memoria, el aprendizaje y otras
funciones del celebro.

f) El médico de cabecera o de medicina general, su intervencion
es doblemente importante en la medicina que puede intentar
mantener la salud general del enfermo para que los sintomas
propios del Alzheimer le resulten menos graves. Es quien mejor
puede realizar una detencion precoz, lo que permitiria ya en sus
inicios, disponer de medios que retrasaran su evolucion. Por
ambas razones, seria muy importante que los médicos de
cabecera tuvieran un conocimiento mas amplio de las demencias
en general y del Alzheimer en particular, del que tiene hoy en dia
la mayor parte de ellos.

g) Terapeuta del lenguaje: Es el especialista que se encarga de “la
prevencion, evaluacion, diagnostico y tratamiento de los
trastornos de la comunicacion humana que se manifiestan a
través de patologias y alteraciones en la voz, el habla, el lenguaje
(oral, escrito y gestual), la audicién y las funciones orofaciales*,
tanto en poblacion infantil como adulta®”. Su intervencion es de
suma importancia para mejorar la calidad de vida del paciente
con Alzheimer.

h) Terapeuta ocupacional: Es quien ayuda al paciente en su
“desempeiio ocupacional (las actividades de la vida diaria) ya sea
a nivel laboral, educativo y social con el objetivo de generar
independencia funcional, satisfaccion personal, socializacién y

** Funcién orofacial: Se refiere a la funcién de los musculos que intervienen tanto en la
fonacion (habla) como en el procesamiento de los alimentos. Fisioterapia online (?).
Fisioterapia orofacial tipos de trastorno orofaciales y tratamiento terapéutico.
Fisioterapia online. Recuperado de: https://www.fisioterapia-
online.com/articulos/fisioterapia-orofacial-tipos-de-trastornos-orofaciales-y-
tratamiento-fisioterapeutico

45 Definicion de Logopedia o Terapia de Lenguaje. Asociacién Espafiola de Logopedia, Foniatria y
Audiologia e Iberoamericana de Fonoaudiologia (7). Logopedia especialidades. Recuperado de:
http://www.aelfa.org/logopedia.asp
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calidad de vida en la persona afectada®®”. Recuerde que, hasta

donde lo permita la enfermedad, es importante fomentar la
autonomia en el paciente con Alzheimer y son estos
profesionales quienes colaboran para que esto sea posible.

i) Trabajador social: Es el profesional que dentro de su disciplina
busca “ayudar, apoyar y proteger a las personas vulnerables en
peligro de  exclusion social y problemas sociales o0
emocionales®’.” También es quien se encarga de entregar los
documentos y pruebas realizadas al paciente e informar al
médico especialista acerca de su condicién.

Fuentes:

Fisioterapia online (?). Fisioterapia orofacial tipos de trastorno orofaciales y
tratamiento terapéutico. Fisioterapia online. Recuperado de: https://www.fisioterapia-
online.com/articulos/fisioterapia-orofacial-tipos-de-trastornos-orofaciales-y-
tratamiento-fisioterapeutico

Definiciébn de Logopedia o Terapia de Lenguaje. Asociacion Espafiola de Logopedia, Foniatria y
Audiologia e Iberoamericana de Fonoaudiologia (?). Logopedia especialidades. Recuperado de:
http://www.aelfa.org/logopedia.asp

Definiciébn de Terapia Ocupacional. Universidad Santa Paula (2018). Bachillerato en Terapia
Ocupacional, Detalles de la carrera. Costa Rica.
https://universidades.cr/universidades/universidad-santa-paula/bachillerato/terapia-ocupacional

Definicibn de Trabajador social. Universia (?). Trabajador social en Espafia. http://profesiones-
ocupaciones.universia.net/profesion/trabajador-social/188

3.2.2. A la hora de diagnosticar el Alzheimer, pueden realizarse varios
tipos de pruebas

a) Entrevista del médico con el paciente y con alguna persona que le
conozca bien. Porque es una entrevista a la que puede detectar su
estado de animo, comprobar hasta qué punto es consciente de lo que
esta pasando, y determinar si en realidad lo que padece es una
depresion o Alzheimer. También sirve para proporcionar informacién

“* Definicion de Terapia Ocupacional. Universidad Santa Paula (2018). Bachillerato en Terapia
Ocupacional, Detalles de la carrera. Costa Rica.
https://universidades.cr/universidades/universidad-santa-paula/bachillerato/terapia-ocupacional

*" Definicién de Trabajador social. Universia (?). Trabajador social en Espafia. http://profesiones-
ocupaciones.universia.net/profesion/trabajador-social/188
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sobre su historial médico, asi como sobre los primeros sintomas que se
detectaron de la enfermedad y sobre cuando se presentaron.

b) A continuacion, es necesario realizar una exploracion fisica
completa. Las pruebas analiticas, es decir, los andlisis de sangre y
orina, permitirdn excluir la posibilidad de que los sintomas se deban a
deficiencias vitaminicas o a problemas de tiroides, y para comprobar la
ausencia de diabetes o infecciones.

Muy importante incluir la prueba de tamizaje en deterioro
cognitivo, la misma la realizan los profesionales en salud (aqui el
trabajador social pasa el instrumento o informe al médico
especialista).

c) A continuacion, pueden realizarse otras pruebas ya mas
sofisticadas:

c.1l Electroencefalograma (EEG) el objetivo de esta prueba es registrar las
ondas cerebrales, es decir, la actividad eléctrica del cerebro, ya que en el
caso de Alzheimer esa actividad disminuye. Ademas, si la persona sufre
problemas desde hace tiempo, también se indicar en términos generales,
cuales son las &reas del celebro afectadas.

c.2. Gammagrafia cerebral se utiliza para valorar la perfusion sanguinea
cerebral (el paso de sangre al cerebro) del paciente, ya que esta esta
puede estar alterada por muchas razones.

c.3. Tomografia computerizada (TC) es especialmente atil en el
diagndstico diferencial de la enfermedad de Alzheimer, ya que se trata de
una avanzada técnica radiografica que utiliza la informatica para obtener
una imagen del cerebro en diferentes planos. Permite detectar reducciones
del cerebro, infartos en una determinada area, o cualquier tumor, que
pudiera ser a causa de los problemas.

c.4. Resonancia Magnética (RM) utiliza un campo magnético, unas ondas
de radiofrecuencia. Es de gran importancia en el diagnostico diferencial, ya
gue permite apreciar la patologia vascular. Supone ademas un avance
respecto a la Tomografia computarizada, tanto en lo que se refiere al
diagndstico de la patologia neurolégica, como en el campo del estudio de la
generacion cerebral asociada a la edad. Sin embargo, tanto la Tomografia
computarizada como la Resonancia Magnética, son necesarias en el
diagnostico del Alzheimer, ya que permiten incluir otras patologias y
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demuestran la atrofia cortical y la dilatacion ventricular que puede sufrir el
paciente.

c.5 Tomografia computarizada por emisién de foton simple (SPECT)
registra los cambios cerebrales relacionados con la actividad metabdlica
cerebral. Para realizar esta prueba es necesario inyectar un radiofarmaco,
que se localizara en el cerebro, y, pasado un tiempo de espera permitiria
adquirir mediante un ordenador imagenes del cerebro a través de dos
moédulos giratorios que actuan de forma intermitente. Como en las otras
pruebas, también en esta el paciente debe permanecer tumbado y en
reposo.

c.6. Tomografia con emocion de positrones (TEP) es una técnica mas
costosa todavia, pero que permite tener una imagen mas detallada de las
areas afectadas del cerebro, ya que, ademas de la estructura del cerebro,
revela la actividad existente en sus diferentes areas y la reduccion de
actividad que han sufrido las zonas mas afectadas. Es un procedimiento
del que actualmente disponen muy pocos centros, a pesar de que es de
gran utilidad a la hora de diferenciar la demencia del Alzheimer de otros
tipos de demencia.

d) Test neuropsicolédgicos:

En ciertas ocasiones del enfermo serd examinado por un psicélogo clinico,
que realiza una evaluacion mas detallada de su memoria, su capacidad de
aprendizaje y de otras funciones a través de Test neuropsicolégicos. El
principal inconveniente es que requieren de un cierto tiempo para ser
realizados, lo que puede resultar estresante para la persona si es
consciente de los fallos que comete, por esa razén el psicologo clinico hace
todo lo posible por tranquilizar y disminuir la ansiedad del paciente.
Actualmente algunos de estos test se basan en videojuegos, mediante los
cuales el paciente utiliza una computadora para medir sus facultades. En la
mayor parte de los casos, los psicélogos clinicos estan muy predispuestos
a discutir los resultados de estas pruebas con el cuidador del enfermo.

Fuentes: Mayo Clinic (2019).Diagnosticar enfermedad de Alzheimer: como se diagnostica
la enfermedad de Alzheimer. Adaptado de: https://www.mayoclinic.org/es-es/diseases-
conditions/alzheimers-disease/in-depth/alzheimers/art-20048075

3.3 Fases del Alzheimer:

Antes de empezar con las fases de la enfermedad, es importante saber que
éstas sirven para orientar al cuidador y al profesional con respecto a la
evolucion del paciente con Alzheimer. Ya que todos los enfermos no tienen
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por qué seguir el mismo proceso. La evolucién de estas fases depende
mucho de cada persona, ya que pueden durar desde pocos afilos 0 mucho
tiempo, inclusive mas de 10 afios. Ademas, el enfermo puede atravesar
periodos estacionarios.

El proceso evolutivo del Alzheimer se ha comparado con la evolucién que
desarrolla un nifio durante su crecimiento, pero a la inversa. Ya que el nifio
es un ser que nace a la vida, mientras que el enfermo del Alzheimer es un
ser que se va de ella.

Toda su historia esta reflejada en su enfermedad. Por lo que merece ser
tratado con todo el respeto. Sin olvidar que la parte afectiva de su ser, es lo
altimo que pierde, si es que la pierde.

3.3.1. Fases segun la Escala de Reisberg (1982)

» Estadio 1, no existe todavia tal empobrecimiento intelectual,
puesto que la enfermedad esta en sus inicios.

» Estadio 2, se da ya un cierto empobrecimiento intelectual, en el
gue la persona se inquieta porque no es capaz de recordar el
nombre de cosas, personas o0 lugares conocidos, porque se
olvida de citas a las que se ha comprometido y porque es
definitiva, sufre una ligera pérdida de memoria.

« Estadio 3 marca ya el deterioro inicial real. Disminuye su
rendimiento en el trabajo, se pierde en el entorno familiar, no
recuerda el nombre de una persona a la que acaba de conocer,
no retiene lo que lee, puede perder objetos, tiene dificultades
para concentrarse y se muestra algo ansioso, porque se da
cuenta de sus dificultades.

e Estadio 4 el enfermo es plenamente consciente de ese deterioro.
No recuerda acontecimientos de su vida, le cuesta estar al
corriente de lo que pasa, tiene serias dificultades parta
concentrarse, y le resulta muy complicado viajar solo y
administrarse.

» Estadio 5 ya no puede vivir sin ayuda. No es capaz de recordar
su direccion ni su teléfono, no puede, ni quiera, recordar el
nombre de todos sus familiares. Y se siente desorientado en el
tiempo y en el espacio.

 Estadio 6 deja de ser consciente de su entorno. Solo puede
distinguir a las personas mas allegadas, y depende totalmente de
los demas para cualquier aspecto de su vida cotidiana. En este
estadio puede ser, ademds, inconsciente, puede sufrir
modificaciones en su personalidad y puede mostrar signos de
ansiedad, agitacion y agresividad.
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 Estadio 7 o el dltimo estadio, su demencia es profunda, no
habla, es inconsciente, su dependencia de los demas es total y
s6lo puede permanecer en la cama.

3.3.1. Fases segun Strub y Black (1988):

En la primera y segunda fase, los cambios emocionales del
enfermo se plasman en una mayor ansiedad y en la aparicion de
sintomas depresivos. Los cambios sociales se reflejan en sus
propios cambios de conducta, y por una constante transicion de
la apatia a la euforia. Los cambios cognitivos se centran en las
alteraciones de la memoria que padece.

En la tercera fase, empiezan a manifestarse signos de Afasia,
Agnosia y Apraxia, es decir, muestra ya dificultades para
expresarse, tiene trastornos de reconocimientos y es incapaz de
moverse voluntariamente.

» La Afasia es la dificultad de hablar, expresarse y darse a
entender.

» La Agnosia son los trastornos de reconocimiento, la confusion.
 La Apraxia es la incapacidad para moverse voluntariamente y
llevar a cabo funciones aprendidas: como bafarse, cocinar, etc.
(Estas son areas donde el terapeuta del lenguaje y el terapeuta

ocupacional ayudan al paciente.)

La cuarta fase corresponde ya a los estadios finales de la
enfermedad.

Fuente: ASCADA (2017) Programa Alzheimer Luchando contra el Olvido. La enfermedad de
Alzheimer. Mddulo 1. San José, Costa Rica.

FUENTES: ASCADA (2017). Programa Alzheimer Luchando contra el Olvido. La enfermedad de
Alzheimer. Médulo 1. San José, Costa Rica.; Alzheimer Andalucia (?). Espacio Alzheimer
Andalucia (s.f.). Retrogénesis. Recuperado de: https://www.alzheimerandalucia.es/es/alzheimer-
evolucion; Rubial, S. (2010). Andlisis del proceso degenerativo de la Enfermedad de Alzheimer
desde el Modelo Retrogenético. Adquisicion y deterioro de la praxis constructiva (Tesis doctoral)
Adaptado de: https://www.tdx.cat/bitstream/handle/10803/9279/TESIS_DOCTORAL_S_Rubial-
Alvarez.pdf?sequence=1; Adaptacion de imagen recuperada de:
http://www.sultztonianinstitute.com/unit-3-human-development--awareness.html; Med se todo.com
(2016).¢Qué son las demencias? El alhzeimer : El proceso de envejecimiento normal, el concepto
de deterioro cognitivo y las demencias. Adaptado de: http://med.se-
todo.com/pravo/20524/index.html
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[.Il. El enfermo con Alzheimer

Cada persona es diferente, porque cada vida es diferente, como diferente son las
formas de envejecer y de enfermar de cada individuo.

Asimismo cada uno estd compuesto de 4 elementos basicos, que son los que le
hacen ser tal y como es, diferente a los demas:
1. Su biologia, es decir, su cuerpo.
2. Su psiquismo, es decir, su mente.
3. Su entorno social, es decir, sus nucleos de relacion, aspectos culturales,
las incidencias mas relevantes de su vida.
4. Su pensamiento filoséfico, es decir, su filosofia personal y concepcion de
la vida.

Todos estos elementos estan en perfecta simbiosis unidos entre si, de
forma que es imposible separarlos uno del otro. Cuando uno de ellos esta
afectado por algo, ese algo repercute directamente en todos los demas.

a) Laimportancia de conocer la vida del enfermo.

Cada persona tiene una trayectoria de vida que la hace distinta de las demas.
Porque cada persona desarrolla a lo largo de la vida su propia historia y porque
todos tenemos nuestro propio caracter desde el momento del nacimiento. Ese
caracter basico, unido a los acontecimientos que componen nuestra vida, nuestra
historia de vida, hace que vaya desarrollando nuestra personalidad, que es la que
nos hace reaccionar y comportarnos de determinada manera, frente a las diversas
situaciones de la vida a las que nos enfrentamos.

En el caso de las personas afectadas de la enfermedad de Alzheimer, es
especialmente importante conocer cudl ha sido la trayectoria o historia de su
vida. Porgue ese conocimiento es el que le permitira, tanto a su cuidador como a
las personas de su entorno, entender mejor algunas de sus reacciones, actitudes
y comportamientos.

Especialmente si la conocieron después de que aparecieran los primeros
sintomas de la enfermedad. Ya que esta informacion puede utilizarse como
elemento terapéutico, orientador y motivador, que ayude a planificar el cuidado de
esa persona de una forma mucho mas adecuada y personalizada,
proporcionandole la atencién mas individualizada y de mayor calidad.
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El lugar de nacimiento de una persona y la forma como ha vivido su
infancia, el entorno en que se ha desarrollado, condicionan la forma de ser
y de ver la vida que esa persona tendra en su etapa adulta. Muy a menudo,
esos primeros afios determinan incluso su formacion y hasta la profesion
gue llegara a desarrollar.

La mayor parte de las personas son la consecuencia o el reflejo de los
valores que le han sido transmitidos por su familia, y de las vivencias que
han experimentado con ellas.

Conocer las peculiaridades de su caracter antes de la enfermedad, puede
ser de gran ayuda en cuanto a la forma de tratarlo en la actualidad.

Conocer cudles eran sus hébitos y costumbres, ya que la alteracion
forzada de estos puede provocar en ellos reacciones agresivas o de
retraimiento. Mientras que potenciar esas costumbres, por ejemplo,
celebrar las fiestas tradicionales, puede servirle de medida terapéutica y
orientada.

Respetar sus creencias. Tan contraproducente es obligarle a practicas que
no estdn en con consonancia con su manera de pensar anterior a la
enfermedad, como eliminar esa parte de su vida, creyendo que ya no se da
cuenta.

Conocer algunos aspectos de la profesion que se ha desarrollado a lo largo
de su vida, puede ser utilizando como elemento motivador a la hora de
hacer trabajar la memoria remota, la orientacion, los sentidos, etc.

El nivel de formacion que esa persona tenga, es importante a la hora de
utilizar determinar técnicas de valoracién o evaluacion de sus capacidades.

Las enfermedades que haya padecido a lo largo de su vida, también
condicionan de forma determinante la actitud que pueda llegar a adoptar
frente al Alzheimer, ya que le predisponen a tener vivencias positivas o
negativas.

[.IIl. El entorno familiar

Juega un papel muy importante en la vida de un enfermo de Alzheimer y en cémo
afronta su enfermedad. El hecho de que el enfermo tenga familia o no, los
papeles que desempefian cada uno de sus miembros, o la estructura familiar en
la que se desenvuelve inciden de una forma muy directa, tanto sobre el enfermo,
como sobre la manera en que evoluciona su enfermedad.
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Dentro de ese concepto general de su entorno familiar, hay que distinguir entre lo
gue es estructura familiar, y lo que es la dinamica familiar.

» La estructura familiar es la composicion de la familiar, es decir quienes la
conforman.

» La dindmica familiar, es, en este caso, el tipo de relaciéon que se establece
entre el enfermo y las personas que lo rodean. Basicamente con su
principal cuidador y con el resto de la familia, asi como la que se establece
entre los miembros de su familia.

Si hablamos de estructura familiar, es porque es muy diferente forma en que viven
la enfermedad las personas con familia (hijos y/o pareja) a las que viven solas.

La dinamica familiar esta directamente influenciada tanto por la personalidad del
enfermo, como por el entorno que se crea a su alrededor, a partir del momento en
gue aparece el Alzheimer. Esta dindmica se define a partir de la forma como
acepta la enfermedad cada uno de ellos: Es posible que algunos miembros de la
familia la rechacen, mientras que otros, por el contrario, se consideran
imprescindibles para el cuidado del enfermo.

Normalmente, enseguida se establece ademas cudl de ellos va a ser el cuidador
principal, los que inmediatamente modifica su relacion con el resto de la familia.
Otro factor a tener en cuenta son los sentimientos de culpa que pueden aparecen
entre la familia en las fases iniciales de la enfermedad. O de como se ven
afectadas las relaciones intergeneracionales en el seno familiar.

a) Percibe como cambia su entorno:

Partiendo de la base de que cada enfermo es distinto, se puede observar a través
de su comportamiento como puede sentirse en las diferentes etapas de su
enfermedad. Es dificil saber que pasa en el interior del enfermo.

Al principio, a pesar de no estar al corriente de la actualidad, de no poder
concentrarse, o de ir perdiendo la nocion del tiempo, el enfermo de Alzheimer
puede darse cuenta del deterioro que estd experimentando. Y eso, en los
momentos de lucidez, puede provocarle momentos de irritabilidad.

A medida que avanza la enfermedad, se siente mas inseguro, mas dependiente
de la familia. Todas esas sensaciones que experimenta, las manifiesta de una u
otra forma. Porque el enfermo de Alzheimer no entiende lo que le rodea, y por eso
se siente inseguro. Llega un momento de las personas que lo rodean. A menudo
suelen confundir con su madre a la cuidadora, por ejemplo.
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La principal causa de los cambios que va experimentando el enfermo, estan
determinados por la propia evolucion de la enfermedad y aunque sea muy dificil
conocer lo que siente, sigue siendo muy sensible a cualquier muestra de afecto.
Como lo demuestra en ocasiones con una sonrisa, una mirada, una expresion.

En las ultimas fases de la enfermedad, deja de ser consciente de su entorno. No
conoce, ni siquiera, a las personas mas allegadas que le rodean. Y no es capaz
de controlar su cuerpo, lo que le hace ser inconsciente.

b) Actitudes y aspectos que mejoran o empeoran la situacion del enfermo de
Alzheimer:

* Mejoran su situacion
Su comportamiento es debido a su enfermedad, no es consciente. Por lo
tanto, hay que tratar con respeto los sentimientos que puedan
experimentar, como la tristeza vergienza, desconfianza, o la alegria e
intentar ayudarles en lo posible.

Empeoran su situacion
También es bueno intentar prevenir todo lo que puede hacer que se sienta peor.

., Qué conserva?

No se debe olvidar que por mucho que haya evolucionado la enfermedad, por
mucho que haya cambiado, por mucho que nos llegue a parecer extrafio o ajeno a
todo lo que le rodea, sigue siendo una persona con sentimientos con necesidad
de afecto y con su propia personalidad.

Fuente: ASCADA (2017) Programa Alzheimer Luchando contra el Olvido. La enfermedad
de Alzheimer. Médulo 1. San José, Costa Rica.

2. Consejos practicos para cuidado diario del paciente
Esto es lo que va a buscar més la gente...

Los siguientes son una recopilaciéon de consejos practicos basicos para el cuidado
diario del paciente, tomando como referencia las actividades de la vida diaria.
Estas actividades podrian variar segun la fase de la enfermedad en que se
encuentre la persona.
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La idea es ayudar al cuidador a establecer habitos y rutinas en el paciente
mediante las diferentes tareas que la persona realizaba antes de enfermar®.
Expertos en terapia ocupacional recomiendan que el paciente pueda realizar o
mantener dichas actividades en la medida de lo posible.

Es importante saber que habran actividades mas complejas que no se podran
trabajar, debido al avance de la propia enfermedad. Si tiene alguna duda al
respecto, contacte a su médico

a) Higieney aseo personal®

La higiene es tan importante para un enfermo demente como para
cualquier persona. Es una actividad que aprendemos de pequefos.

El problema en este caso es que es una actividad que acostumbramos a
realizar de manera intima y a medida que el enfermo va perdiendo
autosuficiencia, precisa cada vez mas de ayuda. Consecuentemente, al
perder su intimidad, el paciente puede tener comportamientos extrafos,
gue no pueden expresar.

Estos momentos pueden convertirse en situaciones dificiles del dia, que se
agravan cuanto mas evoluciona la enfermedad, tanto por su propia perdida
de capacidades de movimientos, como porque llega el dia en el que no
recuerda que es lo que tiene que hacer. La intervencién del cuidador se va
haciendo cada vez més necesaria, y el control que hay que ejercer sobre el
vuelve la situacion cada vez més dificil.

Recomendaciones generales®:

1. Busque un momento del dia en que se sienta relajado y tranquilo.

e Brigitte Manrique (2017). Técnica de Mantenimiento de las AVDs. Recuperado de:
https://www.miterapiasinfronteras.com/alzheimer-y-terapia-ocupacional/

* Fuente: ASCADA (2017) Programa Alzheimer Luchando contra el Olvido. La enfermedad de Alzheimer. La
higiene. Mddulo 3. San José, Costa Rica.

* pascual y Barlés G. (1999). El Cuidador de Pacientes con demencia tipo Alzheimer: La Guia. Los grandes
problemas del dia a dia: Aseo. 54-55. Espaiia. Los Sitios talleres grdficos.
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2. Mientras pueda valerse por si mismo, permitale que se asee solo,
aunque ejerciendo una discreta vigilancia

3. Es muy importante darle importancia a esta tarea del dia, recordandole
gue asi esta mas comodo y que se ve mejor. Si todavia se reconoce,
incluso es bueno dejar que se mire en el espejo, intentando proporcionarle
sensacion de bienestar. En esa linea, es conveniente procurarle un
peinado favorable y cémodo.

4. El cuarto de bafio debe ser lo mas apto posible para las actuales
circunstancias, algo en lo que suele ayudar bastante es el hecho de que no
contenga, al menos a su alcance, mas utensilios de los estrictamente
necesarios.

5. El cuidador debe preocuparse por vigilar la higiene que se realiza. Que
ésta sea de todo el cuerpo, prestando atencion a la boca oidos, el pelo y
unas.

6. Si se niega a bafarse, utilice técnicas que sin que se dé cuenta,
conduzcan a que lo haga como por ejemplo: Utilizar técnicas de
comunicacién® como preguntarle el ¢por qué no desea bafarse?, darle la
opcion que de se pueda bafar con ud (vigilandole o ayudandole) o utilizar
técnicas sensoriales como ponerle musica que le agrade al enfermo
mientras este se bafia, traer periddico que tenga en la mano (puede forrarlo
con plastico adhesivo para evitar que se moje), utilizar objetos con sonido
como un patito de plastico, etc. La idea es utilizar técnicas que le permitan
al paciente disfrutar de la actividad del bafio.

7. Demuéstrele que puede hacerlo por si mismo, que lo hace bien y que
luce mucho méas guapo o guapa. Estando vez aseado, animele a que
pruebe algo nuevo; como por ejemplo un nuevo gel para el cabello, hasta
gue encuentre el bafiarse como algo totalmente normal.

8. Cuando la enfermedad esté ya avanzada, evite que utilice la tina de
bafio porque puede resultar contraproducente. Es mas recomendable
utilizar la ducha, ojala la de teléfono (la que puede tomar con las manos),
con agua tibia, con poca presion. Si aun se bafia solo, no le cierre las
cortinas o puertas del todo (puede tener miedo a no poder salir). Mientras
el pueda hacerlo por si solo, dejar que lo haga, eso si, bajo vigilancia.

9. Coloque alfombrillas antideslizantes en el suelo de la ducha. Ademas
coloque barras para que se pueda sujetar o asientos de bafio para
sujetarlos a la bafiera.

10. Asegurese gue no haga frio en el cuarto de bafio.

> Por recomendacion del especialista de ASCADA Lic. Juan Parra M.
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11. Siempre deberéa asearse a la misma hora (establezca una rutina).

12. Procure que no haya ruidos intensos ni molestos mientras se bafie.

13. Si comienza a olvidar la manera de lavarse, expliquele que le va a

ayudar y anunciele cada acto que usted haga.

14. Tan importante como el lavado con agua y jabén de todo el cuerpo

como lo es el lavado de los genitales, por si presenta incontinencia

ocasional. Seque la piel para evitar llagas posteriores.

15. Procure evaluar esta fase y aprovechar para revisar la conveniencia de

cortarle las ufias.

16. Si utiliza secador de cabello procure que no le asuste el ruido del
secador.

17. Si necesita rasurar la barba o el bigote, deje que se afeite siguiendo la

misma rutina con la que venia haciéndolo habitualmente. Es aconsejable

gue utilice afeitadora eléctrica, si es posible evite la cuchilla de afeitar para

evitar accidentes.

18. Si usa pafiales anti-incontinencia asegurese que siempre esté seco.

Por lo general los panales que se utilizan en la actualidad, duran secos

aproximadamente 4 horas, pero depende la cantidad de liquido que se

ingiera.

19. En las fases muy avanzadas de la enfermedad en las que el aseo debe

de hacerse en la cama, la mejor hora es por la mafana. Es recomendable

gue coloque un cobertor de plastico que impida la humedad en la cama.

20. Cuando barie al paciente, hagalo en orden: Empiece desde la cabeza a

los pies. alternado el uso del jabdon. No se recomienda enjabonarlos todos

los dias. Comience a limpiar desde los 0jos, con agua 0 con una gaza

empapada con manzanilla desde le angulo interno al externo. Utilice una

gaza para cada 0jo, no la misma.

21. Después con ayuda de jabdén neutro, proceda a limpiar los genitales y la

zona anal, retire el exceso de jabon y luego seque debidamente.

b) Higiene oral:
Cepillarse los dientes, por simple que parezca puede resultar complicado

para el paciente debido a la cantidad de pasos que tiene que recordar. Es
por eso que llegara el momento en que vaya a necesitar de su ayuda.

Recomendaciones para el cepillado de dientes >

°2 Tomado de Cuidate Cuidador. Recuperado de:
http://www.cuidatecuidador.com/dftoothbrushing.html
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Asegurese que el cepillo y la pasta de dientes estén a la mano.

Si es posible, acompafie u observe a la persona con Alzheimer
mientras se esté cepillando los dientes. Ofrezca ayudale si nota que
se le dificulta.

Es recomendable que la persona tenga un pequefio vaso a la mano
para facilitar el proceso de enjuagarse la boca y evitar derramar
agua. También se recomienda usar vasos con tapa para evitar
derramar el agua.

Cuando se requiera que usted u otra persona le cepille los dientes,
procure tener el cepillo, pasta de dientes y otros objetos a la mano
para poder aligerar el proceso. Consulte con el médico o dentista
para que le recomiende cepillos de dientes que sean faciles de
usar.

Recuerde que cepillarse los dientes parece ser facil, pero no lo es.
Requiere muchos pasos y destrezas motoras que se afectan segun
la enfermedad de Alzheimer progresa. Asi que si en algiin momento
siente frustracion, pause por un minuto y no pierda la calma. Intente
ponerse en el lugar de la otra persona. No es facil y tal vez esté muy
cansada. Recuerde que lo que usted hace por su ser querido es un
acto de amor.

Recomendaciones para el cepillado de prétesis dentales®:

e En el caso de que utilice protesis lavelas con agua, manzanilla u otra
solucién antiséptica oral.

» Si ya no utiliza la prétesis interna dental, deberéa rodear una gasa en el
mango de una cuchara, humedézcala con agua, manzanilla u otra solucién
aséptica diluida y luego pasela por la lengua, encias y paladar arrastrando
las secreciones o residuos alimenticios que pueda retener.

Luego humedezca los labios con un poco de manteca de cacao.

» Se recomienda efectuar esta maniobra tres veces al dia, después de cada
comida.

>3 Tomado de: Pascual y Barlés G. (1999). El Cuidador de Pacientes con demencia tipo Alzheimer:
La Guia. Los grandes problemas del dia a dia: Aseo. Pag. 54-55. Espafia. Los Sitios talleres

graficos.
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c) Bafar al paciente:

Como parte de los cambios de personalidad que sufre el paciente también es
posible que pierda el interés por ciertas cosas, incluyendo el asearse o bafarse.
Sin embargo es importante mantener aseado a la persona para ayudarle a tener
control de su salud fisica, emocional y social pues evita que sea rechazada por
los demés o se esta se afsle®.

También debe considerar que a medida que el Alzheimer empeore, su ser querido
tendra menos privacidad al bafiarse y al usar el bafio. Al principio, esto puede ser
muy incémodo tanto para usted como para el paciente. Por eso es importante que
los familiares de la persona con la enfermedad de Alzheimer elijan la persona que
mejor esté preparada para hacer las tareas del bafio y el aseo personal® & .

El bafio y el arreglo personal pueden causar mucho estrés en los cuidadores ya
gue estas tareas requieren mucho esfuerzo fisico y emocional. Es por eso que es
importante que cree una atmésfera agradable al momento de ayudar a la persona
con Alzheimer a cuidar de su higiene personal, ya que es una parte esencial que
contribuye tanto a la buena salud como a su dignidad como ser humano.

El acto de bafarse se hace mas dificil segun progresa la enfermedad de

Alzheimer, ya que la persona con Alzheimer podria:

e Sentir temor debido a que tal vez su visién esté afectada y por eso, su ser
guerido tal vez tema caerse en la bafiera

» Asustarse al escuchar el sonido del agua de la ducha

* no querer bafarse con regularidad. O, una vez en la bafiera o ducha, la
persona con Alzheimer quizas no quiera salir.

Estas son algunas dificultades, pero hay muchas mas. No hay soluciones
faciles para ellas, ya que cada persona tiene experiencias diferentes. Sin
embargo, los cuidadores de personas con Alzheimer encuentran que planificar
el bafio, mantener una rutina y ser carifiosos y firmes con la persona que tiene
Alzheimer pueden hacer que la rutina funcione aun cuando la condicién
empeore.

Recomendaciones para ayudarle a bafiarse® *°:

* “ Gufa Préactica del Cuidador (?). El bafio en el paciente con Alzheimer: manteniendo la salud a través de la Higiene.
Manual publicado por Pfizer para promociéon del medicamento Eranz.

° Cuidate Cuidador. Recuperado de: http://www.cuidatecuidador.com/dfbathroomtime.html
*® National Institute of Aging (2007). Caring for a person with Alzheimer;s Disease. Your easy-to-
use-guide.
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El bafio bebe tratarse como un hecho y no como una pregunta.

Establezca una rutina para el bafio ANTES de que la condicion de
Alzheimer empeore.

Tenga las cosas del bafio y de arreglo personal listas y a la mano antes de
llevar a la persona al bafio.

Siempre vele por la seguridad del paciente en el bafio para evitar
accidentes:

0 Nunca deje al paciente solo o confundido en la ducha o en la tina.

o Elimine cerraduras internas o tenga a mano siempre las llaves del
bafio en caso que necesite abrir la puerta.

0 Pruebe la temperatura del agua antes de que el paciente se bafie.

o El shampoo y el jab6on deben de estar en recipientes plasticos para
evitar que se rompan. Téngalos bajo llave y saquelos cuando se
vayan a usar.

0 Sies posible que tenga una ducha de mano.

o0 Coloque alfombrillas antideslizantes y barras de seguridad en el
bafo.

o Si la persona tiene dificultades para movilizarse o de estabilidad,
utilice una silla para ducharla.

0 No utilice aceites de bafio que puedan causar infecciones urinarias,
resbalones o puedan taquear el desagtie.

Permitale que se asee solo en la medida de lo posible para estimular su
autonomia.

Coldquele un pafio en los hombros o el regazo para que no se sienta tan
expuesta y con una esponja de bafo puede ayudarle a limpiarse en las
zonas que estan bajo la toalla.

Inférmele paso a paso que es lo que va a hacer.

El bafio completo del cuerpo puede hacerlo dos o tres veces por semana,
para filos demas dias puede asearle solo con esponja: cara, axilas,
genitales y pies.

Si el paciente se indispone o se irrita, distraigala hablandole de otros
temas. Tambien puede darle un pafio para que lo sostenga en las mano,
esto ayuda que no vaya a golpear a quien lo bafia.

Es preferible que la lave el cabello hasta el final del bafio, para evitar que el
paciente se vaya a agitar. Si lo encuentra mas sencillo, puede lavarle el
cabello en el lavamanos.

No olvide secar completamente a la persona para prevenir brotes o
infecciones, en especial en los pliegues de las manos y los pies.

Si el paciente padece de incontinencia, apliquele vaselina alrededor del
recto, la vagina o el pene para proteger el are de una posible irritacion.
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d) Higiene para orinar y defecar®’

Recomendaciones para llevar al paciente al servicio sanitario:

Para evitar accidentes, vaya al bafio con la persona 15 6 20 minutos después
gue su ser querido haya ingerido liquidos para que le anime a que use el bafio.
Tal vez él o ella olvide o0 no entienda el mensaje de su cuerpo cuando le indica
gue debe ir al bafo.

Recomendaciones para problemas de incontinencia®®:

En fases avanzadas el paciente pierde la autonomia de contencién de sus
esfinteres urinarios y fecales, primero uno y luego el otro o ambos en igual
periodo.

Si el paciente tiene adn conciencia de sus actos se sentira mal y podra
esconder lo que haya empapado en lugares insospechados (cajones,
maceteros, ducha, etc.) hasta que el olor los delate.

Esto sucede producto de la enfermedad, no porque el paciente quiera hacerlo.

1. Exprese tranquilidad y busque la solucién méas apropiada. Hagale ir a orinar
cada dos horas para que se re-acostumbre progresivamente. Si luego de
un tiempo prudencial no logra hacerlo, quiza sea ya el momento de utilizar
los pafnales anti-incontinencia.

2. Si el problema es a nivel fecal, acostimbrelo a que en una hora concreta
del dia (mejor a primera hora) vaya al sanitario para defecar. Si esto no
funciona, repita la accién a primera hora de la tarde. Si con estos ejercicios
no aun no puede hacerlo, se recomienda utilizar pafiales anti-incontinencia
de forma definitiva.

3. Recuerde que el pafal anti-incontinencia (dependiendo de la marca) tiene
un limite de tiempo y volumen que puede soportar. Luego de cada cambio
de panal limpie los genitales para evitar olores desagradables o llagas.
Después de secar la zona aplique crema protectora o vaselina.

4. Anote la frecuencia y la consistencia de las deposiciones, también haga lo
mismo con la orina (color, olor) y los cambios de pafales que efectue a lo
largo del dia. Esto para control de estrefiimiento y de orina.

5. Las infecciones urinarias son mas frecuentes de lo que parece en este tipo
de pacientes. Al no poder expresar por ellos mismos los sintomas (dolor al
orinar, quemazon y escozor local) conviene que observe si se agita, se

>" Cuidate Cuidador. Recuperado de: http://www.cuidatecuidador.com/dfbathroomtime.html

58
Pascual y Barlés G. (1999). El Cuidador de Pacientes con demencia tipo Alzheimer: La Guia. Los grandes problemas del dia a dia: La
incontinencia. Pag. 58. Espafia. Los Sitios talleres grdficos.
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toca los genitales, cambia su semblante el orinar, tiene constantemente
deseos de orinar o se levante muchas veces para ir al bafio en las noches.
Si es asi consulte a su médico.

e) Vestimenta

Muchas personas con Alzheimer no pueden escoger la ropa adecuada. Adn
durante el comienzo de la enfermedad, se les puede olvidar como vestirse. Usted
tal vez tenga que ayudarle a escoger la ropa, ayudar a abotonarla, amarrar los
zapatos y otras cosas mas.

Recomendaciones para ayudarle a vestirse™®:

* Separe la ropa del diario y la de dormir; y coléquelas en lugares
diferentes. Esto ayuda a que la persona con Alzheimer que aun se
puede vestir sola, pueda encontrar la ropa apropiada: la del diario y
la de dormir.

« Reemplace botones, zippers y correas con "velcro" para que se le
haga mas facil vestirse y desvestirse.

e Tenga ropa limpia y fresca lista. Recuerde que la ropa limpia y
comoda ayuda a sentirse bien.

e Cuando salgan, lleve un abrigo por si la temperatura cambia. Esto es
importante ya que las personas con Alzheimer a veces se les hace
dificil expresar cuando tienen frio o calor.

c) Alimentacién

El acto de comer es muy importante para el enfermo. Pero también requiere de la
maxima atencién por parte del cuidador, porque puede variar substancialmente
de un dia a otro.

También es importante tener presente, que llegara un momento en el que no
podra recordar como se ha de comer. Ya no sabra para que sirven los cubiertos, y
empezard a comer con las manos.

Recomendaciones para ayudarle a comer®:

* Tener un ambiente tranquilo. No obligar al paciente a comer a la fuerza,
sino distraerle para que lo haga, si pierde el apetito es mejor consultar al
médico para descartar otras causas.

2 Dressing. Recuperado de: http://www.cuidatecuidador.com/dfdressing.html
%0 AscADA (2017) Programa Alzheimer Luchando contra el Olvido. La enfermedad de Alzheimer. La
alimentacion. MODULO 3. San José, Costa Rica.y de http://www.cuidatecuidador.com/dfmealtime.html
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» Es preferirle no cambiar el sitio de la mesa donde acostumbra comer y no
recargar la mesa con objetos.

* Cuide el tipo de comidas, estas deben de ser las normales para su edad,
teniendo en cuenta que su vida es sedentaria y que, si tiene dificultades
para masticar, son preferibles los alimentos blandos.

» Establezca un horario de comidas y sigalo. Esto le permite establecer una
rutina.

« Si la persona con Alzheimer o demencia requiere seguir una dieta
especifica debido a problemas médicos tales como diabetes, planifique las
comidas y meriendas que le proveera durante el transcurso del dia.

. ® Cuando el paciente pueda comer por si mismo: Es util que cuando el
paciente se siente a la mesa se le recuerde qué va a hacer: “Ahora vamos
a comer” o “WYamos a cenar”, frases tan simples que le ayuden a orientarse.

®2En la primera fase de la enfermedad: Procure utilizar platos que no se
rompan y que siempre sean mas amplios que el propio alimento, esto con el
fin de que identifique la comida correctamente.

En la segunda fase de la enfermedad: Procure que la comida sea variada y
rica en productos frescos como la fruta, verdura, fibra y proteinas en general.
Limite los dulces y azucares refinados porque tienden a producir estrefiimiento
y obesidad.

- En lineas generales, la alimentacion hiperproteinica (alta en proteinas)
fortalecera su tejido muscular y la piel. La mayor proporcién de proteinas
se encuentra en las carnes rojas, pescado azul, huevos, leche y verduras
frescas. El porcentaje normal que las proteinas han de contribuir a la
alimentacion diaria es de 25%.

- En cuanto a los carbohidratos como papas, lentejas, garbanzos, pasta, etc;
aportan sensacion de saciedad, por lo que no es recomendable abusar de
la cantidad en un mend normal con el fin de que coma otros componentes.
Sera el 20% contenido total.

- Las grasas son también necesarias para el paciente porque le dan sabor al
alimento y facilitan el transporte de vitaminas a la sangre, regulan la
actividad muscular, etc. No obstante siempre son mas sanas las grasas de
origen vegetal (aceite de oliva, girasol, etc).

ol Pascual y Barlés G. (1999). El Cuidador de Pacientes con demencia tipo Alzheimer: La Guia. Los grandes
problemas del dia a dia: La alimentacion. Pag. 55. Espafia. Los Sitios talleres grdficos

62 Pascual y Barlés G. (1999). El Cuidador de Pacientes con demencia tipo Alzheimer: La Guia. Los grandes
problemas del dia a dia: La alimentacion. Pag. 55. Espafia. Los Sitios talleres grdficos
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- Cuando el paciente es mayor, es posible que tenga carencias vitaminicas,
sobre todo de la vitamina C. Por lo tanto es recomendable darle mas frutas
y verduras o algun complemento vitaminico de los que venden en las
farmacias.

- Recuerde que este tipo de pacientes no tiene sensacion de tener sed y que
lo usual es que para un organismo normal se deba ingerir dos litros de
liquido por dia entre agua, zumos, sopas,etc.

- En esta etapa el paciente puede negarse a comer y conviene ser perspicaz
y ofrecerle comidas sabrosas, nutritivas y variadas con el fin de que no
rechace la comida.

En la tercera fase es cuando el paciente presenta dificultades para tragar los

alimentos, por eso preparele comida con textura mas blanda.

» Se recomienda proporcionarle alimento hiperporteinico y triturado en forma
de purés. También puede darle caldos de vegetales o de carnes y trate de
mantener el sabor de las comidas.

En las fases mas avanzadas podria estar recomendado el uso temporal de la
sonda nasogastrica o incluso se le podria practicar una ostomia para alimentar
al paciente. Procure seguir los consejos de un profesional en nutricion.

Recuerde que el organismo enfermo absorbe menor cantidad de nutrientes
gue un organismo sano. Es posible que sea mas recomendable el uso de
preparados artificiales y suplementos alimenticios, para complementar la
nutricion del paciente.

d) Medicaciéon®

Cuando se enfrente a esta situacidn o a cualquier comportamiento dificil, es

importante recordar que los comportamientos de las personas con la enfermedad
de Alzheimer u otras demencias que son comunmente vistos como problemas;

son en realidad intentos de comunicacion.

%3 kathleen Allen, LCSW, C-ASWCM. Eldercare Consultant/Geriatric Care Manager Senior Care Management

Services, LLC/ April 6, 2016. Recuperdo de: https://www.brightfocus.org/espanol/la-enfermedad-de-

alzheimer-y-la-demencia/negarse-tomar-los-medicamentos-consejos-para-los.
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Trate de ver la situacion desde su perspectiva. Hacer esto es de gran ayuda, traer
el comportamiento desafiante en el enfoque correcto y buscar una solucion.

Recomendaciones para ayudarle a tomar medicamentos:

e Cuando sea la hora de la medicacion, asegurese de que haya un entorno
tranquilo en la casa —podria ser poner musica suave, poco o0 ningun ruido.
Asegurese de que usted también esté tranquilo.

» La resistencia a tomar los medicamentos puede ser una respuesta al
sentirse atacado o confundido asi como la sensacion de pérdida del
control. Trate de dividir el proceso en etapas y con calma, expliquele lo que
estd haciendo y déle tiempo. Si puede hacerlo, estimilelo para que
participe en la toma del medicamento, por ejemplo: ud le lleva el vaso con
agua, y que el paciente se ponga la pastilla. Si necesitara ayuda asistalo
tranquilamente.

e Si observa que el paciente estaria mas dispuesto a tomar los
medicamentos a una hora diferente del dia, consulte con el médico o el
farmaceuta, primero. Ud es quien conoce mejor al enfermo, pero siempre
consulte a los profesionales para cualquier cambio en la dosis, horarios,
etc.

* Puede que ademas del rechazo, el paciente se ponga tenso al ver tantos
empaques o frascos de medicamentos. De ser el caso, saque sélo las
pastillas que le vaya a dar y aparte de su vista los empaques o frascos.
Algunas veces darle una pastilla a la vez da mejores resultados.

e Con las pastillas grandes y dificiles de tragar. Primero consulte con el
médico o farmaceuta y cuando sea posible, triture las pastillas que pueda y
mézclalas con un alimentos (El puré de manzana o yogur pueden ayudar).
Si no son pastillas triturables, consultelo antes con el farmaceuta o médico.

» Consulte con el médico la opcion de medicamentos disponibles en forma
liquida.

* Si el paciente puede tomar todos sus medicamentos juntos y al mismo
tiempo. Hagalo divertido.

» Siaun asi estas recomendaciones fallan, y a veces asi serd, deténgase por
unos minutos, calmese y luego vuelva a intentarlo en 10 a 15 minutos.
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Recuerde que los comportamientos cambiardn con el tiempo, y lo que funciona
ahora puede que en el futuro sea necesario reconsiderarlo con el avance la

enfermedad.

e) Socializacion
Recomendaciones para ayudarle a socializar ®*:

Conversar: hablar con otras personas en grupo de manera
distendida puede facilitar la resolucion de problemas ya que
aumenta la capacidad intelectual.

Fomentar las amistades: hacer amistades ofrece beneficios
mentales como, por ejemplo, la mejoria de la funcién ejecutiva, que
engloba el conjunto de habilidades cognitivas que permiten anticipar
y establecer metas, elaborar planes y programas, iniciar actividades
mentales y efectuarlas eficientemente.

Mantener un contacto frecuente con los seres queridos:
mantener con familiares y amigos el contacto frecuente, tanto en
persona como a través del teléfono o las nuevas tecnologias.
Promover la participacion: desarrollar actividades —educativas,
deportivas, ludicas, etc.— que se adapten a las necesidades fisicas y
emocionales de cada persona, pero basadas siempreen la
interaccién entre personas. Por ejemplo: participacion en terapias
alternativas®: como arteterapia, terapia con animales, deportivas, en
las que el paciente pueda desempefiar juego y esparcimiento segun
las destrezas, intereses u oportunidades apropiadas. Esto siempre
gue el médico lo recomiende.

f) Comunicacién funcional

La comunicacion desempefia un papel fundamental en la relacién con el
enfermo, porque la forma habitual de comunicarse con €l se va
modificando a medida que evoluciona la enfermedad y él es menos capaz
de transmitir y recibir mensajes.

® Fuente: http://geriatricarea.com/la-socializacion-reduce-riesgo-deterioro-cognitivo/ y

https://corporativo.sanitas.es/la-socializacion-tiene-efectos-favorables-en-patologias-como-dolor-

articular-hipertension-diabetes-o-depresion

® Por recomendacion del especialista de ASCADA Lic. Juan Parra My
Blesedell, E. Willard, H. Spackman, C. Cohn, E (OTR), Boyt, B.(s.f) Terapia Ocupacional.
Apéndice C: Terminologia uniforme de terapia Ocupacional (2 edicién), pag 893.
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Esta progresiva incapacidad, coloca a las personas de su entorno en la
necesidad de aprender nuevas formas, distintas y mas apropiadas de dar y
recibir mensajes del enfermo. En el caso del Alzheimer, la comunicacion
tiene que servir para poder transmitir sensacion de seguridad. Y tiene que
permitir a las personas de su entorno mostrarle consideracion, afecto y
aceptacion al enfermo, asi como permitirles adquirir las informaciones que
podrian ser utilizadas mas tarde para conseguir tanto una interaccién con
el adecuada, como su bienestar.

Todo este proceso de comunicacidén puede ser desarrollado de
2 formas:

1. De forma verbal y no verbal simultdneamente.
2. De forma no verbal solamente.

En las relaciones entre las personas, solo el 20% de las manifestaciones
de todo tipo que se transmiten corresponden al lenguaje verbal. Es decir,
al lenguaje que utiliza la palabra como vehiculo transmisor.

El otro 80% de las relaciones de las personas, se basan en el lenguaje no
verbal.

El lenguaje no verbal tiene mucha relevancia en la comunicacion con la
persona con Alzheimer, porque mediante el uso de éste se puede repetir,
contradecir, sustituir, complementar, acentuar o matizar las cosas que
decimos con las palabras.

¢Por qué? Porque es, ni mas ni menos, que una forma de expresion viva.
Un lenguaje corporal, que se manifiesta mediante los gestos, las posturas,
las miradas, las toses, los carraspeos, las expresiones del rostro, el tacto,
el olfato, etc. En el propio contexto del entorno, los silencios, los
carraspeos, los objetos que manipulamos mientras hablamos, ente otros.

Dicho en otras palabras: el lenguaje verbal es la base de la comunicacion
entre las personas, pero no se trata solamente de las palabras que
decimos, sino también como lo decimos.

Debemos tener mucho mas en cuenta el lenguaje no verbal a la hora que
hacemos entender por él, lo que desgraciadamente no suele suceder. Con
demasiada frecuencia olvidamos que una gran parte de lo que
transmitimos no lo oye, sino que lo ve o lo capta. Y lo que ve o capta, no
solamente comprende, sino que también es lo que conserva durante mas
tiempo.
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Por eso, los gestos las caricias, el contacto a través del tacto, es a menudo
la mejor forma de expresarle los sentimientos y deseo de transmitirle
seguridad, de evitar que se sienta solo o aislado.

Por otra parte, la observacion de ese mismo lenguaje no verbal que
también emplea el enfermo, es el que menos interpreta su estado en cada
momento, averiguar como ha entendido lo que decimos, o lo que
hacemos. Y no podemos olvidar que, a medida que se va deteriorando su
estado, ese lenguaje no verbal se va convirtiendo, paulatinamente, casi en
Gnica manera de comunicacién con él. En la Unica forma de hacer que se
sienta entendido y querido. Lo cual, para cada enfermo, es sumamente
importante.

Fuentes: Alzheimer Universal (2013).Estrategias de comunicacion con el enfermo de Alzheimer.
Adaptado de:https://www.alzheimeruniversal.eu/wp-content/uploads/2013/04/cuaderno6.pdf

Pautas generales de comunicacién.Adaptado de:
https://www.studocu.com/row/document/univerzitet-u-beogradu/javne-finasije/lecture-notes/pautas-
generales-de-comunicacion-trabajo-natxo/3183803/view

La comunicacién con el enfermo de Alzheimer ===

El caso del Alzheimer, la comunicaciébn se enfrenta a un obstaculo

adicional: tal como sucede en la mayor parte de las demencias, en el

Alzheimer la comunicacién, tanto la verbal como la no verbal, se hace

cada vez mas dificil. Porque el enfermo tiene cada vez mayores

dificultades para el dialogo y para expresarse, especialmente a través de la

palabra.

« Como consecuencia, la responsabilidad de que la comunicacion sea

correcta, la tiene la persona sana que se comunica con el enfermo.
Una responsabilidad que implica, por una parte, un esfuerzo
especial para que en todo momento, coincidan plenamente su
comunicacién verbal y no verbal, ya que de lo que se trata es de no
confundirle: las cosas que se dicen han de estar en perfecta
consonancia con la forma como se dice, con la expresién del rostro,
mirada y actitud...

* La persona sana que se comunica con el enfermo, la que tiene que
averiguar si el receptor del mensaje, comprendié correctamente el
mensaje.

En este sentido, algun especialista como el Dr. Watzlawick, sostiene que

en las comunicacién con el enfermo, el nivel emocional ésea, el aspecto
de la comunicacion que tiene que ver con las relacion humana, no sélo es
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el mas importante de los 2 aspectos, sino que con tiene, que es el que se
encuentra en el nivel racional de la comunicacion.

 Debemos tener siempre en cuenta que la comunicacién con un
enfermo con Alzheimer existe una degradacion. Por lo tanto, es muy
importante cuidar al maximo los eslabones que las componen, si
gueremos que nos comprenda. Estos eslabones, este proceso,
abarca desde lo que se piensa decir, hasta lo que realmente se dice
y lo que se pone en practica.

e También debemos tener presente que lo que mejor comprende el
enfermo son las 6rdenes simples, las respuestas y explicaciones
muy claras y cortas y palabras sencillas.

Es importante entender todos estos conceptos al respecto de la
comunicacion porque en el caso del Alzheimer, la comunicacion
tiene una doble funcién:

1. Mostrarle consideracién, afecto y aceptacion.
2. Adquirir la informacién necesaria para poder proporcionarle la
atencion mas adecuada y el maximo bienestar posible.

También es importante tener en cuenta que, a pesar de que en ocasiones
puede parecer lo contario la no comunicacién es imposible, incluso
respecto al enfermo de Alzheimer.

La prueba evidente es que cualquier de nosotros sabe por experiencia
propia que, ante la presencia de otra persona, modificamos
automaticamente nuestro comportamiento, nuestra forma de estar, aunque
la otra persona lo ignore y no se produzca ni el mas minimo intercambio de
palabras o miradas. Eso sucede, sencillamente, porque la simple presencia
ya establece algun tipo de comunicacion, de la que es imposible huir.

Adecuar nuestra comunicacion verbal a su nivel de expresion y
comprension®®.

» Hablar despacio, claro y de forma afectuosa

%6 Fuente: Vicente, Felicidad (?). Comunicacién con el enfermo de Alzheimer. Tomado

http://www.humanizar.es/fileadmin/documentos/Presentacion  TALLER IMAGENES Co

munica-Alzheirmer.pdf y

http://www.humanizar.es/fileadmin/documentos/EscuelaFamilia/Alzheimer y Depend

encia/Que es el alzheimer.pdf
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» Darles tiempo para la respuesta

* Llamarles por su nombre

e Comunicacién no verbal (mirada, sonrisa y el contacto fisico)

e Captarles la Atencion

* Intentar mantener la calma-desviar la atencién (agresividad,
alucinaciones)

* No corregir sistematicamente

* No discutir ni regafarles

* No aplicar la légica ni el razonamiento

* Frases cortas, directas, familiares y sencillas

* Lenguaje con frases en positivo

* Preguntas cerradas

* No utilizar frases disyuntivas.

» Centros de interés.

* Mantener las funciones que tienen mediante la repeticion.

* Refuerzo positivo.

* Mantenerles ocupados y activos.

* No hacer preguntas sobre cosas que sabemos, mejor recordarselas
afirmandolas.

» Trabajar especialmente la memoria a corto, mediano y a largo plazo
y la de reconocimiento.

» Sefalar con el dedo-darle pistas.

* Reformular.

* Tono de voz medio moderado.

* No decir: ¢no te acuerdas?

* Recordarles e informarles de sus acciones presentes, pasadas y
futuras.

En resumen: personalizar y empatizar en la relacion.

a) Elementos que dificultan la comunicacion®’

A la hora de ayudar al enfermo a comunicarse, es muy importante
gue intentemos evitar, en la medida de lo posible, cualquier
obstaculo que pueda dificultarle la comunicacion. Esos obstaculos
suelen ser habitualmente de tipo material o ambiental.

Obstaculos de tipo material:
= La luz en exceso o carencia de la misma por la dificultad de
visualizar las expresiones, miradas, etc.

67 ASCADA (2017) Programa Alzheimer Luchando contra el Olvido. La enfermedad de
Alzheimer. La comunicacién. MODULos 1 y 2. San José, Costa Rica.
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El ruido e incluso el estado de animo de la persona que
desea comunicarse.

La poca tranquilidad en el ambiente, las interferencias hacen
imposible alcanzar la comunicacién profunda.

Los objetos se pueden convertir en barreras de la
comunicacién, como por ejemplo: cuando el paciente no
puede recordar el nombre de las cosas porque la gente no
tiende a rotularlas o ya no sabe como seguir las luces del
semaforo, etc

En la comunicacion con el enfermo de Alzheimer hay que ser
especialmente cauteloso con las barreras fisicas que
utilizamos, casi sin darnos cuenta (gafas de sol, silla de
diferentes alturas, entre otras).

Obstaculos de tipo fisico: Se refiere a los obstaculos en el

entorno cuando los espacios no estan adaptados para el
paciente (que en su mayoria son adultos mayores), como los que
se pueden encontrar en una casa con un bafo sin agarraderas,
mesas muy bajas o muy altas, la refrigeradora son una cosa
extrafia para ellos (tiene un espacio frio y otro no tan frio), la
estufa porque prenden todos las perillas, etc.

Suelen ser mas dificiles de superarlos, o que nos obliga a
intentar hacer todo lo necesario para paliar en lo posible los
condicionamientos que nos imponen, pero procurando al
mismo tiempo hacer entender al enfermo que existe por
nuestra parte una clara y sincera voluntad de comunicacion.

En todo caso, hay limitaciones que pueden solventarse
bastante con un decidido esfuerzo por parte de las personas
gue intentan comunicarse con él. Las dificultades de
vocalizacion que pueden llegar a tener el enfermo y que
requieren de una dosis extra de paciencia y de ganas de
guerer entender y hacernos entender.

La intranquilidad, angustia, miedo, nerviosismo que provocan
la carga emocional y de trabajo con este tipo de pacientes,
pueden dificultar la comunicacion con ellos, por lo que a
veces es mejor intentar relajarse mentalmente y fisicamente,
si es posible antes de hablarles.

242



g) Movilidad funcional®:

Si ya de por si el ejercicio fisico es util a cualquier edad por los beneficios
qgue tienen para la salud fisica y psiquica del ser humano, en esta
enfermedad es indispensable.

» En la primera fase en la que la movilizacion es auténoma, lo
recomendable es que el paciente lo haga acompafado:

o0 Puede ser montar en bicicleta, nadar o simplemente caminar
alrededor 30, 60, 90, 120 min por la mafiana y por la tarde,
sin prisas evitando grandes esfuerzos. Con respecto a los
tiempos siga la recomendacion del especialista.

o Utilizar ropa cémoda (no ajustada) segun su condicion y
edad. Si en este sentido tiene problemas para vestir al
paciente, busque la solucién y prime sobretodo la comodidad.

o Cuide que los zapatos sean igualmente comodos y aptos
segun las necesidades del paciente y que éstos no le
dificulten la movilidad tanto dentro como fuera de su domicilio.
En las mujeres evite el tacon alto para evitar lesiones.

 En la segunda fase, cuando su equilibrio empieza a fallar, debera
tener mayor control sobre su actividad fisica. Si es posible con el
acompanamiento de dos personas, con el fin de evitar lesiones o
caidas.

» Posteriormente cuando autonomamente ya no pueda efectuar
movilizaciones fisicas, se debera realizar el ejercicio de forma
pasiva, con una rutina establecida. Es importante anotar la hora en
gue efectlen estos ejercicios, cuales son los grupos musculares que
masajea, flexiona o estira, y cuéles son los que mayor dificultad
ocasionan o en cuéles observa que el paciente se queja.

En el caso de pacientes con Alzheimer que ademas tienen otra discapacidad.
Lo recomendable es asistir a un centro de rehabilitacion (como el Hellen Keller en
caso de padecer ceguera), 0 segun sea la necesidad especial que amerite un
acompafiamiento terapéutico.

*® pascual y Barlés G. (1999). El Cuidador de Pacientes con demencia tipo Alzheimer: La Guia. Los grandes
problemas del dia a dia: El ejercicio y la movilizacion fisica. Pag. 62-63. Espafia. Los Sitios talleres grdficos
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Para poder acceder a estos servicios es necesario que el paciente sea valorado
por un médico general para que sea éste quien le remita a un programa de
rehabilitacién mas adecuado para usted y su ser querido®.

Algunos problemas fisicos que pueden dificultar un diagnostico de demencia’ son
la perdida de vision y la perdida del oido, debido a la dificultad que supone para el
paciente responder a preguntas propias de las pruebas. Ademas pueden
complicar otras sintomatologias y presentar mayores desafios tales como:

- La perdida de vision provoca una mayor desorientacion, problemas
de movilidad, riesgo de caidas, dificultad de comunicacion, escuchar
y aprender. Aislamiento social.

- La perdida de audicion puede provocar el riesgo de accidentes
(como cruzar una calle y no escuchar un auto), dificultar la
comuncacion, perdida de independencia y problemas en las
actividades de la vida diaria. Aislamiento social.

Un chequeo frecuente de la vista y del oido podria ayudarle a diferenciar un
problema fisico de uno cognitivo como lo es la demencia.

Recomendaciones que puede tomar son’*:
* Si el paciente utiliza anteojos es recomendable que estos estén
limpios, bien ajustados y sean recientes.
* Adaptar su entorno a sui condicién: mejorar la iluminacion, utilizar
colores contrastantes y que hayan superficies filosas en la casa.

% Los servicios de salud publicos y privados deberan definir los procedimientos para
intervenir ya hacer referencias de acuerdo a riesgos y necesidades especificas
identificadas en las personas adultas con deterioro cognitivo y demencia. Ministerio de
salud de Costa Rica (2016). Norma Nacional de Atencién a Personas Adultas con
Deterioro Cognitivo Y Demencia. Direccién De Garantia de Acceso a Servicios De
Salud. Contenidos Técnicos. pp 34. Tomado de:
http://ccp.ucr.ac.cr/bvp/pdf/tfgs2002/tfg rcaceres.pdf

© Alzheimer’s Society (2018). Sight and Hearing loss. Problems with diagnosis of
sight loss. Recuperado de: https://www.alzheimers.org.uk/about-
dementia/symptoms-and-diagnosis/sight-hearing-loss

01.1.1 "* Alzheimer’s Society (2018). Sight and Hearing loss. Coping with dementia
and sight loss. Recuperado de: https://www.alzheimers.org.uk/about-
dementia/symptoms-and-diagnosis/sight-hearing-loss
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* Mejorar la comunicacién: obtener su atenciébn antes de que el
paciente pueda hablar, presentarse ante su presencia y comunicarse
lo que se va a hacer como “estoy saliendo de la habitacién”, etc.

» Concéntrese en lo que la persona puede hacer y estimulele a que lo
siga haciendo. Siempre hay actividades con las que se va a sentir
familiarizado y comodo.

» Por supuesto, busque ayuda de un profesional en el area.

Si presenta problemas de oido puede utilizar un dispositivo que le ayude a
escuchar mejor.

* Adaptar su entorno a sui condicion: evite la ruido excesivo en
especial cuando se estén comunicando, evite distracciones,
mantenga una buena iluminacién (asi le permitird comunicarse mejor
utilizando lenguaje no verbal).

* Descubra cual es la mejor manera de comunicarse con la persona
(por ejempilo: leer los labios).

e Haga uso de gestos y expresiones faciales y que el paciente pueda
ver su rostro cuando le hable.

e Puede utilizar pistas visuales, notas o apuntes si la persona sabe
leer. Por ejemplo para nombrar los objetos, etc.

h) Intimidad y expresion sexual

De igual manera que sucede con las actividades anteriores, la intimidad y
la sexualidad entre una pareja que ha convivido por mucho afios cambia
con la aparicion de la enfermedad.

La intimidad es la conexion especial que comparten las personas que se
aman y respetan. Como la que existe entre matrimonios, parejas, miembros
de la familia y amigos. Esto implica la forma en la que hablamos y
actuamos uno hacia al otro y el Alzheimer puede cambiar esta relacion,
tanto en la persona enferma como en quien cuida de ella.

Los cambios en la memoria y la conducta generados por la enfermedad
provocan miedo, preocupacion, depresiéon, enojo o incluso baja autoestima.
Lo que provoca que el paciente se vuelva mas dependiente. Si usted ha
sido su pareja y ahora cuidador(a) debe saber que su ser querido en algin
momento ya no va a recordar la vida que han tenido juntos o los

2 National Institute of Aging (2017). Cambios en la intimidad y la sexualidad
relacionados con la enfermedad de Alzheimer.
https://www.nia.nih.gov/health/cambios-intimidad-sexualidad-relacionados-
enfermedad-alzheimer
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sentimientos que comparten, incluso es posible que la persona se enamore
de alguien mas.

También es posible que usted intente alejarse emocional y fisicamente de
la persona con Alzheimer. Debido a la molestia y la frustracién por las
exigencias de estos cuidados. Sin embargo, aunque sea dificil, es posible
adaptarse a la situacion, aprender a vivir con la enfermedad y encontrar un
nuevo significado en su relacién con su ser querido.

* Recuerde que la mayoria de los pacientes necesitan sentir que
alguien los quiere y se preocupa por ellos.

* Permitale que pase tiempo con otras personas al igual que con
usted. Esto le ayudara a la persona con Alzheimer a sentirse
contenta y segura.

» Reafirmele que se le quiere, se le va a mantener segura y que otras
personas también se preocupan por su bienestar.

Recomendaciones para enfrentar cambios en la intimidad:

« Hable con un médico, trabajador social sobre estos cambios.
Aunque parezca incomodo hablar sobre estos temas, esto puede
ayudar.

- Exponga sus preocupaciones en un grupo de apoyo.

« Enfoquese en las partes positivas de su relacion.

« Infébrmese mas con libros, articulos, DVDs o videos acerca del tema.

La pareja sana puede sentir que:

* No esta bien tener sexo con una persona que tiene Alzheimer
« El enfermo con Alzheimer parece ser un desconocido

* La persona con Alzheimer parece olvidar que su pareja esti ahi y
parece haber olvidado como hacer el amor.

La persona con Alzheimer puede:

Tener cambios en su interés sexual a causa de efectos secundarios de
los medicamentos.

Tener cambios en su interés sexual causados por la pérdida de
memoria, los cambios en el cerebro o la depresion.

Otras recomendaciones:
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« Explore nuevas maneras de pasar tiempo juntos.

« Busque otras maneras de mostrar afecto como acurrucarse o agarrarse
de las manos reduce la necesidad de una relacion sexual.

« Intente otras maneras de tocar a la persona, que no sean sexuales. Por
ejemplo, trate de darle un masaje, un abrazo o bailar juntos.

+ Considere otras maneras de satisfacer sus propias necesidades
sexuales. Algunas personas que cuidan a enfermos reportan que se
masturban para satisfacer sus necesidades.

a) Demencia en adultos mayores LGTB ":

Enfrentar la etapa de la vejez puede ser mas complicada para una persona adulta
mayor con una orientacion sexual diversa, y si ademas esta persona presenta
algun tipo de demencia, en especial Alzheimer, su situacion se puede complejizar
aun mas.

El hecho de tener que vivir con demencia siendo una persona LGBT trae consigo
otro tipo de desafios que no suele enfrentar una persona heterosexual que
también padezca de la enfermedad. Ya que como se explicé anteriormente, cada
persona experimenta la demencia de manera individual y aunque exista una
clasificacion de sintomas y etapas comunes, como en el caso de la demencia tipo
Alzheimer, su vivencia es personal segun la historia de vida, relaciones ambiente
y apoyo que haya tenido’.

No es lo mismo hablar de la historia de vida de una persona heterosexual que
tuvo una relativa vida normal, se casé y tuvo hijos; a la de un hombre gay que
tuvo pareja pero no procreo hijos y que ademas tiene o ha tenido eventos dificiles
en su pasado que pueden impactar negativamente su experiencia frente a una
demencia, por ejemplo.

Es por eso que es importante que desde antemano se contemplen las
posibilidades que su ser querido (ya se pareja, familiar o amigo) tenga para
mantener su independencia y obtener la ayuda practica y emocional que necesita
acorde a sus necesidades especiales.

3 Alzheimer’s Society (2018). LGBT dementia care: understanding and support.
Recuperado de: https://www.alzheimers.org.uk/get-support/help-dementia-care/lgbt-
dementia-care-tips#content-start

% Alzheimer’s Society (2018). LGBT dementia care: understanding and support.
Recuperado de: https://www.alzheimers.org.uk/get-support/help-dementia-care/lgbt-
dementia-care-tips#content-start
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Preocupaciones y necesidades de la persona adulta mayor LGBT">:

» Encontrar centros de atencion o residencias adecuadas que respeten su
orientacion sexual e identidad de género que cuenten con personal
capacitado para atender a esta poblacion.

e Su reconocimiento de su vinculo como pareja. Encontrar ofertas en
residencias de adultos mayores que les permitan convivir como pareja
LGBT. (Amparo legal y Derecho de admision)

e« Tener que ocultar su orientacion por miedo a ser discriminadas por
profesionales en salud o compafieros de cuarto.

* Muchos de ellos no cuentan con el apoyo de su familia para atender sus
necesidades de asistencia y deben acudir a su pareja 0 amigos.

* Necesidades especificas de atencion para LGTB en materia de salud en
areas como:

Ginecologia (mujeres lesbianas), Urologia (hombres gais) y Endocrinologia
(Trans), ya que indican desconocimiento y desensibilizacion por parte del
personal.

Cuidar de una persona con demencia LGBT puede ser muy gratificante, pero a la
vez puede presentar los siguientes desafios’®:

« Un estrés incrementado

- Problemas para accesar diferentes servicios y falta de apoyo.

- Conflicto con otras personas (en especial su familia biolégica)

- Actitudes negativas de otras personas

- El no reconocimiento de su relacion con el paciente y preocupacion por
informar sobre esta relacion con otras personas

« Experimentar o estar preocupado por experimentar ser discriminado.
También es importante tener en cuenta lo siguiente:’":

Si su ser querido ya se ha encontrado prejuicios o discriminacion por parte de
algunos profesionales en centros de asistencia es normal que no quiera accesar a

> CIPAC (2015). Situacion de poblacion adulta mayor LGBT en Costa Rica.
Conclusiones. 35-36. Recuperado de:
http://www.cipacdh.org/pdf/Informe final CR_Am LGBT.PDF

1.1. ’® Alzheimer’s Society (2018). LGBT dementia care: understanding and
support. Recuperado de: https://www.alzheimers.org.uk/get-support/help-
dementia-care/lgbt-dementia-care-tips#content-start

" Alzheimer’s Society (2018). LGBT dementia care: understanding and support.
Recuperado de: https://www.alzheimers.org.uk/get-support/help-dementia-care/lgbt-
dementia-care-tips#content-start
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estos servicios, debido a la incomodidad que esto le genera. Por eso, el apoyo y
la sensibilizacion ante las necesidades de estas personas, su historia y
experiencias contribuye a tengan una mejor calidad de vida.

Los adultos mayores LGBT también tienen otras experiencias, intereses y
pasatiempos que deberian de ser estimulados y que los hace ser quienes son.
Ser LGBT es una parte importante de su personalidad, pero no es lo Unico que los
identifica.

Brindarle seguridad a una persona con demencia es esencial y lo es alin mas si la
persona es LGBT, ya que pueden llegar a sentirse inseguras al expresar su
identidad por temor a como los pudieran tratar los demas. Por ello es importante
gue sus parejas, familiares o amigos les ayuden a encontrar un ambiente seguro
donde pueden ser ellos mismos.

Algunas recomendaciones para ayudar a su ser querido’®:

e Tratele como un individuo y respete sus deseos.

» Preguntele sobre a quienes quiere hacerles saber que tiene demencia.
Esto es muy importante ya que permite que otras personas de confianza
entiendan lo que sucede y les puedan ayudar a ambos.

* Preguntele a la persona sobre como quiere identificarse ante otros (como
un hombre homosexual, una mujer transgénero, etc) y asegurese de
apoyarle en su decision.

* Apdyele a que sea abierta sobre su identidad de genero u orientacion
sexual con quien ellos quieran expresarselo. Si no se lo quieren decir a
alguien en particular, también respete esto.

- Hablele a la persona sobre cuales sus deseos y su voluntades lo antes
posible, en lo que se refiere a tratamientos médicos, cuidados y a quienes
guiere que decidan por él/ella. Asegurese de tener un respaldo al respecto
(como una grabacién, blog de notas o por escrito, asegurese de tener un
consentimiento informado), para asi garantizar que su voluntad se cumpla
cuando la persona ya no pueda tomar sus propias decisiones.

- En la medida de lo posible trate de planear con anticipacién y tomar las
medidas necesarias.
- Sitiene preguntas o necesita asistencia pueden acudir a:

A la ASCADA, la Defensoria de los Habitantes, Inamu, CONAPAM,
CIPAC”, AGECO*

8 Alzheimer’s Society (2018). LGBT dementia care: understanding and support: Tips
for supporting an LGBT person with dementia. Recuperado de:
https://www.alzheimers.org.uk/get-support/help-dementia-care/lgbt-dementia-care-
tips#content-start
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Cuide de usted mismo como cuidador LGTB®:

Considere los servicios que tiene a su disponibilidad y busque cuales de
estos ofrecen ayuda para usted como cuidador y para adultos mayores
LGBT con demencia. Si tiene dudas podria consultarle a entidades que
apoyen a la comunidad LGBT.

Si necesita considerar residencias para adultos mayores en el futro, es
bueno que los busque lo antes posible, para asegurarse de que el paciente
se podra mudar a un hogar donde se le respete su identidad u orientacion
sexual y sea tratado en igualdad de condiciones.

Seria util que pudiera documentar de alguna forma qué es lo mas
importante conocer del paciente, cosas como su historia de vida, lo que le
gusta y no le gusta, etc. Esto para que los profesionales puedan entender a
la persona y brindar un servicio mas personalizado en su nuevo ambiente.

No olvide cuidar de usted mismo y de sus propias necesidades también.
Esto le permitira sentirse mejor y poder continuar con el cuidado de su ser
guerido.

Si usted también es LGBT, recuerde que usted tiene los mismos derechos
gue la persona con demencia a quien cuida y tampoco debe de ser
discriminada.

i) Suefio nocturno®

Cuando el paciente presenta complicaciones a la hora de dormir por las
noches, se puede deber a varias razones:

- Ya sea porque por algun motivo no logra conciliar el suefio.

- se levanta para hacer cosas que puede hacer durante el dia.

« No reconoce su habitacién estando en su propia casa.

« No reconoce a la pareja que duerme junto a el o ella, etc.

’® Centro de Investigaciéon y Promocién para América Central de los Derechos
Humanos en su sitio web para apoyo a Adultos mayores LGBT en http://adult-

tez.org/

1.2. 80 Alzheimer’s Society (2018). LGBT dementia care: understanding and
support: Looking after yourself as a carer. Recuperado de:
https://www.alzheimers.org.uk/get-support/help-dementia-care/lgbt-
dementia-care-tips#content-start

81 Fuente: Pascual y Barlés G. (1999). El Cuidador de Pacientes con demencia tipo

Alzheimer: La Guia. Los grandes problemas del dia a dia: El suefio nocturno. Pag. 59.

Espafia. Los Sitios talleres graficos.
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Esto representa para el enfermo un desgaste extra de energia y hace que
se duerma durante el dia, perjudicando al cuidador.

Recomendaciones para ayudarle a dormir mejor en la noche:

+ No deje que utilice la cama para otra cosa que no sea dormir en ella el
namero de horas que le recomiende el médico (7-8 horas).

» Evite mantener el televisor en el dormitorio.

« Podngale la alarma a una hora fija todos los dias.

« Que no ingiera mucha cantidad de liquidos durante la tarde y no le dé
bebidas energizantes (gaseosas, café, etc), Tampoco se las dé durante
el dia, si tiene dudas consulte con su médico o nutricionista.

« Un té de hierbas relajantes antes de acostarse como tilo o valeriana
puede ayudar.

« No le dé demasiada comida durante la cena pero tampoco que se
acueste con hambre. Se recomienda una merienda-cena fuerte y que al
momento de acostarse se tome un vaso con leche tibia. Y que no se
acueste apenas cene.

- Evite que vea television con altas dosis de violencia o agresividad. En
vez de eso sustitiyalo por documentales o mdusica suave de fondo
junto con revisiéon de revista o fotografias.

« Llévelo a orinar y lavele los dientes antes de que se acueste.

« Hacer ejercicio por la tarde como caminar puede ayudar y acuéstelo
tarde con el fin de que este cansado fisica y psiquicamente.

« Puede dormir una siesta breve durante el dia, pero lo deje dormir
mucho.

- Sitiene temores o no esta relajado, acuéstese al mismo tiempo que él o
ella.

+ Deje alguna luz encendida, por ejemplo en el pasillo y dejando la puerta
abierta, para ayudar a minimizar la desorientaciéon y los temores.

« Procure que duerma en una habitacion ventilada y sin olores fuertes ni
ruidos excesivos.

« Cuide que los muebles del dormitorio no le puedan provocar caidas,
crisis de ansiedad, etc.

« Asegure la puerta de salida o coloque cierres donde tenga productos
peligrosos que puede tomar mientras usted duerme.

+ En la fase moderada y principios de la avanzada es recomendable
colocar barras de seguridad en la cama o una cinta de seguridad que le
permita moverse pero que no le permita levantarse, esto para evitar
caidas.

« Si aun tiene problemas para que duerma bien y no logra controlarlo
comunicarselo al médico para que le ayude, de ser necesario con algun
medicamento. No intente medicarlo por su cuenta, ya que podria
exponerse a otro tipo de cambios indeseados.

« Haga un horario para anotar en que condiciones duerme mejor o peor.
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Reacciones inesperadas o comportamientos extremos:
k) Desorientacién®

Este comportamiento se puede deber a varios motivos, y lo recomendables es
que ante la sospecha de desorientacion se debe consultar con su médico de
confianza para que el paciente sea valorado y poder averiguar el ¢ por qué? de
esta conducta.

El enfermo de Alzheimer puede presentar sintomas de desorientacion a tres
niveles: temporal, espacial y personal. Cualquiera de los tres los pueden perder
relativamente pronto, y causar problemas en la convivencia.

» Orientacion temporal
Se da cuando comienza a perder la nocion de la fecha, el dia, el mes y el
afo exacto. “Mas adelante se desorientara aun mas en la fecha (llega a
confundir hasta el afo), en el dia de la semana y, posteriormente, no
reconocera ninguna de las consignas anteriormente descritas, llegando
incluso a no reconocer en qué momento del dia se encuentra.”

» Orientacion espacial
Se refiere a la desorientacion con respecto al entorno. Primero puede
desorientarse mientras conduce 0 camina por espacios que no son muy
familiares o conocidos y perderse a pesar de que sean lugares que ya ha
visitado. Luego se puede perder en sitios conocidos, como el barrio de su
casa por ejemplo, por esa razén deje de salir de la casa por decision propia
o porque la familia no le permita salir solo. Finalmente, pierde la orientacion
dentro del propio hogar y no sabe situar las diferentes estancias de la casa.

» Orientacién personal
Se refiere a la pérdida de identidad. En fases moderadas, el enfermo “deja
de tener conocimiento de su yo y no sabe quién es él mismo”. Olvida
cuales eran sus gustos y aficiones, su profesion, quienes son los miembros
de su familia o el rol de las personas a su alrededor.

Recomendaciones generales:

82 Fuente sugerida por el Dr. Manuel Nevado. Colegio Oficial de Psiclogos de Madrid:
http://www.fundacionreinasofia.es/Lists/Documentacion/Attachments/13/Guia%?20pra
ctica%20familiares%20de%20enfermos%20de%20Alzheimer final.pdf
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1. Consulte con su medico de confianza ante cualquier sospecha. De ser asi,
lo mejor es que cuenten con acompafamiento terapéutico.

2. No dejarlo solo o sola, sino que esta acompafiado por el cuidador o por
alguien de confianza.

3. Establézcale al paciente rutinas en su dia a dia, como levantarse y
acostarse a la misma hora, comer a la misma hora, etc. Pero, tenga en
cuenta que cuando esta desorientacion temporal sea mayor -aun con
rutinas establecidas- el panorama se puede complicar. Por ejemplo se
pueden poner un abrigo un dia de calor u olvidar si ya comieron o hace
cuanto se bafaron, etc.

n) Cuidados paliativos®

Cuando el deterioro fisico es considerable, presenta inmovilidad,
incontinencia, deterioro del lenguaje y problemas para la alimentacion, es
cuando se considera que el paciente esta en una fase avanzada, ya que
los tratamientos farmacoldgicos que actualmente existen para esta
enfermedad tienen una indicacién limitada.

Es entonces cuando el esfuerzo para prolongarle la vida se torna muy
pesado tanto para la persona enferma como para su familia. Y es en ese
momento cuando el objetivo se centra en aliviar los sintomas, apoyar a la
persona enferma y a su entorno familiar.

“‘Aunque los cuidados paliativos se han centrado tradicionalmente en
personas con procesos oncoldgicos, también actualmente son aplicables a
otras enfermedades de larga evolucién, como es la demencia.”

Sin embargo, la aplicacion de los cuidados paliativos en la personas con
demencia tiene algunas complicaciones:

- La limitacién que existe para emplear el lenguaje verbal, porque ya
no habla o se limita a unas pocas palabras o sonidos. (aqui es
donde el leguaje no verbal se vuelve muy importante).

- Es dificil predecir el momento de la muerte ya que la gravedad de
una persona con demencia es distinta a la de otra con un caso
oncoldgico, por lo tanto el cuando iniciar un tratamiento paliativo.
“Se debe considerar no solo el avance de la demencia, sino
también las patologias asociadas, el deterioro de la situacion

8 Fuente: Dr. Juan José Gomariz (2014). Médico de Familia. Comité Cientifico KNOW
Alzheimer. https://knowalzheimer.com/cuando-indicar-cuidados-paliativos/
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funcional y el estado mental y emocional de cada paciente y su
familia.”

“Los cuidados paliativos en la demencia pueden ser vistos también como
una oportunidad, permitiendo centrar intervenciones en el cuidado de la
persona enferma de modo integral y de su familia, mas que poner el acento
en la enfermedad en si. También son una manera de combatir las actitudes
nihilistas.

También suponen una forma de acompafiamiento activo que permite aliviar
los sintomas, y también constituyen una oportunidad de comunicacion con
una persona que nos expresa sus sentimientos. El afecto, el contacto fisico
y el cuidado del cuerpo sitlan de nuevo a cada paciente en el centro de la
atenciéon y como protagonista de su propia historia. La presencia de la
familia aporta un sentido narrativo al proceso de atencion, de modo que, en
el seno de la misma, se sigue escribiendo la historia de la persona
enferma.

Tener una actitud empatica para con la persona enferma y su familia,
interesdndose por su biografia, dando importancia a expresiones y signos
de dolor, es una forma de prestar cuidados paliativos a estas personas con
demencia.

En definitiva, hay que volver a las raices clasicas de la medicina
humanista: curar a veces, aliviar a menudo, acompafar siempre. En el acto
de acompafiar se encuentra la Unica actitud ante la persona enferma que
realmente pretende verle en su integridad, que no se traduce en una
decision clinica concreta porque no lleva a hacer mas o a hacer menos,
sino a adecuar los medios y los fines asistenciales a las necesidades y
expectativas de persona enferma, pero sin dejarla sola.”

0) Traslados de la cama®

Transferencia de la cama a la silla:

a. Informele al paciente lo que va a hacer y establezca una empatia con él
o ella.

b. Coloque la silla mas cerca posible de la cama y en la direccion del
movimiento, retire los reposapiés y asegurese que esté frenada.

8 Fuente: Blanquerna - Universitat Ramon Llull (2015). Recupareado de:
https://www.youtube.com/watch?v=30tVwFr-1yl
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Adecule la altura de la cama en un plano recto (en caso de cama
ortopédica).

Cruce la pierna del paciente que quede mas lejana a la movilizacién,
por encima de la otra y acérquelas al extremo de la cama.

Sujete con una mano la espalda del paciente y con la otra sujételo por
detras de las rodillas. Realice un movimiento de rotacion sincronizado
para sentarlo. Una vez con paciente sentado, manténgase unos minutos
sujetandolo para que éste se acostumbre a la posicién y asi evitarle
mareos.

Si la cama es ortopédica, ajuste la altura de la cama hasta que los pies
del paciente toquen el suelo. Luego coléquele los zapatos.

. Acerque mas la silla si es necesario.

Luego con una pierna bloquee la rodilla del paciente que esté mas
alejada del sentido de la maniobra y coloque el otro pie en direccion del
movimiento a realizar, abrace al paciente (y pidale que lo abrace).
Realice la maniobra de rotacion y coloque al paciente en la silla. Al
finalizar la maniobra, coloque los pies el paciente encima del
reposapiés.

Recuerde, preservar la maximo la intimidad del paciente.

Recolocacion del paciente en la silla:

a.

b.

Inférmele al paciente lo que va a hacer y establezca una empatia con él
o ella.

Coloque la silla paralela a la cama, frene la silla de ruedas vy retire el
reposapiés.

Pongase de frente al paciente, coloque la pierna contra la rodilla del
paciente que se encuentre mas alejada de la cama y coloqgue la otra
pierna en direccion del movimiento.

Pidale al paciente que lo abrace y realice la maniobra de movimiento
para sentarlo en la cama.

Si la cama es ortopédica, ajuste la altura de la misma a un nivel que le
guede comodo para realizar los movimientos. Cuide su espalda.

Sujete con una mano la espalda del paciente y con la otra sujételo por
detras de las rodillas. Realice un movimiento de rotacién para acostar al
paciente en la cama.

Si es necesario, realice un movimiento longitudinal (en direccion al
respaldar) para recolocar al paciente correctamente en la cama.
Asegurese que no queden arrugas en la sabana de abajo. Compruebe
gue el paciente quedd bien posicionado y tapelo.
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I. En todo momento, siempre que pueda preserve la intimidad del
paciente.

p) Aspectos psicolégicos y conductuales®

“Un trastorno de conducta es todo aquel comportamiento que por su intensidad,
duracion y/o frecuencia afecta negativamente a la vida del individuo o a sus
relaciones sociales con el entorno.?®”. Nuevamente, recuerde que los problemas
de conducta de nuestro familiar con demencia son consecuencia de la
enfermedad que padecen. Ellos viven en un mundo paralelo y ya no entiende de
convencionalismos 0 normas sociales.

a) Depresion®

“La depresion es un estado de &nimo decaido, con sentimientos de tristeza,
sensaciones de sufrimiento y vacio, pensamientos de inutilidad y
desplazamiento.

Este sintoma es més frecuente en las fases iniciales de la enfermedad,
cuando la persona aun es consciente de parte de lo que le pasa.

Cierto es que son pocos los que tienen conciencia de enfermedad y aun
menos los que entienden qué es una demencia, pero la gran mayoria si
gue tiene lo que llamamos conciencia de pérdida. La persona con

8 Carretero, 1.V, Pérez, C., Sanchez-Valladares, V., Balbas, A., Fernandez, L. (2011).
Guia Practica para familiares con enfermos de Alzheimer. Fundacién Reina Sofia.
Recuperado de:
http://www.fundacionreinasofia.es/Lists/Documentacion/Attachments/13/Guia%20pra
ctica%20familiares%20de%20enfermos%20de%20Alzheimer final.pdf

Documento sugerido por Dr. Manuel Nevado. Colegio Oficial de Psic6logos de Madrid.

8 Carretero, 1.V, Pérez, C., Sanchez-Valladares, V., Balbas, A., Fernandez, L. (2011).
Guia Practica para familiares con enfermos de Alzheimer. pp. 46. Fundacién Reina
Sofia. Recuperado de:
http://www.fundacionreinasofia.es/Lists/Documentacion/Attachments/13/Guia%20pra
ctica%20familiares%20de%20enfermos%20de%20Alzheimer final.pdf

Documento sugerido por Dr. Manuel Nevado. Colegio Oficial de Psicélogos de Madrid.

8 Tomado de la Guia Practica del Cuidador. Eranz®, patrocinado por Pfizer. Fuente
original: Family Caregiver Alliance (s.f).National Center of Caregiving California. Los
cuidadores y la depresiéon. Recuperado de: https://www.caregiver.org/los-cuidadores-
y-la-depresion-caregivers-and-depressionlinks-2002 y Instituto Nacional de la Salud
Mental. Instituto Nacional de la Salus. Depresién. Recuperado de:
https://www.nimh.nih.gov/health/publications/espanol/depresion/depresion.pdf
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demencia se da cuenta de que ya no puede (o0 ya no le dejan) hacer ciertas
cosas con las que antes llenaba su vida.

Algunas recomendaciones para un enfermo deprimido:

* Respetar su independencia en la medida de lo posible para que el
enfermo pueda hacer uso de las capacidades que aun tiene y sienta
que aldn conserva su autonomia.

* Fomentar un estado de animo positivo, que sienta que es util y que
estad integrada a la familia y amistades, ya que si se le aisla su
estado puede empeorar.

e Buscar aumentar su autoestima mediante el reconocimiento de sus
conductas positivas y validacion de su personalidad como adulto (a)
que es de manera constante.

Si es el cuidador quien se deprime®®:

 Planee sus tareas y establezca prioridades. Las tareas grandes las
puede dividir en tareas mas pequefias.

* No se aisle usted y permita que los demas le ayuden. Disfrute el tiempo
gue pasa con otras personas, hable con alguien de confianza sobre lo
gue le sucede.

* Sea positivo. Esto no significa negar su situacion, sino, cambiarle la
perspectiva a la situacion negativa y vea lo bueno de cada problema.

» Pdngase objetivos que pueda cumplir y asuma un grado razonable de
responsabilidad.

e Trate de sacar tiempo para usted y haga actividades que disfrute, como
salir, compatrtir con otros, caminar, etc.

e Si se siente deprimido no tome decisiones importantes, sino que espera
a que se sienta mejor. Hable con alguien que le pueda ayudar en el
momento oportuno.

Recuerde que existen factores que hacen de la manifestacion de la depresion sea
distinta entre hombres y mujeres. En las mujeres factores biologicos, hormonales
y psicosociales hacen que sean mas susceptibles de padecer depresién, por lo
general se manifiesta con sentimiento de tristeza o inutilidad. En los hombres en
cambio, se manifiestan sintomas como la irritabilidad, fatiga, perdida del interés
en cosas que hacia antes y problemas de suefio, y son quienes menos admiten
tener depresion.

b) Apatia®
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“Entendemos por apatia la falta de energia y motivacion para iniciar
acciones y/o poner interés en actividades que antes resultaban placenteras
para la persona. Es un estado de indiferencia que en los enfermos de
Alzheimer implica un importante grado de inactividad y declive asociado.”

Algunas recomendaciones:

« Proponerle al enfermo que haga actividades que fueron agradables
para él/ella en el pasado, como hobbies o alguna actividad relativa a
su profesion.

« Tome en cuenta que debido a la evolucion de la enfermedad del
paciente habra que simplificar esas actividades para que las pueda
hacer, utilizando los recursos y las capacidades de las que aun
dispone. “Por ejemplo, quizad una persona que ha sido modista toda
su vida, en determinada fase de la demencia ya no sea capaz de
hacer un vestido, pero hasta bastante avanzada la enfermedad
puede seguir siendo capaz de coser un boton o hacer distintas
actividades con tela e hilo.”

La apatia puede hacer las cosas mas dificiles y es menos probable que el
enfermo colabore incluso en actividades tan sencillas como querer
bafiarse, comer, etc.

Lo que conlleva al oposicionismo “entendido como cualquier forma de
negativa ante cada propuesta por parte de los cuidadores y/o familiares”.
Es sobre el cuidador sobre quien recae esta carga porgue es quien mas
esfuerzo y tiempo le toma para hacer que el enfermo colabore.

c) Ansiedad®
“La ansiedad es un estado de acumulacion de energia, activacion
exagerada y nerviosismo. Es una emocién displacentera de angustia que

o Carretero, IV, Pérez, C., Sanchez-Valladares, V., Balbas, A., Fernandez, L. (2011). Guia Practica para
familiares con enfermos de Alzheimer. Fundacién Reina Sofia. Recuperado de:
http://www.fundacionreinasofia.es/Lists/Documentacion/Attachments/13/Guia%?20practica%20famil
iares%20de%20enfermos%20de%20Alzheimer_final.pdf Documento sugerido por Dr. Manuel
Nevado. Colegio Oficial de Psicélogos de Madrid.

% Carretero, L.V, Pérez, C., Sdnchez-Valladares, V., Balbas, A., Fernandez, L. (2011). Guia Practica para

familiares  con enfermos de  Alzheimer. Fundacién Reina Sofia. Recuperado de:
http://www.fundacionreinasofia.es/Lists/Documentacion/Attachments/13/Guia%?20practica%?20famil
iares%20de%20enfermos%20de%20Alzheimer_final.pdf

Documento sugerido por Dr. Manuel Nevado. Colegio Oficial de Psicélogos de Madrid.
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nos surge ante determinados hechos o situaciones que sentimos que nos
superan o0 amenazan.

También puede corresponde a ‘“las respuestas fisioldgicas, motoras y
cognitivas que producimos como resultado de esa emocién.” Por lo general
las personas buscan la forma de evitar este estado de ansiedad, todas
excepto los enfermos de Alzheimer.

Para entender mejor al enfermo con demencia en estado de ansiedad:
Por ejemplo: “Imaginemos por un momento la sensacion que puede tener
una persona con demencia, una persona que se encuentra desorientada en
tiempo y espacio, es decir, gue no sabe muy bien en dénde se encuentra ni
gué momento del dia (o de la noche) vive. A eso afiadamosle el problema
de memoria que le hace no ser capaz de recordar qué es lo que ha hecho
para llegar alli, ni qué es lo que tiene que hacer después (si es que tiene
que hacer algo). Ademés las dificultades de lenguaje que tiene, le limitan a
la hora de pedir ayuda o informacion a la gente que hay a su alrededor. El
escenario puede complicarse aln mas si afiadimos otro tipo de sintomas
como los delirios y las alucinaciones (que explicaremos mas adelante). En
este contexto es facil imaginar las emociones y reacciones de ansiedad
gue pueden llegar a mostrar los enfermos de Alzheimer.”

La recomendacion general es permitirle expresar esa angustia interior a
través de actividades compartidas, escucha y comprension.

d) Agitacién psicomotriz™*

“Se refiere a cualquier tipo de movimiento o conducta asociada que no
tiene una finalidad determinada y tiende a repetirse a lo largo del tiempo.
Suele ser una respuesta asociada a un proceso de ansiedad interior, que
ante la imposibilidad que tiene esa energia acumulada de mostrarse o
canalizarse en formas mas productivas o positivas para la persona, lo hace
de este modo.” También se puede manifestar mediante una activacion
vegetativa que puede producir taquicardia, sudoracion excesiva, etc.

o Carretero, 1.V, Pérez, C., Sanchez-Valladares, V., Balbds, A., Fernandez, L. (2011). Guia Practica para
familiares  con enfermos de  Alzheimer. Fundacién Reina Sofia. Recuperado de:
http://www.fundacionreinasofia.es/Lists/Documentacion/Attachments/13/Guia%?20practica%20famil
iares%20de%20enfermos%20de%20Alzheimer_final.pdf

Documento sugerido por Dr. Manuel Nevado. Colegio Oficial de Psicélogos de Madrid.
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Muchas veces estas manifestaciones pueden ser un intento de
comunicacién debido a un dolor, fiebre, estrefiimiento, una infeccién de
orina o cualquier otro malestar. Por eso es importante estar al pendiente de
su salud fisica.

Algunos ejemplos de agitacion psicomotriz que pueden darse
en la persona con demencia son:

* Balanceos de tronco.

* Movimientos repetitivos de piernas y/o brazos.

* Movimientos repetitivos de cabeza.

» Estirarse y retorcerse la ropa.

* Tendencia a quitarse la ropa.

* Movimientos repetitivos asociados a trabajos anteriores en su vida
(Por ejemplo movimiento de simulacion de estar cosiendo a
maquina).

« Estereotipias simples (frotar, rascar, etc.).

« Estereotipias complejas (atusarse el pelo, juguetear con un objeto,
etc.). En ocasiones, este tipo de comportamientos puede resultar
estresante para la familia y puede ocasionar que se dificulte su
relacion con el paciente.

Algunas recomendaciones:

e Darle utilidad a esa conducta: Por ejemplo, si mueve constantemente
las manos como si estuviera haciendo y deshaciendo un ovillo de lana,
se le puede dar un ovillo de verdad. Si parece gque se peina, se le puede
dar un peine para que lo haga de verdad. Asi su conducta no se vera
tan extrafia y podr4 parecer menos incomoda para los demas.

* No darle bebidas estimulantes como: café, té, refrescos gaseosos y
alcohol aunque los hayan consumido durante afos, ya que puede
empeorar su comportamiento.

* No intente hacer que razone sobre lo que hace, recuerde que no lo
sabe

e) Deambulacién o Vagabundeo® %

92 Carretero, L.V, Pérez, C., Sdnchez-Valladares, V., Balbas, A., Fernandez, L. (2011). Guia Practica para
familiares con enfermos de Alzheimer. Fundacién Reina Sofia. Recuperado de:
http://www.fundacionreinasofia.es/Lists/Documentacion/Attachments/13/Guia%20practica%20familiares
%20de%20enfermos%20de%20Alzheimer_final.pdf Documento sugerido por Dr. Manuel Nevado. Colegio
Oficial de Psicdlogos de Madrid.

* Tomado de la Guia Practica del Cuidador. Eranz®, patrocinado por Pfizer.

Fuentes originales: National Institute of Aging. Recuperado de:
https://www.nia.nih.gov/NR/rdonlyres/C52DAA94-8807-450A-A5C3-
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“Consiste en que la persona anda y anda sin finalidad alguna, moviéndose

de un

lugar a otro sin destino o motivo.” Ya sea que vaya de una habitacion a otra
0 vaya abriendo puertas, armarios y cajones.

Esta necesidad puede ser a causa de factores fisicos, psicolégicos o
del entorno:

Efectos secundarios de medicamentos tranquilizantes.

Hambre, dolor, sed, estrés, etc.

Percepcion de enojo, tension u hostigamiento por parte del cuidador.
Desorientacion en el tiempo.

Inquietud, ansiedad o agitacion.

Dificultad o incapacidad de reconocimiento a familiares, lugares u
objetos.

Temor por una inadecuada interpretacion de imagenes o sonidos.
Deseo de ir a trabajar o de tener que cuidar a alguien.

Sefiales de alerta en el paciente:

Se tarda mas de lo habitual de un paseo en carro o de una caminata
corta.

Trata de hacer tareas que hacia en su antiguo trabajo.

Quiere irse a “su casa” cuando ya esta en ella.

Se comporta de forma inquieta y hace movimientos repetitivos.

Se le dificulta ubicar lugares familiares como el bafio, la cocina, su
habitacién en su propia casa, su barrio, etc.

Actuar como si estuviera haciendo una tarea especifica pero no en la
realidad.

Ante esta situacion es clave a tener en cuenta:
* Eliminar posibles riesgos en la zona de deambulacién o vagabundeo.
» Evitar el riesgo de fuga.

Recomendaciones en casa:

Actividad fisica: estimularlo a que realice algun tipo de ejercicio para
ayudarle a reducir la ansiedad o inquietud.

Satisfacer sus necesidades basicas: Que el paciente esté comodo y
satisfecho con sus necesidades basicas (comida, aseo, descanso,
etc.)

6FOE936C1798/0/LaEnfermedadeAlzheimer.pdf; Alzheimer Association. Wandering Behavior

(2007).Prepering for Preventing it. Recuperadp de:
https://www.alz.org/national/documents/topicsheet_wandering.pdf y Instituto Nacional de Salud (2010).

Instituto Nacional sobre el Envejecimiento USA. Guia para quienes cuidan a personas con Alzheimer. NIH

No.01-4013S.
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Identificar los momentos de vagabundeo: para prepararle una rutina
de actividades que pueda hacer puede ayudar a que disminuye esa
conducta.

Incluirlo en actividades de la vida diaria para mantenerlo ocupado.
Asegure las posibles salidas como puertas o portones.

Ubicar un espejo cerca de la puerta (siempre y cuando la persona no
reaccione mal al mirase) puede ayudar a que se devuelva a ver su
reflejo.

Si el paciente se siente perdido, tranquilicelo haciéndole saber
donde esta y que esta a salvo.

Evite hacer razonar al paciente, respire hondo y vuélvalo a intentar.
Si presenta vagabundeo en la noche: Evite que la persona consuma
liquidos 2 horas antes de acostarse y que vaya al bafo justo antes
de ir a dormir, limite las siestas del dia en la medida de lo posible y
trata de que se acuesta a la misma hora siempre. No le de bebidas
con cafeina y use una luz suave en la habitacion.

Recomendaciones para evitar se de pierda®:

Comunique a sus vecinos y lideres locales sobre la condicion de su
familiar.

Identifique y evote que tenga acceso a potencailes zonas de riesgo.
Instale cerraduras en las puertas exteriores.

Nunca deje a la persona encerrada (casa o carro) o sin supervision.
Si la lleva a pasear que siempre este acompariada.

Instalar campanas o0 moviles sobre las puertas para escuchar
cuando se abren.

Ponga cercas o muros que no cierren la vista del entorno pero que
no le permite salirse.

Colocar un brazalete de identificacion medica para adultos que
indique la condicién del paciente y los numeros de teléfono de
contacto importantes.

También puede colocar identificaciones en la ropa.

Prepéarese en caso de una posible emergencia:
0 Mantenga una agenda con los numeros telefonicos y direcciones
importantes (emergencias), una lista de medicamentos y sus dosis

% Tomado de la Guia Practica del Cuidador. Eranz®, patrocinado por Pfizer.
Fuentes originales: National Institute of Aging. Recuperado de:
https://www.nia.nih.gov/NR/rdonlyres/C52DAA94-8807-450A-A5C3-

6FOE936C1798/0/LaEnfermedadeAlzheimer.pdf; Alzheimer Association. Wandering Behavior

(2007).Prepering for Preventing it. Recuperadp de:
https://www.alz.org/national/documents/topicsheet_wandering.pdf y Instituto Nacional de Salud (2010).

Instituto Nacional sobre el Envejecimiento USA. Guia para quienes cuidan a personas con Alzheimer. NIH

No.01-4013S.
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actuales.

Tenga fotografias recientes de la persona.

Saber si es diestro o zurdo puede ayudar. El paciente que deambula
generalmente tiende a seguir la direccién de su mano dominante.

También tenga una lista de posibles lugares frecuentados por la persona
como antiguos lugares de trabajo, sitios de paseo, iglesias, restaurantes,
etc.

e) Agresividad®

Se refiere al “conjunto de patrones de conducta cuya finalidad es hacer
algun dafio a alguien cercano o a ellos mismos.” Este es uno trastornos de
los mas temidos por el cuidador y se puede manifestar de las siguiente
formas:

* Agresion verbal.
* Intento de agresion fisica.
* Agresion fisica.

Causas de agresividad:

Este comportamiento indeseado podria tener varias causas, ya sean
internos (debido a algun proceso psicoldgico) o externos (el entorno, la
familia o algin medicamento).

Antes esta situacion lo primero es buscar ayuda del médico porque es
quien puede ayudarle a entender a usted cual es la causa de su
agresividad y es quien le ayudard a evaluar cuales son los posibles
desencadenantes de dicha conducta antes de medicar al paciente. El
profesional siempre buscara que la Gltima opcién sea la medicacién®, esto
porque en la mayoria de ocasiones los comportamiento agresivos son
provocados por la incomprension de su entorno y puede malinterpretar los
estimulos como amenazas. Por ejemplo, cuando los van a bafiar o asear
porque se pudiera sentir vulnerable por estar desnudo, le teme al agua, etc.

» Carretero, L.V, Pérez, C., Sanchez-Valladares, V., Balbas, A., Fernandez, L. (2011). Guia Practica para
familiares con enfermos de Alzheimer. Fundacién Reina Sofia. Recuperado de:
http://www.fundacionreinasofia.es/Lists/Documentacion/Attachments/13/Guia%?20practica%20famil

iares%20de%20enfermos%20de%20Alzheimer_final.pdf Documento sugerido por Dr. Manuel

Nevado. Colegio Oficial de Psicélogos de Madrid.
% Estas fueron indicaciones de la Dra. Carolina Boza durante una entrevista el dia 03 de abril,
2018 en la oficina de Clinica de la Memoria, Hospital San Juan de Dios.
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f) Delirios®’

“Entendemos por delirio aquella idea o pensamiento irracional que surge en
la persona con demencia, alejandola de la comprension y percepcion real
de su entorno.” Son ideas o creencias que para ellos son completamente
ciertas y que defienden a capa y espada, aunque usted sepa que no lo son
en la realidad y pueda demostrarlo, ellos no lo admitiran.

El paciente puede llegar a tener tramas e historias muy elaboradas, sin
embargo, no es recomendable a que esa trama se complique o prolongue
cada vez mas. Los especialistas llaman a estos sintomas psicéticos puesto
gue crean una realidad paralela para el enfermo que lo hace vivir en un
mundo distinto. Con los delirios también pueden aparecer reacciones de
miedo, nerviosismo e incluso alegria exagerada dependiendo del grado de
positivismo de sus creencias.

Tipos de delirios:

- Delirio de robo: Es cuando la persona cree que se le desaparecen
objetos personales y/o dinero, y normalmente culpa a alguien de
ese hurto. Aunque muchas veces pasa que el enfermo es quien
coloca las sus pertenencias en lugares donde no recuerda que las
puso y cuando vuelve a buscarlas no las encuentra.

- Delirio de persecuciéon: es cuando la persona asegura que
alguien la vigila, la espia o la sigue. También dice que puede
escuchar lo que hablan de ella.

- Delirio de perjuicio: es cuando tiene una preocupacion o miedo
de que alguien quiere hacerles dafio: como envenenarlos,
golpearlos, etc.

- Delirio de grandeza: la persona cree tener una posicion
importante en la sociedad. Como creer ser el presidente del pais, el
duefio de la casa donde vive o el jefe. Puede presentar
comportamiento autoritarios con las personas a su alrededor.

- Delirio erotomaniaco: Consiste en creer que hay alguien que esta
perdidamente enamorado (a) de ella y que trata de conquistarla.
Ese supuesto enamorado (a) puede ser alguien cercano 0 una
figura publica.

- Delirio de Capgras: la persona cree que alguien cercano a ella
(hijo o cbényuge, etc) fue suplantado por un doble que se hace
pasar por su ser querido.

7 Carretero, L.V, Pérez, C., Sanchez-Valladares, V., Balbas, A., Fernandez, L. (2011). Guia Practica para
familiares con enfermos de Alzheimer. Fundacién Reina Sofia. Recuperado de:
http://www.fundacionreinasofia.es/Lists/Documentacion/Attachments/13/Guia%?20practica%?20famil
iares%20de%20enfermos%20de%20Alzheimer_final.pdf Documento sugerido por Dr. Manuel
Nevado. Colegio Oficial de Psicélogos de Madrid.
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Los delirios pueden tener una connotacion tanto negativa (como estrés en los
casos de delirios de robo o perjuicio) como positiva (como en los casos de deliro
de grandeza o el erotomaniaco). Como el delirio es bastante complicado de
manejar en la demencia, es importante no fomentarlo jamas, pero si este no
genera un problema o sufrimiento para el paciente lo recomendable es que usted
no se obsesione con las “historias raras” que pueda contar.

Sin embargo si usted tiene duda de si lo que afirma el paciente es un hecho real o
es un delirio (en especial si acusa de robo a alguien cercano como un pariente o
un profesional) no dé por cierto ni una ni la otra y siempre que el paciente se
gueje de este u otro malestar acerca de otra persona, tenga mucho cuidado y
averigie si lo que dice es real o no.

g) Desinhibicion

Aumento o disminucion del interés por conductas sexuales o interés por la
sexualidad (hipersexualidad), este interés se relaciona con los cambios cerebral
gue se esta produciendo.

Disminucion del interés por el sexo y las relaciones sexuales de cualquier tipo,
incluido todo lo relacionado con ese tema: revistas, conversaciones, peliculas, etc,
relacionado con los cambios cerebrales que presenta esta enfermedad.

Los comportamientos que manifiestan con frecuencia son:

« Manipulaciones corporales, centradas en los genitales.
Automanipulaciones o intento de manipular a otros sin recato
alguno

- Exceso de autocaricias y requerimiento a otros para que le acaricie

- Mirarse los genitales o buscar con la mirada los genitales de otros

- Gestos obscenos

« Insinuaciones corporales y gestuales sexualizadas y desinhibidas

« Insinuaciones verbales

- Exceso de busqueda de conversaciones sobre el tema

- Preguntas directas sobre temas sexuales y de la vida intima del
otro

« Masturbacion compulsiva y sin recato

« Obsesion por el tema y requerimientos a otros
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- Exhibicionismo y requerir a otro que le ensefie sus genitales o
partes del cuerpo

Si bien estas no son conductas violentas y agresivas, si son
incbmodas y socialmente incorrectas. Evitarlas es muy dificil y en
ocasiones imposible, ya que simplemente se desencadena en el
enfermo la necesidad de conductas erégenas o sexuales y las realiza.

Entienda que:

* Son manifestaciones de deseo y de afecto, y asi hay que
entenderlo.

* Se quita la ropa y quiere ir desnudo es un exhibicionismo sin
intencién

Recomendaciones para enfrentar conductas de desinhibicién sexual
incorrectas:

e Digale en un tono normal que no es adecuado lo que hace en ese
momento y no le preste mayor atencion.

« Obvie esas conductas, evite centrar la atencion en ellas para que
disminuyan o bien distraiga la atencion del paciente con algo que le
interese.

* A personas conocidas y familiares: Prevéngalos e inférmeles de estas
conductas para que no se preocupen y sepan que forma parte de la
enfermedad.

» A personas desconocidas, en la calle: Deténga tan pronto como pueda la
conducta, mire a la persona desconocida con un gesto rapido y breve
dando a entender que es una persona gue no esta bien, sino enferma.

» Si intenta querer tocar a otro o hace autotocamientos: Igualmente dé a
entender que esa conducta inapropiada es porque la persona no es
consciente de lo que hace en esos momentos.

No se debe:

« Pelear con el enfermo, porque esto provoca agresividad y no evita que
lo siga haciendo. Mejor centre la atencidén en otros temas.

* Avergonzarlo, esto tampoco disminuye la conducta sino que aumenta
la inquietud y la ansiedad.

* Recuerde que este tipo de conductas suelen ser temporales y van ir
desapareciendo.
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Fuentes: FUENTES: Carretero, 1.V, Pérez, C., Sanchez-Valladares, V., Balbas,
A., Fernandez, L. (2011). Guia Préctica para familiares con enfermos de
Alzheimer. Fundacién Reina Sofia. Adaptado de:
http://www.fundacionreinasofia.es/Lists/Documentacion/Attachments/13/Gui
a%?20practica%?20familiares%20de%20enfermos%20de%20Alzheimer_final.p
df; Oliden, Jesus T. (2014). Enfermedad Alzheimer: Comportamiento sexual
andmalo en la  enfermedad de  Alzheimer. Adaptado de:
https://www.alzheimeruniversal.eu/2017/03/23/el-cambio-en-la-intimidad-y-la-
sexualidad-en-el-alzheimer/

g) Alucinaciones *®

“A diferencia de los delirios, las alucinaciones son falsas percepciones, porque
en ellas no es que la persona crea cosas gue no son ciertas, sino que percibe
cosas que no existen.”

En una persona con demencia, la reaccion ante una alucinacién suele ser mas
llamativa que en el delirio, pues le es mucho mas molesto “ver” y “oir” como
alguien le roba en su propia habitacion (alucinacion) que creer que alguien
entré en algun momento a robarle (delirio). En la alucinacion el enfermo
percibe que las cosas pasan en el momento en que las comunica, mientras
gue en el delirio ya ocurrieron.

Tipos de alucinaciones:

» Tactiles La persona percibe un contacto fisico. Puede sentir que la tocan,
la pellizcan o la golpean y reacciona en base a ello.

* Somestésicas La persona percibe distintas sensaciones en su propio
cuerpo. Como sentir un vacio, un hueco, sentir que esta inmovilizado, etc.

» Auditivas La persona escucha ruidos como golpes en la pared, personas
hablar, gritar o quejarse cuando no existe tal situacion.

» Olfativas es cuando la persona percibe olores que nadie mas puede oler.
Por ejemplo la persona podria agitarse porque cree que se esta quemando
la casa, pero ella es la Unica que huele a humo.

» Gustativas Se da cuando la persona reconoce sabores extrafios en la
comida. Puede opinar diferente sobre el mismo tipo de comida varias
veces.

* Visuales La persona percibe la presencia de alguien que ya no esta o ve

% Carretero, L.V, Pérez, C., Sanchez-Valladares, V., Balbas, A., Fernandez, L. (2011). Guia Practica para
familiares con enfermos de Alzheimer. Fundacién Reina Sofia. Recuperado de:
http://www.fundacionreinasofia.es/Lists/Documentacion/Attachments/13/Guia%?20practica%?20famil
iares%20de%20enfermos%20de%20Alzheimer final.pdf

Documento sugerido por Dr. Manuel Nevado. Colegio Oficial de Psicélogos de Madrid.
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cosas que no hay en su entorno.

h) Desinhibicion %

“ La persona con demencia (cognitivamente hablando) pierde la capacidad para
saber qué es lo que puede hacer en grupo y qué es lo que no. Olvida cuales son
las normas sociales y de convivencia cuando se encuentra rodeado de otras
personas. Tiene dificultad para diferenciar las conductas correctas de las
incorrectas en determinado momento y lugar.”

Es decir el decoro, la discrecion y la inhibicion de ciertas conductas, se ven
alteradas y dificultadas. Por eso suele ser uno de los sintomas menos
comprendidos, que mas incomodan a la familia o a las demas personas que
tengan alguna relacién con el enfermo.

Uno de los ejemplos mas comunes es que el enfermo se quite la ropa delante de
quien sea y en donde sea sin pensarlo, ya sea por que le incomoda o siente calor.
Otra conducta inapropiada es la falta de control de sus conductas sexuales
(masturbacion en publico o deseo sexual hacia una persona cercana, etc.)

Algunas recomendaciones:
* Asegurase de que la ropa que no sea incbmoda para el paciente (les
apriete demasiado o haga dafio.)
» Utilizar prendas que sean mas dificil de quitarse.
* Que use ropa apropiada a la temperatura del ambiente.

i) Euforia'®

“El estado emocional de la personas con demencia se caracteriza por lo que
llamamos “labilidad”. Este concepto corresponde a un estado de descontrol y
desvinculacién de la relacién emocién-situacion”.

o Carretero, L.V, Pérez, C., Sanchez-Valladares, V., Balbas, A., Fernandez, L. (2011). Guia Practica para
familiares con enfermos de Alzheimer. Fundacién Reina Sofia. Recuperado de:
http://www.fundacionreinasofia.es/Lists/Documentacion/Attachments/13/Guia%?20practica%20famil
iares%20de%20enfermos%20de%20Alzheimer final.pdf

Documento sugerido por Dr. Manuel Nevado. Colegio Oficial de Psicélogos de Madrid.

100 Carretero, L.V, Pérez, C., Sanchez-Valladares, V., Balbas, A., Fernandez, L. (2011). Guia Practica para

familiares con enfermos de Alzheimer. Fundacién Reina Sofia. Recuperado de:
http://www.fundacionreinasofia.es/Lists/Documentacion/Attachments/13/Guia%?20practica%20famil
iares%20de%20enfermos%20de%20Alzheimer final.pdf

Documento sugerido por Dr. Manuel Nevado. Colegio Oficial de Psicélogos de Madrid.
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El paciente no puede amoldar sus emociones al contexto o situacién en la que
esta en determinado momento. No muestra una congruencia entre las emociones
que siente y el entorno o situacion que esté viviendo. Por ejemplo, puede estar
triste en una fiesta de cumpleafios o muy alegre en un funeral. También pueden
pasar de la carcajada mas euférica al llanto mas tragico en instantes, sin que
haya habido una cambio brusco en la situacion en la que se encuentran.

“La euforia o estado emocional de excesiva alegria puede convertirse en un
trastorno de conducta si pone en riesgo o peligro el bienestar de la persona con
demencia o de los que le rodean.”

j) Alteraciones en el suefio '
El suefio y el descanso también sufren alteraciones cuando se trata de una
persona con demencia:

* Insomnio: dificultad para conciliar el suefio.
* Hipersomnia: exceso de suefio 0 somnolencia.

Es comun que un paciente con Alzheimer pueda padecer ambas (que duerma
mucho durante el dia y no duerma en las noches). Esto ocurre porque la persona
no sélo esta desorientada en tiempo y espacio, sino, que también pueden padecer
otros sintomas como delirios y alucinaciones que le complican el descanso
nocturno debido al miedo o a la agitacion que puedan sentir al no identificar donde
estan (por la oscuridad de la noche) o de no saber con quien estan.

Por lo general una persona adulta mayor duerme menos horas que una joven,
pero si tiene muchas siestas durante el dia, va a dormir menos y esto genera un
problema para ambos, en especial para el cuidador por la sobrecarga de energia
gue genera el cuidado de su ser querido.

Recomendacion general:

Si el enfermo va a dormir durante el dia, puede hacerlo siempre y cuando sea
solo una siesta (la que hace después de comer por ejemplo) y que esta no sea
muy larga. La idea es lograr que llegue mas cansado (a) al llegar la noche y
pueda dormir por mas tiempo.

ot Carretero, L.V, Pérez, C., Sanchez-Valladares, V., Balbas, A., Fernandez, L. (2011). Guia Practica para

familiares con enfermos de Alzheimer. Fundacién Reina Sofia. Recuperado de:
http://www.fundacionreinasofia.es/Lists/Documentacion/Attachments/13/Guia%?20practica%?20famil
iares%20de%20enfermos%20de%20Alzheimer final.pdf

Documento sugerido por Dr. Manuel Nevado. Colegio Oficial de Psicélogos de Madrid.
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k) Alteraciones del apetito®? 1%

Al igual que sucede con el suefio, también el apetito puede verse afectado en un
paciente con demencia, en especial de tipo Alzheimer, debido a que otros
sintomas como las agnosia pueden hacer que se pierda el reconocimiento de los
sabores y causar que el paciente no quiera comer determinados alimentos. Se ha
visto que se pierde primero el gusto por los sabores salados que los dulces por
ejemplo.

Ademas se pueden generar otro tipo de trastornos como:

* Anorexia (negativa a comer)

* Bulimia (gula de comer sin parar)

* Ingesta desordenada (en cuanto la variedad y tipos de alimentos)

Principales sintomas:

 Si el paciente aun puede realizar actividades, puede gque comience a
comprar reiterativamente los mismos alimentos hasta llegar al punto en que
se le descomponen.

e Se niega a comer platos que alguien mas prepard por miedo a que estén
envenenados.

« Se le olvida apagar la cocina, deja de cocinar o prepara la mesa
desordenadamente.

» Seirrita 0 enoja cuando le se corrige o sefalan errores.

» Se ensucia la ropa con comida y/o no se lava los dientes.

* Se niega a comer, come demasiado o se le olvida como tragar, beber o
masticar.

No se debe olvidar controlar el peso de la persona y vigilar su estado

102" carretero, 1.V, Pérez, C., Sanchez-Valladares, V., Balbas, A., Fernandez, L.
(2011). Guia Practica para familiares con enfermos de Alzheimer. Fundacién Reina
Sofia. Recuperado de:
http://www.fundacionreinasofia.es/Lists/Documentacion/Attachments/13/Guia%?20pra
ctica%20familiares%20de%20enfermos%20de%20Alzheimer final.pdf

Documento sugerido por Dr. Manuel Nevado. Colegio Oficial de Psic6logos de Madrid.

103 Tomado de la Gufa Practica del Cuidador. Eranz®, patrocinado por Pfizer.
Fuentes originales: Fundacio Institut Catala de | Envelliment (2004). Alimentacion y
Alzheimer. Recomendaciones para hacernos mayores de manera activa y saludable.;
Técnicas y consejos para facilitar la nutriciéon. Red de cuidadores de personas con
Alzheimer. Recuperado de:
http://alzonline.phhp.ufl.edu/es/biblioteca/nutrici%F3n.php
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nutricional por lo menos cada dos meses 0 segun recomiende el especialista.
Si nota que hay una perdida igual o0 mayor a 3 kilos o si evidentemente se
niega a comer lleve al paciente con el medico para descartar otras
complicaciones como problemas para tragar los alimentos.

Factores externos que dificultan la alimentacion:

Un mal estado de la dentadura

El consumo de algunos medicamentos puede cambiar el sabor de las
comidas.

La depresién

Algunas recomendaciones para que coma:

Cocine y sirva lo que mas le gusta a paciente primero y luego continiie con
los demas para complementar su alimentacion.

Utilice especias para aromatizar los alimentos y sirvalos de manera que
sean visualmente llamativos.

Ofrézcale alimentos altamente nutritivos como frutos secos, fruta
deshidratada, jamon, huevos cocidos, aceite de oliva y girasol, etc.

Afiada sazones dulces a las comidas como azucar moreno o salsa de
manzana. Recuerde que el sabor dulce es lo ultimo que se pierde.

Realizar actividad fisica moderada puede estimular el apetito, siempre y
cuando tome en cuenta las limitaciones de movimiento que pueda tener el
paciente.

Si el paciente olvidé que ya comio y quiere comer (o volver a comer),
ofrézcale alimentos bajos en calorias como caldo de pollo, jugo de frutas,
yogurt, etc.

Algunos sintomas de que existen problemas para tragar:

Si

Tose mientras come o bebe algo, tose pedacitos de comida o se le queda
en la boca luego de tragar.

Carraspea mientras come o produce mucha saliva.

Tos humeda

Se queja de que tiene comida en la garganta.

presenta problemas para tragar los alimentos, lo recomendable es que

busque a su medico de confianza para que se examine al paciente.

| Recomendaciones generales ante conductas dificiles.'

1o Carretero, L.V, Pérez, C., Sanchez-Valladares, V., Balbas, A., Fernandez, L. (2011). Guia Practica para
familiares con enfermos de Alzheimer. Fundacién Reina Sofia. Recuperado de:
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Preguntas reiterativas:

* No perder la paciencia. Para ellos cada vez que nos repiten la pregunta es como
si fuese la primera vez que nos lo preguntan, por lo que no entenderan que nos
mostremos desesperados ante sus preguntas.

» Permitir a la persona que exprese sus dudas, asi fomentara la estimulacion del
lenguaje y la comunicacion.

» La mayoria de las preguntas reiterativas que hacen las personas con demencia
se refieren a problemas de orientacién témporo-espacial, por lo que deberemos
de colocar en su entorno objetos que les permitan orientarse (relojes, calendarios,
cronogramas de actividades, etc.).

» Cuando nos realicen la pregunta intentaremos que sean ellos mismos quien
encuentren la respuesta. Por ejemplo: si nos pregunta la hora le diremos que
miren el reloj de la pared (sefialandoselo), o si nos preguntan a que hora
comemos, les diremos que mire el cronograma de actividades para saberlo.

* Fomentaremos rutinas en cuanto a horarios de actividades relevantes para ellos
y formas de actuacién en las mismas. Siempre que se instauran rutinas es mas
facil que la persona recuerde lo que hay que hacer en ese momento y evitaremos
gue nos lo pregunte a nosotros.

Conductas repetitivas

» Buscaremos la posibilidad de dar un sentido de utilidad a esa conducta
repetitiva. Por ejemplo, podemos

ponerles a doblar servilletas o bolsas de plastico.

» Cuando estas conductas se conviertan en algo util como el ejemplo que hemos
puesto, reforzaremos

positivamente la conducta agradeciéndoselo y haciéndoles saber que nos han
sido de gran ayuda.

» Hay ocasiones en las que la motivacién de esa conducta es el puro aburrimiento
y si les proponemos otras

actividades placenteras que puedan realizar en su lugar, no tendran problema en
abandonar la otra.

* En las fases mas severas pueden aparecer automatismos del tipo de balanceos
de tronco o movimientos de

extremidades contra los que no podemos hacer nada. Entonces sera mejor
permitir su expresién que encontrar formas de limitar ese movimiento, y
deberemos ser nosotros los que busquemos formas de ignorar esa conducta.

Agresividad
» Recordar que el enfermo no es voluntariamente agresivo, es una consecuencia
mas de la enfermedad.

http://www.fundacionreinasofia.es/Lists/Documentacion/Attachments/13/Guia%20practica%20familiares
%20de%20enfermos%20de%20Alzheimer_final.pdf
Documento sugerido por Dr. Manuel Nevado. Colegio Oficial de Psicélogos de Madrid.
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 Buscar la causa, intentando hacer un registro (en papel o mentalmente) de cual
ha sido la situacién, qué ha

pasado antes, hacia qué persona se ha dirigido la agresion, etc.

* Intentar ponernos lo menos tensos ‘posibles.

» Hablarles en tono sereno, evitando gritar o gesticular demasiado.

 Pedir ayuda para contenerles si vemos que nosotros solos no podemos.

* Si es necesario sujetar al enfermo, hacerlo con cuidado y evitando forcejeos.

* Llamar su atencion hacia estimulos que lo relajen o evadan.

e Llamarle por el nombre y recordarle quiénes somos y qué estamos

haciendo alli.

» Aprender a preveer la escalada de agresividad, pues normalmente antes de
llegar a la agresion fisica comenzamos a notarle tenso, congestionado, con
mirada amenazante o agresivo verbalmente.

* Nunca responder de forma agresiva, ni fisica ni verbalmente.

Alucinaciones y delirios

Para la persona que los sufre son percepciones e ideas totalmente reales
(aunque para nosotros sean irreales y falsas por completo), por lo que no
deberemos llevarle la contraria o intentar demostrarle que no tiene razoén.

* Evitar el decirles “tranquilo que no pasa nada”, para estos enfermos si que esta
pasando y tienen todo el derecho a mostrarse inquietos 0 ansiosos.

» Transmitir seguridad con mi conducta tranquila.

* Nunca dejarles solos en estos momentos de angustia.

» Sentarnos a su lado y mostrarnos interesados por lo que les ocurre.

» Escucharles (sin afirmar ni negar que lo que nos cuentan sea cierto o no).

* Tras el momento inicial de escucha y comprension, suele bajar su nivel de
alerta; entonces intentaremos desviar su atencién hacia estimulos que si sean
totalmente reales.

* A algunas personas puede tranquilizarles el contacto fisico (caricias, pasarles la
mano por el

hombro, etc.).

» Evitaremos el fomentar delirios o alucinaciones metiéndonos dentro de ellos
aunque sean de tematica positiva, es decir, que por mucho que una persona este
muy feliz porque esté teniendo una alucinacién por ejemplo sobre ver a sus hijos
de pequeiios, nunca lo fomentaremos haciendo comentarios del tipo “que nifios
mas bonitos” o haciendo creer a la persona que uno también los ve.”

Oposicionismo

“Permitir conductas alternativas o elecciones el maximo posible. Por ejemplo al
plantearle qué ropa ponerse, no obligarle a ponerse un determinado jersey, sino
plantearle un par de alternativas posibles para

gue él pueda elegir.

* Si a la primera no conseguimos que los enfermos hagan algo, dejarles un
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tiempo y volver a planteéarselo al rato.

* Respetar su enlentecimiento (tanto a nivel cognitivo como a nivel motor).
Muchas veces no es que se nieguen a hacer algo, sino que se niegan a hacerlo a
nuestro ritmo, que para ellos es un ritmo demasiado rapido.

* Plantearles las cosas como personas adultas que son y no como nifos.

 Buscar la motivacién mejor que la obligacion.

* Intentar que el ritmo y estilo de vida diario sea el mas parecido posible al que
tenian antes de comenzar la

enfermedad. Es decir, que si a una persona no le ha gustado salir a dar largos
paseos, no queramos que ahora lo hagan. O si ha sido una persona que nunca
leia, no pretendamos obligarle a hacerlo ahora simplemente para que haga algun
ejercicio mental.

» Hacerles sentirse (tiles en su dia pidiéndoles que nos ayuden en determinadas
tareas y felicitAndoles

cuando se esfuercen por realizar las actividades bien.

» Ser flexibles y aceptar que el avance de la enfermedad hara cada vez mas
dependiente a la persona.”

p) Aspectos legales y financieros '

(realidad en Espaiia)

Incidencia juridica

La persona enferma no se da cuenta de que poco a poco va perdiendo la
capacidad para realizar determinadas actividades relacionadas con la gestion y
administracion de sus cosas, que poco a poco va perdiendo la nocion del dinero y
su valor. Como consecuencia llega un momento en el que no comprende el
sentido de los actos de contenido juridico y por eso para las familias puede
representar un grave problema.

El Alzheimer empieza a presentar problema de tipo juridico para quienes lo
padecen, cuando la persona ya no es capaz de conocer el sentido ni el alcance
de sus actos. Cuando ya no pueden tomar decisiones libremente.

Se convierte entonces en lo que juridicamente se denomina como una persona
presuntamente incapaz, nadie puede ser considerado incapaz hasta que el juez
no lo ha acordado en sentencia. Esta declaracion de incapacidad, debe
entenderse bajo el punto de vista de proteccion al enfermo y no en un sentido
peyorativo.

19> ASCADA (2017) Programa Alzheimer Luchando contra el Olvido. La enfermedad de Alzheimer.

Modulo 4. San José, Costa Rica.
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g.1l. Tipos de capacidad legal
Es importante antes de analizar que significa la incapacidad, hablar de que se
entiende por capacidad.

Desde el &mbito del derecho se distinguen dos tipos de capacidades:

a) La capacidad juridica es la posibilidad que todo individuo tiene de ser sujeto de
derechos y obligaciones, esa capacidad lo tenemos todos desde el momento de
nacer hasta la muerte. Lo cual no significa que sea suficiente a la hora de realizar
actos juridicos.

b) La capacidad para actuar es por tanto la posibilidad de realizar actos juridicos y
gue estos surtan efecto, esa capacidad la tenemos todas las personas a cumplir
los 18 afios

g.2. Pérdida de capacidad

La incapacidad es el reconocimiento de que alguien carece de capacidad, debe
sefalarse que las leyes no distinguen entre las enfermedades, ni entre los
diferentes tipos de demencia. La incapacidad no es, por tanto, mas que la
negacion de la capacidad, negacion que sélo puede reconocer un juez.

Esto significa que cuando se habla de incapacidad o incapacitacion, en realidad a
lo que se refiriere es que un juez ha reconocido que una determinada persona es
incapaz de cuidar de si mismo. A diferencia de la capacidad que se adquiere
automaticamente, con la incapacitaciéon no sucede lo mismo. Ya que ésta precisa
de un tramite judicial y una sentencia que asi lo reconozca.

g.3. Proceso de declaratoria de incapacitacion

La incapacitacion es una medida sumamente trascendente para la persona. No
obstante, debe ser considerada desde un punto de vista peyorativo, si no de
proteccion a la persona.

g.3.1. Requisitos legales
Para que un juez reconozca en una sentencia que una persona es incapaz,
debe cumplir los siguientes requisitos:

» Padecer alguna enfermedad de tipo fisico o psiquico.

* Que la enfermedad tenga carécter persistente.

* Que la enfermedad impida a la persona gobernarse por si misma.

Hoy por hoy el procedimiento que hay que seguir para obtener una sentencia de
incapacitacion de una persona es la tramitacion de un procedimiento judicial
conocido de menor cuantia. Aunque lo cierto es que por sus propias
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caracteristicas no es lo mas adecuado para la situacion en que se encuentran los
enfermos y los familiares de estos, pero si sigue siendo lo mas recomendable.

g.3.2. Caracteristicas de procedimiento:

» Se trata de un procedimiento que tarda mucho en resolverse y que exige la
practica obligatoria de determinadas pruebas.

* Presenta la paradoja de que quien sea el que defiende al presunto incapaz
durante el juicio, un abogado, esta obligado a mostrar su disconformidad
con que se declare incapaz a la persona, aunque tal falta de incapacidad
resulte evidente.

Este proceso puede ser solicitado por el conyuge o descendencia del enfermo por
sus ascendientes o hermanos. En cualquier caso, deben hacerlo por medio de un
abogado.

Si no existen estos familiares 0 no lo solicitan, cualquier otra persona ajena al
enfermo que conozca la situacibn puede comunicarlo, en tal caso el ente
correspondiente ( ya sea el juzgado, el hospital, la institucion o la persona que
declare la incapacidad) es el quien tendra que actuar solicitando la declaracion de
incapacidad.

Si la peticién la realiza la familia el ente correspondiente es el encargado de
defender al enfermo, si este ente realiza la peticién, se nombra un abogado para
gue defienda a la persona presuntamente incapaz.

g.3.3. Las fases del proceso

El proceso judicial que ha de seguirse consta de 4 fases:
1. Demanda de incapacidad

2. Contestacién a la demanda

3. Periodo probatorio

4. Sentencia

g.3.4. Pruebas que deben practicarse obligatoriamente son:
* Que el enfermo sea visto por un médico forense.
* Que sea visto por un juez.
* Que el juez mantenga una entrevista con sus parientes mas proximos.
No obstante, existen las pruebas indicadas como obligatorias, pueden
proponerse otro tipo de pruebas como informes médicos, sociales, testigos,
etc.

g.3.5. Tipos de sentencia

» La sentencia que finalmente dicta un juez puede ser de incapacidad total
de la persona, de incapacidad parcial o bien puede denegar la
incapacidad.
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Sea la sentencia que sea puede recurrirse o0 dejarse sin efecto, si pasado
un tiempo los motivos que ocasionaron la incapacidad desaparecen. En
cualquier caso, la sentencia que dicta el juez queda inscrita.

g.4. La tutela: ¢Quién puede ejercerla?
Si la incapacidad del enfermo es realmente reconocida por un juez, ésta debe
complementarse con las figuras tutelares las cuales son varias:

g.4.1. La tutela

Consiste en el nombramiento por parte de un juez de una persona fisica o
juridica sin animos de lucro que ejerza las funciones de tutor de la persona
declarada incapaz, a fin de velar por sus intereses y cuidados.

principio las personas que el juez nombra como tutores, no pueden
rechazar este cargo salvo si se les dan determinados requisitos, previstos
en la ley. Estos requisitos por ser bastante genéricos pueden ser facilmente
alegables, frecuentemente, en la practica existen muy pocas personas y
asociaciones o fundaciones que puedan ejercer tutelas. La persona
propuesta como tutor no podra actuar como tal hasta que no acepte el
cargo.

Las funciones del tutor son:
o Velar por la persona, procurarle alimentos, procurarle asistencia
médica, formarle e integrarle, administrar sus bienes.

El tutor también tiene sus limites, ya que tiene que pedir autorizacién del juez
para realizar en su nombre actos de trascendencia econémico como es la
venta de bienes o aceptar su herencia.

g.4.2. Otras figuras tutelares.

Dado que tanto la evoluciébn de la enfermedad como las circunstancias
personales de cada enfermo son distintas, existen otras figuras tutelares
complementarias que intentan cubrir precisamente esas diferencias que
pueden presentarse de unos casos a otros.

g.4.2.1. La curatela

Son para los casos de las personas que son declaradas incapaz solo
parcialmente, consiste en una tutela parcial Unicamente en aquellos casos
concretos para los que la persona ha sido declarada incapaz. En el caso de
los enfermos de Alzheimer es una figura bastante frecuente ya que, al menos
inicialmente el juez suele aceptar tan solo la incapacidad parcial de la persona.
lo que suele exigir pasado un cierto tiempo, la tramitacion de un nuevo
procedimiento que desemboque en la incapacidad total si la evolucién de la
enfermedad asi lo requiere

g.4.2.2. La auto tutela
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El auto tutela esta prevista solo en Catalufia y consiste en que cualquier
persona sana en prevision de que pueda ser declarado incapaz en un futuro,
elija mientras todavia puede quien debera ser la persona que actué como su
tutor

g.4.2.3. El defensor judicial
Tiene por misién proteger sus intereses de la persona declarada incapaz
mientras se le nombre un tutor definitivo o bien cuando surjan conflictos entre
el tutor y la persona tutelar

g.4.2.4. El protutor
Tiene encomendada la mision de controlar la actuacion del tutor en el caso de
gue el tutelado tenga bienes.

g.4.2.5. Administrador patrimonial
Es nombrado por un juez junto al tutor solamente en aquellos casos en que el
patrimonio de la persona lo requiera

g.5. La herencia del incapacitado

Otra situacion que suele preocupar a los familiares del enfermo de Alzheimer es
qguién heredara sus bienes, ya que una persona declarada incapaz no puede en
principio otorgar testamento. Mejor dicho, puede hacerlo, pero sélo en el caso que
dos médicos testifiquen ante el notario que en ese momento concreto de su
enfermedad, se encuentre lo suficientemente bien mentalmente como saber
exactamente el alcance real del acto que esta realizando.

Los herederos seran los que la persona haya dispuesto en su testamento si existe
uno, si no existe, heredaran sus herederos legales.

Fundamentos legales que amparan el plan Nacional de Alzheimer y al
Adulto Mayor en Costa Rica'®.

« Convencion sobre Derecho Humanos sobre personas con Discapacidad

e Convencion Interamericana contra toda forma de Discriminacion e
Intolerancia

» Declaracion Politica y Plan de Accion Internacional de Madrid sobre el
envejecimiento

* Ley No 8661, Aprobacion de lo derecho de las personas con discapacidad
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CONAPAM; ASCADA; Alzheimer Ibero América; COMCAEDA; Alzheimer Disease International

(2014). Plan Nacional para la Enfermedad de Alzheimer y Otras Demencias 2014-2024 . Costa Rica.
Recuperado de: https://drive.google.com/drive/folders/0B7WdqD4IUL7RQOt5RUSMLUN4X1E
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* Ley No 7935, Ley Integral de la Persona Adulta Mayor.

 Ley No 7600, Ley de Igualdad de oportunidades para las personas con
Discapacidad.

e Carta de San José sobre los derechos de las personas mayores de
América Latina y el Caribe.

En caso de dudas, consulte a su asesor legal de confianza

rN ¢Como solicitar ayuda en la CCSS? (¢a quién acudir?/¢,donde
empezar?)'?’

Al respecto se consultd sobre la existencia se algun protocolo a seguir en caso de
sospecha de enfermedad demencial. No hay un protocolo como tal, sin embargo
la recomendacién fue que ante esta situaciéon lo mejor es acudir a hospitales o
centros mas especializados como el Hospital Blanco Cervantes, Clinica Marcial
Fallas o Clinicas de la Memoria de los diferentes hospitales. También se puede
acudir a las ONG’s como: ASCADA, AGECO, CONAPAM, FEDECONAPRA.

Lo ideal es que el paciente sea valorado por un especialista sea un geriatra o un
neurélogo.

Para que el paciente sea atendido por un especialista o bien en la Clinica de la
Memoria, se necesita una referencia del médico del EBAIS o clinica a la que
asiste.

En los EBAIS se puede proporcionar algunos medicamentos o pueden atender al
paciente en caso de crisis siguiendo el protocolo de paciente agitado.

III. El cuidador (consejos para mejorar su calidad de vida) **®

El punto més importante en lo que hace referencia al cuidado de un enfermo de
Alzheimer, es el de su cuidador principal.

Ya que se considera como tal, a la persona que le atiende constante y
directamente, tanto al nivel de sus necesidades fisicas y bioldgicas, como al nivel
de la psiquicas y sociales.

197 Fuente: Consulta directa a Neurologia de Hospital San Juan de Dios y a entrevista con el Dr. Francisco
Golcher. Secretaria Técnica en Salud Mental del Ministerio de Salud. (13 marzo, 2018)

198 Ascapa (2017) Programa Alzheimer Luchando contra el Olvido. La enfermedad de Alzheimer. Mddulo 3.
San José, Costa Rica.
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Es el punto de referencia del paciente y en quien recae la atencion del enfermo en
todo lo que se refiere a la vida diaria, durante los 365 dias del afio con sus
respectivas noches.

Esta persona, el cuidador, puede ser un familiar, o bien no serlo. Si es un familiar,
generalmente acostumbra a ser la persona que convive con él y que le es mas
allegada. Si no pertenece a la familia, puede ser un cuidador profesional, o bien
un voluntario que colabore con la familia.

De todos modos, dado que la vida de un enfermo de Alzheimer, al menos durante
buena parte de su enfermedad, se desarrolla en el hogar, lo normal es que su
cuidador principal sea un miembro de la familia, que puede contar con el soporte
adicional tanto de otro tipo de cuidadores, como de asociaciones con esta
enfermedad.

a) El cuidado en el seno familiar

La atencion del enfermo en el nucleo de la familia es siempre deseable, siempre y
cuando lo acepte, este preparada para afrontar todo lo que ello comporta, y recibe
el apoyo suficiente, a diversos niveles

Situaciones a considerar:

» De todos modos, mantener al enfermo en el hogar tiene unos limites. Que
vienen determinados por su propio estado, por su nivel de deterioro, por la
idoneidad de las condiciones que para su cuidado tenga la vivienda, e,
incluso, por la disponibilidad de los recursos asistenciales suficientes que
tengan la comunidad en la que resida.

* A la hora de afrontar su cuidado en el seno familiar, hay que ser muy
consciente de que se entra a una situacion en la que habra que
enfrentarse, muy posiblemente, a momentos de conflicto y de actitudes de
rechazo por parte del enfermo, cuyas necesidades y demandas con
constantes.

e« Tenga en cuenta que la frustraciéon y angustia en la familia puede estar
presente y si las relaciones que mantienen son débiles entre si, las
situaciones que acarrea esta enfermedad pueden llegar a provocar que la
familia como tal se hunda y se desmorone. Cuando esto sucede, es porque
la persona enferma ha sido el desencadenante de una situacion que, en
realidad, ya se sufria con anterioridad en el seno de la familia, de una
forma o menos manifiesta. Esta es una posible consecuencia del cuidado
del enfermo en el hogar que, por lo tanto, hay que prever de antemano.
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» La convivencia con el enfermo de Alzheimer en el seno de la familia, puede
llegar a ser una auténtica pesadilla si no se toman las medidas oportunas.
Es una enfermedad de duracion intermedia cuyo proceso puede variar de
un caso a otro, pero cuyo final es siempre el mismo: la incapacidad
absoluta por parte de la persona, tanto para relacionarse, como para
realizar cualquier actividad de la vida diaria.

« La familia de un enfermo de Alzheimer suele encontrarse ante esta
situacion tan desorientadas como el enfermo mismo. Ya que lo Unico que
sabe, lo Unico de lo que se da cuenta, es que el enfermo necesita atencién
constante durante las 24 horas del dia

» El familiar que desempefia la labor de cuidador, necesita por lo tanto de
una gran ayuda y soporte a todos los niveles. Puesto que, por una parte, se
siente muy afectado por el estado del enfermo, ya que le une con él un
vinculo emocional. Y, por otra parte, esa dedicacion constante le ocasiona
un fuerte agotamiento y un profundo estrés.

b) Necesidades del cuidador

Para que el cuidador, pertenezca o no a la familia, pueda llevar a cabo su tarea
correctamente, debe conocer esta enfermedad, el proceso que debe seguir y las
reacciones que puede llegar a tener el enfermo.

Una adecuada informacion sobre todo los aspectos relacionados con la
enfermedad, contribuira sin duda a que el cuidador sepa lo que tiene entre manos.

Las principales necesidades de una persona que cuida a un enfermo de
Alzheimer, podrian agruparse en tres categorias:

1) En primer lugar, las necesidades de Informacion que basicamente son:
» Conocimientos relativos a la enfermedad
» Diferentes estrategias para poder desarrollar su labor.
* Y posibles comportamientos que puede mostrar el enfermo.

2) En segundo lugar, para una persona que cuida a este tipo de pacientes,
la relacién con otras personas, vinculadas o no a esta problematica, es
fundamental para su propio equilibrio psicolégico y emocional.
Necesitan, por tanto:

* De contactos con otros cuidadores, con los que poder comentar la
tarea que realizan, y aliviar asi la carga psicolégica que soportan. En
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ese sentido, una de las mejores alternativas de que disponen es
integrarse en los grupos de ayuda mutua.

* Necesitan de relaciones personales, que les permiten, de tanto en
tanto, poder alejarse den enfermo para relajarse. El cansancio, la
angustia y la soledad, son elementos que le afectan y que acaban
por transmitir al enfermo, dificultad su relacion con él.

3) En tercer lugar, necesitan mucho soporte, tanto emocional, como en la
realizacion diaria de las tareas que desempefan. .

11.2. Sobre el sindrome del cuidador quemado o Burn Out *®°

Una de las formas de estrés que ha suscitado mayor interés en los ultimos
decenios ha sido la conocida como el “sindrome del cuidador quemado” o Burn
Out, caracterizado por un estado de agotamiento fisico, emocional y mental
producido por haber cuidado durante periodos estables, de extensa duracion y de
alta implicacion, a personas dependientes.

a) Sintomas de alerta
Los sintomas mas comunes a los que se debe prestar atencién:

* La sensacion de agotamiento y el sentimiento de no disponibilidad
de recursos emocionales para reaccionar ante las situaciones que
se producen en el entorno, junto con la percepcién de incapacidad
para seguir afrontando las responsabilidades (“Agotamiento
emocional”).

» El trato despersonalizado, con una cierta desconexion emocional y
mecanizacion de la labor que se desempefia (“Despersonalizacion”).

 La tendencia a generar autopercepcion negativa respecto de las
competencias y posibilidades de éxito (“Deterioro de la percepcién
de autoeficacia”).

* Disminucion de la autoestima, depresion, irritabilidad, ansiedad,
fatiga, insomnio, perturbaciones gastricas, etc.

« Deterioro de la calidad de las relaciones interpersonales (amigos,
familia, colegas, etc.).

« Disminucion del rendimiento, insatisfaccion con la tarea, etc.

199 Know Alzheimer (s.f.) Sindrome del cuidador quemado. Detectar el sindrome del cuidador quedado.
https://knowalzheimer.com/cuidadores/sindrome-del-cuidador-quemado/; Asishogar Albacete
(2017). Sindrome del cuidador quemado. Adaptado de: https://asishogar-albacete.com/sindrome-
del-cuidador-quemado/
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Las medidas de actuacién para evitar y/o aliviar la aparicion de este sindrome los
propone la Asociacién Psicogeriatrica Internacional (IPA, 2000), en concreto, los
generados por los trastornos conductuales y psicolégicos asociados a la
demencia:

« Cambio de actitud, empatia, adaptabilidad ante los cambios.

« Entender las causas y significados de determinadas conductas.

e Expectativas realistas respecto a las capacidades de la persona
enferma.

* Tolerancia ante ciertas conductas problematicas.

« Compromiso de mantener a la persona enferma en las actividades
diarias.

e Fomentar la dignidad y autoestima de la persona enferma
permitiendo un cierto grado de control sobre su vida y su entorno.

* Preocupacion auténtica por el bienestar de la persona enferma.
Respeto a su persona, a sus sentimientos e intereses.

e Sentido del humor, capacidad para expresar sentimientos,
creatividad en el manejo de los problemas conductuales y capacidad
de deteccion de los desencadenantes.

* Voluntad de mejora permanente. El cuidador perfecto no existe y
cada dia se aprende algo nuevo.

111.3. Grupos de apoyo **°

Actualmente existen diversos tipos de soporte, pensados para ayudar el cuidador
en su labor y en la necesidad que tiene de afrontar la situacién en la que vive. Se
trata de una serie de técnicas de ayuda, que podrian dividir en tres bloques:

* Los medios de proporcionarse informacion.

» Los mecanismos para poder comunicarse con otras personas en su
misma situacion.

* Y lo que el cuidador tiene que hacer para cuidar de si mismo.

La ayuda necesaria en cuanto a informacién, se puede encontrar hoy en dia en
las diferentes asociaciones relacionadas con la enfermedad de Alzheimer. Estas
asociaciones disponen de abundante informacion sobre los diferentes aspectos
que afectan a esta enfermedad: desde informacién de tipo médico o psicoldgico,
hasta asesoria en cuestiones sociales e, incluso, juridicas.

10 Ascapa (2017) Programa Alzheimer Luchando contra el Olvido. La enfermedad de Alzheimer. Mddulo 3.
San José, Costa Rica.
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En las reuniones que periddicamente celebran los grupos de ayuda, podra
expresar sus sentimientos ante personas que le comprenden, porque comparten
su misma situacion. De ese modo, podra entender mejor sus propios
sentimientos, al comprarlos con los de otras personas. Y eso es algo que le
ayudara a afrontar mejores comportamientos del enfermo, a distinguir entre los
diferentes sentimientos que experimenta, y a darse cuenta de que no todos ellos
son negativos. Es definitiva, se sentirdA mas apoyado a la hora de conocer y
aceptar la enfermedad.

Cuidarse a si mismo no es menos importante que cuidar al enfermo. Al fin y al
cabo, él depende de su cuidador, y si este se desmorona, también se vera
afectado. Para cuidar de uno mismo, la primera regla de oro que tiene que
practicar el cuidador, es la de aprender a relajarse de vez en cuando, a pesar de
la presion constante que la atencion al enfermo supone. En otras palabras. Hay
gue encontrar tiempo para el propio ocio, y hay que buscar la manera de auto
gratificarse de vez en cuando. Es muy importante para no acabar cayendo en el
desanimo.

En los grupos de ayuda constante surgen temas, preocupaciones y necesidades,
gue suelen ser comunes a una gran mayoria de los cuidadores.

Son reuniones en las que se habla, por ejemplo, de los motivos que impulsan aun
persona a convertiré en el cuidador de un enfermo Alzheimer, de la capacidad o
incapacidad que pueden tener algunos familiares para desarrollar ese cuidado, de
hasta qué punto la enfermedad afecta emocionalmente al cuidador y no negativas
gue esas emociones pueden llegar a resultar en su relacibn con él, de las
dificultades que muchas personas tienen a la hora de exteriorizar sus propios
sentimientos.

Actualmente existen diversos tipos de soporte, pensados para ayudar el cuidador
en su labor y en la necesidad que tiene de afrontar la situacién en la que vive. Se
trata de una serie de técnicas de ayuda, que podrian dividir en tres bloques:

1. Los medios de proporcionarse informacion.

2. Los mecanismos para poder comunicarse con otras personas en su
misma situacion.

3. Y lo que el cuidador tiene que hacer para cuidar de si mismo.

La ayuda necesaria en cuanto a informacion, se puede encontrar hoy en dia en
las diferentes asociaciones relacionadas con la enfermedad de Alzheimer. Estas
asociaciones disponen de abundante informacion sobre los diferentes aspectos
gue afectan a esta enfermedad: desde informacion de tipo médico o psicoldgico,
hasta asesoria en cuestiones sociales e, incluso, juridicas.

En las reuniones que periddicamente celebran los grupos de ayuda, podra
expresar sus sentimientos ante personas que le comprenden, porque comparten
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su misma situacion. De ese modo, podra entender mejor sus propios
sentimientos, al comprarlos con los de otras personas. Y eso es algo que le
ayudara a afrontar mejores comportamientos del enfermo, a distinguir entre los
diferentes sentimientos que experimenta, y a darse cuenta de que no todos ellos
son negativos. Es definitiva, se sentirdA mas apoyado a la hora de conocer y
aceptar la enfermedad.

Cuidarse a si mismo no es menos importante que cuidar al enfermo. Al fin y al
cabo, él depende de su cuidador, y si este se desmorona, también se vera
afectado. Para cuidar de uno mismo, la primera regla de oro que tiene que
practicar el cuidador, es la de aprender a relajarse de vez en cuando, a pesar de
la presion constante que la atencion al enfermo supone. En otras palabras. Hay
gue encontrar tiempo para el propio ocio, y hay que buscar la manera de auto
gratificarse de vez en cuando. Es muy importante para no acabar cayendo en el
desanimo.

En los grupos de ayuda constante surgen temas, preocupaciones y necesidades,
gue suelen ser comunes a una gran mayoria de los cuidadores.

Son reuniones en las que se habla, por ejemplo, de los motivos que impulsan aun
persona a convertiré en el cuidador de un enfermo Alzheimer, de la capacidad o
incapacidad que pueden tener algunos familiares para desarrollar ese cuidado, de
hasta qué punto la enfermedad afecta emocionalmente al cuidador y no negativas
gue esas emociones pueden llegar a resultar en su relacibn con él, de las
dificultades que muchas personas tienen a la hora de exteriorizar sus propios
sentimientos.

Grupos de apoyo en el pais:

- ASCADA (Asociacion Costarricense de Alzheimer y Otras
Demencias Asociadas)

- Casadel Cuidador

« Talleres UCR

« AGECO (Asociacion Gerontoldgica Costarricense)

- Hospital Geriatrico Blanco Cervantes

- Fenoconapra

- Red de Cuido

Il.4. Centros para el cuidado del enfermo de Alzheimer**

1 ascapa (2017) Programa Alzheimer Luchando contra el Olvido. La enfermedad de Alzheimer. Mddulo 3.
San José, Costa Rica.
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Hoy en dia existen a disposicion de las familias y de los cuidadores de un enfermo
de Alzheimer, una serie de centros especializados en la atencibn a estos
enfermos. Basicamente son 3 tipos:

a) Los centros de acogida diurna
b) Los centros de acogida temporal
c) Las residencias

Cada uno de ellos cumple una funcion distinta a lo largo del proceso de la
enfermedad. Pero no son solo utiles para el enfermo, también para la familia que
lo cuida resultan beneficioso en un momento u otro

a) Centros de acogida diurna

Este tipo de instituciones pueden ser, o bien, centros de dia u hospitales de
dia. En ambos casos, estan especializados en atender a la persona que
necesitan atenciones socio-sanitarias, personales y de relacion.

Su principal ventaja es que, gracias a los servicios que prestan, contribuyen
gue le enfermo pueda seguir viviendo en su casa, pero disfrutando al
mismo tiempo de las atenciones terapéuticas, de prevencion, asistenciales
y de rehabilitacion que necesita.

Son servicios que, ademas, suelen estar disponibles con la frecuencia con
gue sea necesaria, ya que pueden prestar atencion diaria, a los dias
alternados o de forma temporal.

La gama de servicios que ofrece es muy amplia, van desde asistencia
médica hasta ocuparse del tiempo de ocio de la persona que lo necesita.

Lo que si es importante a la hora de decidirse por uno, es que ofrezca una
elasticidad de horarios amplia, para que pueda adecuarse a las
necesidades concretas de cada familia y de cada enfermo.

Del mismo modo, es importante asegurarse de que esta ubicado en una
zona con medio de transporte adecuados a las necesidades personales

Como ya hemos visto, ofrecen muchas ventajas a los enfermos. Pero quiza
una de las mas importante es que proporcionan a la familia y muy
especialmente a su cuidador principal, descanso durante unas horas. Lo
qgue indirectamente repercute también de forma muy beneficiosa sobre el
enfermo.
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Eso no significa que puedan tomarse como “aparcamientos “si no como lo
gue son: una ayuda mas, un recurso mas del que disponer.

Otro punto importante a tener en cuenta, es que el enfermo puede rechazar
esos centros durante las primeras visitas. Ya que no dejan de ser un
elemento nuevo gque entra en su vida, y que, por lo tanto, les confunde. No
hay que preocuparse demasiado. Es normal lo que hay que hacer es darles
tiempo para que, poco a poco se vayan adaptando al cambio.

b) Centro de acogida temporal.

Los centros de acogida temporal estan casi mas dirigidos a los familiares y
cuidadores que al propio enfermo, ya que su principal ventaja es que
acogen al enfermo durante periodos cortos de tiempo, lo que permite a su
cuidador disponer de unos dias de descanso para dedicarse a si mismo.

Un tiempo que es conveniente aprovechar en algo que realmente le sirva
para relajarse y desconectarse, ese tiempo para uno mismo es muy
importante porque el descanso que proporciona es el que permite al
cuidador seguir atendiendo al enfermo con nuevo animo. Por lo que es un
recurso ante el que no hay que tener sentimientos de abandono, es
ademas la mejor alternativa disponible cuando el cuidador por las razones
gue sea tiene que dejar al enfermo durante unos dias.

Sin embargo, hay que tener en cuenta que el enfermo puede tener
problemas de adaptacion en los primeros momentos, por eso, es
conveniente que haya una persona que durante esos dias de estancia en el
centro se mantenga en contacto con el centro y con el enfermo

d) Residencias

Las residencias son el Ultimo recurso puesto que su funcibn es ya
sustitutoria del hogar, acogimiento a los enfermos de forma permanente.
Las razones para acudir a una residencia son muy diversas, pero
fundamentalmente porque la familia ya no dispone de condiciones socio-
ambientales o asistenciales que el enfermo necesita a partir de
determinado momento de la evolucion de su enfermedad, o bien, porque su
cuidado conlleva ya tal sobre carga de trabajo de la familia que esta no
puede seguir asumiendo.

1. Puede ser solicitada por el propio enfermo por diversas razones:
Necesidades sociales y de relacion, soledad, el miedo al futuro que sienten
al haber contraido la enfermedad.

2. Puede ser solicitada por la familia:
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Incapacidad de darle la atencién que necesita, mala integracion familiar

Ingreso a una residencia puede ser planteado por profesionales cuando se
dan cuenta de que ya es lo mas conveniente para el enfermo. En cualquier
caso, antes de dar tal decisivo paso es conveniente conocer la institucion
qgue se ha elegido, para poder comprobar que es la mas adecuada, es
decir, cumple con los requisitos minimos que esperamos de ella

En ese sentido hay que tener en cuenta:
Que esta cerca del domicilio de la familia

Que no imponga horarios rigidos

Que no dejen a los enfermos inactivos durante todo el dia
Que dispongan de ellos de un ambiente céalido y acogedor
Que ofrezcan a los familiares la posibilidad de poder participar de vez
en cuando en algunas de las tareas relacionadas con el cuidado del

enfermo

Existen dos tipos de residencias

Publicas
Privadas

Esta situacién de insuficiencia no se puede palear totalmente con las
residencias privadas puesto que no solamente son también insuficientes, sino
gue ademas sus precios no estan al alcance de todas las personas.

IV. Controles importantes o Tabla de control medico

Horario de medicamentos

Hora

Lunes

Martes

Miércoles

Viernes

Sabado

Domingo

Notas

Manana

Tarde
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Noche

Toma de Presién Arterial

Hora Lunes Martes | Miércoles | Jueves | Viernes | Sabado | Domingo
Mafiana
Tarde
Registro de incidentes de comportamiento
Fecha Hora . Qué ¢ Quién . Qué . Qué se
pas6? estaba con | hicieron? puede
la persona hacer la
con EA? proxima
vez?

V. Directorio de ayuda

1. Emergencias: 911

2. ASCADA: 2273-4213 / ascada.alzcr@gmail.com

3. Clinica de la Memoria

a. Hospital de Alajuela

Central: 2436 1001 (pedir con Hospital de dia)

Hospital de dia:

2436 1456
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b. Hospital San Juan de Dios:
Central: 2547 8000 (pedir con Clinica de la Memoria)
Clinica de la Memoria: 2547 8868

4. CONAPAM: 2223 8283
5. JPS (Programas para el adulto mayor): 2522 2056
6. Ministerio de Salud

Secretaria Técnica de Salud Mental: 2257-6238

secretariasaludmentalcr@misalud.go.cr

7. ASCATE Cartago: 2551 9504
direccibn@ascate.com

8. Hospital Geriatrico Blanco Cervantes: 2542 2176/ 2542 2177

9. Centros diurnos, albergues, etc.

Nota: Estos temas se fueron desarrollando y organizando en la Guia conforme se
avanzé en la recopilacion los contenidos. A varios temas tuvieron que buscarseles
mas contenido o incorporarlos porque la Asociacion no tenia documentacion al
respecto. Fuente: Elaboracion propia en conjunto con colaboracién de ASCADA
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Anexo 5: Carta de aprobacion de contenido extendida por ASCADA.
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Anexo 6: Recomendaciones de especificaciones y presupuesto preliminar
de impresién.

Para reproducir grandes cantidades de ejemplares se recomienda una impresién offset con las
siguientes caracteristicas:

Impresién a full color

Tamafio formato: 8,5 x 7 pulgadas

Cantidad de paginas: 116

Tipo de papel para portada y contraportada: Cartulina C12 (impresa sélo en tiro), plastificado (si se
desea una mayor durabilidad) o bien barnizada en su totalidad.

Tipo de papel para paginas: Couché (mate) 90 o 115grs.

Encuadernacién: Engomado y cosido al lomo (para permitir abrir la Guia facilmente).

MASTERIitho

IRIS PORRAS

Iris Porras

Fecha: 16/06/2020
Presupuesto: 1669
Referencia: Institucional

Horizontal 216 x 178 mm. 116 Paginas mas portada.

Portada impresa a full color y plastico mate tiro, retiro sin impresién sobre Cartulina C12 brillo una cara.
Contenido impreso a full color sobre Couché mate 115 grs.
Se entrega cosido con hilo y engomado al lomo.

Servicio | Unidades Unitario

1.000 U$4,299 U$4.299,00

Valor no incluye IVA, Condicién de pago: 50% Anticipado, 50% entrega.

Plazo de entrega: Plazo comienza el dia posterior habil al V°B* final.
Validez de la Oferta: 30 dias.

Adela Roman
Master Litho S.A
2236-6747----- 8875-1670

da Vania 1) Fi chanio da do L ) Los peacios parm cancelar an cokones_ 0 debo uthTa ol
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a8 N SUACALERCEN Pof GSCTR0. Las [risatas aatarin cisponties paim o chonky Muma 12 horss caapuds o haber recino ks aes. En caso g recibe archives fusen del homek
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mpeenitn de Costs Faca

Cotizacio ptada por: Firma:
Cantidad: _ Fecha: _

www.mastaerlithocr.com
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Anexo 7: Consultas a especialistas via email.

1. Consulta al Dr. Manuel Nevado (Espafia)/ Fecha: 17/10/2016/ Comunicacioén
personal.

l ; IGmall Iris Porras <iris.porras11@gmail.com>

Referencia de material para Guia para Cuidadores- Costa Rica
4 mensajes

Iris Porras <iris.porras11@gmail.com> 17 de octubre de 2016, 23:07
Para: manuel.nevado@cop.es

Buenos dias doctor,

Mi nombre es Iris Porras, yo fui la muchacha que le coment6 sobre la realizacion de una guia para cuidadores luego de que usted presentara su
ponencia en el Congreso Iberoamericano en Costa Rica.

El proximo afio voy a iniciar mi proyecto final de graduacion en Disefio Grafico que consiste en realizar una Guia de Consulta rapida para
Cuidadores no profesionales de pacientes con Alzheimer (la misma tendria consejos practicos para que ellos puedan manejar mejor las situaciones
que viven con el enfermo), material que quiero donar a la ASCADA.

Como soy disefiadora, yo no puedo ejercer el criterio de seleccion de los contenidos de la misma, sin embargo, los puntos que usted expuso me
parecieron muy interesantes y muy practicos y al respecto tenia dos preguntas muy puntuales:
¢ Existe alglin material que pueda utilizar como referencia o que sea importante tomar en cuenta para el contenido de la guia?

¢ Cémo podrian los cuidadores ser mas cuidadosos con el manejo de sus emociones al querer ayudar al paciente?
De antemano le agradezco su valioso tiempo.

Saludos cordiales,

Iris Porras

manuel.nevado <manuel.nevado@cop.es> 18 de octubre de 2016, 15:36
Para: Iris Porras <iris.porras11@gmail.com>

Hola Iris

Te comento material que haga referencia al manejo emocional en cuiddores hay poco, el proximo mes sacaremos un
libro de intervencion con cuidadores en resiliencia pero todavia no esta disonible. En cuanto a libros con cuidadores en
Espafia tenemos muchos y variados pero los contenidos habria que adaptarlos a la poblacion de Costa Rica para que
sean mas eficaces
http://www.fundacionreinasofia.es/Lists/Documentacion/Attachments/13/Guia%20practica%20familiares %
20de%20enfermos%20de%20Alzheimer_final.pdf

Esta guia por ejemplo no esta mal, dime que te parece y te miro alguna cosita mas. Un abrazo
Manuel Nevado Rey
Vocal Intervencion Social

https://mail.google.com/mail/u/0?ik=87ec55de64& view=pt&search=all&permthid=thread-f%3A1548502704360965528 &simpl=msg-f%3A1548502704360965528&... 1/2
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2. Consulta a la Licda. Almudena del Avellanal C. (Espafia) / Fecha: 17/10/2016
Comunicacién personal.

M Gma" Iris Porras <iris.porras11@gmail.com>
Referencia de material de Guia para Cuidadores- Costa Rica

6 mensajes

Iris Porras <iris.porras11@gmail.com> 17 de octubre de 2016, 23:35

Para: aavellanalcalzadilla@yahoo.es

Buenos dias Licenciada,

Mi nombre es Iris Porras, yo fui la muchacha que le comento sobre la realizacién de una guia para cuidadores luego de
que usted presentara su ponencia en el Congreso Iberoamericano en Costa Rica.

En caso de que no me explicara bien: el préximo afio voy a iniciar mi proyecto final de graduacién en Disefio Grafico que
consiste en realizar una Guia de Consulta rapida para Cuidadores no profesionales de pacientes con Alzheimer (la
misma tendria consejos practicos para que ellos puedan manejar mejor las situaciones que viven con el enfermo),
material que quiero donar a la ASCADA.

Como soy disefiadora, yo no puedo ejercer el criterio de seleccién de los contenidos de la misma, sin embargo, los
puntos que usted expuso me parecieron muy interesantes y muy practicos y al respecto tenia un par preguntas muy
puntuales:

1) Con respecto al uso de la nostalgia como intervencién ¢ un cuidador no profesional puede hacer uso de alguna de
estas técnicas en casa con el paciente? ;0 solamente se pueden realizar con ayuda un profesional?

2) ¢ Existe algun material que pueda utilizar como referencia alrededor de este tema que pudiera ayudar a un cuidador no
profesional en esta situacion?

De antemano le agradezco su valioso tiempo.

Saludos cordiales,

Iris Porras

Almudena del Avellanal <aavellanalcalzadilla@yahoo.es> 18 de octubre de 2016, 8:22
Para: Iris Porras <iris.porras11@gmail.com>

Buenos dias Iris,

Sobre nostalgia aplicada a la tercera edad no hay nada creo que soy yo la primera de hablar de ella.

Si kieres con mas calma, ya que aun estoy en vuestro maravilloso pais te digo mas cosas.

A falta de un profesional entrenado, el cuidador o terapeuta podra realizarlo pero siempre con mucho sentido comun ya
que de ser un momento agradable podria pasar a una situacion desagradable. Viste como manejar la situacion es
importante.

Este tipo de intervencion para que no sea tan profunda y riesgo de hacer sentir mal al enfermo, puede hacerse con fotos
antiguas suyas, objetos que ellos utilizaran y que nos cuenten como se utilizaba y en ese momento introducir la
pregunta....y donde lo usabas, quien estaba..., ddnde estabas....

Yo llego a Espafia el 26. Tu ves mirando dudas o ideas y te ayudo encantada!!

En estas zonas hay muy mala cobertura del wifi.

Te gusto la de nostalgia?? A ti qué te record6 ???

Un abrazo

Enviado desde mi iPhone
[El texto citado esta oculto]
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3. Consulta ala MSc. Carolina Boza (Costa Rica) / Fecha: 03/04/2018/ Comunicacién
personal.

M Gma" Iris Porras <iris.porras11@gmail.com>
Presentacion sobre manejo de conducta- Alzheimer

4 mensajes

Iris Porras <iris.porras11@gmail.com> 3 de abril de 2018, 15:42

Para: Carolina Boza <cbozac@gmail.com>
Buenas tardes Carolina,
Aca le envio el correo para que me envié la presentacion que me ofrecié pasar, segun lo acordado hoy en la mafana.

Saludos! Iris

Iris Porras

Carolina Boza <cbozac@gmail.com> 4 de abril de 2018, 11:48
Para: Iris Porras <iris.porras11@gmail.com>

Hola Iris

Estuve buscando la presentacién original, porque a que tengo estd modificada y mas general, pero no logré encontrarla.
Espero que esta te ayude.

Saludos

[El texto citado esta oculto]

MSec. Carolina Boza Calvo
Psicodloga Clinica

Docente

Escuela de Medicina

Clinica de Memoria HSJD-UCR

@ Alteraciones de conducta.pptx
978K

Fuente: Recopilacion de comunicaciones personales via correo electronico.
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Anexo 8: Resultados Prueba de Validacion final del dummy durante la
entrevista grabada por Zoom.

RESPUESTAS

PRUEBA DE VALIDACION DE PROPUESTA DE COMUNICACION VISUAL EN EL CONTEXTO DEL PUBLICO META PARA DEFENSA DE TRABAJO
FINAL DE GRADUACION

Guia Infografica Basica de Apoyo para el Manejo de la Enfermedad de Alzheimer dirigida a Cuidadores no profesionales: Propuesta para la Asociacion
Costarricense de Alzheimer y otras Demencias Asociadas.

PREGUNTA RESPUESTAS DE CUIDADORAS PARTICIPANTES
Cuidadora 1 Cuidadora 2 Cuidadora 3
Dispositivo utilizado para leer el
documento: Computadora Computadora Computadora
Identidad

1) ¢Encuentra usted que las imagenes,
las ilustraciones y los colores le son
atractivos a la lectura?

a) Si son muy atractivos. b) Si son atractivos. b) Si son atractivos.

a) Si, me siento
identificado(a).
(Por el realismo de la
a) Si, me siento identificado fisionomia de Adulto
(a). Mayor) "Tengo a mi
2) ¢Se identifica usted con las mama con una
situaciones y escenarios presentados Demencia Vascular
mediante las ilustraciones?. desde hace 10 afios."

Legibilidad

a) Si, me siento
identificado(a).
(Por el realismo de la
fisionomia de Adulto
Mayor)

4: Por que le cost6 un

. , . poco leer la letra inclinada .
4) En cuanto a la tipografia (el tipo de = b @l mes 6o B 5: Todo se lee excepto donde 3

letra) considera que es facil de leer? dice Fuentes.
Califique segun esta escala donde 5 cgrirel(;ﬁe(:taaﬁ-?gs)
(facil de leer) al 1 (dificil de leer): P

: Alguna letra es pequefia

5) élfn%ontrofalﬁyndelﬁmento grafico 5. | ag jlustraciones. 5: Las ilustraciones. 2: Las ilustraciones.
gue e aya? ?ECI itado chomprlensmn 4: Recuadro de color. 4: Recuadro de color. 1: Recuadro de color.
e’ur; tejlr_na,. lnumelre 'edsf'(?l queé = 3: un simbolo. 3: Tabla contenido 5: Un simbolo.
lmahs aC|f|to_|)_ adl Ee mas dificil) szgun 2: Tabla contenido na: Un simbolo. 3: Tabla contenido
tzm?;a acilitado la comprension de 1. marcadores color. na: Marcadores color. 4: Marcadores color.
5: Titulos de los temas. 5: Numeros de pagina. 1: Titulos de los temas.
6) ¢Qué elementos le ayudan a ubicar 4 Rec'uadro de color. naf Requadro de color. 2 Indices.
PO 3: Indices. na: Indices. 3: Marcadores de
los temas mas rapidamente? . :
2: Marcadores de colores. na: Marcadores de colores. colores.
Enumere del 5 (més rapido) al 1 (méas 1: Nimeros de pagina. na: Titulos de los temas. 4: Numeros de pagina.
lento):
Contenido
7) éEncuentra usted adecuada la
seleccién del contenido desarrollado
en el producto para un cuidador no a) Si es muy adecuada. a) Si es muy adecuada a) Si es muy adecuada.
profesional de un enfermo con
Alzheimer?
8) ¢éLogré entender usted claramente a) Si, el contenido se a) Si, el contenido se a) Si, el contenido se
el contenido al leerlo? entiende. entiende. entiende.

CALIDAD DE LA INFOGRAFiA

9) Dirijase a la infografia sobre
“Alimentacion” (paginas 38-39) y
responda las siguientes preguntas:
a) El contenido es
a) El contenido es organizado, se organizado, se utilizan
utilizan subtitulos para distinguir  subtitulos para distinguir los

a) El contenido es
organizado, se utilizan
A) Sobre la Informacién (el contenido = subtitulos para distinguir los

del mensaje de la infografia), usted temas y brinda una secuencia los temas y brinda una secuencia tema; yjodndajina
considera que lo siguente EIEja una de lectura. La cantidad de de Iecturfaz La cantidad de texto secuencia ao g L)
= : - es suficiente, los datos son cantidad de texto es
opcion marcando con una X su texto es suficiente, los datos o0 antes'y [as imagenes se suficiente, los datos son
respuesta: el r:eleyantes y Iasl |tmagenes relacionan con el tema que se  relevantes y las imagenes
el acmsn:;rcec;r;ria.ema que presenta. se relacionan con el tema
que se presenta.
a) El titulo es atractivo, a) El titulo es atractivo, a) El titulo es atractivo,
congruente y remite a la congruente y remite a la congruente y remite a la
B) Usted considera que el el titulo (el  informacién que contiene  informacion que contiene el informacion que
nombre de la infografia) es: el texto. texto. contiene el texto.
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C) Usted considera que la seleccién y
las combinaciones de colores
utilizados:

UBICACION DE CONTENIDOS

1) Intente encontrar el “Directorio
telefénico”.

2) Intente encontrar la seccién “Tabla

de control de toma de medicamentos”.

3) Intente encontrar el tema
“Cepillado de dientes”.

4) Intente encontrar la seccion "El
cuidador(a)”

5) Intente encontrar el tema
“Aspectos legales”.

6) Intente encontrar el tema
“Consejos basicos para el cuidado
diario”.

PUNTUACION FINAL

Finalmente, considerando su
efectividad para apoyarlo en su labor
diaria, facilidad de comprensién de la
informacién y facilidad de lectura, etc.
Si tuviera que calificar este producto,
de 0 (peor puntuacion) a 10 (mejor
puntuacién). éQué puntuacion le daria
y por qué?, aqui pude brindar sus
comentarios finales:

b) No todos los colores y
combinaciones de color
ayudan a la visibilidad del
mensaje de la infografia.
Recomendacién: Colores
mads fuertes, en la parte
de abajo y en general.

a) Son eficaces e
incrementan la
visibilidad del mensaje
de la infografia.

a) Son eficaces e
incrementan la visibilidad del
mensaje de la infografia.

Al principio le costé ubicar la
péagina porque el PDF posee una
numeracion diferente al abrir la
Gui en spread, pero mentalmente
si ubicaba dénde estaban los
contenidos.

Directorio mas dificil

Algun problema: No e o

Algun problema: No Algun problema: No
Tabla de medicamentos y
Algtin problema: No Algtin problema: No cepillado dfeég;lentes RS

Algun problema: No Algun problema: No Mas facil
Aspectos legales mas

Algun problema: No Algun problema: No dificil

Algun problema: No Algun problema: No Mas facil

10 10 10

Observaciones: "Lo vio Disefo: na
muy bien, fue muy Mejorar letra de recuadro, el
agradable. Quiero seguir  contraste de color (en
leyéndolo y no me aburre. fuentes)

Es la primera vez que Recuadros de color eran
tengo un documento utiles y ayudaban a:
informativo de este tema. Puntualizacion y sintesis del
No es un libro tradicional. tema.

Ahorré tiempo Tabla de contenido:
entendiendo la Despertaba interés en el
informacion." tema.

Redaccion:

En fases: “Dice: estadio en
vez de estadio.

En movilidad: “Deberia decir
“bitacora.”

Enfermedad de Pick: Mostrar
diferencias entre demencias.
(mostrar mas diferencias
entre ellas)

Tener cuidado con: La
tipografia en cursiva de
las columnas, y que el
color en "Alimentacién" p.
38-39 que sea mas fuerte
para leer mejor las letras
blancas.

Contenido:

En cuidadores: necesitan
consejos en la parte
econdmica (contenido) fuente
de trabajo para cuidadores.
En cuidador quemado: (o
Burn-out): El tema es muy
superficial y debe de dar mas
alternativas para un cuidador
24/7. Incluir busqueda de
alternativas de cuido para
cuidar al paciente. Hay
cuidadores con padecimientos
que necesitan ayuda.

Resultados Prueba de Validacion final del dummy. Fuente: Elaboracion propia.
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Anexo 9:. Anatomia de la tipografia.

Contraforma

Hombro

Altura de la “x"

Serifas

Desendente Cuello

Tipos con caracter (2019). Anatomia de la tipografia. [imagen]. Recuperado de:
https://tiposconcaracter.es/anatomia-de-la-tipografia/
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Anexo 10. Ejemplos de materiales impresos encontrados a nivel local.

SiCoPsi

Manual practico del cuida

Fuente: Materiales impresos varios recopilados por la autora durante el IX Congreso
Iberoamericano de Alzheimer 2016

EL MAPADELA

MEMORIA

Fuente: National Geographic (noviembre, 2007). No lo olvide. National Geographic en Espafiol,
21(5), 12-13.
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Anexo 11. Esquemas de temas para el contenido.

Esquema 1 (inicial)

LISTA

DE TEMAS INICIALES

(aportado por MSc. Irene Monge J.)

1. ¢Qué es Demencia?

2. ¢Cuales son los tipos de Demencia?

3. ¢Qué es la enfermedad de Alzheimer?

4. ¢Cuadles son los primeros sintomas que se pueden presentar? (Tomar en cuenta los sintomas
conductuales y psicolégicos)

5. ¢Cuales son las etapas de la enfermedad de Alzheimer?

6. ¢Cudles son los cuidados de la persona con Alzheimer? (Higiene, nutricion, entorno,
autonomia, incontinencia urinaria, estrefiimiento, cambios de comportamiento vy
comunicacién, enfermedades)

7. Consejos préacticos para mejorar la calidad de vida de la persona con Alzheimer y de su
entorno familiar. (Actividades basicas de la Vida Diaria)
http://www.fundacionreinasofia.es/Lists/Documentacion/Attachments/13/Guia%20practica
%20familiares%20de%20enfermos%20de%20Alzheimer final.pdf (recomendaciéon / Guia
recomendada por el Dr. Manuel Nevado.)

8. ¢Qué es el sindrome del cuidador?

9. ¢Cuales son los sintomas de alerta?

10. ¢Como prevenir situaciones de sobrecarga?

11. Horario de medicamentos

12. Horario para tomar la presion

13. Registro de incidentes de comportamiento

14. Notas

Horario de medicamentos

Hora Lunes Martes Miércoles | Viernes Sabado Domingo | Notas
6:00 am

7:00 am

8:00 am

Toma de Presion Arterial

Hora

Lunes Martes Miércoles | Jueves Viernes Sabado Domingo

Mafana

Tarde

Registro de incidentes de comportamiento

Fecha Hora ¢ Qué pasd? ¢Quién estaba | ;Qué ;Qué se
con la persona | hicieron? puede hacer la
con EA? préxima vez?
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Notas

Esquema 2 (final)
LISTA DE TEMAS FINALES
(ampliado por Lic. Juan Parra M. ASCADA)

Nota: Darle mas énfasis visual a la seccion de cuidados basicos.

I. Conozcay entienda la enfermedad de Alzheimer

I.I. ¢{Qué esy cdmo se comporta la enfermedad?
a. La Historia de la enfermedad de Alzheimer. (Historia)
b. Definicién vy diferenciacion del Alzheimer con otras demencias (Aspectos
generales)

I.11. El enfermo con Alzheimer

I1. Consejos practicos para cuidado diario del paciente (recopilacién de consejos)
Con referencia del documento de la Categorizacion del area del desempefio ocupacional.
Sugerido por Juan (actividades de la vida diaria)

Comunicacion funcional

Movilidad funcional (incluir PAM con discapacidades)

Expresion sexual (Incluir: demencias en adultos mayores LGBT)
Suefio nocturno

m. Arreglo personal

n. Higiene oral (cepillado de dientes/ dentadura postiza)
0. Bafio

p. Higiene para orinar y defecar
g. Vestido

r. Alimentacion

S. Medicacion

t. Socializacion

u.

V.

W.

X.

Otras recomendaciones:
m) Reacciones inesperadas/ comportamientos extremos
n) Desorientacion (espacio/temporal/personal)
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0) Cuidados paliativos

p) Traslados de la cama

q) Aspectos psicoldgicos (depresion, ansiedad, cambios de humor etc.)

r) Aspectos legales y financieros (leyes) Incluir personas con limitacion especial.
s) ¢ Como solicitar ayuda en la CCSS? (¢a quién acudir?/;,donde empezar?)*

Minist. Salud/ CONAPAM/ Secretaria Técnica en Salud Mental (recomendaciones Dr.

Golcher)
I1.1. Consejos para mejorar la calidad del paciente en el hogar

Entretenimiento/ Recreacién, deporte, tiempo libre y esparcimiento
Lo que pueden hacer en casa

I11. El cuidador (consejos para mejorar su calidad de vida)

Sobre el sindrome del cuidador quemado o Burn out- sintomas de alerta

Grupos de apoyo
Dormir bien, manejo de emociones, etc. ... (referirse a tesis de Mariela Acufa)
Charlas, Casa del Cuidador, etc.

IV. Controles importantes

Control médico (horario de medicamentos, control de presion arterial, registro de
incidentes de comportamiento).

Camparias de tamizaje, AGECO, Municipalidad de Curridabat y Municipalidad de
Escazu.

V. Directorio de ayuda

Emergencias

ASCADA

Clinica de la Memoria, Alajuela, Hosp.SJD, JPS (Programas para el adulto mayor) ...
CONAPAM, Ministerio de Salud, Salud Mental, ASCATE, H.Blanco Cervantes,
Centros diurnos, albergues, etc.

Nota: Estos temas se fueron desarrollandos y organizandos en la Guia conforme se
avanzé en la recopilacién los contenidos. A varios temas tuvieron que buscarseles mas
contenido o incorporarlos porque la Asociacion no tenia documentacion al respecto.
Fuente: Elaboracion propia en conjunto con colaboracion de ASCADA.
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Anexo 12: Cuestionario de Encuesta de estilo gréfico.

Fuente: Elaboracién propia.

Infografias recuperadas de: http://centreneurona.com/es/alzheimer/; https://sp.depositphotos.com/vector-
images/demencia.html; https://www.clinicbarcelona.org/asistencia/enfermedades/alzheimer/sintomas;
http://cuidadoraslaluz.blogspot.com/2013/02/que-es-la-confusion.html;
https://www.pinterest.es/pin/348114246179313803/; http://www.preppers.cl/wp-
content/uploads/2014/08/Reanimaci%C3%B3n-Cardiopulmonar-RCP.jpg; https://rpp.pe/vital/salud/cancer-
segunda-causa-de-muerte-en-peru-noticia-992986;
https://talleresistlyr.wordpress.com/2017/09/28/infografias/;
https://www.pinterest.com/pin/128915608065000664/ ; https://www.pinterest.com/pin/433753007845459118/;
https://www.imageneseducativas.com/la-teoria-de-las-inteligencias-multiples-interesante-infografia/
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Anexo 13: Cuestionario de Encuesta de 1° Retroalimentacioén.

Fuente. Elaboracidn propia.
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