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La luz mas alla de la sombra

Por Luciana Mitzkun Weston

Rachel esta casi abatida. Bill, su
esposo de 55 afios, quien ha sido
un hombre fuerte e independien-
te toda su vida, ahora la sigue de
cerca, como una sombra, a
todas partes que ellava. El esta
justo detras de ellaoasu lado
en todo momento, buscando su
atencion, gestionando preguntas
repetitivas, atravesandose en el
camino de sus actividades. Ella no
tiene un solo minuto para ella, ni
un momento de privacidad. Siella
se desaparece de su vista, él se
pone ansioso, agitado y confundido. Por su
demencia, Bill no puede entender que ella
tiene la necesidad de estar sola.

Rachel se siente atrapada. El comportamien-
to de Bill se conoce como “sombreado”, un
tema recurrente que se menciona en las
reuniones de cuidadores que causa mucha
angustia a los miembros de la familia. Por un
lado, los cuidadores entienden que el som-
breado es un sintoma de comportamiento
comun de la demencia y hacen todo lo posi-
ble para acomodarlo. Por otro lado, tener a
alguien siguiéndolo noche y dia exigiendo su
atencion puede ser perturbador y ponerlo
nervioso. Este comportamiento puede durar
meses, incluso afios...

¢ Por qué lo hacen?

Las personas afectadas por la demencia se
desorientan cada vez mas a medida que pro-
gresa la enfermedad subyacente. Los mar-
cadores comunes que todos usamos para
orientarnos se vuelven ineficaces. Las habili-
dades de memoria afectadas no pueden pro-

porcionar informacion sobre lo que esta su-
cediendo y lo que esta por ocurrir a continua-
cion. Se sienten perdidos. Los calendarios
parecen complejos y, por lo tanto, inmaneja-
bles. Las notas utilizadas anteriormente co-
mo recordatorios pierden sentido o simple-
mente desaparecen. Los pacientes con de-
mencia viven en un mundo de incertidumbre
y confusion, jy ese es un mundo aterrador
para vivir!

Motivados por el miedo debajo de la confu-
sion, los pacientes buscan una manera de
sentirse mas seguros. Seguir a un cuidador
de confianza es su forma de sentirse seguro.
El cuidador se convierte en su ancla, propor-
cionando la familiaridad y la tranquilidad que
necesitan para navegar en su mundo inmer-
so en la demencia. Tener al cuidador a la
vista los hace sentir seguros, y no saben co6-
mo promover su propia seguridad de ningu-
na otra manera.

¢ Se puede evitar el sombreado?

Ver cont...
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Diga palabras tranquiliza-
doras todos los dias y con
frecuencia, como un man-
tra: "Estas a salvo. Todo
estara bien. Es bueno que
estés aqui. Te amo". Sus
palabras deben ser sim-
ples, cortas y siempre igua-
les.

Otra idea es grabar un au-
dio de su voz (o cualquier
voz familiar tranquilizado-
ra). La grabacion puede
ser una coleccion de histo-
rias cortas y significativas
del pasado de la persona
con demencia.

De manera similar, se pue-
de crear un video. Recuer-
de, las personas con de-
mencia olvidan los eventos
recientes, por lo que puede
reproducir este audio o vi-
deo una y otra vez si resul-
ta reconfortante. Peliculas
familiares o musica es otra
opcién

Herramientas

Es posible que

desee instalar una

chapa a prueba de nifios
en la puerta del bafio o
usar un temporizador y
tranquilizar a la persona
diciéndole: "Volveré cuan-
do suene el temporizador.
Utilice los servicios de un
centro de cuidado diurno
para que su ser querido
tenga mas actividades y
mas oportunidades para
socializar.

Continuacion de pag. 1:

Cada paciente con demencia es un indi-
viduo unico con fortalezas, desafios y
habilidades de afrontamiento Unicos.
Aunque no podemos prever quién se en-
sombrecera y quién no, se espera que la
confusion causada por la demencia en
algun momento motive a alguien a som-
brear. Dada la oportunidad, la mayoria
de los pacientes estaran detras de al-
guien.

Los médicos pueden adoptar medidas
preventivas en las etapas iniciales de la
enfermedad, antes de que se desarrolle
el impulso de
sombrear. Pro-
porcionar me-
dios alternati-
vos de orienta-
cion, sin com-
plicaciones y lo
suficientemente
manejables
como para se-
guir siendo efectivos durante las etapas
moderadas y posteriores de la enferme-
dad, puede reducir la necesidad de som-
brear o, al menos, aliviar su intensidad.

Establecer una rutina diaria es una de
esas medidas. Los pacientes se sienten
mucho mas seguros cuando se indican
actividades rutinarias regularmente: co-
midas proporcionadas a la misma hora,
se realizan ritos matutinos y vespertinos,
se levantan y se acuestan en los horarios
habituales, etc. Puede parecer aburrido
para el resto de nosotros. jPero la rutina
es un balsamo para las personas afecta-
das con demencia!

El mismo principio se puede aplicar a los
muebles y otros articulos para el hogar.
Deben simplificarse y mantenerse sin
cambios. Evite mover cosas o reorgani-
zar elementos. jLa demencia y la remo-

El cuidador esencialmente pierde su propio
espacio personal y comienza a sentirse sofoca-
do por la persona con demencia. Esto lleva al
cuidador a intentar separarse fisicamente de la
persona con demencia, lo que puede conducir
a la percepcion de rechazo por parte de la per-

sona con demencia

- Carole B. Larkin, Geriatric Care Manager

delacion no van juntas! Mejor no tapizar
esa silla vieja, no cambiar las marcas de
cereal o champu, y por supuesto no mo-
ver la ropa interior a un cajon diferente.

Una simple pizarra blanca fijada a la pa-
red puede eventualmente reemplazar
todas las notas y calendarios a medida
que se vuelven ineficaces. (Uselo para
escribir informacioén oportuna, como la
fecha de hoy, o estaré en el golf hasta
las 2 p.m.)

Los pacientes se sienten cémodos cuan-
do conocen la in-
formacion, el ar-
ticulo que buscan
esta disponible en
el mismo lugar
siempre que lo ne-
cesiten. Involucrar
a amigos y familia-
res para proporcio-
nar compafia de
manera regular también es una forma
efectiva de evitar el sombreado. Si las
personas con demencia tienen varias
personas con las que interactuar y con
quienes se sienten seguras, sera menos
probable que se conecten a un solo cui-
dador.

Si no tiene suficientes amigos y familia-
res para ayudar con la compaiia, consi-
dere el uso de un centro de dia donde
puedan estar en un entorno social o con-
trate a un cuidador profesional para pa-
sar tiempo de calidad con su ser querido.
Incluso si los deberes tradicionales de
cuidado aun no son necesarios, como la
ayuda para vestirse o tomar medicamen-
tos, la compania adicional ayudara a dis-
minuir los sentimientos de inseguridad y
la necesidad de sombrear a alguien.

Mi ser querido me esta siguiendo todo
el tiempo, ¢ qué puedo hacer al res-
pecto? Después de que comienzan los
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comportamientos de sombreado, algunas de las medidas
preventivas anteriores pueden ser utiles, aunque imple-
mentarlas en este punto sera mas dificil.

Otras formas de reducir el sombreado incluyen involucrar al
paciente en actividades interesantes y familiares. Estas no
tienen que ser actividades estructuradas con un grupo de
personas en un entorno social en una centro de cuidado.
Por el contrario, pueden ser en el hogar, como parte de
una rutina diaria. Intente doblar ropa o toallas diariamente,
rastrillar hojas o trabajar en un rompecabezas. No olvide
alabar a su ser querido al finalizar la actividad.

Los refrigerios, como los cereales o las frutas, pueden
usarse para ocupar a la persona con demencia y distraer-
los para que no lo sigan. También puede proporcionar a los
auriculares una grabacién de sus selecciones musicales
favoritas. La musica es muy terapéutica para los pacientes
con demencia y las melodias y letras familiares pueden ser
relajantes. Ademas, algunos cuidadores hacen una graba-
cion de su propia voz hablando con sus seres queridos con
palabras tranquilizadoras.

Recuerde, cuando se trata de sombrear debe abordar el
miedo motivador, no el comportamiento en si. Como no
hay dos pacientes con demencia iguales, lo que funciona
para uno puede no funcionar para otro. jAsi que sé creati-
vo! Use su conocimiento de las fortalezas, gustos y aver-

CUIDADOR ON-LINE HERRAMIENTAS

siones de sus seres queridos para formular estrategias pa-
ra calmarlos y fomentar sentimientos de seguridad.

Finalmente, considere asistir a un grupo de apoyo para cui-
dadores. Ya sea en persona o en linea, los grupos de apo-
yo son un excelente recurso para obtener informacién so-
bre cémo lidiar con los muchos desafios que se presentan
a los cuidadores de personas con demencia.

A connected’

Conviértete en Intercesor

El Sector Central de la Asociacion de
Alzheimer en California te invita a
convertirte en un intercesor del Alzheimer.
Por favor, unete a nosotros y aboga por los
derechos y necesidades de personas
diagnosticadas con Alzheimer, las de sus
familiares y proveedores de cuidado.
Ayudanos a lograr nuestra vision de crear un
mundo sin Alzheimer.

Registrate en: alz.org/advocacy

Alzheimer’s Navigator®

Alzheimer’s Navigator® (Navegador de
Alzheimer), es una herramienta digital
gratuita disefiada especificamente para
aclarar tus dudas mediante la creacion de
planes de accion personalizados, y para
brindarte acceso a informacion, apoyo y
recursos locales. alzheimersnavigator.org

TrialMatch

alz.org/trialmatch

alzheimer’s QY association’

trialr

Investigadores prueban nuevos metodos de
detectar, tratar y prevenir el Alzheimer y
otras enfermedades relacionadas con la
demencia a través de ensayos clinicos. La
Asociacion de Alzheimer TrialMatch® es un
servicio gratuito que facilita a las personas
diagnosticadas con Alzheimer, a sus
familiares, a sus proveedores de cuidado, y
médicos a localizar ensayos clinicos basadas
en caracteristicas personales (diagndstico,
etapa de la enfermedad, etc.) y su ubicacion.

AlzConnected

Conéctate con una comunidad que ofrece
apoyo de Alzheimer. Comparte preguntas y
opiniones con una comunidad diversa. Obtén
respuestas a tus preguntas o apoya a otros
proveedores de cuidado sugiriendo
soluciones a sus desafios. Visita:
alzConnected.org

Aprendizaje Electronico

Ser proveedor de cuidado no viene con un
manual de instrucciones, pero hay recursos
disponibles para prepararse. Usa los cursos
de capacitacion, los talleres, libros y DVDs
en este portal digital para desarrollar
habilidades de cuidado y conocer consejos
practicos.
alz.org/care/alzheimers-dementia-care-
training-certification.asp




