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« Los cuidadores a menudo carecen de informacidn precisa sobre
la enfermedad.

« Desconocen el diagnostico de su familiar

» Les faltan herramientas para manejar lo cotidiano y resolver
conflictos.

* Si bien tienen el libro les falta conocimiento para usarlo de forma
ventajosa para encontrar la respuesta inmediata.

« Necesitan talleres de duelo.
 Se sienten solos v sobrecargados.
* Necesitan aprender a cuidarse.
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PROPUESTA DEL TALLER

de habilidades de autocuidado para
cuidadores
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Presentacion del Taller

Este cuaderno constituye una guia de lectura y
trabajo del libro “DEMENCIA: Como cuidarte y
cuidarme” de Lorena Etcheverry Domefio.

Se puede realizar con diferentes modalidades de
acuerdo con las posibilidades de los participantes
y coordinadores.

ALMA COMAHUE

Grupo de apoyo a familiares
de personas con deterioro cognitivo

Propésito del Taller:

Este cuaderno o intervencion esta dirigido a
cuidadores principales o informales de perso-
nas con alteracion neurocognitiva (demencia),

que acompafian en su dependencia leve, mode-

*

Cada veg que
veas este aste-
risco (*), estamos
haciendo referen-

Tada 0 severa, para prepararlos y acompanarlos ™ cia a una pdgina

on su rol de cuidar.

: i Grupal presencial: Donde los partici-
: ! pantes asisten fisicamente a un espa-
" cio comin, se favorece la interaccion

directa, se facilita el intercambio esponta neoy la
creacion de redes de apoyo.

¢Aquién se llama

cuidador principal?

*Pag136

A la persona que se encarga del cuidado de

: i Grupal virtual: Mediante una pla-
{ &== | taforma online. Los encuentros son
T sinerénicos a través de plataformas
digitales que permiten la interaccion del grupo a
distancia. Posibilita el acceso a cuidadores que por
razones geograficas, laborales o personales no

la dindmica grupal mediante el uso de recursos
digitales.

guien tiene demencia o alteracién neurocog-
nitiva, que ocupa gran parte de su tiempo
dedicada a asistir, sin estar formada en la
tematica y sin recibir remuneracion por su
trabajo. Lo mas frecuente es que sean los hi-
jos y conyuge; en menor medida nuera, yerno

PUeden asistir de Tora presencial manteniendo © onietos. También hay casos donde el cuida-

dor es otro familiar, como ser un hermano.

—
| o e ey B COMO CUIDARTE
o by B¢ M0 CURARTE

especifica del
libro “Demencia:
cémo cuidarte y
cuidarme”, don-
de vas a poder
encontrar + info
de ese tema en
particular.

L ey B
o Bivinc

1
i COMO
; CUIDARTE
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10 Encuentro##1
=
G- Objetivos especificos, por sumodalidad grupal: (©
r\\\ \ b I,’ (/_
J\ ! I

UVDJLE U VU, i : + Favorecer el sentido de grupalidad.
Mejorar la calidad de vida del cuidador + Brindar contencién emocional y permitir la identificacién con
principal, y por consiguiente de la per- otros que atraviesan situaciones similares.
sona que presenta alteracion neurocogni-
tiva, a través del conocimiento de su rol, + Disminuir el aislamiento y la sobrecarga subjetiva del cuidador.
el dgsarrollo de hqbl!ldades para cuidar y + Potenciar el aprendigaje a través de pares.
actitudes de autocuidado.

+ Generar un espacio de validacion y reconocimiento.

Objetivos especificos:
+ Facilitar el intercambio de experiencias, estrategias y recursos.

@ Brindar psicoeducacion sobre las demen-

cias, sus tipos, sintomas y consejos para

que el cuidador principal redlice las activi-

dades de cuidado. Formato de la intervencion: ®
@ Formar al cuidador para que logre favore- El taller estd organigado en 5 encuentros de 120 minutos

cer la autonomia de la persona, la confian- con una frecuencia semanal. Cada médule se trabaja en un encuen-

za en si misma, resquardando su dignidad tro, excepto el madulo 2 que se desarrolla en dos encuentros por la

y privacidad. extension de sus contenidos y ejercicios. Cada médulo se centrara

en desarrollar un tema y habilidad diferente para el cuidador.

Favorecer el desarrollo de habilidades para
el cuidado promoviendo una mejor calidad

@

Esta erganigacion en pocos médulos se propone lograr adherencia al taller,
formentar el sentido de grupalidad y que las personas que comiencen logren ter-

de vida en ambos. minar el mismo, cumpliendoe los objetivos planteados. Si bien podria conformar-
se de mas sesiones o encuentros, busca con este nimere minime de sesiones,
Desarrollar habilidades para el evitar que el grupo se disgregue con el paso del tiempo. Es fundamental que las

Q@

personas gue realicen el taller se comprometan a realigarlo por completo y cum-

EL e aca. plan con las pautas de compromiso que se compartiran al inicie del médulo 1.



CONGRESO
ALZHEIMER

T XI Congreso Nacional de Alzheimer CEAFA NS
N XV Congreso Iberoamericano de Alzheimer \ /
hayor 123 Rompiendo fronteras

ALMA COMAHUE

Grupo de apoyo a familiares
de personas con deterioro cognitivo

Integrantes: A

Mdximo de 8 personas (cuidadores prin-
cipales de personas con diagndstico confir-
mado de altergcion neurocognitiva)

(Se sugiere que no participen miembros de una misma
familia para preservar la confidencialidad, favorecer
lo espontaneidad, la expresion individual y facilitar un
espacio segure para la elaboracion emocional)

Coordinacion: @

Lic. Psicologia y uno o dos voluntarios
gue hauan pasado por la experiencia de cui-

dar a un familiar anteriormente.

Materiales necesarios: u

Libro: ‘Demencias: como cuidarte
y cuidarme: guia de preguntas frecuentes
para cuidadores de personas con
deterioro cognitivo” de Lorena
Etcheverry Domefio.

Cuaderno de Actividades del Taller.

N ©

Lapiz.

&

Libreta de anotacion.

Requisitos para realizar el taller: Z0

Tanto para la modalidad grupal presencial o virtual, antes del inicio se
requiere de una Reunién Inicial de Presentacién que se denomina "Reu-
nion de Primera Veg”

Se trata de una Reunion Inicial de presentacion, cuyo objetivo principal

es facilitar el conocimiento mutuo entre los participantes, confirmar
que son cuidadores principales de una persona con diagndstico de
demencia y favorecer un clima de confianga y apertura emocional.EL
espacio estard coordinado por una profesional de la psicologia o carrera
afin, quien guiarda cada encuentro de los mddulos promoviendo la expre-
sion personal y el reconocimiento compartido de las experiencias del rol
de cuidado.

Durante este encuentro llamado Reunion de Primera Veg,
se invita a cada participante a:

ersonal.

generales

N ( Ve arrolle promo-
viendo la escucha activa, el respeto mutue y el acompanamiento proresional, como base
para los Modulos posteriores del taller.
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12 Encuentros1

ﬂ o COMO CUIDARTE:

Demencia, de lo tedrico a lo practico. Consejos para cuidar diariamente. Uso del libro. #1
Presentacion del taller, expectativas, autodiagnostico de carga de cuidador. Psicoeducacion sobre . encuentro
demencias. De la teoria a la practica. Indicaciones Capitulos 2,3,4 v 5 del Libro Demencia: c6mo

cuidarte y cuidarme. Cierre con una actividad de reflexién, y ejercicio de gratitud.

2 : #2 " :
o SER CUIDADOR: . encuentro - TTTTTT :
El rol de cuidar. Herramientas para manejo de conflictos Psicoeducacién sobre qué es ser cuida- ;"1
dor, tareas, registro de pensamientos y emociones. Capitulo 1 del Libro Demencia: como cuidartey  : 43

cuidarme. Cierre con una actividad de reflexion y ejercicio de gratitud. encuentro :

30 LO QUE PIERDO Y LO QUE APRENDO:

Reconocer los duelos y aprender a transitarlos.

vl

encuentro
Los duelos. Capitulo 6 del Libro Demencia: como cuidarte y cuidarme. Cierre con una actividad de
reflexién y ejercicio de gratitud.
&::'o COMO CUIDARME: o T
Ser un buen cuidador + guia de habitos. #5
- encuentro

El autocuidado. Como ser buen cuidador. Guia de pautas para el autocuidado y valoracion de la
carga de cuidador. Capitulo 7 del Libro Demencia: como cuidarte y cuidarme. Cierre con una activi-
dad de reflexion y ejercicio de gratitud.
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1er modulo:
COMO CUIDARTE

El propésito de esta actividad es brindar psicoeducacién sobre la
demencia, sus diferentes tipos vy sintomas, para que el cuidador
pueda comprender qué le sucede a su familiar, identificar las
manifestaciones de la enfermedad y aprender estrategias para
manejar los sintomas de forma mads efectiva. Ademads, se busca
acompanar al cuidador en el proceso de cuidado, promoviendo
mayor conciencia, recursos practicos v bienestar emocional en
esta tarea tan significativa v desafiante.
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actividades

1- Se presenta el moédulo 1y el PLAN DE
TRABAJO.

2- Se presentan los 8 participantes y
coordinadores (se anotan nombres, teléfono, se
arma grupo de Whatsapp).

3- Se socializan los objetivos del taller.

4- Cada participante ESCRIBE QUE ESPERA del
taller y luego se comparte (primera ronda).

5- Se mide CARGA DE CUIDADOR con Zarit (Que
luego se compara al terminar el taller.
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AUTODIAGNOSTICO DE CARGA DE CUIDADOR

Para comenzar el taller iniciaremos conociéndonos y valorando la carga de cuidador. Al finali-

£ Escala de Carga Zarit

Encuentros1 v\

— ALMA COMAHUE

Grupo de apoyo a familiares
de personas con deterioro cognitivo

Posibles respuestas

[ 0 |Nunca

r volveremos a completar este cuestionario para valorar los cambios.

— 4 L casibhuree

[ 2 IAueces

A contindacion se presenta una lista de afirmaciones en las cuales se refleja como se sienten, | 3 | Bastantes veces
a veces, las personas que cuidan a otra persona. [ 4 [Casisiempre
« Paso 1: Después de leer cada afirmacion, debe indicar con qué frecuencia se siente Ud. asi: -
Afirmaciones 0l 1|12|3 |4
1. | ;Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?
2. | ;Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para usted?
3. |¢éSe siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras responsabilidades
* | (trabajo, familia)?
4. | ;Siente verglenga por la conducta de su familiar?
5. |;Sesiente enfadado cuando estd cerca de su familiar?
6. |iPiensaque el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacién que usted tiene con otros
" | miembros de su familia?
7. | Tiene miedo por el futuro de su familiar?
8. |;Piensa que su familiar depende de usted?
9. |;Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?
10. | ;Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?
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Afirmaciones 0(1|2]|3]| 4
11. | ;Piensa que no tiene tanta intimidad come le gustaria debido a tener que cuidar de su familiar?
12. | ;Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar a su familiar?
13. | ;Se siente incdmodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su familiar?
14. | ;Piensa que su familiar le considera a usted la tnica persona que le puede cuidar?
45, |éPiensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a su familiar,
* | ademas de sus otros gastos?
16. |;Piensa que no serd capag de cuidar a su familiar por mucho mds tiempo?
17. | ;Siente que ha perdido el control de su vida desde que comengd la enfermedad de su familiar?
18. | ;Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?
19. | ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?
20. | ;Piensa que deberia hacer mds por su familiar?
21. | ;Piensa que podria cuidar mejor a su farmiliar?
22. | Globalmente, ;qué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?
« Paso 2: Sumar el PUNTAJE TOTAL Ejernplo: 5i en la afirmacion 1 eligit la opridn “nunca®, entonces no suma ningin punto PUNTAJE TOTAL:
porque su valor de 0 (cero) puntos, v si en la afirmacidn 2 eligid la opcidn “casi siempre”,
suma 4 puntos. Asillegara al final sumando el total de opciones elegidas. |~
« Paso 3: Ubique su**PUNTAJE TOTAL" en la siguiente referencia, para conocer su grado de carga al iniciar el taller:
0 47 56

Ausencia de sobrecarga Sobrecarga leve Sobrecarga intensa
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*Ver Pag. 39.

La alteracion neurocognitiva es un conjunto de sintomas Pa—
o : ALMA COMAHUE ===
causados por enfermedades del cerebro, que resulta dege- ]

N . N . N . Grupo de apoyo a familiares —
nerativa, progresiva e irreversible. Se describen sintomas de personas con deterioro cognitivo —=
tales como pérdida de memoria, dificultad para encontrar
la palabra correcta, para resolver problemas o tomar de-
cisiones y comportamientos inusuales. Este conjunto de
sintomas comienza a manifestarse lentamente y empeora

de forma gradual, afectando la vida diaria de 1a persona y
generando dependencia de un cuidador principal.

actividades L
6_ Anotan el diagno’stico de Su Familiar gemenciaesuntérminnquellam-amosparaguas.Estauf

sada por distintos tipos de enfermedades del cerebro.
*Ver Pag. 60

7. Mitos sobre la Demencia. \

8. Qué es la demencia ? (se recupera e B T
roronsoy | P Cuerpee Parkinaon

el libro)

9. Término paraguas.
10. Sintomas de demencia. ’

11. Fases de la enfermedad. et ons o s s, ot ;

cognitivos

Figura 2. Tipos de demencia segiin su etiologia u origen.

22 Encuentro#1

cognitivos, en otro los psicologogicos y conductuales, y en el tercero, las altera-

1 2 . F a Ct O r'e s d e R i e Sg O y P rote Ct O r'e S . ciones funcionales. Se necesitan los tres para poder diagnosticar demencia. Is;n;:n":::c‘ii:

* *
i conductuales funcicnales
! Reflexionar y marcar los sintomas presentes en mi familiar:

sessens Figura 3. Tipos de sintomas de demencia *Ver Pag. 40

1 3 . Cé Mo usar e I | | b ro ( resumen Ca p 5 ) Sintomas cognitivos Sintomas conductuales Sintomas funcionales

14. Revisan nuevamente el [ Jvemors  ppui [ 0epenron
. actividades de la vida
Atencié ) aa
. ’ . one [ Jatencién [ 1Depresidn diaria instrumentales (uso
Diagndstico de su familiar e L g i
ANAA [ ]Funciones Ejecutivas [ ]lrritabilidad manejo medicacién, medios
COM o » o de transporte, dieta,
C U l DA RTE [ ]Resolucién de problemas [ ] Desinhibicién ubicarse en la ciudad,
'_{ ( Lf ,D A KME [ ] Orientacién temporal [ ]Euforia realigar tareas de la casa)
: [ ] Orientacién espacial [ ] Conducta motora repetitiva [ ] Dependencia en actividades
basicas (bafiarse,
& [ ] Orientacién personal [ ]Delirios \ i .
evantarse, comer, vestirse,
[ ]Percepcién [ ]Praxias [ ]Alucinaciones usar el bafio, higienigarse,
[ ]Lectura [ ]Gnosias [ ]Trastorno del suefio G e Gt l
[ ]Escritura [ ]Visoespacialidad [ ] Trastornos en

el apetito
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RESUMIENDO...

¢QUE TENGO QUE APRENDER
SOBRE DEMENCIA Y QUE
DEBE APRENDER LA FAMILIA?

+ Es una condicion degenerativa
Yy progresiva.

« El tratamiento farmacoldgico y no
farmacolégico, se utiliga para ralentigar
la enfermedad.

+ Realigar el duelo por todas las
pérdidas que implica.

+ Aceptar y aprender a vivir viendo
los cambios en el familiar.

- Reorganigarse y trabajar en equipo.

\/

ALMA COMAHUE

Grupo de apoyo a familiares
de personas con deterioro cognitivo

GoRest\o T elle [ oUe[D)

Para cerrar el dia de hoy, comenzaremos a practicar la gratitud, sabiendo
que lo que agradezca al universo es importante y atraera bienestar y felici-
dad a mi vida.

Por ejemplo, se puede agradecer lo aprendido en el taller, lo que disfruto
del familiar, lo que atn puede hacer y sentir, etc.

La gratitud es un sentimiento de agradecimiento por las cosas buenas
que se tienen en la vida. Es una emocion positiva que implica reconocer
los beneficios que se han recibido o que se recibirdn.

La gratitud estimula las vias cerebrales para la liberacién de otra hormona:
la oxitocina, que estimula el afecto, la tranquilidad, reduce la ansiedad y el
miedo.
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TAREA PARA LA SEMANA:

Para el proximo encuentro organizar una agenda s

e Gua-realizaalcuidadory-agragaan-la-ilbitna-caludnna actividad de autocui-

imanal con las actividades

dado. Por ejemplo, meditar, caminar, leer, llamar amiga, escuchar musica,

etc. En anexo encontrara un hoja de registro como modelo.

ALMA COMAHUE

Grupo de apoyo a familiares
de personas con deterioro cognitivo

27

S~
ANEXOS:

En la proxima pagina, y después de cada
encuentro, encontrards las hojas a completar
\ del Registro de Autocuidado, y de Gratitud. Y,

Dia Act. Mafiana Act. Tarde Act. Noche Actividades PARA MI:

O, | Aeempaiaral | Barkela Farde 10 pminuloa tonlemplasisn de la nalunaleza
frnea rédits menienda
02, | Cormprarte HAlevardo al Aeguctar 10 pirlia medilaniin
f redifafidn tadlen de ealivuc | con el basis
03, Pedin Locrmo Hanen boa &i?uﬂim 78 pminulen de taminala
Y, mdolife Lontpnaa de- en fa tena
Tmm—— fa aerana

Todos los dias, al levantarse, tomar 5 minutos para agradecer algo del dia, de mi
familiar, de mi relacién, etc. En anexo encontrara un hoja de registro de gratitud.

HOY AGRADEZCO LO QUE TENGO

HOY AGRADEZCO LO QUE ESTA POR VENIR

U dia b de vida, wiicadud, tenen viva a
o1, m.e,-m.d.d/uej lenen wun ; ,dm?m
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£ RecisTRODE AUTOCUIDADO:

Dia

Actividades Manana

Actividades Tarde

Actividades Noche

\/

ALMA COMAHUE

Grupo deapy lmlares
de personas con nitivo

Actividades PARA MI

02,

03.

D,

0&.

07,
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HOY AGRADEZCO LO QUE TENGO HOY AGRADEZCO LO QUE ESTA POR VENIR
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32 Encuentros2

2do modulo:
SER CUIDADOR

El propésito de esta actividad es brindar un espacio de reflexion
y aprendizaje sobre el rol del cuidador principal, ofreciendo he-
rramientas practicas como el autorregistro de pensamientos au-
tomaticos y alternativas, que le permitan identificar y transfor-
mar pensamientos negativos, fortaleciendo asi su capacidad para
afrontar de manera mas saludable y serena las situaciones dificiles
que se presentan en el cuidado cotidiano.
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actividades

COIDARTE
1- Se retoman actividades del médulo anterior R
2- Qué es cuidar y lectura de testimonios del libro
3- Reflexidon sobre las tareas que realiza un cuidador

4- Reconocimiento de sus emociones

5- Reconocimiento de sus pensamientos

6- Pensamientos irracionales vs racionales

7- HERRAMIENTAS PARA MANEJO DE CONFLICTOS
8- Uso de Hoja de Registro de Pensamientos
Automaticos — y Reformulacion de pensamientos

9- Ejercicio de Gratitud
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L 3

LOS PENSAMIENTOS IRRACIONALES:

DISTORSIONES COGNITIVAS EN EL CONTEXTO

DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR

Todos pensamos pero no siempre somos conscientes de todo lo que pensamos.
Es importante tomarnos el tiempo para conocer nuestros pensamientos,
para tener un mayor control sobre los sentimientos y la forma de actuar.

Los pensamientos automdticos son pensamientos rdpidos, breves, telegra-
ficos, palabras sueltas o imagenes, que por lo general no surgen del razona-
miento, sino que aparecen automaticamente, Surgen de nuestras creencias que
tomamos como verdades absolutas v fueron dadas por la familia, los amigos,
el contexto, experiencias previas, la cultura, etc. Es decir, fueron aprendidos.

g

PENSAMIENTOS RACIONALES VS PENSAMIENTOS IRRACIONALES

Existen pensamientos racionales que se corresponden con lo que
sucede en la realidad de forma objetiva v pensamientos irracio-
nales que se alejan de lo que sucede en larealidad v por lo general
generan conflictos, éstos habitualmente se asocian a emociones
o sentimientos negativos o extremistas a los que nos apegamos.

Por ejemplo: ver todo negativo, creer que todo lo que sucede se
relaciona conmigo, ser exagerado, ser extremista, adivinar o
imaginar lo que piensan los demds, ser rigidos, ver todo blanco o
negro, etc. (luego veremos el listado de pensamientos con ejemplos)

La mayoria tenemos pensamientos irracionales y es importante
reconocerlos para luego modificarlos v adecuarlos, v de esta
manera tener una vida mas saludable.

Que sean pensamientos racionales permite que podamos en-
frentarlos y evitar sentimientos negativos que se originen en
los pensamientos irracionales. A su vez, es importante consi-
derar que no se aconseja pasar de pensamientos irracionales a
lo completamente opuesto, porque seria una racionalizacién.
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£ ANEX0:REGISTRO DE PENSAMIENTOS AUTOMATICOS Y ALTERNATIVOS:

N N N N Y N N Y Y Y Y Y NN Y NN NN Y .

Situacidén
DESENCADENANTE:

(E L IR R IR R L R LR RN M E R N R R R L R Y RN N Y NN N Y]

PENSAMIENTO:

EMOCION
del cuidador:

NN R Y R R N RN R RN R R Y )

IEE SRR R RE AR NEI R AR R RN

CONDUCTA

del cuidador:

E R L RN R N R Y R Y RN R RN P RN Y

T R R AT TR L T I R R R N N N Y R L L T T R N I N T LA T I L)

CONDUCTA de
persona con deterioro:

AR AR R A R R R R AN IR N N R Y N N R R R R R R R R N R N R R T R N R R R N A R N T R R X T L

PENSAMIENTO
ALTERNATIVO:

L R e N N ey N N N R
L

R LR R R R R R R R R R R R R R R A S TR LN
R R - N R N N L EE R T
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3er modulo:

LO QUE PIERDO
Y LO QUE APRENDO

El propésito de esta actividad es acompafiar al cuidador en uno
de los momentos mas desafiantes de su camino, brindandole he-
rramientas emocionales y prdcticas que lo ayuden a transitar el
proceso de duelo, especialmente el duelo anticipado, desde una
mirada comprensiva v compasiva basada en el modelo de duelo
circular del cuidador. Buscamos fortalecer su bienestar emocional,
ofrecerle un espacio de contencién v ayudarle a encontrar equili-
brio, aceptacién v fortaleza mientras acompatfia a su ser querido.
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actividades

1- Qué es el duelo?

2- Escribir de las propias pérdidas, de la persona y de
la relacion.

3- El duelo anticipado y el duelo ambiguo

5- Sentimientos ambivalentes

6- Duelo Lineal y Duelo Circular

8- Manifestaciones del duelo

9- Como afrontar el duelo

10. Ejercicios para la casa (poemas, dibujos, etc.)

10- Cierre con ejercicio de gratitud
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DIFERENTES PERDIDAS, DIFERENTES PERSONAS,
DIFERENTES REACCIONES, DIFERENTES DUELOS

ALZHEIMER H : N - i : : ;
g 129 Romplendo fronteras El duel_n enla demer_lm:a es diferente al duelo tradicional ya que los _farmllares experimentan pérdidas progresivas.
: Reflexionar sobre distintos duelos ayuda a comprenderlos y transitarlos.
LY e
+ DUELO ANTICIPADO - + EL DUELO AMBIGUO - + SENTIMIENTOS AMBIVALENTES -
El cuidador va anticipando que la Ocurre por la pérdida de una persona. que Por un lado. el cuidador puede tener sentimientos
persona dejard de sercomo es y estd y a laveg no estd. Ambigiiedad por negativos y de encjo por aquello que la persona no
alaveg, algun dia dejora de estar saber que la persona esta fisicamente, pero puede hacer, incluso porque lo hace sufrir con sus
fisicamente. Teme que dejard no es la misma. con otras capacidades y conductas, por la sobrecarga que siente, su tristega y
de reconocerle. cambiard el rol. habilidades. incluso otra personalidad. Am- aislamiento: por el otro lado. surge la culpa por esos
Cambiard su propia vida y en- bigliedad sobre lo que la persona ha perdide pensamientos negativos. Pueden aparecer sentimien-
frentard distintas pérdidas: de su o aun conserva. El tiempo de duracién de la tos ambivalentes, generados por conflictos éticos,
vida social. el manejo del tiempo enfermedad también conlleva ambigiiedad. entre el deseo y la obligacién de cuidar. Pueden apa-
dedicado a sus otros familiares el tiempo que llevara el duelo es incierto, recer fantasias de muerte para que la persona deje
coma por ejemplo hijos o padres, puede ser unos afios o un peco mas de de suffir, pero también asociadas a aliviar la propia
el propio tiempo para realigar sus una década. El cuidador acompafiard la sobrecarga. Sentirse egoista y que surja remordi-
actividades de ocio. su trabajo. el decadencia cognitiva y funcienal. sin saber miento o culpa. Fluctia entre sentimientos de amor.
descanso. incluso su propia salud hasta cudndo tendra que hacerlo y cuanto odio. ternura. encjo. piedad. rabia. compasién. culpay
fisica y mental. “VerPag.241 durara este duelo. *Ver Pag.243 remordimiento, entre otros. “Ver Pag 245
Anotar beneficios de ade- Anotar ambigiedades que se le Anotar sentimientos ambivalentes que
lantarse a lo que va perder: presentan cuidando: experimenta cuidando:
& g
EL MODELO DE DUELO CIRCULAR EN DEMENCIA
DE BLANDIN Y PEPIN. 3 FASES
*Ver Pag 247
72 a 9 En el caso de la demencia, el proceso se puede reactivar con
cada nueva pérdida v, finalmente, con el fallecimiento del
familiar, por lo que no se trataria de un proceso lineal sino
MODELOS DE DUELO »porioq P

. . . . mas bien circular, que tiende a repetirse.
Se considera que es valioso conocer sobre tipos de duelo y en qué estadio se
encuentra para poder avanzar.

I 3

EL MODELO DE DUELO LINEAL SEGUN

ELISABETH RUBLER-ROSS. 5 FASES. . Fase de

SEPARACION

Vi

*Ver Pig, 232
NEGACION ENOJO NEGOCIACION DEPRESION ACEPTACION
: Estado de shock o em- : Se comienga a asimilar : Aparece la falsa es- Sin encontrar los : Aparece la acepta-

i botamiento emocional : la pérdica y surgen i peranga y se aferra resultados esperados  : cién de la pérdida y
¢ que se manifiestacon | sentimientos de enojo, : alaideade poder se entra en etapa de ¢ la calma, asociada a
: negacién, conla fina- ¢ ira, frustraciéneim- | modificar la situacisn asumir larealidad. : la comprensién de los

¢ lidad de protegerse de
¢ lanuevarealidad y el
; dolor que genera.

i Ejemplo: "No estoy de
; acuerdo con el diag-

! néstico del médico.

: Yowveo que mi familiar
i estd bien. Todos nos

i olvidamos®.

: potencia por la incapa- :
¢ cidad para modificar la
; situacién.

: Enojo hacia afuera,

: hacia otros o hacia si

i mismo.

i Ejemplo: "No puede ser ;
: que esté enferma, es
¢ por culpa de mi fami-
: lia que no la llevaron

i antes al médico”.

con acclones o falsos

! pactos.

Ejernplo: ‘Dejaré de

; trabajar, la llevaré

! todos los dias a tra-
: tamiento y se podrd
i recuperar”.

Mayor tolerancia al
dolor y a la pérdida.
Aparece tristega, des-
esperanga, dolor.

Ejernplo: ‘Me siento
muy mal porque no
pedremos cumplir los
suefios que tenfamos.
Solo quiero llerar y no
ver a nadie’.

: cambios de salud y

: hasta del fallecimiento
; del familiar.

: Pueden aparecer senti-
; mientos de gratitud.

i Resurge la vida.

i Ejemplo: Disfruto de
: sus miradas, aungque

no me reconogea.

: Me siento en pag!, la

i extrafio pero tengo

i hermosos recuerdos’.

2, Fase de
REEMERGENCIA

7

| EVITACIGN |

Torg

T L es
"eia emggiones aifiel®

TRANSICION

Figura 5. Modelo de Duelo Blandin y Pepin
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4to modulo:
COMO CUIDARME

El propésito de esta actividad es brindar a cada participante he-
rramientas valiosas para aprender a cuidarse, fortalecer su bien-
estar v desarrollar estrategias de autocontrol que le permitan
afrontar con mayor seguridad v equilibrio los desafios diarios.
A través de recursos practicos v reflexivos, se busca impulsar el
crecimiento personal, la gestidén positiva de las emociones v el
fortalecimiento de la salud mental, promoviendo una vida mas

- plena v consciente.
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actividades

1- Se retoma lo trabajado en el modulo anterior.

2. Reflexion sobre qué hacen por si mismos.

3. Diferentes manifestaciones de carga de cuidador
4- Cualidades de un buen cuidador

5- ldeas y consejos de cémo cuidarse

6- Reflexién sobre el cierre del taller

/- Medida de carga de cuidador con ZARIT

\/

ALMA COMAHUE

Grupo deapyo lamlares
de personas con del



|
XI Congreso Nacional de Alzheimer CEAFA

SONARESO XV Congreso Iberoamericano de Alzheimer
ALZHEIMER =
hayor 123 Rompiendo fronteras

IDEAS YACTIVIDADES PARA CUIDARSE

*Wer Pag.282

N 4
SALUD FisICA

Cuidarse implica prestar atencién a diferentes dreas de la vida del
cuidador que impactan en su bienestar general y en consecuencia

del familiar. Por ejemplo:

—_—

%

SALUD COGNITIVA

" VIDA SOCIAL

L] L]
. BIENESTAR DEL CUIDADOR |
; L] i .i
ALIMENTACION DESCANSO SALUD PEDIR
SALUDABLE REPARADOR MENTAL AYUDA
o
o o

P

QBOQ



ps—— XV Congreso Iberoamericano de Alzheimer
ALZHEIMER =
x5 Rompiendo fronteras

XI Congreso Nacional de Alzheimer CEAFA ’
ap«
deterioro cognitivo

ALMA COMAHUE
Gi de a familiares

rupo 0)
de personas con del

EXPERIENCIA DE IMPLEMENTACION 2025

Grupo 1 Grupo 3 Grupo 5
Presencial Presencial Presencial
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EXPERIENCIA DE IMPLEMENTACION 2025

Grupo 2
Virtual

pablo lorenzo lachetti Elina Arbert

~ ‘ > C [ (@) meetgoogle.com/wgw-bnbb-hte w @ e 9 9
| |
L‘ ¥ o 83 M letchevery D WhatsAPP B (17 comeos no leido.. @B YouTube [§ Banco Credicoop CL. P PEDCO » 3 Todos los marcadores
Immersive | Verticall En Mostrar
Reader paralelo v
Inmersivo | Movimiento de pég A~
B 1 2131400.501-6.171148
@ Torea pora ta semana:

& Por el préximo encuentro organizar una a
actividades que realiza el cuidador y agregar en
autocuidado. Por ejemplo, meditar, caminar, lee
etc. En anexo encontrard un hoja de registro cor
bettina introzzi
[CUIDADG | MANANA | TARDE

‘ lunes Acompafier i | Darte ta

medica menenda

martes
e
Grupo 4 s
‘ midco | compraacetn
L - ‘
1 7 Todos los dias, al levantarse, tomar 5 mint ’
Virtual e— -
grotua
- I
t-l" Laura Fuentes

10
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RESULTADOS

3 Grupos presenciales: 22 personas
2 Grupos virtuales: 15 personas
Total de personas: 37

Grafico circular Recuento de Genero
Genero

u
M Masculino

Mujeres 78 %
Varones 22 %

HijOS 61 % ll};::gi:&]l:arentesco
Conyuge 39 % [

COMPLETARON TALLER
26 PERSONAS ( 68%)

La mayoria ha faltado al cierre del taller por
problemas de salud del familiar.
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Edad: Media 57 (26)

(Entre 31y 83 afios)

60 -
Media= 47,12

ZARIT Total al inicio 47,12 (13,04)

Media= 41,08

ZATIT Total al finalizar 41,08 (12,80)

Puntuacién Zarit

Zarit Antes de Zarit al
Comenzar el Taller Terminar el Taller

Desvio estandar= 13,04  Desvio estandar=12,80

En la mayoria de los casos, el nivel de carga disminuyé

Lo que demuestra el impacto real del taller en la vida cotidiana de los
cuidadores




CONGRESO
ALZHEIMER

g 17 Rompiendo fronteras

XI Congreso Nacional de Alzheimer CEAFA N7S
XV Congreso Iberoamericano de Alzheimer \ /

ALMA COMAHUE

Grupo de apoyo a familiares

ENCUESTA DE SATISFACCION ===

En qué grado sentis que el MODULO 1 te ayudd? (Temas del mddulo: Tipos de demencia, sintomas En qué grado sentis que el MODULO 2 te ajudd? (Temas para que recuerde el médulo: quién es el
del paciente, diagnéstico y cémo usar el libro) (fte...en la segunda clase), por favor, evalua la tematica. cuidador, qué hace el cuidador, emociones| sentimientos, pensamientos automaticos)
19 respuestas 19 respuestas

NADA 0 (0 %) NADA 0(0 %)

POCO —0(0%) POCO 2(10,5 %)

MUCHO 19 (100 %)

MUCHO 17 (89,5 %)
0 5 10 15 20
0 5 10 15 20
En qué grado sentis que el MODULO 3 lo ayudé? (Temas del modulo: El duelo, tipos de duelos, En qué grado sentis que el MODULO 4 lo dyud6? (Temas del médulo: El autocuidado, sintomas de
etapas del duelo, herramientas para transitaf los duelos) carga de cuidador, herramientas para afr¢ntar la carga y aprender a cuidarse)
18 respuestas 19 respuestas
NADA [0 (0 %) NADA |00 %)
POCO 2(11,1 %)
POCO |0 (0 %)
MUCHO 16 (88,9 %)
MUCHO 19 (100 %)
0 5 10 15 20
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Al realizar el taller cambio la mirada hacia tu familiar con demencia?

18 respuestas

Consideras que te sirvieron las herramientas dadas para organizarte mejor?

19 respuestas

® si
® no

_—]

Pudiste sostener el cambio de habitos propuesto en el taller?

19 respuestas

®si
@ o

®si
®no

Volverias a realizar el taller si hubiera una segunda edicién del mismo?

19 respuestas

@ si
® no
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Marcar aspectos del taller que modificarias

s Bl o

Duracion del taller Los temas tratados La coordinacién Las herramientas (gratitud,
pensamientos automaticos,
abrazo mariposa)
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Como te sentias antes?

La mayoria de las personas refieren que, al
comenzar el taller se sentian angustiadas,
abrumadas y desorientadas, con una
fuerte sensacion de soledad y falta de
herramientas para afrontar la situacion.
Expresan ademas culpa, dudas e
inseguridad respecto a si estaban actuando
correctamente en el cuidado, junto con una
sobrecarga emocional y la percepcion de
tener la vida en suspenso o0 bajo mucha
presion. En conjunto, predomina un estado
de vulnerabilidad emocional, confusion e
incertidumbre frente al rol de cuidadory al
deterioro cognitivo del ser querido.

Como te sentiste después del taller?

Al finalizar el taller, la mayoria de las personas
manifestaron sentirse mas tranquilas,
aliviadas y acompanadas, con una mayor
sensacion de confianza y seguridad para
afrontar las situaciones cotidianas del cuidado.
Expresaron sentirse fortalecidas y con
herramientas concretas que les permiten
comprender mejor la enfermedad y actuar con
mas serenidad, empatia y organizacion.
Muchas senalaron haber adquirido una nueva
mirada hacia su familiar y hacia su propio
rol de cuidador, dejando atras sentimientos de
culpa y reconociendo la importancia de pedir
ayuda y apoyarse en otros. En general,
predomino un sentimiento de alivio, gratitud
y contencion, junto con la percepcion de no
estar solas y de poder continuar el proceso de
cuidado con mas comprensién, amor y
equilibrio emocional.
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En caso, de recomendar el taller a otros familiares, que les dirias que te
gusto y cual seria el fundamento para animarlo?

APFENDI MUCHO SOBre
eS1a eNnFermenan, Me
Senti contening
COMPAITI eXPErIenclas
SIMILares con mis
COMPaneras. exceLente
¢l TaLLer!

EL 6IUPO PEQUENQ, tL
SC8UIMIENTO €
INTeraccion entre una
cLast y orra. Las
Herramienias
concreras y erectlvas
OreCiDas, €L ap040 y
conseJo pe Los 01ros
participantes. participar
el €L TaLLer Promueve
CaMBlos POSITIVOS a
Laréo pLazo

LO recomenbaria por UriL
nreresanie Y por La caniipan
D INFOrMACIOn Que recIBIMOS
DEL CUIDaDo De Las personas
1an necesario para vna suena
COMPIENsIOon €s MaraviLLoso
Hacer Un raLLer pg €510 40 L¢
Haria Seis MODULOS para
COMPLETAr UN POCO MaS LOS
CONOCIMIENTOS M1 grariTuD
grerna por 1000S ¢LLOS

LES DIrla Que uno
[LE6a al TaLLer
dagoBlano Y €n
BUSQUeDA De aLvio
POr La SiTvacion
SIN SaLiba"y al
HiaLlzar S¢ SaLe
con orra mMiraba 9
MUCHaS
Herramienias,
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ME aYUD0 MUCHO €L Tema
DEL DUELO, COMO €XPLICAN
QUE LIS CUIDADOres
VIVIMOS MUCHOS DUELOS.
ME ayuDaron Las
€STraTeslds DE eraritud Y
DE vaLorar LIS MOMENTOS
POSITIVOS CON €LLOS. LES
DIria QUE €L Hacer €L
TaLLer con orras
pErsonas como Yo Tiene
un €r€CT0 Sanabor Muy
PODET0S0 QUE SE LE SUMa
d LO QUE HaCen LOS
TErapeuTas

ME ayuD0 a enTenDEr La
ENFErMeEDan y vvir Y
DISFTUTAr caba MOMENTO
dL LdDO DE MI PaDre
POrQUE Ya un Dia no €S
1BUdL a 0TT0

\/

ALMA COMAHUE

ME BUSTO €L CONOCIMIENTO, LaS £STTaTeslas Y €L
aP0Y0 ESPITITUAL Para La NUeva reaLinap Y Desarios
QUE DEBEMOS arronTar. COMPrEnDer La VEJeZ Y La
DEMENCIa DESDE OTra Mirana. La Terapla CONDUCTUAL
£S D SUM@ IMPOrTanCla, PErsonaLMenTe Me ayuno a
MCSOLVET DE 0Tra Manera, a Saser a PEDIr ayuda Y a
DISEFUTAr €L TIEMPO CON PaPa. SI BIEN, MUCHAS VECeS
€S DIFICIL Y TTISTE, €L TALLEr NOS ayuda a ForTaLecer
€L amor Con nuestra ser QUEriDO, a pensar €N LOS
CUIDAD0S N0 SOLO COMO Tareas Sino TaMaIen
OCUPArNOs €n La pErsona Y sus NECESIDADES
EMOCIONALES. Y NO OLviDar bE BUSCAr un €QUILIBIIO
ENTre LOS CUIDAD0s DE NUESTIO SEr QUETIDO SN
OLVIDArnos De NOSOTros. €L autocuibabo.
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PrIMET0, €L SENTIFSE
acomMpanano por
PErsonas Que estan
Transimanbo
EXPErIENCIas SIMILAres Y
SE8UNDO ayuda a Ver
LaS DISTINTAS
SITUaciones QUE e
VIVEN DESDE 0Tr0 PUNTO
DE VISTa

Ld POSIBILID@D DE
COMPArTIr €MOCIONES Y
SENTIMIENTOS HaCla La
pErsona cuibana Y Las
ProPIas. La apquisicion
D€ HErraMientas ne
dpP0Yo, SOSTEN Y auTo
CUDano para arravesar
g£sTa €Tapa Tdn bura
QUE NOS TOCA VIvIN

\/

ALMA COMAHUE

NOS Da HErramIenTas
para arrontar Las
SITuaciones DIFICILES.
NOS CONTIENE

AYUDd a
COMPrENDET €L
DETEN0ro CO8NITIVO
g acruar €n
consecuencia
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En resumen

Las personas que participaron del taller lo recomiendan ampliamente,
destacando que es una experiencia transformadora, sanadora y sumamente
necesaria para quienes atraviesan el rol de cuidadores.

Senalan que uno llega agobiado, con sentimientos de soledad, culpa e
incertidumbre, y se va con una nueva mirada, alivio emocional y multiples
herramientas practicas para afrontar las situaciones cotidianas.

Resaltan el valor de sentirse acompanado por otros que transitan experiencias
similares, lo que genera empatia, contencién y aprendizaje compartido.

Destacan también la calidez y profesionalismo de los coordinadores, la
claridad de la informacion y la posibilidad de comprender la enfermedad desde
otro enfoque, mas humano y compasivo.



B XI Congreso Nacional de Alzheimer CEAFA
e XV Congreso Iberoamericano de Alzheimer \ /
ALZHEIMER =
e Rompiendo fronteras
ALMA COMAHUE

Grupo de apoy yo lamlares
de personas con del

Muchos subrayan la importancia del autocuidado, la comprensién del duelo y el
fortalecimiento del vinculo afectivo con la persona cuidada, aprendiendo a
disfrutar los momentos positivos y a pedir ayuda cuando es necesario.

En conjunto, recomiendan el taller porque brinda herramientas concretas, apoyo
emocional y un espacio de crecimiento personal, que permite afrontar el
cuidado con mayor serenidad, amor y equilibrio.
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CONCLUSIONES

* En sintesis, este recorrido refleja un proceso que no nacio de la teoria,
sino de la escucha atenta y sostenida durante 11 anos a quienes
cuidan.

» De esa escucha surgio la necesidad de ofrecer algo mas que
acompanamiento y brindar herramientas concretas.

« El libro se convirtio en la base tedrica que daba sustento a esa
experiencia, mientras que el cuaderno de actividades traduce la voz
de los cuidadores en una guia practica, cercana y significativa.
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« Ambos materiales expresan un valor esencial: el
sentirse acompanado y la practica de la
gratitud. Representan la posibilidad de poner en Q46,P .
palabras lo que los cuidadores necesitaban y de g
transformar el conocimiento en accién.

 Los resultados muestran que, en la mayoria
de los casos, la carga percibida disminuy9d,
evidenciando el impacto real del taller en la
vida cotidiana.

‘”ODDDWJ

» Asi, el libro y el cuaderno no son solo productos
de un proceso, sino el legado y la continuidad
de un servicio que seguira acompafnando,
inspirando y transformando la experiencia de
cuidar.
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