ingkind

The Heart of Alzheimer's Caregiving

Estimado Amigo/a:

Nos complace que se haya comunicado con CaringKind. Queremos asegurarnos de que tenga informacién sobre
nuestros programas y servicios que pueden ayudarlo a lo largo de su proceso de cuidado.

Cuidar a una persona con diagndstico de demencia no es facil. CaringKind ayuda a las personas a conocer los desafios de
la enfermedad de Alzheimer y las estrategias para afrontarlos. Queremos que sepas que no estas solo.

Si usted y/o su familia desean hablar con uno de nuestros especialistas en atencion de demencia para una discusiéon mas
profunda sobre su situacidn, estamos disponibles por teléfono y en persona. Llame a nuestra Linea de Ayuda al 646-744-
2900 para programar una consulta de demencia sin cargo.

Adjuntamos la siguiente informacidén que esperamos sea de utilidad:

¢ Nuestro folleto de Programas y Servicios, que describe la variedad de servicios de apoyo que ofrece CaringKind
¢ Informacién sobre la enfermedad de Alzheimer

¢ Calendario educativo actual

Durante mas de 30 afios, CaringKind (anteriormente conocida como la Alzheimer’s Association, NYC Chapter) ha
brindado a miles de familias de Nueva York consejeria compasivo, informacién practica y referidos informado para
familias e individuos afectados por un diagndstico de demencia.

Como director de programas, sigo comprometido a proporcionar estos recursos de forma gratuita para todos los que los
necesiten y gracias al generoso apoyo de nuestra comunidad, seguimos haciéndolo.

Mientras se embarca en su viaje para apoyar a un amigo o familiar, considere apoyar nuestro trabajo con una generosa
contribucidn. Estaras ayudando a aquellos que necesitan nuestra ayuda hoy y a muchos mas que la necesitaran en el
futuro.

Si necesita mas informacion, llame a nuestra Llinea de Ayuda al 646-744-2900. También puede enviarnos un correo
electrénico a helpline@cknyc.org.

Atentamente,
Eleonora Tornatore-Mikesh Edward Cisek, PhD
President and CEO Chief Program Officer & VP of Program Evaluation

360 Lexington Avenue, 3 Floor, New York, NY 10017
CaringKind Helpline: 646-744-2900 caringkindnyc.org

01/2022



Programas y Servicios caringkind

El Centro de Cuidados Para Alzheimer
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Para obtener mas informacion sobre cualquiera
de los programas y servicios de CaringKind,
llame a nuestra Linea de Ayuda CaringKind: 646-744-2900
o visitenos en: www.caringkindnyc.org/Espanol

Linea de Nuestra Linea de Ayuda cuenta con especialistas en demencia que estan

Ayuda capacitados para brindarle la informacidn, educacién y apoyo mas actualizados
con respecto a la demencia. Algunos de nuestros especialistas en demencia son
trabajadores sociales y brindan consultas detalladas y personalizadas para personas
y familias que enfrentan decisiones y desafios asociados con la enfermedad de
Alzheimer y otras demencias. Linea de Ayuda: 646-744-2900

Educacidon Educacidn para familiares
Nuestros programas de educacion ayudan a familiares y amigos a comprender
y afrontar los desafios de la enfermedad de Alzheimer y el cuidado. Brindamos
conocimientos y habilidades para ayudar a familiares y amigos a cuidar con mas
éxito a alguien que vive con demencia y a cuidarse de si mismos. Para obtener mas
informacion, visite: www.caringkindnyc.org/JuntosAprendemos

Educacion para profesionales

Nuestro personal ofrece programas educativos para sensibilizar a los profesionales
sobre las necesidades especiales de las personas que viven con demencia y sus
familias. Para obtener mas informacion, visite: www.caringkindnyc.org/JuntosAprendemos

Servicios de Nuestros servicios de etapa temprana brindan un entorno de apoyo y programas

Etapa Inicial especializados para personas con deterioro cognitivo leve (MCI) o demencia en
etapa temprana.

Grupos de Los grupos de apoyo brindan un lugar cémodo para discutir los desafios del

Apoyo cuidado, compartir sus sentimientos y encontrar apoyo emocional. Hablar con

personas que realmente lo entiendan lo ayudara a sentirse menos solo al enfrentar
los muchos desafios del cuidado. Los grupos de apoyo se llevan a cabo en varios
idiomas de forma virtual y en persona en los cinco condados.

El Centro de 360 Lexington Avenue, 3° piso

() ()
Ca rl ng kl nd Cuidados Para Alzheimer New York, New York 10017

Linea de Ayuda: 646-744-2900 caringkindnyc.org
Anteriormente conocido como el Alzheimer's Association, New York City Chapter /caringkindnyc W@caringkindnyc  @caringkindnyc
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MedicAlert®
NYC Wanderer's
Safety Program

Together
We Care™

connectaculture®

Alcance
Comunitario

Programa
de Cuidados
Paliativos

Un servicio de respuesta a emergencias a nivel nacional las 24 horas que
brinda asistencia para encontrar personas diagnosticadas con la enfermedad
de Alzheimer o demencia relacionada que deambulan localmente o lejos de
su hogar o que tienen una emergencia médica. Para mas informacidn, visite:
www.caringkindnyc.org/WanderSafety-Spanish

¢Es usted un miembro de familia que esta buscando contratar a un cuidador
profesional? Together We Care contiene perfiles de graduados de nuestros
Entrenamientos De Demencia Para Cuidadores Profesionales, haciendo mas
facil la busqueda de la persona adecuada para sus necesidades. Crea un perfil
de forma gratuita, ponga su anuncio, y empiece a buscar en:
www.TogetherWeCare.com

Nuestro programa de artes culturales, connect2culture®, crea oportunidades
Unicas para las personas que viven con demencia y sus cuidadores para
estimular la conversacion y la participacion a través del arte, la musica y el
baile. Para mas informacidn, visite:
www.caringkindnyc.org/_pdf/c2c/c2c_Brochure_Families_vi18_SPANISH.pdf

CaringKind proporciona alcance dirigido a las comunidades afroamericana,
china, latina y judia en la ciudad de Nueva York. Hemos creado materiales
informativos lingUisticamente apropiados y ofrecemos programas educativos
para miembros de la comunidad y profesionales en espanol y chino. Nuestro
equipo de alcance comunitario busca satisfacer las necesidades especificas
de estas comunidades diversas al aumentar la conciencia y la participacion en
nuestros programas y servicios.

El programa de cuidados paliativos aborda la necesidad de mejorar la calidad
de vida y la atencidn de las personas diagnosticadas con demencia moderada
y avanzada, ya sea que vivan en su hogar o en un entorno residencial,
mediante la promocidn de un enfoque de atencion paliativo y centrado en

la comodidad. Este enfoque implica tomar medidas activas para brindar
comodidad, ayudando asi a prevenir o aliviar el dolor y la angustia.

Nuestra Misién

La misién de CaringKind* es crear, proporcionar y promover un cuidado compasivo y
servicios de apoyo para personas y familias afectadas por la enfermedad de Alzheimer
y demencias relacionadas, y para eliminar la enfermedad de Alzheimer a través de la
promocion de la investigacion. Logramos nuestra misién proporcionando programas y
servicios para las personas con demencia, sus familiares y los cuidadores profesionales;
aumentando la conciencia publica; colaborando con los centros de investigacion;
e informando a través de la promocidn de politicas publicas.

*Anteriormente conocido como el Alzheimer's Association, New York City Chapter

Linea de Ayuda CaringKind: 646-744-2900 www.caringkindnyc.org
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:¢Qué es la
enfermedad
de Alzheimer?

Informacion sobre demencia y la
enfermedad de Alzheimer

Programas y Servicios
Linea de Ayuda

Educacion
Servicios de Etapa Inicial

CaringKind
360 Lexington Avenue, 3° piso Grupos de Apoyo
New York, New York 10017 MedicAlert® NYC Wanderer's Safety Program
Linea de Ayuda: 646-744-2900 Alcance Comunitario

caringkindnyc.org
f /caringkindnyc = @caringkindnyc © @caringkindnyc

connect2culture®

. . . o Programa de Cuidados Paliativos
Anteriormente conocido como el Alzheimer’s Association,

New York City Chapter Y mas...




Enfermedad de Alzheimer — Conozca los hechos:

o Cambios en el cerebro o Tratamiento

« Sefales y sintomas « Participacién en ensayos clinicos

o Cudles son las causas de la enfermedad e Apoyo para familias y cuidadores
de Alzheimer  Para obtener mas informacion

« Diagndstico

El cerebro es un érgano extremadamente complejo
que controla todos los aspectos de la manera en que
funcionamos e interactuamos con nuestro mundo.
Existen areas especificas del cerebro responsables
de diferentes tareas altamente especializadas: una
parte procesa el lenguaje, otra parte regula las
emociones, otra parte es responsable de la vision, la
audicidn, el equilibrio y el control de los impulsos y asi
sucesivamente. Las neuronas, o células nerviosas, se
comunican constantemente entre si en cada una de
estas areas a través de conexiones llamadas sinapsis
para que podamos realizar incluso las tareas mas
basicas. Cuando las células y las sinapsis se dafan
por una enfermedad, ya no pueden hacer su trabajo
adecuadamente. Las tareas basicas pueden volverse
dificiles, los entornos familiares pueden parecer
extrafos y desorientadores y los conceptos abstractos
pueden ser dificiles de comprender. La |6gicay la razon
dejan de ser herramientas eficaces de comunicacion.

La enfermedad de Alzheimer se clasifica actualmente
como la sexta causa principal de muerte en Estados
Unidos, pero estimaciones recientes indican que el
trastorno podria estar en el tercer lugar, justo detras
de la enfermedad cardiaca y el cancer.

La demencia NO es una parte normal del proceso de
envejecimiento, sino el resultado de una enfermedad
u otro dano fisico a las células cerebrales. Los
sintomas de la demencia varian en cada persona, pero
generalmente implican cambios lo suficientemente
graves como para afectar la vida diaria de una persona
en al menos algunas de estas areas:

« Cognicién (memoria, pensamiento, lenguaje)

« Comportamiento (estado de animo,
personalidad, aptitudes sociales)

« Funcionamiento fisico (destrezas motoras,
incontinencia, cambios en el campo visual)

Las causas de la demencia pueden variar, dependiendo
de los tipos de cambios cerebrales que ocurran. Hay
varios tipos de demencias. Algunos ejemplos incluyen:

« Demencia con cuerpos de Lewy

 Trastornos frontotemporales

« Demencia vascular

Hay mas de 75 causas diferentes de demencia
progresiva. La enfermedad de Alzheimer (EA) es la
mas comun y representa aproximadamente el 70% de
todos los diagndsticos de demencia. Si una persona
tiene EA, sufre de demencia, pero si una persona tiene

demencia, la causa puede o no ser EA. Los sintomas
podrian ser el resultado de cualquiera de esas otras
75 causas.

La historia de la enfermedad de Alzheimer

La enfermedad de Alzheimer lleva el nombre del Dr.
Alois Alzheimer. En 1906, el Dr. Alzheimer notd cambios
en el tejido cerebral de una mujer que habia muerto
debido a una enfermedad mental inusual. Sus sintomas
incluian pérdida de memoria, problemas de lenguaje
y comportamiento impredecible.

Después de que ella murid, él examind su cerebro.
Encontré cumulos inusuales y conjuntos enredados
de fibras. En la actualidad se conoce a los cUmulos
inusuales como placas amiloides. Ademas, los conjuntos
enredados de fibras se conocen en la actualidad como
maranas.

Estas placas y marafas en el cerebro todavia se
consideran como algunas de las caracteristicas
principales de la enfermedad de Alzheimer. Otra
caracteristica es la pérdida de conexiones entre
las células nerviosas (neuronas) en el cerebro. Las
neuronas transmiten mensajes entre diferentes partes
del cerebro y desde el cerebro hasta los mUsculos y
organos del cuerpo.

Cambios en el cerebro

Los cientificos contintan desentrafiando los complejos
cambios cerebrales involucrados en el inicio y desarrollo
de la enfermedad de Alzheimer. Parece probable que
el dafio en el cerebro comience una década o mas
antes de que aparezcan problemas de memoria y
otros problemas cognitivos. No hay senales durante las
primeras etapas de la enfermedad de Alzheimer, pero
se estan produciendo cambios en el cerebro. Sin que la
persona lo sepa, los depdsitos anormales de proteinas
comienzan a formar placas amiloides y marafas en
todo el cerebro. Esto causa que las neuronas que estan
sanas dejen de funcionar y pierdan conexiones con
otras neuronas. Estas eventualmente mueren.

El dafio parece ocurrir inicialmente en el hipocampo,
la parte del cerebro que es esencial para formar
recuerdos. A medida que mueren mas neuronas,
otras partes del cerebro comienzan a reducirse. En la
etapa final de la enfermedad de Alzheimer, el dafio es
muy extenso y el tamano del cerebro se ha reducido
significativamente.



Senales y sintomas

Primeras senales de la enfermedad de
Alzheimer

Los problemas de memoria suelen ser uno de las
primeras sefales de la enfermedad de Alzheimer,
pero no siempre es el caso. Algunas personas con
estos sintomas tienen una afeccion llamada deterioro
cognitivo leve (DCL). En el DCL, las personas tienen
mas problemas de memoria de lo normal para su
edad, pero sus sintomas no interfieren con su vida
cotidiana. También se han relacionado las dificultades
de movimiento y los problemas del sentido del olfato
con el DCL. Las personas mayores con DCL corren un
riesgo mayor de desarrollar Alzheimer, pero no todas
lo hacen. Algunas personas incluso pueden recuperar
una cognicidon normal.

Los primeros sintomas de la enfermedad de Alzheimer
varian en cada persona. Ademas de los problemas
de memoria, otros sintomas de la enfermedad de
Alzheimer temprana incluyen:
» BUsqueda de palabras (la capacidad de encontrar
las palabras correctas para hablar y escribir).
« Razonamiento o juicio deficiente.

Etapas de la enfermedad de Alzheimer
La experiencia con la enfermedad de Alzheimer y sus
sintomas varian en cada persona. Existen diferentes
etapas de la enfermedad con sintomas comunes que
deben tenerse en cuenta.

Enfermedad de Alzheimer leve o de etapa
temprana
A medida que la enfermedad de Alzheimer avanza,
las personas experimentan una mayor pérdida de
memoria y otros problemas con el pensamiento, a
menudo denominados dificultades cognitivas. Los
problemas pueden incluir:

o Problemas para manejar dinero y pagar las cuentas.

 Repetir las preguntas.

« Tomarse mas tiempo para completar las tareas

diarias normales.
« Cambios de personalidad y comportamiento.

A menudo se diagnostica a las personas en esta etapa.

Enfermedad de
Alzheimer grave

‘;,z

Cerebro sano

Secciones transversales del cerebro:
una persona con enfermedad de Alzheimer grave
mostrara una reduccion del tejido cerebral.

Enfermedad de Alzheimer moderada o de
etapa media

En esta etapa, el dafo ocurre en areas del cerebro
que controlan el lenguaje, el razonamiento, el
procesamiento sensorial y el pensamiento consciente.

Los problemas durante esta etapa incluyen:

« Aumento en la pérdida de la memoria y confusidn,
como tener problemas para reconocer a amigos
y familiares.

« Dificultad para aprender cosas nuevas.

o Incapacidad de llevar a cabo tareas de varios pasos
como vestirse o hacer frente a nuevas situaciones.

o Deambular o perderse en lugares familiares.

» Experimentar alucinaciones, delirios, paranoia y
quiza comportarse de manera impulsiva.

Enfermedad de Alzheimer grave o de
etapa avanzada

En Ultima instancia, las placas amiloides y las marafias
se extienden por todo el cerebro y el tejido cerebral
se reduce de manera significativa. Las personas con
enfermedad de Alzheimer grave tienen poca capacidad
de comunicacién y dependen por completo de los
demas para su cuidado. Cerca del final, la persona
puede estar en la cama la mayor parte del tiempo
o todo el tiempo a medida que el cuerpo deja de
funcionar.

¢Cuales son las causas de la enfermedad de Alzheimer?

Los cientificos todavia no comprenden por completo
las causas de la enfermedad de Alzheimer en la mayoria
de las personas. En las personas con enfermedad
de Alzheimer de inicio prematuro, generalmente la
causa es una mutacidn genética. La enfermedad de
Alzheimer de inicio tardio surge de una serie compleja
de cambios cerebrales que ocurren durante décadas.
Las causas probablemente incluyen una combinacion
de factores genéticos, ambientales y de estilo de vida.
Los factores de riesgo de cada persona para desarrollar
la enfermedad son diferentes.

Los conceptos basicos de la enfermedad
de Alzheimer

Los cientificos estan llevando a cabo estudios para
aprender mas sobre las placas amiloides, las maranas
y otras caracteristicas bioldgicas de la enfermedad
de Alzheimer. Los avances en la tecnologia permiten
a los investigadores observar el desarrollo de placas
amiloides y marafias a través de imagenes cerebrales.
También pueden ver cambios en la estructura del
cerebro y cdmo funciona. Los cientificos también
estan explorando los primeros pasos en el proceso
de la enfermedad mediante el estudio de los cambios
en el cerebro y los fluidos corporales que se pueden
detectar afios antes de que aparezcan los sintomas de
la enfermedad de Alzheimer. Los hallazgos de estos
estudios ayudaran a comprender las causas de la
enfermedad de Alzheimer y facilitaran el diagndstico.



¢Por qué la enfermedad de Alzheimer
afecta a adultos mayores?

Uno de los grandes misterios de la enfermedad
de Alzheimer es por qué afecta en gran medida
a los adultos mayores. La investigacion sobre el
envejecimiento normal del cerebro esta esclareciendo
esta interrogante. Por ejemplo, los cientificos estan
aprendiendo cémo los cambios relacionados con
la edad en el cerebro pueden dafar las neuronas y
contribuir al dafo de la enfermedad de Alzheimer.

Estos cambios relacionados con la edad incluyen:
« reduccion de ciertas partes del cerebro
« inflamaciodn
« produccion de moléculas inestables llamadas
radicales libres
« disfuncion mitocondrial (una falla en la produccién
de energia dentro de una célula)

. Genética

La mayoria de las personas con enfermedad
de Alzheimer tienen la forma de la enfermedad
de inicio tardio. Con el inicio tardio, los
sintomas de la enfermedad comienzan a
aparecer después de los 60 afios. El gen
de la apolipoproteina E (APOE) esta relacionado con la
enfermedad de Alzheimer de inicio tardio.

Este gen tiene varias formas. Una de ellas, APOE g4,
aumenta el riesgo de desarrollar la enfermedad y también
se asocia con el inicio de la enfermedad a una edad mas
temprana. Sin embargo, portar la forma APOE ¢4 del gen
no significa que una persona definitivamente desarrollara
la enfermedad de Alzheimer y algunas personas sin APOE
4 también pueden desarrollar la enfermedad.

Ademas, los cientificos han identificado una serie de areas
de interés en el genoma (el conjunto completo de ADN de
un organismo) que pueden aumentar el riesgo de inicio
tardio de la enfermedad de Alzheimer en diferentes niveles.

La enfermedad de Alzheimer de inicio prematuro se
presenta en personas de 30 a 60 afios y representa menos
del 5 por ciento de todas las personas con enfermedad
de Alzheimer. La causa de la mayoria de los casos es
un cambio heredado en uno de tres genes, lo que da
como resultado un tipo conocido como enfermedad de
Alzheimer familiar de inicio prematuro o EAF. Para otros,
la enfermedad parece desarrollarse sin ninguna causa
especifica conocida, al igual que lo hace en las personas
con enfermedad de inicio tardio.

La mayoria de las personas con sindrome de Down
desarrollan enfermedad de Alzheimer. Esto puede deberse
a que las personas con sindrome de Down tienen una
copia adicional del cromosoma 21, que contiene el gen
que genera las placas amiloides dafinas.

Para obtener masinformacion sobre la investigacion genética
de la enfermedad de Alzheimer, consulte la hoja de datos
sobre genética de la enfermedad de Alzheimer, disponible en
www.nia.nih.gov/alzheimers/publication/alzheimers-
disease-genetics-fact-sheet.

Factores de salud, ambientales y de estilo
de vida

Las investigaciones sugieren que una serie de factores
mas alla de la genética puede desempefiar un papel en el
desarrollo y curso de la enfermedad de Alzheimer. Existe un
gran interés en otras teorias. Por ejemplo, la relacion entre
el deterioro mental y las enfermedades cronicas, como las
enfermedades cardiacas, accidentes cerebrovasculares
y presion arterial alta, asi como afecciones metabdlicas
como la diabetes y la obesidad. La investigacion en curso
nos ayudara a entender si acaso y como la reduccion
de los factores de riesgo para estas afecciones también
puede reducir el riesgo de la enfermedad de Alzheimer.

Seguir una dieta saludable, hacer ejercicio e interactuar
socialmente con otras personas se han asociado con
ayudar a las personas a mantenerse sanas a medida que
envejecen. Estos factores también podrian ayudar a
reducir el riesgo de deterioro cognitivo (problemas con
el pensamiento) y la enfermedad de Alzheimer. Los ensayos
clinicos estan evaluando algunas de estas posibilidades.

Diagnostico de la enfermedad de Alzheimer

Los médicos usan varios métodos y herramientas
para ayudar a determinar si una persona que tiene
problemas de memoria tiene "posible demencia de
Alzheimer" (demencia que puede ser causada por otro
motivo) o "demencia probable de Alzheimer" (no se
puede encontrar ninguna otra causa para la demencia).

Para diagnosticar la enfermedad de Alzheimer, los
meédicos pueden:

» Preguntarle a la persona y a un miembro de
su familia o amigo sobre su salud en general,
problemas médicos anteriores, la capacidad de
llevar a cabo actividades diarias y los cambios en
el comportamiento y la personalidad.

« Realizar pruebas de memoria, resoluciéon de
problemas, atencién, matematicas y lenguaje.

« Realizar pruebas médicas estandar, como analisis
de sangre y orina.

» Realizar exploraciones cerebrales, como una
tomografia computarizada (CT), imagen por
resonancia magnética (MRI) o tomografia por
emision de positrones (PET).

Estas pruebas se pueden repetir para ver cualquier cambio
en la memoria o las funciones mentales. Actualmente, solo
hay una forma segura de diagnosticar la enfermedad de
Alzheimer y es después de que la persona murid con una
autopsia y una examinacion del cerebro.

Las personas con inquietudes deben hablar con su médico
para averiguar la causa. Los sintomas podrian ser causados
por otra cosa como:

« Accidente cerebrovascular

e Tumor
Enfermedad de Parkinson
Trastornos del suefio
Efectos secundarios de los medicamentos



« Una infeccién
« Una demencia que no sea causada por el
Alzheimer

Algunas de estas condiciones se pueden tratar y
posiblemente revertir.

Si usted o un miembro de su familia recibe un diagndstico
de la enfermedad de Alzheimer, comenzar el tratamiento
en una etapa temprana puede ayudar a mantener la
calidad de vida. El desarrollo de la enfermedad de
Alzheimer no se puede detener ni revertir.

Un diagndstico temprano también ayuda a las familias
a planificar el futuro. Pueden ocuparse de asuntos
financieros y legales, atender posibles problemas de
seguridad, obtener mas informacién sobre planes de
vivienda y desarrollar redes de apoyo. Un gran recurso
para obtener ayuda es la Linea de Ayuda 24 horas de
CaringKind al 646-744-2900.

Ademas, un diagndstico temprano brinda a las personas
mayores oportunidades de participar en ensayos
clinicos que estan probando posibles tratamientos
nuevos para la enfermedad de Alzheimer.

ratamiento de la enfermedad de Alzheimer

Los investigadores esperan desarrollar tratamientos que
detengan o prevengan la causa de la enfermedad en vez
de tratarla o curarla una vez que ya se haya desarrollado.
La enfermedad de Alzheimer es compleja y es poco
probable que un medicamento u otra intervencion
pueda tratarla con éxito.

Los enfoques actuales se centran en tratar ciertos
sintomas, como conservar las funciones mentales y
manejar los sintomas del comportamiento. Otros tratan
de desacelerar o retrasar los sintomas de la enfermedad.

Conservando las funciones mentales

Varios medicamentos estan aprobados por la
Administracion de Drogas y Alimentos de EE. UU. para
tratar los sintomas de la enfermedad de Alzheimer.
El donepezilo (Aricept®), la rivastigmina (Exelon®)
y la galantamina (Razadyne®) se usan para tratar la
enfermedad de Alzheimer de leve a moderada (el
donepezilo también se puede usar para la enfermedad
de Alzheimer grave). La memantina (Namenda® y
Namzaric®) se usa para tratar la enfermedad de
Alzheimer de moderada a grave. Estos medicamentos
regulan los neurotransmisores, los quimicos
cerebrales que transmiten mensajes entre

neuronas. Pueden ayudar a mantener las
habilidades de pensamiento, memoria

y comunicacidn y ayudar con ciertos
problemas de comportamiento. Sin
embargo, estos medicamentos no
cambian el proceso subyacente de la
enfermedad ni detienen la enfermedad.
Es posible que no funcionen para todas
las personas y no ayudaran a aliviar los
sintomas de manera permanente.

Participacion en ensayos clinicos

Todos (aquellos con enfermedad de Alzheimer u otra
forma de demencia y aquellos que no la padecen)
pueden participar en ensayos y estudios clinicos. Los
participantes en la investigacion clinica de la enfermedad
de Alzheimer ayudan a los cientificos a aprender como
cambia el cerebro durante el envejecimiento saludable
y durante la enfermedad de Alzheimer.

Actualmente, se necesitan al menos 70,000 voluntarios
para participar en mas de 150 ensayos y estudios clinicos
activos que estan evaluando formas de comprender,
diagnosticar, tratar y prevenir la enfermedad de
Alzheimer.

Participar como voluntario en un ensayo clinico es una
forma de ayudar en la batalla contra la enfermedad
de Alzheimer. Los estudios necesitan participantes de
diferentes edades, sexos, razas y etnias para garantizar
que los resultados sean significativos para muchas
personas.

El Instituto Nacional del Envejecimiento (NIA) en los
Institutos Nacionales de Salud (NIH) lidera los esfuerzos
de investigacidn del Gobierno Federal relacionados
con la enfermedad de Alzheimer. Los Centros de
Enfermedad de Alzheimer, apoyados por el NIA en
todo Estados Unidos, llevan a cabo una amplia gama
de investigaciones, incluidos estudios sobre las causas,
el diagndstico y el tratamiento de la enfermedad
de Alzheimer. El NIA también patrocina el Estudio
Cooperativo de la Enfermedad de Alzheimer (ADCS), un
consorcio de investigadores lideres en Estados Unidos
y Canada que realizan ensayos clinicos.

Para obtener mas informacidn sobre los ensayos y
estudios clinicos de Alzheimer:

« Hable con su proveedor de atencidn médica sobre
los estudios locales que pueden ser adecuados
para usted.

« Visite el sitio web del Centro ADEAR en www.nia.
nih.gov/ alzheimers/volunteer.

» Contacte a centros de enfermedades de Alzheimer o
clinicas de memoria o neurologia en su comunidad.

» Busque una prueba cercana en el buscador de
ensayos clinicos del Centro ADEAR o suscribase para
recibir alertas por correo electrénico sobre nuevos
ensayos: www.nia.nih.gov/alzheimers/clinical-trials.

Informacidn adicional sobre la participacion en ensayos
clinicos:
http://www.caringkindnyc.org/clinicaltrials/

y http://www.nia.nih.gov/alzheimers/publication/
participating-alzheimers-research



Manejando del los comportamientos

Los sintomas comunes de comportamiento de la
enfermedad de Alzheimer incluyen:

e Insomnio

« Deambulando

« Agitacion

» Ansiedad

o Agresion

Los cientificos estan aprendiendo por qué ocurren
estos sintomas y estan estudiando nuevos tratamientos,
farmacoldgicos y no farmacoldgicos, para controlarlos.
La investigacion ha demostrado que el tratamiento de
los sintomas del comportamiento puede hacer que
las personas con enfermedad de Alzheimer se sientan
mas comodas y facilita las cosas para los cuidadores.

En busca de nuevos tratamientos

La investigacion de la enfermedad de Alzheimer ha
avanzado hasta un punto en el que los cientificos
pueden mirar mas alla del tratamiento de los sintomas
para pensar en las causas de la enfermedad y como
detener o desacelerar el proceso. En ensayos clinicos
en curso, los cientificos estan desarrollando y probando
varias posibles intervenciones, incluyendo terapia
de inmunizaciéon (usando métodos como vacunas),
terapias con farmacos (usando medicamentos),
entrenamiento cognitivo (juegos o ejercicios de
memoria y pensamiento), actividad fisica y tratamientos
que se usan para enfermedades cardiovasculares y
diabetes.

Los investigadores estan estudiando los biomarcadores
(sefales bioldgicas de la enfermedad que se encuentran
en imagenes cerebrales, liquido cefalorraquideo y
sangre) para comprobar si pueden detectar cambios
tempranos en el cerebro de personas con DCL y
en personas cognitivamente normales que pueden
estar en mayor riesgo de padecer la enfermedad de
Alzheimer. Los estudios indican que tal deteccién
temprana puede ser posible, pero se necesita una
mayor investigacion antes de poder confiar en estas
técnicas para diagnosticar la enfermedad de Alzheimer
en la practica médica diaria.

Apoyo para familias y cuidadores

El cuidado de una persona con la enfermedad de
Alzheimer puede tener altos costos fisicos, emocionales
y financieros. Las exigencias de la atencién diaria, los
cambios en los roles familiares y las decisiones sobre
la colocacion en un centro de atencidn pueden ser
dificiles. Existen varios programas basados en evidencia
que pueden ayudar y los investigadores contindan
buscando nuevas y mejores formas de apoyar a los
cuidadores.

Estar bien informado sobre la enfermedad es una
estrategia importante. Los programas que educan a las
familias sobre las diversas etapas de la enfermedad de
Alzheimer, cédmo lidiar con comportamientos dificiles
y otros desafios de cuidado pueden ser de utilidad.
En CaringKind, ofrecemos un seminario titulado
"Entendiendo la Demencia" y recomendamos que
todos los cuidadores asistan a él. Llame a nuestra Linea
de Ayuda 24 horas al 646-744-2900 para obtener mas
informacién.

Las habilidades adecuadas para sobrellevar la situacion,
una fuerte red de apoyo y el cuidado de descanso
nocturno son otras maneras de ayudar a los cuidadores
a manejar el estrés de cuidar a una persona con
enfermedad de Alzheimer. Mantenerse fisicamente
activo proporciona beneficios fisicos y emocionales.

Algunos cuidadores han descubierto que unirse a
un grupo de apoyo es una ayuda vital. Estos grupos
permiten que los cuidadores encuentren descanso,
expresen inquietudes, compartan experiencias, reciban
consejos y apoyo emocional. CaringKind ofrece una
amplia variedad de grupos de apoyo en toda la ciudad
de Nueva York. Llame a nuestra Linea de Ayuda 24
horas al 646-744-2900 para encontrar uno para usted.

Informacién tomada de
the National Instutute on Aging,
part of the National Institutes of Health.
www.nia.nih.gov/health/alzheimers

Para obtener mds informacion

Para obtener mas informacién sobre la enfermedad
de Alzheimer y obtener informacién sobre los
grupos de apoyo y los servicios para las personas
que padecen la enfermedad y sus cuidadores, llame
a la Linea de Ayuda de CaringKind.

646-744-2900 (llamada gratuita)
helpline@caringkindnyc.org
www.caringkindnyc.org

El Centro de

o o
C a rl n g kl n d Cuidados Para Alzheimer
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The Heart of Alzheimer's Caregiving

Nombre del
medicamento

Aducanumab

Donepezilo

Rivastigmina

Memantina

Combinacidn
fabricada de

memantinay
donepezilo

Galantamina

360 Lexington Avenue, 3" Floor, New York, NY 10017

CaringKind Helpline: 646-744-2900

Tipo de medicamento y uso Como funciona

Inmunoterapia
modificadora de la
enfermedad recetada para
tratar el deterioro cognitivo
leve o la enfermedad de
Alzheimer leve

Inhibidor de colinesterasa
recetado para tratar los
sintomas leves, moderados
y graves de la enfermedad
de Alzheimer

Inhibidor de colinesterasa
recetado para tratar los
sintomas leves, moderados
y graves de la enfermedad
de Alzheimer

Antagonista de N-metil
D-aspartato (NMDA)
recetado para tratar los
sintomas de moderados a
graves de la enfermedad de
Alzheimer

Antagonista de NMDA e
inhibidor de colinesterasa
recetado para tratar los
sintomas de moderados a
graves de la enfermedad de
Alzheimer

Inhibidor de colinesterasa
recetado para tratar los
sintomas de leves a
moderados de la
enfermedad de Alzheimer

Elimina el beta-amiloide

anormal para ayudar a reducir relacionadas con el amiloide (ARIA,

la cantidad de placas en el
cerebro

Previene la descomposicion

Efectos secundarios frecuentes

Anomalias en las imagenes

por sus siglas en inglés), que
pueden provocar la acumulacion
de liquido o sangrado en el
cerebro, al igual que dolores de
cabeza, mareos, caidas, diarreay
confusion

Nauseas, vomitos, diarrea,

de la acetilcolina en el cerebro calambres musculares, fatiga y

Previene la descomposicién

pérdida de peso

Nauseas, vémitos, diarrea, pérdida

en el cerebro de la acetilcolina de peso, indigestion y debilidad

y la butirilcolina (una
sustancia quimica cerebral
similar a la acetilcolina)

Bloquea los efectos téxicos
asociados con el exceso de
glutamato y regula su
activacion

Bloquea los efectos téxicos
asociados con el exceso de
glutamato y previene la
descomposicion de la
acetilcolina en el cerebro

Previene la descomposicion
de la acetilcolina y estimula

muscular

Mareos, dolor de cabeza, diarrea,
estrefiimiento y confusién

Dolor de cabeza, nduseas, vomitos,

diarrea, mareos y anorexia

Nauseas, vomitos, diarrea,
disminucién del apetito, mareos y

los receptores nicotinicos para dolor de cabeza

liberar mas acetilcolina en el

cerebro

La informacién contenida en este documento es del National Instituteon Aging: https://www.nia.nih.gov/health/how-alzheimers-disease-treated

caringkindnyc.org

01/2022
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Nombre del medicamento = Método de entrega Para mas informacion

e Intravenoso: la dosis estd determinada  Informacidn de prescripcion (en
Aducanumab por el peso de la persona. Se administra  jnglés)
durante una hora cada cuatro semanas.
La mayoria de las personas comenzaran
con una dosis mas baja que la recetada y
con el tiempo aumentaran la cantidad de
medicamento hasta alcanzar la dosis

completa.
Donepezilo e Tableta: una vez al dia. La dosis puede  Informacion de prescripcion (en
Zymentarse con el tiempo si se tolera inglés)
en.

e Tableta que se desintegra por via oral. El
mismo régimen de dosificacion que el
anterior.

Rivastigmina e Cdpsula: dos veces al dia. La dosis puede Informacidn de prescripcion (en
aumentarse con el tiempo, a intervalos inglés)
minimos de dos semanas, si se tolera
bien.
e  Parche: una vez al dia. La cantidad de la
dosis puede aumentarse con el tiempo, a
intervalos minimos de cuatro semanas, si
se tolera bien.

Memantina e Tableta: una vez al dia. La dosis puede Informacidn de prescripcion (en

aumentarse, tanto en cantidad como en inglés)
frecuencia (hasta dos veces al dia) si se
tolera bien.

e Solucion oral: la misma dosis que la
tableta.

e (Capsula de liberacion prolongada: una
vez al dia. La cantidad de la dosis puede
aumentarse con el tiempo, a intervalos
minimos de dos semanas, si se tolera

bien.
Combinacion fabricada de e Capsula de liberacion prolongada: una  Informacidn de prescripcion (en
memantina y donepezilo vez al dia. La dosis inicial depende de si la inglés)

persona ya esta usando una dosis estable
de memantina o donopezilo. La cantidad
de la dosis puede aumentarse con el
tiempo, a intervalos minimos de una
semana, si se tolera bien.

Galantamina e Tableta: dos veces al dia. La dosis puede Informacidn de prescripcion (en
aumentarse con el tiempo, a intervalos inglés)
minimos de cuatro semanas, si se tolera
bien.
e (Capsula de liberacion prolongada: la
misma dosis de la tableta, pero se toma
una vez al dia.



https://www.biogencdn.com/us/aduhelm-pi.pdf
http://www.aricept.com/
https://www.accessdata.fda.gov/drugsatfda_docs/label/2010/022083s008lbl.pdf
https://www.accessdata.fda.gov/drugsatfda_docs/label/2013/021487s010s012s014,021627s008lbl.pdf
https://media.allergan.com/actavis/actavis/media/allergan-pdf-documents/product-prescribing/2019-Jan-Namzaric-USPI-Clean.pdf
https://www.accessdata.fda.gov/drugsatfda_docs/label/2015/021615s021lbl.pdf

Consejos Para el Cuidado de Alzheimer: Deambulando

Como enfrentarse a la deambulacion Muchas personas con la enfermedad de Alzheimer se alejan de sus hogares o
de sucuidador. Como el cuidador, necesita saber cémo limitar la deambulacién y evitar que la persona se pierda.
Esto le ayudard a mantener a la persona segura y le dard mayor tranquilidad.

Primeros pasos: Trate de seguir estos pasos antes de que la persona con Alzheimer deambule:

® Asegurese que la persona lleve algun tipo de identificacidn (ID) o que tenga puesto un brazalete
médico. Si la persona se pierde, un ID notificarad a los demas sobre la enfermedad que tiene. El ID
también tendra informacion sobre dénde vive la persona.

® Considere inscribir a la persona en el programa MedicAlert® NYC Wanderer's Saftey Program
www.caringkindnyc.org/wandersafety-spanish o llame a la Linea de Auyda al 646-744-2900.

Este programa no esta afiliado con el Instituto Nacional Sobre el Envejecimiento. Puede haber un
costo por este servicio.

® Informe a sus vecinos y a la policia local que la persona con Alzheimer tiende a deambular.
® Coloque etiquetas en las prendas para ayudar en la identificacidn.

® Mantenga un articulo de la ropa usada y sin lavar de la persona en una bolsa de plastico para
ayudar a encontrarla con el uso de perros.

® Mantenga una fotografia reciente o una grabacién de video de la persona para ayudar a la policia
si se pierde.

Consejos para Evitar la Deambulacion: Aqui hay algunos consejos para ayudar a evitar que la
persona con Alzheimer deambule fuera de casa:

® Mantenga las puertas cerradas con llave. Considere usar un candado con llave o afadir un segundo
candado colocado en la parte mas alta o mas baja de la puerta. Si la persona puede abrir el candado,
puede que necesite un candado o cerradura nueva.

® Use cubiertas para perillas de puertas que queden sueltas para que la cubierta gire en lugar de
la perilla real *

® Coloque letreros de ALTO, NO ENTRAR o CERRADO en las puertas.

® Desvie la atencidn de la persona con la enfermedad de Alzheimer de usar la puerta colocando
pequefios carteles escénicos en la puerta: colocar puertas removibles, cortinas o serpentinas de
colores brillantes en la puerta; o empapelar la puerta para que coincida con las paredes contiguas.

® Instale dispositivos de seguridad que se encuentran en las ferreterias para limitar la cantidad de
ventana que se puede abrir.

® |nstale un “sistema de anuncior" que suene cuando se abre la puerta.

® Asegure el patio con cercas y una puerta cerrada.

® Mantenga fuera de la vista zapatos, llaves, maletas, abrigos, sombreros y otros signos de partida.
® No deje desatendida a una persona con Alzheimer que tenga antecedentes de deambular.

* Debido al peligro potencial que podrian causar si se necesita una salida de emergencia, las puertas
cerradas y las cubiertas de las manijas de las puertas deben usarse solo cuando esté presente un cuidador.

Para obtener consejos sobre seguridad en el hogar, consulte Seguridad en el hogar para personas con
la enfermedad de Alzheimer, en linea en: www.nia.nih.gov/health/home-safety-and-alzheimers-disease

Informacidn tomada del Instituto Nacional sobre el Envejecimiento, parte de los Institutos Nacionales de Salud
www.nia.nih.gov/alzheimers/topics/caregiving

([ J [ ]
k d El Centro de 360 Avenida Lexington, 3° piso New York, New York 10017
Ca rl n g I n Cuidados Para Alzheimer

Linea de Ayuda: 646-744-2900 caringkindnyc.org



https://www.nia.nih.gov/health/home-safety-and-alzheimers-disease
https://www.caringkindnyc.org/wandersafety-spanish/
https://www.nia.nih.gov/health/alzheimers/caregiving

MedicAlert

CARINGKIND NYC WANDERER'S SAFETY PROGRAM: NUEVO FORMULARIO DE INSCRIPCION

INSCRIPCION DE MEMBRESIA
(Todos los campos son obligatorios)

Apellido

Nombre

Direccién (no buzdn de correo)
NY
Estado

NUmero de apartamento  Ciudad Cédigo Postal

Teléfono mavil Teléfono de casa

LD LI

Fecha de nacimiento (MM/DD/YYYY) Ultimos 4 digitos del
NUmero de Seguro Social

Correo electrdnico:

INNEEEEEEEEEEEEN
I EEEEEEEEn

¢El miembro es un veterano? [1si CINo

Género

. prefiero
O mujer Ohombre [ autodescribirme:

Contacto primario de emergencia - nombre completo

Direccién (no buzdn de correo)

NUmero de apartamento  Ciudad Estado Cédigo Postal

Teléfono mavil Teléfono de casa

Correo electrénico:

I ENEEN
e e e e

Contacto secundario de emergencia - nombre completo

Teléfono mavil Teléfono de casa

Correo electrdnico:

INNEEEEEEEEEEEEN
I EEEEEEEEn

ENVIE FORMULARIOS Y FOTOS COMPLETOS A:
CaringKind NYC Wanderer's Safety Program
360 Lexington Ave, 3rd Floor, New York NY 10017

CARINGKIND

INFORMACION DE SU EXPEDIENTE DE SALUD DE EMERGENCIA

CONDICIONES MEDICAS Y DISPOSITIVOS
O Alzheimer's [10tra demencia

(Para dispositivos médicos, incluya el nUmero de modelo)

ALERGIAS Enumere todas las alergias a alimentos,
medicamentos u otras alergias conocidas.

MEDICINAS Enumere todos los medicamentos y las
respectivas dosis, incluyendo los inhaladores.

¢(Eres un veterano?

Osi ONo
¢HA PROPORCIONADO UNA FOTO RECIENTE DEL MIEMBRO?

OSi OONo Envie una foto original tamafio pasaporte
o mas grande. Esta foto no serd devuelta. Escriba el
nombre del miembro en la parte posterior de la foto.

Inscripcion de cuidador opcional:
visite www.cknyc.org o llame a nuestra

Linea de Ayuda al 646-744-2900

MedicAlert Foundation es una organizacién sin fines de lucro 501 (c) (3). Todos
los derechos reservados. MedicAlert® es una marca comercial registrada en EE.
UU. y una marca de servicio de MedicAlert Foundation International.



INSCRIPCION DE MEMBRESIA

Mida con cuidado. Hay un costo por cualquier producto de
reemplazo debido a una medida incorrecta de la muAeca.

3323220
e

R3S

[Jorange Classic Steel
ID Bracelet
(A656) - $32.99

Espacio de grabado: 5 lineas

Medidas de mufeca:
(Requerido para pulsera. Mida la mufieca cémodamente y agregue Y2 pulgada.)

Opulsea de acero
inoxidable de color rojo
grande
(A091) - $32.99

Espacio de grabado: 6 lineas

Medidas de mufeca:
(Requerido para pulsera. Mida la mufieca comodamente y agregue % pulgada.)

¢{Qué desea grabar en su brazalete de identificacion?
Como minimo, su pulsera estara grabada con Alzheimer o Demencia.
También debe enumerar otras afecciones médicas o alergias que es
importante comunicar en caso de emergencia. Por ejemplo: diabetes,
hipertension, alérgico a la penicilina, sin resonancia magnética

Elige uno: [JAlzheimer's [JOtra Demencia

Linea de grabado 1

Linea de grabado 2

Linea de grabado 3

Linea de grabado 4

Linea de grabado 5

Linea de grabado 6

[ Al marcar esta casilla, opto por no incluir nada que no
sea Alzheimer o demencia en mi pulsera.
(Nota: esto no se recomienda).

MEMBRESIA ANUAL VENTAJA $49.99

« Equipo de respuesta de emergencia « Notificacién de contacto
24 horas al dia, 7 dias a la semana de emergencia

« Perfil personal
« Foto de retrato (Selfie)
« Perfil de salud imprimible

« Perfil de salud de emergencia
« Asistencia ambulante 24/7

PAGO

La Pulsera Cuesta
Membresia Anual Aventaje $49.99
Envio $9.95

TOTAL

Para su conveniencia y para garantizar una membresia
ininterrumpida, su tarjeta de crédito serd automéaticamente
cargada en su fecha de renovacién anual.

Enviar a la direccion (sin apartado postal)

Nombre

Nombre de agencia

Direccidn

NUmero de apartamento  Ciudad Estado cédigo Postal

Teléfono

Correo electronico:

INNENENNEENEEEEN
IR ENENEEE NN

TIPO DE PAGO

[JCheque (Hacer pagadera a MedicAlert Foundation)
[OMasterCard® [dVisa® [Discover® [JAMEX®

No other cards accepted. No CODs. Payment must accompany order.

NUMERO DE TARJETA DE CREDITO

FECHA DE CADUCIDAD (MM/YY) CODIGO DE SEGURIDAD

NOMBRE DEL TITULAR DE LATARJETA

DIRECCION DE FACTURACION DEL TITULAR DE LA TARJETA

Ciudad Estado Cdédigo Postal

FIRMA DE AUTORIZACION DE TARJETA
CONSENTIMIENTO

Importante: Al afiliarse a MedicAlert Foundation, por si mismo
como miembro o cuidador por parte del miembro nombrado arriba
(colectivamente llamados "usted"), usted autoriza a MedicAlert para
divulgar toda informacién confidencial médica y de otro tipo sobre
usted en caso de emergencia y para otro personal de salud que usted
designe. Si decide cancelar la membresia, debe notificarnos por
escrito. MedicAlert depende de la exactitud de la informacién que
usted proporcione. Usted, por lo tanto, acepta defender, indemnizar y
librar a MedicAlert (incluyendo sus empleados, funcionarios, directores,
agentes y organizaciones con los que mantiene una alianza de mercadeo
para la provision de servicios bajo esta afiliacién) de cualquier reclamo
o demanda presentada por el miembro u otras personas debido a
lesiones, muerte, pérdidas o dafios parcial o totalmente derivados
del suministro de informacién incompleta o inexacta a MedicAlert.
Asimismo, como cuidador por el miembro nombrado arriba, usted
declara y garantiza a MedicAlert que usted tiene plenas facultades
y la autorizacidn, como representante debidamente autorizado de
dicho miembro, para inscribir y actuar en su nombre. Para actualizar
cualquier cambio en su inscripcién (por ejemplo, direccién, contactos
principales, medicamentos, etc.), lame al 1-888-872-8566

FIRMA DE LA REPRESENTANTE FECHA



Linea de Ayuda: 646-744-2900
caringkindnyc.org

caringkind

El Centro de Cuidados Para Alzheimer

Consejos del cuidado
de Alzheimer:

Cuidarse a st mismo

Cuidarse a si mismo es
una de las cosas mds importantes que
puede hacer como cuidador.

Programas y Servicios
Linea de Ayuda
Educacion

Servicios de Etapa Inicial
CaringKind

360 Lexington Avenue, 3° piso
New York, New York 10017 MedicAlert® NYC Wanderer's Safety Program
CaringKind Helpline: 646-744-2900 Alcance Comunitario
caringkindnyc.org

f /caringkindnyc  @caringkindnyc © @caringkindnyc

Grupos de Apoyo

connect2culture®

Programa de Cuidados Paliativos

Anteriormente conocido como el Alzheimer’s Association, ,
New York City Chapter Y mas...




Cuidarse a si MiSMO es una de las
cosas mas importantes que puede hacer como
cuidador. Esto puede que signifique pedir a
familiares o amigos ayuda para que pueda
hacer lo que disfruta. Ademas,

puede usar servicios de apoyo ??2
como servicios de cuidado
diurno de adultos o recibir
ayuda de una agencia de
cuidado médico local. Tomar "=
estas acciones puede traerle

un poco de alivio. A continuacion algunas de
nuestras sugerencias que podrian ayudarle
también a evitar que Ud. se enferme o deprima.

Estas son algunas MmManeras en

que puede cuidarse:

« Solicite ayuda cuando la necesite.

« Unase a un grupo de apoyo de cuidadores.

« Tome descansos cada dia.

 Pase tiempo con amigos.

» Mantenga sus hobbies e intereses.

« Coma alimentos saludables.

« Haga ejercicio con la mayor frecuencia
posible.

« Visite a su doctor en forma regular.

« Mantenga actualizada su informacién de

salud, legal y financiera.

Esta bien pedir ayuda

A muchos cuidadores se les hace dificil pedir
ayuda. Sienten que deberian hacer todo por
si mismos o que nadie los ayudara aun si la
solicitan. Piensan que no esta bien dejar a
un enfermo de Alzheimer con otra persona.
Quizas no pueden pagarle a alguien para que
cuide al enfermo por una hora o dos.

Esta bien pedir la ayuda de un familiar o
amigos. No tiene que hacer todo usted
mismo.

Si tiene dificultad para pedir
ayudar, pruebe estos consejos:

« Pida a alguien que le ayude de manera
especifica como con una comida, visitar
a la persona con Alzheimer o sacarla por
corto tiempo.

« Unase a un grupo de apoyo para
compartir consejos y desafios con otros
cuidadores que estan pasando por una
experiencia similar.

o Llame a la Linea de Ayuda de 24 horas
de CaringKind al 646-744-2900 para
averiguar qué apoyo esta disponible para
usted, tales como cuidado en la casa o
servicios de cuidado diurno de adultos.

« Si usted es un veterano o cuida de uno,
el Departamento de Asuntos de
Veteranos de EE.UU. (VA) podria ser una
ayuda. Para aprender mas, visite el sitio
web de cuidadores de VA en
www.caregiver.va.gov o llame
gratuitamente al 1-855-260-3274.



Su salud emocional

La salud emocional es |la habilidad de tener y
aceptar todos sus sentimientos y mantener el
equilibrio entre los sentimientos de tristeza
y felicidad. Usted puede que esté ocupado
cuidando a la persona con la enfermedad
de Alzheimer y no se toma el tiempo para
pensar sobre su salud emocional. Pero,
necesita hacerlo. Cuidar a una persona con
Alzheimer lleva mucho tiempo y esfuerzo. A
veces, usted puede sentirse desalentado,
triste, solo, frustrado, confundido o iracundo.
Estos sentimientos son normales.

Estas son algunas cosas que

puede decirse a usted mismo que

pueden ayudarle a sentirse mejor:

« Estoy haciendo lo mejor que puedo.

» Lo que hago seria arduo para cualquiera.

» No soy perfecto, pero esta bien.

» No puedo controlar algunas cosas que
ocurren.

» A veces, solo necesito hacer lo que
funciona en este momento.

« Aun cuando hago todo lo que pueda,
la persona con Alzheimer tendra los
problemas de conducta debido a la
enfermedad, no a lo que yo haga.

« Disfrutaré de los momentos cuando
podamos estar juntos en paz.

« Trataré de recibir ayuda de un asesor si el
cuidado se torna demasiado para mi.

Satisfacer sus necesidades
espirituales

Como cuidador de una persona con Alzheimer,
usted podria necesitar mas recursos
espirituales que otras personas. Satisfacer
sus necesidades espirituales puede ayudar
a sobrellevar mejor el cuidado y encontrar
un sentido de equilibrio y paz.

A algunas personas les gusta involucrarse con
otras como parte de una comunidad de fe,
como una iglesia, templo o mezquita. Para
otras, simplemente tener una sensacion de
que fuerzas mayores estan trabajando en el
mundo las ayuda a satisfacer sus necesidades
espirituales.

Para mas informacion, por favor llame a
nuestra Linea de Ayuda al
646-744-2900
o visitenos en linea en
www.caringkindnyc.org




caringkind
connect 2 culture

Un recurso para familias que
buscan programas culturales
que involucren a las personas
que viven con demencia y sus
cuidadores a través de una
programacion creativa.

Foto: Joanne D'Auria

Connectaculture® busca construir un puente
entre las organizaciones culturales y las personas
que viven con demencia y sus cuidadores. A
través del arte, la danza, la mUsica, la ciencia, la
historia, la historia natural y las colecciones vivas,
estas organizaciones entienden que usted y la
persona a la que cuida estan buscando formas
de compartir experiencias fuera de su rutina
diaria. Los educadores han sido capacitados para
apoyar las conexiones a través de conversaciones
e interacciones apropiadas para la capacidad
utilizando actividades multisensoriales. Oler
hierbas en un jardin botanico puede sugerir un
recuerdo de comida favorita, o escuchar una pieza
musical puede estimular recuerdos relacionados

con el crecimiento o eventos de la vida.

““La mejor cosa es pasar tiempo con personas y
hacer nuevos amigos.”’

— Participante del tour de recuerdos,
Brooklyn Botanic Garden

Foto cortesia de Ben Gabbe/SocialShutterbug.com

Los programas de artes visuales involucran
a las personas a traveés de la observacion
y la narracion de historias. ;Qué ves en
la obra de arte que tienes delante? La historia
comienza con tus respuestas a los estimulos
sensoriales: pistas visuales o tactiles, sonidos
o musica e incluso olores. Los programas que
involucran una breve discusion en las galerias
seguidas de actividades relacionadas con la
creacion de arte ofrecen diferentes formas de
explorar el arte y la memoria. La recompensa es
el disfrute de una experiencia compartida y ser
estimulado emocional e intelectualmente en un
entorno creativo, enriquecedor y sin prejuicios.

¢“E| arte usa el conocimiento, la emocidn y la
memoria para llevarnos al centro de lo que significa
ser humano... Por medio de experiencias artisticas
compartidas, los socios de cuidado aprenden que, a
pesar de los cambios cognitivos, pueden interactuar
con un mayor sentido de quienes son.”’
— Carolyn Halpin-Healy
Executive Director, Arts & Minds

Fotos: CaringKind
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Los programas de musica ayudan
a construir conexiones sociales y
emocionales con los recuerdos mucho

después del diagndstico inicial. Cuando
una persona escucha una cancion familiar, puede
inspirarla a moverse al ritmo, tararear la melodia
o cantar la letra. Dado que los recuerdos de
las canciones favoritas se almacenan a largo
plazo, una persona que vive con demencia puede
acceder y conectarse con esa parte de suviday
descubrir conexiones emocionales. Se sabe que
estas conexiones mejoran el estado de animo y
fomentan la interaccion positiva.

¢“Después de cantar juntos In the Good Old
Summertime, pedimos a uno de nuestros miembros
que cantase la cancién solo. Cuando llegd a la parte
que dice 'she's my tootsey-wootsey’, lagrimas corrian
por sus mejillas al recordar a su amada esposa.’’

— Participante, Unforgettables Chorus

Para mas informacion sobre connectaculture,
por favor llame a nuestra Linea de Ayuda de
646-744-2900
o visite
caringkindnyc.org/connect2culture

- g El Centro d
Ca rl n g kl n d Cui;:doos P(:ra Alzheimer
360 Lexington Avenue, 3° piso
New York, New York 10017

Connectaculture agradece a todos sus socios en su
busqueda de programas excelentes y atractivos para
las personas que viven con demencia y sus cuidadores.

Los programas de baile brindan

experiencias dinamicas. Estos programas
combinan tres elementos esenciales para mejorar
el estado de animo: musica, movimiento y tacto.
La muUsica estimula la memoria a largo plazo,
haciendo que esos recuerdos sean mas accesibles
para la persona que vive con demencia. Una
generacion de canciones que estan conectadas
con momentos de la vida puede tener a alguien
moviéndose en su silla o en la pista de baile.
Mientras que el movimiento y la musica van de
la mano, el tacto introduce la interaccion social
y la conexidn fisica. Con estos componentes
envueltos en una actividad, el resultado puede
ser un mejor estado de animo y compromiso.

¢Aqui hay una abundancia de espiritu y alegria. Es

tangible. jHay una magia extraordinaria de conexion

fomentada en este ambiente para todos los que
participan!”’?

— K.W., Cuidador Profesional,

Rhythm Break Cares Touch Social Tea Dance

Foto: CaringKind

Socios culturales incluyen: Ailey Arts in Education, American Folk
Art Museum, Arts & Minds, Brooklyn Botanic Garden, Brooklyn
Museum, Brooklyn Public Library, Intrepid Sea, Air & Space
Museum, The Jewish Museum, Lincoln Center for the Performing
Arts, Manhattan School of Music, The Metropolitan Museum of
Art, Museum of Modern Art, New York Botanical Garden, Orpheus
Chamber Orchestra, Queens Museum, Rhythm Break Cares,
Rubin Museum of Art, Unforgettables Chorus

Lincoln Center Moments. Foto: Kevin Yatarola


https://caringkindnyc.org/connect2culture/
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