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ABSTRACT

La enfermedad de Alzheimer se manifiesta como una
epidemia en nuestros tiempos. Su crecimiento acelera-
doy cobertura a nivel mundial, la han transformado en
un objeto de estudio y preocupacion para la comunidad.
No parece ser esto una exageracion si se espera que
para 2040 habran en el mundo 81 millones de afecta-
dos por la enfermedad, principalmente en zonas den-
samente pobladas como China, India y América del sur.

A pesar de los efectos devastadores que produce el
Alzheimer en los enfermos, la enfermedad tiene una
cualidad que la distingue de otras, resulta ser de las
enfermedades mas desgastantes pues provoca una
enorme carga emocional para los que se encuentran
atras de ella. Su caracter de epidemia no soélo se limita
a la enfermedad en si, sino que también abarca a los
terceros, ya que sus efectos emocionales se van espar-
ciendo por toda la comunidad que rodea al enfermo.

Se estima que cada enfermo de Alzheimer cuenta
con un soporte de tres personas aproximadamente, lo
que hace deducir que el dano de la enfermedad se tri-
plicard, haciendo que un futuro los afectados no sean
81, sino 243 millones.

Pese a las cifras alarmantes, en el mundo hay po-
cos organismos que funcionen como red de apoyo para
los que se encuentran atras de la enfermedad, quienes
psicolégicamente son los mas necesitados. A pesar de
que en muchos paises (tal como el nuestro) hay escasa
presencia de politicas para los enfermos de Alzheimer,
las instituciones, fundaciones, estudios existentes res-
ponden en general al enfermo en si, no contando a los

personajes que la acompanan. Todavia hay una mala
concepcion del Alzheimer, pues se cree que el afectado
resulta ser solo aquel que posee lo sintomas, sin em-
bargo, hay que entender que la enfermedad no se limi-
ta Unicamente al paciente, sino que enferma a todos
quienes lo acompanan.

Inicialmente la investigacion se centra en el propio
enfermo de Alzheimer, con el objetivo de lograr com-
prender los efectos de la enfermedad en el paciente y
tener un mayor entendimiento de su desarrollo. Poste-
riormente, se aborda la enfermedad a ojos de los deno-
minados “terceros” o “afectados indirectos”, los cuales
corresponden a quienes se encuentran rodeando al en-
fermo y que , a la misma vez, son los destinatarios de
este proyecto.

A través de encuestas, observaciones e indagaciéon
se busca generar un proyecto que se sitle en un plano
emocional, tomando como inspiracion el dolor y dete-
rioro que provoca la enfermedad en los terceros, para
asi contribuir de alguna forma en el entendimiento de
esta como un todo, que no solo afecta al enfermo, sino
a todos quienes lo rodean.




MOTIVACION PERSONAL

Siempre me ha llamado la atencion el disefo relacio-
nado con lo social, pues siento que es esta el rea en la
cual me gustaria desenvolverme mas adelante.

Me siento especialmente interesada en los proyectos
que tienen como objetivo las relaciones humanas, don-
de a través de investigaciones se logre dar estudios o
soluciones que puedan aportar en dar una mejor cali-
dad de vida a las personas

Elegi enfocarme en el tema del Alzheimer, ya que
siento especial empatia con los adultos mayores (grupo
més afectado con la enfermedad) en nuestro pais, los
cuales se encuentran marginados en el sistema actual
y con quienes tenemos una deuda como sociedad.

El Alzheimer, que se define como una de las enfer-
medades mas violentas de la actualidad, me parecié
atractivo y a la misma vez desafiante, dado su caracter
abstracto, el cual contiene muchas aristas y factores
en su desarrollo, caracteristica que la hace interesante
de analizar.

Encontré gran potencial de trabajar en esta enfer-
medad debido a que estudio no se limita Unicamente
a la medicina tradicional, sino que también tiene mu-
cho de psicologia, de relaciones humanas y de redes
de apoyo. El hecho que ésta no afecte Unicamente al
enfermo, sino que a todos los que lo rodean y ocacione
un dano psicolégico de enormes proporciones, hicieron
que hallara la oportunidad de desarollar un proyecto de
tipo social y emocional.




*“No hay nada mas pesado que la compasion. Ni siquiera
el propio dolor es tan pesado como el dolor sentido con
alguien, por alguien, para alguien, multiplicado por la
imaginacion, prolongado en mil ecos™.

Milan Kundera




TEORICO




LA MENTE COMO OBJETO DE ESTUDIO

Durante muchos anos la medicina tradicional tuvo
como Unico foco de estudio la medicina relacionada
estrictamente a dolencias fisicas. Sélo enfermedades
que podian ser palpables o visibles por un especialis-
ta, presentandose a través de malestares, deterioros
fisicos 0 anomalias en la anatomia del paciente, eran
estudiadas y tratadas. Por mucho tiempo la mentey las
diversas enfermedades que se almacenan en ella estu-
vieron desconocidas por el hombre, pareciendo ignorar
la enorme importancia de uno de los terrenos mas sor-
prendentes de la dimension humana.

La psiquiatria es la rama mas joven de la me-
dicina. Por razones histéricas tuvo su renaci-
miento doscientos afios mas tarde que el res-
to de las disciplinas médicas. Todavia hoy es
objeto de la hostilidad con que desde siempre
se ha mirado a los enfermos mentales y a los
médicos que se dedicaron a su tratamiento.
(Ackerknecht, 1993, p.11)

Antiguamente, la manera que se buscaba para sanar
tanto enfermedades fisicas como mentales era a través
de rituales religiosos, donde se invocaban a espiritus
sanadores. Es por esta razén que el concepto de en-

Paracelso
Paez, 2011
El Bosco
UBA, 2014
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fermedad fue por mucho tiempo atribuido al concepto
de magia y, a pesar de que la medicinal ligada con el
cuerpo logré desprenderse de esta categoria, aquella
relacionada con la mente siguid vinculada a esta condi-
cion por un largo tiempo.

La historia de la mayoria de las ramas de la medici-
na se inicia con los griegos, incluida la de la psiquiatria
Se considera a los griegos los padres de la medicina
cientifica, dado que fueron ellos quienes traspasaron
el concepto de enfermedad a un plano terrenal, quitan-
doles sus atribuciones sobrenaturales. Sin embargo,
hay poca informacion respecto a las enfermedades de
caracter mental, aunque se pueden encontrar registros
interesantes como el de Celso (ca. 30 d.C) enciclope-
dista romano, que en su “De re medica” ofrecia capi-
tulos sobre el tratamiento de la mania y la melancolia.
El autor expresa también que el estudio de la mente cesé
por largos anos desde el inicio de la Edad Media, donde
a través de una polarizacién de la medicina, la rama de
la psiquiatria quedd ligada Unicamente a exorcismos. A
pesar de esto, en algunos lugares, especialmente en el
medio oriente, se continud con el estudio naturalista que
le habian otorgado los griegos a las enfermedades men-
tales. Sin embargo, el poco material proveniente de estos
se perdid y se produjo un enorme retroceso en materia de
estudio mental.

Para Ackerknecht (1993) el concepto de enfermedad fi-
sica en el hombre primitivo no era mas que algo atribui-
do a fuerzas externas sobrenaturales que lo afectaban

y dafaban, por lo que era entendida como algun tipo
de hechiceria o castigo de los dioses. Dentro de este
castigo o brujeria ocasionado por fuerzas externas, las
enfermedades mentales eran comprendidas en aquella
época como una posesion por parte de un mal espiri-
tu. Ackerknecht (1993) plantea también que el estudio
de la mente vuelve a cobrar importancia con la llegada
de un médico llamado Paracelso y la publicacion de su
libro en 1567 llamado “Sobre las enfermedades que
privan la razén”. En este libro, Paracelso manifiesta al
igual que los griegos, que las enfermedades mentales
provienen de un origen natural y no son causadas por
espiritus, ni deben mucho menos ser tratadas por bru-
jos o hechiceros. Ackerknecht (1993) manifiesta que en
su libro, Paracelso, también ofrece una nueva clasifica-
cion de las enfermedades mentales en sustitucion de
la clasica triada: mania, melancolia y frenitis. Dentro
de este marco, él distingue las siguientes: epilepsia,
mania, locura verdadera, baile de San Vito suffocatio
intellectus (la antigua histeria). (p.39)

Segun el autor, en el siglo XVII se comienza a dar
gran importancia al estudio del cerebro. Es aqui donde
nacen los llamados “exploradores del cerebro” que dan
pie al inicio de la neurologia moderna. El cerebro como
objeto de estudio comienza a tomar fuerza y se inician
los primeros tipos de terapias, dandole especial énfasis
al sistema nervioso, atribuyéndole a este las diferentes
enfermedad mentales.

En este siglo es donde se hace por primera vez la dis-

tincion entre mente (concepto abstracto) y cerebro (con-
cepto tangible). (Ackerknecht, 1993).

Por mucho tiempo la psiquiatria y neurologia fueron
concebidas como una misma rama en la medicina, ig-
norando la enorme diferencia existente entre ellas. Su
separacion se llevd a cabo finalmente cuando se enten-
di6 que la psiquiatria corresponde a una rama de estu-
dio mas abstracta y la neurologia comenzd a limitarse a
estudiar las enfermedades del sistema nervioso a nivel
mas organico. La manera mas clara para entender esta
distincion puede entenderse en la relacion: Psiquiatria
es al amor como neurologia es al corazon. Entendiendo
a través de esta comparacion que la neurologia se ocu-
pa del estudio del 6rgano en si mismo, mientras que la
psiquiatria estudia el espacio abstracto existente en la
mente humana.

Hoy en dia, existe una mayor capacidad de entender
la importancia de la salud a nivel mental y del cuida-
do de un drgano tan fundamental como es el cerebro,
por lo que ya no parece razonable considerar inferior
aquellas areas de la medicina que se dedican a estu-
diar tanto la mente como el cerebro, y se han logrado
posicionar con la misma importancia que las otras de-
dicadas al estudio del cuerpo.

2.1.1 Un deterioro mental llamado demencia

Segun Sayeg (1995]) las demencias son un objeto de es-
tudio relativamente nuevo en la medicina, ya que solo
desde finales del siglo XIX se comenzd a tomar interés
por éstasy a estudiarlas minuciosamente. Tal como ex-
plica el autor, demencia es una palabra que proviene
del latin (dementia) y se define como cualquier dete-
rioro de tipo mental. A la misma vez, este es el término
usado comunmente para referirse a una perturbacion
cerebral progresiva, la cual involucra el deterioro de
habilidades intelectuales, el correcto funcionamiento
de la memoriay orientacion, el pensamiento abstracto,
como también la alteracion del comportamiento.

La autora Maria Isabel Behrens (2007) sostiene que
“la prevalencia de demencia en mayores de 65 afios es
de 5% a 8%, y se duplica cada 5 anos a partir de los 60
anos, llegando a cifras entre 30% y 50% en mayores de
85 afos.” (p.11). Dato que demuestra la importancia de
concientizar a la poblacion acerca de esta patologia.
Simultaneamente, plantea que la demencia puede ser
causada por distintas enfermedades, y en la mayoria de
esos casos es de caracter irreversible y progresiva (80 al
90%), sin embargo, hay un porcentaje menor de demencia
reversibles (10 al 20%).
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2.1.2 Un tipo de demencia llamado Alzheimer

La demencia es un estado al que se puede acceder por
causa de distintas enfermedades, estas a la misma vez,
se les denomina como tipos de demencia (Behrens 2007).

Marin, Sayeg, Kornfeld, Inestrosa (1997) plantean
que el Alzheimer corresponde a una de las tantas for-
mas que puede adquirir la demencia y es, al mismo
tiempo, la mas comun. Esta afirmacién es importante,
ya que se suele confundir ambos conceptos.

. EVENTO

Alzheimer

Por cuerpos de Lewy

Asociada al Parkinson
Degeneracion lobar
Frontotemporal

Parélisis supranuclear progresiva

Enfermedad de Huntington

Demencia vascular
Infecciosas
Post traumaaticas

Desmielinizantes

MANTENCION

DECLIVE

20%
Alzheimer Infartos multiples

relacionados con
la aterosclerosis

Demencias mixtas

Demencias tratables

CONOCIENDO LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

Fuente: Marin, Sayeg, Kornfeld, Inestrosa, 1997

2.2.1 ;Qué es?

La enfermedad de Alzheimer fue descrita por primera
vez en 1907 por el psiquiatra y neurélogo aleman Alois
Alzheimer. Esta se define como una enfermedad dege-
nerativa que compromete al cerebro, generando una
variacion neurodegenerativa provocada por el descen-
so progresivo de una sustancia quimica llamada Acetil-
colina, la cual es vital para el correcto funcionamiento
cerebral, causando una disminucién en la memoria.

Si bien es una enfermedad que suele aparecer en
adultos mayores (65 afos en adelante), suele tener
también algunas apariciones en personas mas jove-
nes, pudiendo manifestarse a partir de los 30 afos de
edad, ya que la enfermedad trata de un envejecimiento
a nivel cerebral que puede ser causado sin poseer un
deterioro o envejecimiento a nivel fisico, sin embargo
esta se ve intensificada en forma exponencial al tener
esta condicidn. (Sayeg, 1995).

Comparacion tipos de cerebros
(normal, medio, Alzheimer]).
Healthy Holistic Living, 2015



En un cerebro normal billones de células llamadas
neuronas se comunican constantemente unas con
otras a través de descargas eléctricas, liberando
mensajeros quimicos llamados neurotransmiso-
res, los cuales se mueven a través de sinapsis
entre las neuronasy encuentran sus receptores en
las dendritas de la neurona vecina, haciendo que
este circuito circular permita la comunicacion den-
tro del cerebro. En la enfermedad de Alzheimer se
corrompe esta comunicacion, puesto que una dis-
capacidad comprometida en las neuronas hace
que se dificulte la comunicacion entre unay otra,

destruyendo la memoria y la destreza de pensar.

(National Institute on Aging, 2010).

2.2.2 Sintomas /Etapas

Segun la Alzheimer’s Association (2015), el mal de Al-
zheimer no afecta a todos de la misma manera, por
tanto, no todos los enfermos de ésta cambian o pierden
habilidades al mismo tiempo.

Algunos enfermos pueden experimentar mas sinto-
mas y otros menos, sin embargo el progreso general de
la enfermedad es muy predecible y sus sintomas van
variando segun la etapa en que se encuentre el enfer-
mo, siempre de manera progresiva y a la vez, empeo-
rando con el tiempo, ya que no se ha encontrado cura
para este mal.

Se han reconocido 7 etapas en la enfermedad que
se caracterizan por ser progresivas unas de otras. Las
etapasy sus efectos se encuentran representadas en el
siguiente grafico.

Ausencia de dano cognitivo

La persona no experimenta pro-
blemas de memoria y no hay
sintomas evidentes a los profe-
sionales médicos durante las en-
trevistas médicas.

4

Disminucion cognitiva moderada
Una entrevista médica cuidado-
sa deberia poder detectar defi-
ciencias claras en las siguientes
areas: Falta de memoria de he-
chos recientes, mayor dificultad
en realizar tareas complejas,olvi-
do de la historia personal..

Disminucion cognitiva muy severa
En la dltima etapa de esta enfer-
medad los individuos pierden la
capacidad de responder a su en-
torno, de hablar y controlar sus
movimientos. Pierden la capaci-
dad de sentarse sin apoyo y sos-
tenerse la cabeza. Los reflejos se
vuelven anormales y los musculos
rigidos.

2

Disminucion cognitiva muy leve

El individuo nota ciertas fallas de
memoria como olvidar palabras
conocidas o el lugar donde se co-
locan objetos Estos problemas no
son evidentes durante los exame-
nes médicos, ni tampoco resultan
aparentes para los amigos o fami-
liares o companeros de trabajo.

5

Disminucidon cognitiva
moderadamente severa

Lagunas de memoria y déficit en
la funcion cognitiva. Llas perso-
nas empiezan a necesitar asisten-
cia con las actividades cotidianas.

3

Disminucion cognitiva leve

Los amigos, familiares o com-
paneros de trabajo comienzan a
notar deficiencias. Los problemas
de memoria pueden medirse por
medio de una entrevista médica.

6

Disminucion cognitiva severa

Los problemas de la memoria
siguen agravandose, pueden pro-
ducirse cambios considerables en
la personalidad y los individuos
afectados por la enfermedad ne-
cesitan considerable ayuda en las
actividades de la vida cotidiana.

Alzheimer’s Association, 2015
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2.2.3 Limitaciones

Al afectar areas de la funcion mental, como la persona-
lidad o comportamiento emocional, el lenguaje, la me-
moria, la percepcion y hasta el pensamiento o juicio;
el Alzheimer se considera una enfermedad extrema-
damente limitante para quien la padece, como también
para quien la cuida. La enfermedad altera todos los am-
bitos de la vida del paciente, dificultando la realizacion
de funciones que antes resultaban simples y sin mayo-
res problemas.

La EA por tanto, genera una total dependencia en
terceros, pues entre entre mas avanzada la enfermedad,
el enfermo es mas incapaz de sustentarse por si mismo.

Sayeg (1995) explica que el enfermo va perdiendo su
autonomia de manera cada vez mas evidente y es por
esto que debe renunciar a muchas actividades como:
conducir, llevar cuentas, cumplir con el trabajo, etc.

Junto con la pérdida de la capacidad de realizacién
de actividades, los 6rganos de los sentidos sufren algu-
nas veces dificultades para poder funcionar correctamen-
te. Uno de estos casos corresponde a problemas ligados al
sentido de la visidn, situacion que crea un panorama auln
mas delicado para el enfermo, puesto que éste se encuen-
tra ya en un estado de confusion y desorientacion, y el he-
cho de disminuir su vision, agrava ain mas esta condicion.

Mas especificamente, en relacion al problema de la vi-
sidn se plantea que “la demencia lleva a los individuos a
tener dificultades en identificar colores suaves y sus tona-
lidades.” (Sayeg, 1995, p. 89). De esta forma, Sayeg (1995)

explica que ante los dafios de vision ocasionados por la
demencia, se debe aplicar un correcto manejo de colo-
res, como por ejemplo aplicar el recurso de contrastes,
afirmando que una puerta de color claro en una pared
de color blanca no podra ser visualizada de manera
correcta por parte del enfermo. A su vez, el uso del
contraste no debe ser exagerado, ya que el abuso de
éste puede ocasionar confusion en el paciente, al igual
que lo hacen los pisos o alfombras con disefios geomé-
tricos, principalmente los cuadriculados o con lineas.
Esto se debe a que cuando una persona se encuentra
demente, pasa a tener dificultades en reconocer planos
profundos. También expone que “los cambios bruscos
de luz afectan negativamente la vision” (Sayeg, 1995,
p.90], explicando que es fundamental mantener el
escenario del enfermo iluminado con una intensidad
constante, como por ejemplo, mantener las luces pren-
didas al atardecer (antes de oscurecer), con el fin de no
enfrentarse de golpe con la oscuridad y evitar un esta-
do de agitacion durante la transicion entre dia y noche.

Otro o6rgano del sentido que puede presentar proble-
mas es el de la audicion. Dado que para el paciente ya es
una dificultad el poder comunicarse, al presentar proble-
mas con este sentido lo lleva a un estado de total aisla-
miento y soledad. (Sayeg, 1995)

TRATAMIENTO

Como se nombro anteriormente, el mal de Alzheimer
es de caracter progresivo y no existe un tratamiento ofi-
cial para curar la enfermedad, ya que pertenece a las
demencias de tipo degenerativo.

Es una enfermedad que debe ser tratada por un mé-
dico neurdlogo, puesto que es el especialista encargado
de tratar todos los danos existentes a nivel de sistema
nerviosoy por tanto, del cerebro.Al ser una enfermedad
mas propensa en personas mayores, se recomienda
también la presencia de un médico geriatra, la cual es
un area de la Medicina Interna que trata los problemas
de salud de las personas mayores.

A pesar de no ser necesario en todos los casos de
tratamiento, muchos otros se necesitan la colaboracion
de un medico psiquiatra, puesto que al encontrarse le-
siones a nivel neuroldgico pueden alterarse por ejem-
plo factores tan importantes como la personalidad,
llegando a gatillar enfermedades mentales. Nueva-
mente por tanto, neurologia y psiquiatria se vuelven a
encontrar. (Dra Peralta, Comunicacién personal, 9 de
septiembre 2015)

El hecho de ser una enfermedad sin cura demuestra
que no se ha encontrado utilidad de drogas preventi-
vas de conversion, por tanto la sugerencia terapéuti-
caeslarecomendacionde unestilodevida saludable.
(Behrens, 2007, p.31)

2.3.1 Terapias farmacologicas

A pesar de no existir una droga que pueda curar esta
enfermedad, si se utilizan distintas clases de remedios
para poder hacerla mas llevadera, como resulta ser el
caso de los medicamentos que mejoran la irrigacion
del cerebroy los antidepresivos que disminuyen la an-
siedad en el paciente.

Hay medicamentos que en etapas iniciales lo-
gran, por asi decirlo, disminuir los periodos
de pérdida de memoria, como es el caso de la
memantina. También cuando los pacientes em-
piezan por ejemplo a excitarse o irritarse, uno
pudiera utilizar neurolépticos para evitar esta
excitacion o agresion. En el fondo son remedios
para mantener controlado al paciente.Se deberia
también utilizar antidepresivos para tratar los
trastornos del animo que generalmente empie-
zan a sufrir la gran mayoria de los pacientes.
(Dra.Ciampi, Comunicacién personal, 24 de

septiembre 2015)
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2.3.2 Terapias no farmacoldgicas

Al no poder contar con una cura, las terapias no far-
macoldgicas han sido una buena manera para tratar a
los enfermos de Alzheimer. Diversas terapias pueden
hacer mas llevadero este mal, no sélo para el enfer-
mo, sino también para el cuidador. Algunos ejemplos
de éstas son:

Intervenciones psico-educativos:

Su fin es educar a los cuidadores con el fin de re-
percutir en el enfermo, ensenandoles como tra-
tar la enfermedad y saber que hacer ante diver-
sas situaciones de estrés (Behrens, 2007).

Terapias cognitivas y de comportamiento:

Tiene como fin ejercitar la mente mediante practi-
cas que se desarrollan en forma de juego.

Terapias alternativas:

Son aquellas que no estan ligadas al ambito de la
medicina propiamente tal, sin embargo son efec-
tivas en el uso de pacientes con Alzheimer ya que
los mantienen concentrados y estimulados.

EL MUNDO ENVEJECE: ALZHEIMER EN DATOS DUROS

Segun Marin et al. (1997) “El mundo se ve enfrentado a
un envejecimiento progresivo de su poblacion. En 1950
habia 214.000.000 de personas de mas de setenta afios
y, estimativamente, esta cifra en el aio 2025 serd de un
billén de personas”. (p.77)

Se estima que en todo el mundo hay alrededor
de 24 millones de personas con Alzheimer y
que este dato se incrementard hasta alcanzar
la cifra de 81 millones en 2040. Este incremen-
to se producird principalmente en zonas de ra-
pido crecimiento demografico y densamente
pobladas como China, India y América del Sur.
(“Alzheimers Support”, 2015)

Prudant (2015) se refiere al aumento creciente y des-
controlado de la enfermedad, del cual se puede deducir
que en diez afios (entre 2040 y 2050) casi se duplicara
en afectados, logrando asi abarcar alrededor de 135
millones de enfermos y convirtiéndose asi en la enfer-
medad mas importante del siglo XXI.

Ante estas alarmantes cifras, el Informe Mundial sobre
el Alzheimer (2009) declara que diversos organismos
han manifestado su preocupacion por apoyar a asocia-
ciones de Alzheimer a trabajar junto a sus respectivos

gobiernos en estrategias de mejora en la calidad de
vida de las personas con demencia y sus cuidadores,
asi como en el incrementode esfuerzos de investiga-
cion. Expone también que para desarrollar estas estra-
tegias nacionales, es importante que la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) haga de la demencia una
prioridad sanitaria a nivel mundial.

Un factor importante para considerar es que la en-
fermedad suele ser més frecuente en el sexo femenino,
debido a que los estrégenos protegen a las personas de
poseer la enfermedad, por lo que después de la meno-
pausia se genera un aumento de mujeres sufriendo la
enfermedad, debido a la caida de estrogenos que antes
solian funcionar como protectores (Marin et al. 1997).
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2.4.1 Alzheimer por zonas

Porcentaje de la poblaciéon mundial de 60 afos
y mas, respecto a la poblacién total (1950-2050)

PAISES NORDICOS
EEUU INDIA

personas afectadas
personas afectadas con la enfermedad personas afectadas
por demenecias no
diagnosticadas

con la enfermedad

ESPANA

1950 1960 1970 1980 1990 2000 2010 2020 2030 2040 2050
personas afectadas

con la enfermedad
Politica gubernamental

ALEMANIA

- 60-69 afos - 70y mas EL 2007 se aprobé la Ley personas afectadas
de Dependencia, creada para con la enfermedad
regular las ayudas a todas las Politica gubernamental
personas mayores que no puedan Desde 2008 por ley las personas
valerse por si mismas, a través del con Alzheimer han sido incluidas
acceso a los servicios sociales y a en el Sistema de Servicios Sociales
las prestaciones econdmicas mas con un presupuesto de 2.3 billones

World Population Prospects (2002) adecuadas a sus necesidades de euros al ano
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SER ENFERMO DE ALZHEIMER EN CHILE

Gajardo y Monsalves (2013) plantean que “en Chile, se
estima que cerca de 200.000 personas presentan de-
mencia en la actualidad y se proyecta que esta preva-
lencia se triplicara el ano 2050". (p.23) Se puede deducir
entonces que la enfermedad de Alzheimer en Chile re-
sulta ser un tema relevante, donde se debe educar a
la poblacion de manera urgente con el fin de generar
conocimientos sobre la enfermedad y poder otorgar de
la misma manera, herramientas para enfrentarla tanto
desde una perspectiva de enfermo, como la de cuidador.

Chile, al igual que el mundo, estad envejeciendo y
ante esta situacion no debe padecer indiferente, espe-
cialmente si se conoce que el mal de Alzheimer pasd
de ser la 292 causa de muerte en 1990 a la quinta hoy
en dia, presentando un aumento de 526% en solo dos
décadas. Segun cifras del Ministerio de Salud, en 2010
fallecieron 3.707 personas por demencias y Alzheimer
en el pais.

Para tomar conciencia de la frecuencia y expansion
de la enfermedad, tanto a nivel global como local, se
han realizado diversos estudios con el fin de proporcio-
nar informacion acerca de los paises que contienen altos
indices del mal de Alzheimer.EL Gltimo realizado con este
fin pertenece a la Universidad de Cambridge y revela que
nuestro pais se posiciona entre los 50 con mas riesgo de
adquirir la enfermedad, compartiendo lugar similar con
paises como Alemania, Austria, Croacia, Grecia, Israel,
Uruguay e Irlanda (Yarez, 2013).

2.5.1 Instituciones de apoyo a Alzheimer en Chile

En nuestro pais existe sélo un institucién a nivel na-
cional que se destina exclusivamente a ofrecer apoyo
a quienes se ven afectados por este tipo de demencia. Se
trata de la Corporacién Alzheimer Chile, organismo que
nace en 1990 por un grupo de familiares de personas con
esta enfermedad en conjunto con profesionales expertos
en el temay que tiene como objetivo generar apoyo tanto a
enfermos de EA como a su nucleo familiar. A la misma vez,
buscan informar y concientizar a la opinién publica res-
pecto a la enfermedad, para asi lograr incitar a la indaga-
cion y estudios sobre ésta. La corporacion busca también
“promover la formacidn de nuevos grupos de autoayuda a
lo largo de Chile, entre los cuales ya se hallan establecidos
en ciudades como Chillan, Concepcién, Los Angeles y Val-
divia”. [Corporacién Alzheimer Chile, 2012).

Como se ha mencionado anteriormente, la en-
fermedad es propensa a darse en casos de personas
mayores, por lo que existen diversas casas de reposo
que cuentan con personas que sufren esta condicion,
las cuales deben convivir con otros adultos mayores,
que padecen Unicamente problemas relacionados con
la edad. A pesar de ser muy pocos, se encuentran tam-
bién hogares de ancianos donde la mayor cantidad de
habitantes sufren de problemas relacionados con la
mente, especializdndose asi en el trato de enfermos
que padecen esta condicion. Segun la Dra. Ciampi, la-
mentablemente la existencia de estos centros especia-
lizados no es comun y tienen un precio muy elevado.
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2.5.2 Investigacion en terreno del sujeto en si

Para entender mejor la enfermedad, se realizaron
observaciones de los enfermos en dos contextos

diferentes. La primera de estas se realizd en hogar
especializado en demencias, Capsal, y la segunda en

uno de tipo comun (Santa Marta del Carmen).

Observaciones realizadas en Capsal

La residencia para adultos Mayores Capsal se
inicio en 1990 y esta conformada por profesiona-
les del drea de la salud, artes y ciencias sociales,
todos con estudios y formaciones en gerontolo-
gia. Se define como residencia y no como hogar
de ancianos, ya que buscan ser un servicio que
evoque un ambiente de "hogar”, manteniendo un
espacio mas pequeno y decoracion similar a la de
cualquier casa, con el fin de hacer sentir comodo
a los adultos mayores que habitan aqui.

En este lugar se le da especial enfoque a activi-

o '

1 Se realizan diversas actividades
manuales y en ellas, a pesar que
cuesta que logren concentrarse
inicialmente, muchos logran
tranquilizarse y se conectan con
un objetivo a medida que avanza
la actividad.

9

AN

) Generalmente se les ve con la

cabeza baja. Da la sensacion que el
mundo les parece un lugar hostil y
desconocido, por lo que todo genera
miedo y es mas facil mantenerse
“adentro”. Esto provoca muchas
horas de sueno, incluso en horarios

donde los vienen a visitar familiares.

Muchos enfermos estan en las
primeras etapas de la enfermedad,
por lo que tienen muchos
momentos de lucidez, donde se
puede conversar con ellos y saber
como se siente. No sucede lo mismo
con aquellos que se encuentran en
las etapas més avanzadas.

dades manuales o recreativas con el objetivo de A
mantener estimulados a los pacientes, pues creen Rk ' | '

que la terapia no farmacoldgica es un excelente ca-
mino para apaciguar en cierto modo el caos que ge-

2 El ambiente es ameno, sin embargo

30

nera la enfermedad.

a pesar que se encuentran muchas
profesionales amables, otras tienen
un trato un poco duro y se ven
cansadas. Por ende, se entiende que
es un trabajo dificil , donde hay que
tener mucha paciencia.

Se realizan diversas actividades
entre los convivientes del lugar.
En estas pueden participar todos
y generalmente estan ligadas a
dindmicas musicales o teatrales.
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Observaciones realizadas en hogar Santa Marta
del Carmen

La residencia Santa Marta del Carmen funciona
tanto como hospedaje y también como un lugar
donde los adultos mayores pueden ir por el dia a
realizar diferentes actividades.

Buscan estimular al adulto mayor por medio de
actividades que involucren la risa y alegria.

En el Hogar Santa Marta del Carmen, los enfer-
mos de Alzheimer conviven con gente mayor con
distintos problemas y dificultades, esto hace que
a veces la convivencia no sea siempre facil.

Se presentaron problemas al minuto de sacar
fotos en este hogar, por lo que las fotos aqui ex-
puestas corresponden a otras tomadas en otra
actividad realizada por Puentes U
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UNA MOCHILA PARA LA SOCIEDAD

Para Marin et al. (2006) “la experiencia demuestra que
muchas veces los familiares acaban por internar pa-
cientes en asilos no porque quieran, sino por la total
imposibilidad de asistirlos”. (p.77)

Hemos explicado que la enfermedad es extremada-
mente violenta a nivel psicolégico tanto para el enfer-
mo, como también para los involucrados en la vida de
éste. Al no existir mucho conocimiento ni ayuda profe-
sional para el tratamiento de los pacientes, muchos
de ellos experimentan una especie de alejamiento de
parte de su entorno, pues estos no cuentan con las he-
rramientas necesarias para atenderlos. La misma si-
tuacion suele ocurrir en las residencias de ancianos,
donde son pocas las veces que se cuentan con profe-
sionales expertos en el tema del Alzheimer.

Segun la Dra. Ciampi, en Chile se ofrece mucho me-
nos ayuda de la que se requiere, ya que faltan mas resi-
dencias especializadas y también servicio de cuidado-
res a domicilio formados en pacientes con demencia,
puesto que actualmente la mayoria de los enfermos se
encuentran en hogares de ancianos.

Lamentablemente en nuestro pais no hay centros
especializados que sean asequibles para la ma-
yoria de la poblacidn, es por eso que muchas per-
sonas terminan internando a sus familiares en
hogares de ancianos y bueno, termina pasando lo

que muestran en las noticias, que se pegan en-

tre ellos o los amarran. Hoy en dia los enfermos
de Alzheimer son una carga en nuestra sociedad

de la cual pocos se quieren hacer responsables.

(Dra. Ciampi, Comunicacion personal, 24 de sep-
tiembre 2015)

2.6.1 Falta de conocimiento sobre enfermedad

Segun COPESA, Chile se encuentra en deuda con la ter-
cera edad, especialmente en asuntos que correspon-
den a trastornos neurodegenerativos. Esto sumado a
la falta de educacion en torno a la prevencion, apuntan
a un futuro desesperanzador (2016). La situacion de
Chile con respecto al efecto Alzheimer no tiene buen
prondstico, sobre todo por ser una enfermedad que no
solo ataca a quien la padece, sino a quien la cuida o
quien comparte con ella.

La falta de educaciony de soporte a la enfermedad y
el hecho que solo exista un institucion a nivel nacional
encargada de dar soporte a los afectados por la enfer-
medad y en menor medida al cuidador o familiar, lleva
a distintas situaciones de riesgo, las cuales deben ser
mejoradas.

Dentro de las variables contextuales del cuidado,
se observa que la falta de apoyo social, definido
como no tener a alguien a quien recurrir si nece-
sita ayuda de cualquier tipo, es la variable que se
asocia en forma mas significativa con la carga del
cuidador. Porotra parte, los trastornos de compor-
tamiento y el grado de deterioro funcional estan
altamente correlacionados con el grado de sobre-

carga. Cuando el cuidado se lleva a cabo en con-

diciones de pobreza, sin descansos, capacitacion
ni recursos para la atencion, hay un alto riesgo de
morbilidad asociada, derivada de incumplimiento
de los programas preventivos de salud, aumento
de los indices de depresion y disminucidén de la in-
munidad. El riesgo de abandono y malos tratos se
incrementa también con un cuidador abrumado.
(Documento Premiliminar para la elaboracién del

Plan Nacional para las demencias, 2015)
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2.6.2 Costo de la enfermedad

Los costos de la enfermedad de Alzheimer son multi-
ples y no necesariamente ligados netamente a lo eco-
ndmico, aunque en si es una enfermedad que se define
como cara, debido a los multiples remedios y trata-
mientos que debe seguir el paciente para poder hacer-
la mas llevadera.

La demencia es una enfermedad que involu-
cra altos costos directos e indirectos. En el ano
2010, se estimd que el costo mundial fue de
US$604.000 millones, lo cual corresponde a 1,0%
del producto interno bruto (PIB) agregado a nivel
mundial. Los costos directos corresponden a los
gastos médicos (consultas médicas, medicamen-
tos y exdmenes) y los costos sociales (costos de
institucionalizacion, remuneraciones de cuida-
dores profesionales, etc.). Los costos indirectos
corresponden al gasto asociado a los cuidados
brindados a las personas con demencias por cui-
dadoresnoremunerados, usualmente familiares”.
(Wimo, Winblad & Jonsson, 2010)

Chile a pesar de estar clasificado como un pais de in-
greso medios altos presenta, como mencionamos an-
teriormente, fallas en sus politicas publicas para las
personas que sufren demencias puesto que hay escaso
apoyo y atencidn tanto técnico como profesional.

Wimo et al (2010) plantea que basado en el PIB se
ha estimado que en paises Latinoamericanos un
costo directo anual por persona con demencia es
de 4.943 ddlares, un costo indirecto de 8.974 doéla-
resy costo totalde 13.917 dolares anuales por per-
sona con demencia. Existen escasos estudios en
Latino América sobre los costos de la demencia”.
(Documento Preliminar para la elaboracion del

Plan Nacional para las demencias, 2015)

COSTOS DE ASISTENCIA INFORMAL (ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA)

COSTO MEDICOS

COSTOS SOCIALES

TOTAL

251,89

96,41

255,69

603,99

Costos sociales mundiales de
la demencia por categoria de
costos.

Documento preliminar para la ela-
boracién del Plan Nacional para las

demencias, 2015
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LOS NO ENFERMOS QUE SUFREN:
COSTO EMOCIONAL DE LA ENFERMEDAD

Sea cual sea la enfermedad, nunca resulta una tarea
facil cuidar a quien la padece, puesto que el cuidador
ve comprometido tanto un desgaste fisico, como uno
de tipo emocional durante el proceso. El primero hace
referencia a la dificultad para movilizar a una perso-
na aplicando el uso de fuerza y la energia dispuesta en
tratar las necesidades de aquel que se encuentra condi-
cionado por algun mal. En cambio, la segunda alude a la
psicologia y al desgaste mental que puede llevar el tener
que asistir continuamente a quien lo requiere. Lamen-
tablemente, la segunda se ve muchas veces ignorada al
no ser tangible como la primera, y muchas personas ol-
vidan la importancia de esta para la salud. (Dra.Ciampi,
Comunicacién personal, 24 de septiembre 2015)

La enfermedad de Alzheimer afecta gran parte de
las facultades del ser humano. Dado su caracter dege-
nerativo es considerada extremadamente limitante al
comprometer elementos fundamentales como el factor
cognitivo, el comportamiento, la personalidad y habili-
dades, entre otras cosas. Esta categoria limitante ma-
nifiesta la indispensabilidad de terceros en el transcur-
so de la enfermedad, por lo que la imagen del cuidador
es de vital importancia. (Sayeg, 1995)

Es importante aclarar que la figura del cuidador
puede ser muchas veces un familiar, y que asumir este
rol puede presentar grandes dificultades especialmen-
te por el poco conocimiento que se tiene de la enfer-
medad y la presion psicoldgica que ejerce esta misma.
Como en toda enfermedad, los cuidadores de enfermos

de EA se pueden dividir en dos clases: aquellos que
asumen esta condicion a pesar de no tener una califi-
cacién profesional (generalmente los familiares entran
en esta categoria) y aquellos que cuentan con los cono-
cimientos y generalmente tienen como trabajo cuidar a
individuos aquejados por la enfermedad. Sin embargo
en ambos casos, el cuidador obtiene una serie de con-
secuencias al realizar su labor, dado que cuidar a un
enfermo de Alzheimer, como se expuso anteriormente
y al igual que otras enfermedades, no solo requiere de
una actividad fisica, sino que también una de tipo psi-
coldgica. Esto, ya que debe planificar y estar pendiente
de preveer las necesidades que vayan surgiendo, todo
esto obstaculizado por la dificil [y en muchos casos casi
nula) comunicacién que se puede percibir entre tratan-
te y enfermo. (Gallardo, Barén & Cruz, 2012).

A su vez, es importante indicar que el cuidador pue-
de ser parte de un organismo (casas de resposo), tra-
bajar por su cuenta (cuidadores en casa de enfermos) o
ser uno de tipo nucleo cercano al enfermo (familiares,
amigos, etc).

2.7.1 Ser familiar de un enfermo de Alzheimer

En relaciéon a los(las) cuidadores(as) de las
personas con dependencia, los datos de SE-
NAMA (Albala,2011) indican que el 95% de los
cuidadores son parientes, entre los cuales se
destacan las hijas(os)(44%), seguido por los
conyuges (23,8%), remarcando el hecho que
la mayor parte del cuidado esejercido por mu-
jeres (89,6%). En relacién a las edades, el 50%
tiene 52 anos o mas y el 30% 62 anos y mas.
(Documento Preliminar para la elaboracién del

Plan Nacional para las demencias 2015)

No siempre son los familiares los cuidadores del en-
fermo. Muchas veces es sélo uno el encargado de cui-
dar y el resto del nucleo familiar ejerce apoyo, sin ser
la figura latente en el desarrollo de la enfermedad. EL
Documento Preliminar para la elaboracion del Plan
Nacional para las demencias (2015) afirma que Los
problemas mas frecuentes percibidos por los cuida-
dores corresponde a “la falta de tiempo para ellos/as
mismos” (18,6%). Le siguen los “problemas de salud”
(12,1%), las “dificultades econdmicas”(11,1%) y “ago-
tamiento fisico y/o psicoldgico” (10,3%). Para quienes
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cuidan a postrados, el agotamiento fisico y psicolégico
aumenta hasta en un 20%. El hecho de que la enfer-
medad ataque la memoria y atente contra el recono-
cimiento es un acto violento a nivel psicoldgico, espe-
cialmente para aquellos que convivieron anteriormente
con el enfermo.

Sin duda que no hay que ser familiar para poder
sentir el mismo desgaste psicoldgico y a la vez
carino por el enfermo, pero el hecho de ser fa-
miliar de un enfermo de Alzheimer implica una
carga que no la vive el cuidador externo: la impo-
tencia ante la enfermedad al “arrebatarle” parte
importante de aquel ser querido, robandose re-
cuerdos y pedazos de historia, llegando a sen-

tirlo algunas veces casi como un desconocido.

(Dra. Ciampi, Comunicacién persona, 24 de sep-
tiembre 2015)

También se ha nombrado anteriormente que la enfer-
medad de Alzheimer no sélo ataca al enfermo, sino a
quienes los rodean, produciendo una especie

de efecto domind en el nucleo familiar del enfermo.

Actualmente, cerca de cuatro millones de esta-
dounidenses son portadores de la EA; siendo esta
enfermedad la cuarta causa de muerte en adul-
tos. Como se trata de una enfermedad que tiene
un gran impacto en la sociedad, y estimando un
promedio de tres familiares (directa o indirecta-
mente] involucrados, un ndmero alarmante de
doce millones de personas en Estados Unidos esta
de alguna manera afectados por esta epidemia.
(Marin et al. 2006, p.8)

Considerando entonces que, segun Alzheimers Su-
pport (2015]), en el mundo hay 24 millones de personas
que padecen la enfermedad, se asume que cada uno de
estos enfermos cuenta con un promedio de tres familiares
involucrados en el desarrollo de este mal, podemos dedu-
cir que hoy en dia hay 72 millones de personas afectadas
por Alzheimer a nivel mundial, de las cuales 600 mil resi-
den en nuestro pais.

“Imagina que ya se genera un desgaste emocional si eres
cuidador, pero si eres familiar-cuidador es muchisimo
mas fuerte, ya que estds con frustracion y rabia, porque
no te reconocen; se vuelven agresivos, incluso te pueden
empezar ainsultar, y uno tiene toda la emocionalidad,
ya que puede ser tu padre, tu marido, tu hermano”.

DraPaula Peralta




Llegando del paseo o depsués de hacer ejercicios por la
casa, me pongo a cocinar. Intento que no sea muy tarde
porque los horarios de ella se han acostumbrado a ser
muy tempranos. Luego de cocinar, pongo la mesa para
las dos, pero primero tengo que darle a ella ya que tiene
mucha dificultad para comer sola.

“Generalmente si el dia esta lindo salimos a dar una vuelta
a la plaza que hay cerca. Ella disfruta mucho estos periodos
al aire libre. A pesar de que cada vez habla menos, en los
paseos logro conectarme con ella muchas veces sin pala-
bras. Si el dia esta feo intento que camine por la casa. Me

P . usta moverla porque siento que le hace bien, es por esto

2.7.2 Un dia siendo cuidador g porgue siento 9 pe ] ,
que hacemos distintos ejercicios, algunas veces caminando "I RS

Con el objetivo de entender como se vive la enfermedad con burrito, otras apoyada en mi, y si estd muy cansada la

a ojos de un cuidador, se le pidié a uno que, a través de muevo en silla de ruedas’”.

una entrevista, narrara en que consiste un dia normal
de cuidado.Se realizaron dibujos en algunas de estas

) ) “Si es que no tenemos cita al doctor, después
situaciones narradas.

de comer vemos televisién o leo un libro. A
pesar de que es lectura personal la leo en voz
alto para que ella también la escuche”.

“Después de despertarse viene la parte mas desgastante
a nivel fisico para mi gusto el bafio y el vestirse.

La ducha es para mi de las partes mas complicadas, no
por el hecho de tener que bafar a alguien, pues estoy to-
talmente acostumbrada, sino porque la espalda me duele
mucho en este momento. La fuerza que hay que realizar
para poder introducir a la paciente en la ducha es la mas
dafina para mi cuerpo. Lo que pasa es que uno también
ya tiene sus afos y este tipo de fuerza se vuelve cada vez
mas dificil. (...]JAl llegar el momento de vestirse, general-

mente la paciente tiende a ser muy rabiosa y ultimamente
he perdido un poco la paciencia y hemos discutido, sin
embargo esoy trabajando para no caer en eso, pues ella
no tiene la culpa, la enfermedad convierte a las personas
en seres my parecidos a nifos”.

“El dia parte generalmente muy temprano, tipo 6:30 ya despierta mi pa-
ciente, ya habiéndolo hecho varias” veces quizas en la noche. Muchas
veces se levanta a la mitad de la noche asustada, porque se siente per-

. . “El dia siempre es pesado, como paso muchas noches con
dida y no sabe donde esta. Aunque me cuesta, debo levantarme cuan- . P p P
. . . . el suefo interrumpido, generalmente estoy muy cansada.
do ella se despierta e intentar calmarla. Su nivel de ansiedad en estos K . X . R
L . . . . Cuidar a alguien con Alzheimer no es facil y requiere de
episodios es muy alto, por lo que intento ser lo mas cuidadosa posible. R )
. mucha paciencia, creo que poco a poco estoy entendiendo
Cuando ocurren estas despertadas en la noche, casi siempre nuestro tind , la enf dad
s " . . conectandome mas con la enfermedad. -
encuentro es “violento” por decirlo, ya que ella reacciona con mucho )'; § durante ol di b las siestas d Pese a que muchas veces me veo sobrepasada por la enfermedad y me dan
. ) - ara descansar durante el dia aprovecho las siestas de i ion ti ini
miedo ante mi persona, no me logra reconocer. En las mafianasel pano- ! — tP . | ganas de terminar con todo, esta profesion tiene cosas inigualables como el
- . . . mi paciente, aunque nunca son tan descansadas porque i i t
rama resulta ser distinto. Despierta mas tranquila y muchas veces me ) bP X l: t e p [ q ! generar lazos con alguien que realmente lo necesita. A pesar de que la mayoria
. S ebo estar muy atenta por si a ella le llega a pasar algo”. i paci 8 i i
reconoce [ trabajo con ella hace cuatro afios)". y p gaap g de las veces mi paciente esté perdida, siempre me reconoce y lo hace, yo creo,a

través de los sentidos, puesto que reconoce a quien la cuida, la respeta y quiere.
Es increible como sin ser de la familia logro ser una pieza fundamental en la vida
de una persona, logrando una conexion incluso mayor que la de un familiar”.



2.7.3 Entrevistas desde el otro lado de la vereda: los
terceros en la enfermedad de Alzheimer

Se efectuaron entrevistas desde un paradigma externo,
realizdndose éstas a doctores, cuidadores y familiares
(siendo algunos de éstos a la vez cuidadores).
Mediante estas entrevistas se logra entender como es
percibida la enfermedad a través de quienes no la pa-
decen, pero si se encuentran presentes en el transcur-
so de ella, sirviendo como material para comprender el
dano que ocasiona la EA en el individuo con la condicion
y el impacto que provoca a su alrededor desde la pers-
pectiva de personas que los acompanan. A continuacion
se presentaran citas destacadas de las entrevistas.

T T
[ELENTER (] HE]

i,
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Preguntas Doctores

Citas destacas de preguntas realizadas a los
doctores Paula Peralta y Fernando Diaz.
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Entrevista cuidadores

Fue dificil hacer una separacion para la entrevista
entre cuidadores y familiares, puesto que los se-
gundos suelen ser muchas veces los cuidadores
de sus seres queridos, y en muchos otros casos,
el cuidador es aquel que, sin ser familiar, pasa
mayor tiempo y se encuentra profundamente
comprometido de manera emocional con el en-
fermo. Dado esto, en esta entrevista se intentd
abordar la informacién sin tomar en cuenta el
lazo “anterior” existente con el enfermo, pre-
guntando Unicamente de hechos existentes en el
presente, obviamente también con el factor psi-
coldgico/ emocional que involucra.

| 7\ |

Marisol Gonzalez

“El paciente que estoy cuidando actualmente
rara vez me reconoce ya que esta en una
etapa muy avanzada (...] Me da mucha pena
porque esta tan solo, es como un muerto
viviente, es terrible. Cuesta tanto esta enfer-
medad para todos porque es dificil venir a
verlos. Muchos familiares optan por no venir
mas porque quieren quedarse con la imagen
anterior del ser querido, aparte que cuesta
hablar entonces las visitas no son faciles”.

Isabel Jara Martinez

“Hay que tener mucha paciencia. Si uno ama
lo que hace tiene que hacerlo bien, y para eso
uno tiene que darle mucho amor al paciente y
también a la familia que sufren mucho.

(...JNo es facil cuidar a alguien con demencia
porque pasa mucho que se ponen violentos, se
escapan, se desnudan. Son cosas que a uno le
cuesta pero uno termina acostumbrandose”.

“Pucha es muy dificil. Yo no soy cuidadora
Unicamente de una persona, como trabaj
en un hogar tengo que estar atendiendo
muchas necesidades y uno es humano,
entonces se cansa y muchas veces reac-
ciono mal o me desespero. Cuando pasa
esto me siento tan mal después porque
ellos no tienen la culpa si es tan indigna la
enfermedad”.
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Margarita Belmar

“Mi terapia consiste principalmente en
atender con mucho carino. Para mi el carino
y el amor es lo principal para ser cuidadora.
Algunas veces ejercitamos con juegos de
memoria, también solemos dibujar man-
dalas para que se relaje. Me gusta también
pasearla con su miembros de sus familia, asi
vamos conversando y me van contando de su
vida, claro que no siempre se puede porque
no siempre la vienen a ver”.

Inés Parra

“Tuve la suerte que mi paciente tenia un
entorno familiar siempre presente y yo lo
trataba Unicamente a el. Sin embargo, obvia-
mente nunca va a ser facil cuidar a alguien
con esta enfermedad, que a pesar de que no
limita a los enfermos en términos fisicos, es
mas terrible porque se empiezan a perder,
se olvidan de las personas y eso es muy duro
para los familiares”.
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Entrevista familiares

El mismo problema que surge en la categoria ante-
rior se presenta aqui. Muchos familiares cumplen el
rol de cuidadores, por lo que también es dificil hacer
la distincidn.

En estas entrevistas se les preguntara a personas
que sitienen un lazo familiar con el enfermo, sien-
do algunos cuidadores de éste. La mayoria de los
familiares coinciden que la mayor dificultad de
la enfermedad se ve en el desgaste emocional que
ésta conlleva, la cual sobrepasa al desgaste fisico.
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LA WEB COMO ACTOR SOCIAL

2.8.1 EL término Aldea Global

Hace ya cuatro décadas McLuhan hablaba del concepto
de Aldea Global, refiriéndose a este como un termino
que busca retratar los efectos y consecuencias socio-
culturales de la comunicacion instantdnea y mundial
de todo tipo de informacidn, que posibilitan incitan y
estimulan a los medios electrénicos de comunicacion.

“(...) En especial, ver y oir permanentemente
personas y hechos como si se estuviera en el
momento y lugar donde ocurren, revive las con-
diciones de vida de una pequena aldea: percibi-
mos como cotidianos hechos y personas que no
conocemos, y olvidamos que esa informacion es
parcial y fue elegida entre una cantidad enorme
de contenido”. (McLuhan, 1971)

Para Sempere (2007) McLuhan y sus distintas descripcio-
nes de conceptos, fueron una especie de profecia para lo
que estamos viviendo en nuestros tiempos. En el caso del
termino de Aldea Global, el autor plantea que el error de
McLuhan fue haber acompanado la palabra aldea con
la expresion global, en vez de haberla denominado uni-
versal, puesto que estos serian realmente los adjetivos
que mejor describirian a la comunidad de ciudadanos

intercomunicados que presagiaba hace anos atras.

2.8.2 Las redes sociales

El concepto de red social es mas amplio de lo que ge-
neralmente podemos tener asociado, puesto que este
va mas alla de algo meramente tecnoldgico. Es normal
que en nuestros tiempos lo asociemos a la web, ya que
internet ha cobrado gran importancia y el concepto se
ha utilizado para describir un tipo de plataforma exis-
tente que gira en torno a la nocidn de lo social.

Segun Santos , primero es necesario definir la no-
cion de red, la cual proviene en gran parte de la teoria
matematica de los grafos, donde se define esta como
una serie de puntos vinculados por una sucesion de
relaciones que cumplen determinadas propiedades
(1989). A la misma vez plantea que diferentes autores
han apoyado una idea comun de red social, la cual po-
see cualidades y estructuras respectivas y donde se
entiende que la principal apreciacion que hay que tener
en una es la posicidn que ocupa un actor social dentro
de la estructura de red. Hay que tener claro también
que las posiciones que ocuparan los diversos partici-
pantes en la red seran distintas y, en referencia a esta
posicion, estara establecida la mayor o menor partici-
pacion de un actor determinado sin embargo, a pesar
de su grado de accion, todas las posiciones son depen-
dientes entre ellas, logrando construir una trama.

Acotandonos y ubicandonos en el plano tecnoldgi-
co, Orihuela define que las redes sociales son servicios
basados en la web que permiten a sus usuarios rela-
cionarse, compartir informacion, y conectarse. (2008)

Mas alld de promover la capacidad de mantenerse en
contacto entre unos y otros, las redes sociales han sido
también un medio Util para la expresién. Diversos mo-
vimientos politicos, sociales, culturales se han propa-
gado gracias a ellas mediante el internet inaldmbrico,
manifestando diversos sentimientos (ira, indignacion,
esperanza etc) de los usuarios y expandiéndose como
una especie de contagio, logrando sacar la voz de los
ciudadanos (Castells, 2012).

Castells también senala tajantemente que si bien
el papel de Internet y la comunicacién inaldmbrica han
sido esenciales en los movimientos sociales, no pueden
ser considerados como las causas de estos.
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2.8.3WEB 2.0

Para Cebrian el concepto web 2.0 comenz6 a ser utili-
zado desde 2004. Anteriormente nos referiamos a web WEB 2.0
(a la cudl hoy en dia llamamos 1.0) a aquella donde los
procesos comunicativos iban de un solo exponente a un
otro 0 a muchos otros (usuarios), en un proceso que po-
dria considerarse lineal, sin la respuesta de los recep-
tores directamente al emisor. En la web 2.0 en cambio, :
el proceso cambia y se abre para que sean los usuarios I ' FUNCIONES CARACTERISTICAS HERRAMIENTAS
de la plataforma quienes desarrollen sus propios pro-
cesos comunicativos (2008).

En la web 2.0 los usuarios se encuentran en el mismo
nivel, y el contenido de esta no se liga netamente a la

aceptacion que puedan tener estos de su valor técnico o CONSULTAR MULTIMEDIA CONEXION BANDA ANCHA
utilitario, sino que se busca profundizar en su dimension CREAR VELOCIDAD MOTORES DE BUSQUEDA
comunicativa e informativa, es por esto que “se pasa di- )

. . . RECOPILAR MAS FUENTES BLOGS
rectamente a examinar el cambio producido en los proce-
sos de interrelaciones de las personas o grupos sociales . PUEILITA INERACIEH DI FRIBIGAST
que intervienen en su aplicacién, asi como en las re- Ik IFEL RS COLABORAR PARTICIPACION VIDEO
percusiones que este enfoque tiene en la generacion de ! RIS CONECTAR ESPECIALIZACION RSS
un nuevo modelo comunicativo”. (Cebrian, 2008, p 346) ’ ) )

SOCIALIZAR ACTUALIZACION IMAGENES

REDES SOCIALES

MUNDOS VIRTUALES

Ejemplos de web 2.0

Ballesteros, 2012
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2.8.4 Internet en Chile

El crecimiento exponencial del uso de internet en Chile
es un hecho. Emol (2016) expone que segln la Subse-
cretaria de Telecomunicaciones, los accesos a internet
en el pais ya superaron los 13 millones.

“Segun las Ultimas series de estadisticas emiti-
das por la Subtel, a diciembre 2015 los accesos
a Internet (fijos + mévil 3G+4G) experimentaron
un crecimiento anual de 14,1% (1,6 millones de
nuevos accesos). Mientras que la penetracién de
Internet fijo y movil (3G+4G), pasé de 64,1 acce-
sos cada 100 habitantes en diciembre 2014 a 72,4
accesos cada 100 habitantes en diciembre 2015".

(Comunicaciones, 2016)

Ante esto Chile se ha convertido en uno de los cuatro
paises que mas horas le dedican a navegar la web en
Latinoamerica, con un promedio de 19 horas al mes.
Esto se ve demostrado a la misma vez en la actividad
que tiene nuestro pais en torno a las redes sociales,
donde nuevamente ocupamos el cuarto lugar a nivel la-
tinoamericano en su uso, teniendo como promedio un
95% de perfiles activos y ubicadndonos en el décimo lu-
gar a nivel mundial en horas promedio. (Tamayo, 2014)

“(..) LaWeb 2.0 solventa ese problema porque nace de las
necesidades, la participaciéony la colaboracion de los propios

usuarios. Frente al conocimiento de unespocos, la Web 2.0 se

fundamenta en la “inteligencia de las multitudes”
¥ =
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OBSERVACIONES

La triada perfecta

Los expertos recomiendan que los familiares no se de-
ben hacer cargo de los enfermos. Sin embargo es un
hecho que gran parte de los enfermos de Alzheimer en
el pais son cuidados por estos, ya sea por motivos eco-
ndmicos, sentimentales etc.

Lo recomendado para un buen tratamiento de Alzhei-
mer seria un cuidado realizado por un ente externo al nu-
cleo familiar, acompafnado de médicos que puedan ob-
servar al enfermo, y rodeado del amor de familiares.
Esto es lo que se le llamaria la “triada perfecta”.

CUIDADOR

MEDICO

- FAMILIAR

La triada como utopia en términos econémicos

Si bien existe una triada creada para un 6ptimo tra-
tamiento de enfermo, nombramos anterior que pocas
veces se cumple. La triada resulta ser una especie de
utopia, puesto que sabemos que la enfermedad con-
lleva altos costos econdmicos puesto que el tener a
alguien que cuide del enfermo significa un gasto que
excede el presupuesto de la mayoria de los chilenos,
por lo que muchos familiares optan por ser cuidador.

Con respecto a los médicos, también resultan ser un
gasto para los familiares, sin embargo, estos prefirie-
ren priorizar las consultas con profesionales a escoger un
cuidador tiempo completo. A esto también hay que sumar
los altos costos de las medicinas.

La enfermedad conlleva multiples costos, los cuales
superan el presupuesto de una familia promedio.

El desgaste emocional

Al no poder existir esta triada en todas las familias
afectadas por la enfermedad de Alzheimer se produce
un desgaste emocional. El familiar es propenso a sufrir
depresiones lo que podria conllevar malos tratos para
el enfermo. Los familiares se ven la mayoria de las ve-
ces sobrepasados por lo que implica la enfermedad,
por lo que también se terminan enfermando ellos.
Existe poco acompanamiento para los familiares. No
solo el enfermo de Alzheimer necesita apoyo medico, los
familiares debieran tener alguna forma de desahogo.

Experiencia

Tanto cuidadores como familiares valoran las expe-
riencias ajenas, la enfermedad no posee un tratamien-
to Unico y aun se desconoce mucho. La experiencia del
otro puede aportar mucho para un caso particular.

Cuidador -no familiar- como pieza fundamental

El cuidador (no familiar] se siente la mayoria de las ve-
ces cercano y comprometido con el paciente y su en-
fermedad. Es el que cuida y el que pasa la mayor parte
del tiempo con el enfermo, por lo que a pesar de no ser
familiar se siente muy unido al aquejado. Su aporte re-
sulta ser muy relevante, puesto que la experiencia que
le entrega el atender a alguien que no es su pariente
y lograr una conexion o avance con el, puede ser una
gran contribucién para otros.

Falta de comunicacion

Si es que existe la triada perfecta, generalmente hay
poca comunicacion entre las partes. En el ambito pri-
vado en general es el familiar el que se comunica tanto
con el cuidador, como con el doctor.

En el caso de hogares de ancianos o residencias el cui-
dador tiene también muchas veces escasa comunica-
cion con el familiar. No hay un sistema disenado que
mantenga a estas tres partes en comunicacion, lo que
seria beneficioso para darse consejos.

Enfermo en casa

Muchos enfermos de Alzheimer siguen viviendo en sus
hogares, siendo cuidados por familiares o por cuidado-
res que viven en el mismo lugar. Esto puede causar ten-
sion en los habitantes del hogar, especialmente en los
familiares que tienen un lazo anterior con el afectado.

Sentimiento de culpa

Muchos familiares manifiestan sentir culpas constan-
tes por tener sentimientos ligados a la rabia y frustra-
cion hacia el enfermo. Llama la atencion el hecho que
muchos manifiestan sentirse solos, sin tener con quien
desahogarse, puesto que creen que lo sienten es algo
negativo, temiendo ser juzgados y a la misma vez pasar
a llevar al enfermo querido

Falta de apoyo

Los terceros en la enfermedad de Alzheimer mani-
fiestan que existe poco apoyo para ellos en la enfer-
medad. Tienden a preocuparse por el enfermo mas
que por ellos mismo. La sociedad pareciera ignorar

el dafo que ocasiona la enfermedad a quienes los
rodean. Falta de un espacio donde cualquier ente de la
enfermedad pueda comunicarse con otro. Se observa
que hay una necesidad de terapia o lugar de encuentro
donde puedan desahogarse y asi también informar a la
poblaciéon sobre la violencia de la enfermedad.
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”Laemocion no dice 'yo’'. [...] uno se encuentra fueradesi. La
emocion no es del orden del "yo’ sino del acontecimiento. Es
muy dificil captar un acontecimiento, pero no creo que
esa aprehension implique la primera persona. Habria que
recurrir mas bien, como lo hace Maurice Blanchot, ala tercera
persona, cuando dice que hay mas intensidad en la proposicion
’él sufre’ que en 'yosufro’” .
Gilles Deleuze
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PROBLEMATICA / OPORTUNIDAD
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Familiares y cuidadores valoran
los consejos e instrucciones
hechas por médicos expertos

en el tema

No pueden estar tan presentes
en el dia a dia del enfermo,
sino que siguen su proceso

mediante las consultas

ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

[

..................... @ MEDICOS | ENFERMO I FAMILIARES @-=-nmsancaacaaanamnany

e e

CUIDADORES

Al cuidar a los enfermos
son los que pasan mayor
tiempo con ellos y por ende
quienes los conocen mejor
en esta etapa

Il Il f

\VAVAYJ

Experiencia en terreno
hace que sean los que conocen
la enfermedad de manera
mas cercana

e e
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Dialogo entre las partes
resultaria beneficioso para
hacer mas llevadera la

enfermedad

Enfermeda

emoci

i

Escaso apoyo

P L T L

Ejercen muchas veces
el rol de cuidador

)

d genera

desgaste y sobrecarga

onal

i

, siendo ellos

también afectados
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Problematica

Los indices de muerte por Alzheimer se han incre-
mentado en un 526% en los uUltimos 20 afios en Chile.
Ante esto, se puede deducir que hoy en dia, simulta-
neamente, hay una gran cantidad de afectados indirec-
tos impactados por la enfermedad en nuestro pais. La
falta de politicas e instituciones de apoyo, tanto para
enfermos como para los indirectamente afectados en
nuestro pais , contrasta con el aumento de la cifra an-
teriormente nombrada.
A pesar de la gravedad y el alto costo emocional que
genera la enfermedad para quienes viven en torno al
enfermo, aln no existe un sistema que pueda aportar-
les consejos y que sirva como medio de apoyo o comu-
nicacion entre estos.

El sufrimiento y deterioro de quienes se encuentran
atras de la enfermedad parecieran estar aln ignorados
por la comunidad en que vivimos.

Oportunidad

Segun las entrevistas y observaciones realizadas, se
puede concluir que la experiencia personal prove-
niente de personas que conviven con la enfermedad
resulta ser un elemento realmente significativo a la
hora de pedir ayuda para los cercanos al enfermo. Se
puede deducir por ende que confian en el consejo ba-
sado en vivencias de casos similares. Esto se percibe
en el hecho que a pesar que constantemente estan en
busqueda de informacion que pueda resultarles util, la
que parece resultarles mas fidedigna es aquella que se
basa en vivencias de otras personas afectadas de una
u otra manera por la enfermedad de Alzheimer. De la
misma forma, se sienten incomprendidos o no tienen
con quien hablar sobre lo que significa emocionalm

te estar tras la enfermedad.

La oportunidad nace entonces como un espacio para
comunicar a los indirectamente afectados entre si, fa-
cilitando el intercambio de informacidn y el desahogo
personal.
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QUE

Proyecto Trama es una plataforma digital que
busca generar una red de apoyo en torno a la en-
fermedad de Alzheimer mediante el desarrollo de
vinculos, participacion y cooperacion de las par-
tes implicadas en la enfermedad.

POR QUE

A pesar de los estudios que se han llevado a cabo
en los Ultimos anos, la enfermedad de Alzheimer
es todavia un enigma para las ciencias médicas.
Junto a esto, el estudio y conocimiento sobre
como llevar un tratamiento eficaz tampoco ha sido
concluyente, a pesar de la gravedad y el alto costo
(tanto emocional como econémico) para los que vi-
ven en torno al enfermo. Esto, sumado a la escasa

red de apoyo que cuentan los terceros, hacen que
sea una enfermedad de gran impacto especial-
mente en el plano sentimental.

PARA QUE

Generar una red de apoyo entre los afectados, que
propicie el didlogo entre las partes por medio de
la creacién de cadenas de acompanamiento, con
el fin de compartir experiencias y acercar la en-
fermedad de Alzheimer a otras comunidades de
afectados y al publico general, consiguiendo ser
un medio de desahogo donde, por medio de las ex-
periencias de diversos grupos, se ofrezcan conse-
jos y testimonios procurando aliviar el peso emo-
cional de los afectados.

OBJETIVO GENERAL

Generar una red de apoyo Online que actie como sis-
tema de terapia, a base de la informacién contribuida
por los diversos grupos afectados indirectamente por
el Alzheimer (terceros), que logre servir como depdsito
de experiencias y ,cuya riqueza y extension, la aporten
los mismos grupos en torno a la enfermedad.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Crear una plataforma cuya estructura (depdsito y ex-
posicion de experiencias) convoque, facilite y estimule
a la comunidad de afectados a contribuir con los apor-
tes particulares de cada grupo.

2. Permitir la creacion de contenido por parte de los
usuarios, haciendo que la plataforma digital se genere
solo gracias a su participacion.

3. Dar a conocer diversas vivencias en torno a la enfer-
medad, promoviendo didlogos sobre esta.

4. Lograr ser un medio de interaccion entre los afecta-
dos indirectos y el publico.

5. Humanizar y acercar la enfermedad al publico.



USUARIO

Sabemos que la enfermedad tiene un efecto ava-
lancha ya que no solo afecta al enfermo, sino a
todos quienes viven en torno a él. Los usuarios
de la red de apoyo Online, por ende, son los de-
nominados afectados indirectos en la cadena de
la enfermedad de Alzheimer (familiares, cuidado-
res, profesionales de la salud, publico general,
los cuales tienen acceso a Internet.

El grupo de indirectos enfrenta la enfermedad
de manera externa, sin embargo sus efectos son
devastadores, particularmente en términos emo-
cionales, por lo que necesitan entregar, compartir
y nutrirse de experiencias (practicas, afectivas y
terapéuticas) que pueden otorgar otros grupos
afectados.

Los usuarios de la plataforma son fundamentales
en el desarrollo y funcionalidad de ésta, puesto
que esta corresponde a una de tipo 2.0, donde son
ellos los que van construyéndola a través del con-
tenido que proporcionen. El proyecto se basa en
los aportes de los afectados indirectos de la en-
fermedad, por lo que son el ente mas importante
de la plataforma.

BENEFICIARIO

El beneficiario del proyecto resultan ser los ter-
ceros anteriormente nombrados como también
la comunidad. La plataforma seria un medio Util
para acercarse a una enfermedad que resulta
ser de las mas invasivas de nuestro pais, por lo
que su conocimiento mediante aquellos que se
encuentran proximos a ella, beneficia enorme-
mente a la comunidad que en algun futuro pro-
bablemente tendra que enfrentarse e ella de una
u otra manera. Mediante el conocimiento de las
experiencias de los usuarios, la comunidad puede
comenzar entender los costos emocionales que
involucra el mal.

CONTEXTO

Nombramos anteriormente que Chile posee altos
indices de alcance de internet, teniendo una pe-
netracion aproximada de un 72,4%.

Los accesos a internet a nivel nacional pasaron de
52,1 por cada 100 habitantes en marzo del 2014
a 64,2 accesos cada 100 habitantes en el mismo
mes del ano 2015. Sin embargo, la mayor cober-
tura de internet se encuentra en la region metro-
politana, otra consecuencia de la centralizacion
con que cuenta nuestro pais.

Se decide que el proyecto se va a contextualizar
en la ciudad de Santiago, puesto que a raiz de la
gran cantidad de afectados por Alzheimer exis-
tentes a nivel nacional, se busca que en primera
etapa, éste los identifique en la capital (Santiago)
con el fin de tener un campo de investigacion mas
acotado y poder sacar informacion relevante, la
cual sirva para el desarrollo de las proximas eta-
pas del proyecto (extrapolarlo a nivel nacional).
También el hecho de ser la ciudad con mayor co-
bertura de internet ayuda a que el proyecto pueda
tener un mayor alcance sin distinguir en niveles
socioeconomicos, pues éste busca un acceso a in-
formacion de tipo democratico, sin existencia de
clasificacidn de usuario en este aspecto.

El avance en la implementacidon de internet en
distintos puntos del pais es un factor que contri-
buye enorme a las proximas etapas del proyecto,
puesto que en un futuro éste pretende alcanzar
una mayor amplitud, consiguiendo convertirse en
una red de apoyo a afectados indirectamente por
Alzheimer a nivel nacional.
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ANTECEDENTES

Proyectos ligados a la enfermedad de Alzheimer, que
tienen como destinatario no solo al enfermo, sino a los
personajes que hay detras de ella.

Communicating: family book

Tiene como objetivo facilitar la comunicacién y con-
versacion entre los familiares. Disefiado para jugar en
familia, teniendo como fin el reconocimiento de los fa-
miliares por parte del enfermo y la estimulacion para
generar didlogo de parte del familiar hacia el enfermo.
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NeuronUP

Dirigida a profesionales de la sa-
lud, NeuronUP es una plataforma
web que pretende convertirse en
un apoyo fundamental para los pro-
fesionales implicados en los proce-
sos de rehabilitacion y estimula-
cién cognitivas.

REFERENTES

Proyectos digitales que se basan en el intercambio de
testimonios, con el fin de dar a entender una causa.
Ambos referentes expuestos ambos corresponden a
proyectos que buscan concientizar a la poblacién res-
pecto a hechos histdricos.

Memorias de exilio

Plataforma que, mediante testimonios de exiliados chi-
lenos tras el golpe militar, busca generar un espacio
para el didlogo y el encuentro a través de testimonios
y vivencias, abordando tematicas como el retorno y el
sentimiento de desarraigo de la identidad individual y
colectiva. También se quiere incorporar la tematica de
exilio a la reconstruccion de nuestra memoria como pais
y hacerlas parte de este.

Quipu project

El objetivo del Proyecto Quipu es iluminar los hechos so-
bre los casos esterilizaciones en el gobierno de Alberto
Fujimori en Peru, a través de la creacién de un archi-
vo de memoria colectiva. Se constituye de testimonios
creados por mujeres a quienes se les realizaron estas
esterilizaciones.Se rescata de este proyecto la dinamica
de dar respuesta a testimonios, generando cadenas.
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JUNIO
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FOCUS GROUP

FOCUS GROUP

Invitacién enviada via mail y facebook

¢ Por qué decidiste participar en esta actividad?
¢ Cuanto sabes de la enfermedad de Alzheimer?
¢ Por qué estas relacionado con la enfermedad?
;Sientes que hay suficiente informacion sobre la EA?

¢Donde la encuentras informacion?

¢ Qué tanto crees que sabe la poblacion chilena sobre la EA?

¢ Qué tan presente crees que esta la enfermedad en Chile?
¢ Conoces alguna fundacion que trabaja con la enfermedad?

¢ Qué crees que es lo mas dificil de la EA?

Con el fin de descubrir los distintos usuarios que debie-
ran conformar la plataforma, se cred un focus group.
Para esto se buscaron personas que tuvieran algun tipo
de relacion con la enfermedad, dejando de esta manera
abierta la entrada para cualquiera que quisiera par-
ticipar. No se hizo una invitacion para receptores de-
terminados, puesto que el objetivo del focus group era
encontrarlos, delimitarlos y dividirlos en grupos.

La invitacion se compartié por Facebook y también
via mail, puesto que se habian recopilado contactos
de familiares de enfermos de Alzheimer en la inves-
tigacion de seminario. Se logré encontrar un total de
23 interesados, siendo la mayoria de estos familiares
(algunos también cuidadores del enfermo).

Se detecté un problema en el minuto de intentar
juntar a las distintas personas interesadas en la acti-
vidad, por lo que las preguntas y respuestas fueron en-
viadas por mail. Al realizarse el focus group por medio
digital, se perdié la instancia de didlogo entre las partes
reunidas, sin embargo se les envid un mail a los partici-
pantes que estaba interesados en saber que opiniones
tenian los demas participantes.

FOCUS GROUP

La mayor recibida a participar en la actividad provino
del ambito familiar, puesto que de las 23 personas que
participaron, 14 correspondian a esta area.

El segmento que parecié menos interesado en partici-
par fue el de cuidadores no familiares, contando solo 3.

Profesionales de distintas disciplinas resultaron intere-
sarse por la actividad, alcanzando a ser é.

(2 psicélogo, 2 doctores neurdlogos, 1 kinesidloga, 1 te-
rapeuta ocupacional).

La mayoria de las respuesta recalcaron el costo emo-
cional de la enfermedad, refiriéndose a lo desgastante
que resulta ser familiar de una persona enferma mas
aun cuando esta es a la misma vez cuidador.

La gran mayoria coincice en que la poblacion chilena
no parece estar muy enterada de la enfermedad y a la
misma vez reconocen pocas instituciones que ayuden a
los enfermos o familiares.

Algunos plantean que hay mucha informacion en la
web, pero que no todas parecen ser confiables por lo
que informacion que parece ser la mas certera para
ellos proviene de profesionales en consultas.

Una minoria sabe el impacto que tiene la enfermedad
en el pais, solo tres saben que es una de las enferme-
dades con mas mortalidad del pais.
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FOCUS GROUP
CONCLUSIONES

Gracias al focus group, se definen
tres tipos de usuarios para la web.

FAMILIAR CUIDADOR PROFESIONAL LA SALUD

A la misma vez los enfer-
mos de Alzheimer cuentan
con uno o mas profesio-
nales del area de la salud
(doctores, kinesidlogos,
terapeutas etc)

A parte de los familiares
afectados, los enfermos
de Alzheimer pueden
contar muchas veces
con cuidadores (tanto de
ambito privado como de
hogares)

Segun estadisticas mun-
diales se estima que cada
enfermo de Alzheimer
posee aproximadamente
3 familiares afectados por
la enfermedad. Esto se ve
comprobado al momento
de realizar el focus group,
puesto que este grupo
lidera en participacion

[ ENFERMEDAD
DE ALZHEIMER

Enfermedad genera un alto
impacto emocional en los

familiares, los cuales bus-
can informacion o consejos
para dar un tratamiento
optimo. A la misma vez
necesitan un espacio para
el desahogo o compartiry
recibir experiencias

El testimonio de diversos
profesionales de la salud
puede resultar muy Gtil
para los otros grupos

Cuidadores también se ven
afectados tanto emocional
como fisicamente (recordar
que familiares también se
desempenan muchas veces
como cuidadores).
Experiencia en cuidado
resulta atil para otras
personas, como también
necesitan desahogo.
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IDENTIDAD DE MARCA

R

El proyecto se desarrolla en un plano emocional, donde
no se busca dar soluciones sino dar espacio a los ter-
ceros de la enfermedad para que puedan sacar la voz,
puesto que sus vivencias y experiencias pueden ser la
recomendacién mas significativa para otros que estén
pasando por lo mismo.

¢Qué une a los diferentes usuarios de la plataforma?
El sentimiento de ahogo, frustracidn, falta de informa-
cion y la necesidad de dar o recibir consejos. A dife-
rencia de los enfermos de Alzheimer, los cuales tienen
un desarrollo desigual de la enfermedad entre unos y
otros (dado la subjetividad en el avance de estal, los
afectados indirectos tienen estos sentimientos como
factor comun entre ellos.

Es por esto que el proyecto se basa principalmente
en relaciones emocionales generadas mediante vincu-
los entre personas. El caracter narrativo de la marca

por lo tanto, se centra en el concepto de didlogo, este
formado por la existencia de lazos humanos en torno a
una tematica (Alzheimer).

Para conseguir este objetivo, fue necesario recopi-
lar material ligado a la emocionalidad que conlleva la
enfermedad, mediante entrevistas, observaciones, vi-
deos, libros, testimonios de todas las aristas en la en-
fermedad, como también de esta misma.

Se eligié como medio para llevar acabo el proyec-
to el formato digital, puesto que este busca formarse
a través de los usuarios, por lo que su funcionalidad
depende de la actividad de estos. Esto hace que la pla-
taforma mantenga el valor emocional, ya que no es una
web fija, sino que son los que estan atras de la enfer-
medad, los encargados de llenarla de contenido sin
ninguna estructura y completa libertad.

IDENTIDAD DE MARCA

La palabra Trama tiene multiples significados, sin em-
bargo, se escoge para el proyecto gracias a dos defini-
ciones del concepto. Por un lado, en un contexto narra-
tivo, la trama corresponde al cuerpo de la historia, la
cual se compone por distintos hechos y sin necesidad
de ser siempre de tipo lineal. Por otro, la trama en re-
lacidn a lo textil, es aquello que se va formando a través
de la urdimbre (hilos tensos) y que finalmente forma el
tejido, por ende en ambos casos el significado llega a
la idea de la construccion de algo a través de partes.
La trama en ambos casos vendria siendo la estructura
generada por un conjunto de elementos entrelazados.
Se escoge el trama como nuevo puesto que el proyecto
se va construyendo por los usuarios, ya que son ellos
mediante sus consejos, los que van formando su propia
red de apoyo.

89



90

IDENTIDAD DE MARCA

WPL T AMD WELLHE &
EVERY DAY

En relacion a la identidad grafica se decidié segquir
como referente plataformas digitales donde se le da
especial importancia a la fotografia.

Como el proyecto trabaja en un contexto de tipo
emocional, las fotografias cumplen un rol importante
en la generacion de este. Se busca que en las diferen-
tes interfaces de la plataforma,las imagenes cumplan
un rol primordial,pues son éstas las encargadas de
darle un estilo propio, el cual, se genera por fotografias
de personas correspondientes a la tercera edad.

Como se nombro anteriormente, las fotografias de
la plataforma corresponden a alusiones de adultos
mayores, buscando reflejar la tematica del proyecto
a través de éstas. Para darle alin mas identidad a la
plataforma,Trama apela al concepto vintage, con el fin
de lograr asi, evocar a un album familiar. Se pretende
otorgar un aspecto anélogo a las fotografias median-
te un tratamiento de ellas, como también darle cierta
nostalgia a la plataforma a través de la incorporacion
de imagenes antiguas.
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IDENTIDAD DE MARCA

1 A

A

i B '
fr/d B

En la imagen del isologotipo se busca representar el
concepto de vinculo, por lo que ante esto se decide uti-
lizar un nudo como referente. Se le llama nudo a un tipo
estructura y orden especifico en un tramo de cuerda o
hilo, el cual se estrecha y a la vez se cierra, haciendo
dificil que se deshaga por si solo y teniendo como fun-
cion el sujetar un objeto. La descripcion de nudo calza
bien con el proyecto, puesto que este también mediante
el didlogo busca sustentar y enlazar a los usuarios de
la plataforma.

.

Imagen final del isologotipo

{rama

Texto final del isologotipo

AaBbCcDdEeFfGgHh

La upograria escogida para et (exto del ISologotipo co-
rresponde a Colaborate-Light. Se escoge porque pare-
ce interesante el cardcter simple que posee, dado por
la altura y delgadez de esta.

La imagen del isologotipo ya es compleja por si, ya que
estd constituida por un nudo, por lo que el texto busca
ser lo mas sobrio posible, con el fin de no representar
exceso de informacién debido a que el proyecto busca
mostrarse como uno ligado de tipo emocional.

IDENTIDAD DE MARCA

El logotipo generalmente es
usado en blanco, puesto que
la mayoria de las veces se en-
cuentra sobre imagenes.
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DESARROLLO WEB

FLUJO DE NAVEGACION

MAPA

INICIO
NOSOTROS CONTACTO REGISTRO INCIO SESION
REGISTRO
ESPECIFICO
FAMILIAR CUIDADOR P. DE LA SALUD VISITANTE

SELECCION
COMUNA T
CREAR RECIBIR
TESTIMONIO TESTIMONIO
ESCOGER DAR
FORMATO RESPUESTA
AUDIO VIDEO VIDEO
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DESARROLLO PLATAFORMA

Fotos capturadas para ser el elemento primordial en
cuanto a diseno en las interfaces de Trama. Se expo-
nen aqui las distintas fotos que fueron usadas en el
disefio de la pagina, todas tomando, como se nombré
anteriormente, un estilo vintage como inspiracion.
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DESARROLLO PLATAFORMA

Durante el transcurso de la plataforma las fotos que la
acompanan corresponde a unas de tipo actual.

Se contextualiza la plataforma mediante el uso de ima-
genes que retratan adultos mayores en distintas situa-
cionesy procurando, generalmente, no dar a conocer la
identidad de los fotografiados.

A diferencia de las imagenes anteriormente des-
critas, al aproximarnos a la zona de testimonios, és-
tas cambian e intentan dar una atmodsfera de nostalgia
mediante el uso de fotografias antiguas. Las fotografias
de las interfaces correspondientes a generacion de tes-
timonios estan tratadas con duotono, para asi hacer la
distincién de grupo.

DESARROLLO PLATAFORMA

PANTONE 352 C PANTONE 245-8 C
R: 191 R: 115
G: 224 G: 161
B: 196 B: 186

Se escoge una paleta de colores pasteles pues se busca
que estos no compitan con la informacion otorgada por
las imagenes y que, por otro lado, las interfaces no se
vean sobrecargadas.
Los colores son suaves ya que buscan aludir un estilo
de tipo “retro”.

Dado que hay cuatro grupos de usuarios existentes
en la plataforma, se decidié generar una paleta de co-
lores de 4 colores.

PANTONE 108-8 C

R: 250
G: 191
B: 186

FAMILIAR

CUIDADOR

PANTONE 5-8 C

R: 250
G: 235
B: 201

P. DE LA SALUD

VISITANTE
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INTERFACES FINALES PLATAFORMA INTERFACES FINALES PLATAFORMA

de personas afectadas por la
enfermedad tanto directa
como indirectamente a nivel,
del as cuales mundial

600 MI L

residen en nuestro
pais

24 MILL ONES

sufren de Alzheimer en el
mundo. Se estima que cada uno
de estos enfermos cuenta con
un promedio de

3 FAMILIARES

involucrados en el desarrollo
del mal

COMENZAR

En las primeras cuatro interfaces, se hace un breve Se tiene la posibilidad de adelantar o retroceder las
introduccion con el fin de que los que ingresan a la interfaces introductorias, como también apretar el
plataforma puedan hacerse de inmediato una idea botén comenzar, el cual accede de manera inmediata
sobre el tema que trata esta. al mapa que contiene testimonios.
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INTERFACES FINALES PLATAFORMA
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Al momento de resgistrarse, el usuario tendrd que
clasificarse en uno de los cuatro grupos existentes.
Al escoger uno, tendrd que completar informacion
especifica, para asi hacer distincion entre los usuariosy
también poder tener mayor control de los testimonios .

NCIARBESION  REGISTRATE

Registrate
Nombre
Apellido

Mail

Escoge tu grupo en la plataforma

INTERFACES FINALES PLATAFORMA

i ¥
sy
]
!

Proyecto Trama es una red de apoyo Generar diélogo entre los usuarios de
online para La enfermedad de Alzheimer que a plataforma, con el fin de compartir
funciona mediante el involucramiento y experiencias y ,simultaneamente acercar la
cooperacion de las partes implicadas en la enfermedad de Alzheimer a otras comunidades
enfermedad y cuyo fin de crear cadenas de de afectados y al publico general.
acompafiamiento, a través de testimonios que Paralelamente, ser un medio de desahogo
otorguen consejos e informacion donde, por medio de las experiencias de
diversos grupos, se ofrezcan consejos.
¥ testimonios procurando aliviar el
peso emocional que esta implica en
quienes la rodean

INICIAR SESION | RE(

Elige el soporte con el cual quieres crear tu testimonio

¢
Bl
> ez

ATRAS

NOSOTROS

CONTACTO
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INTERFACES FINALES PLATAFORMA INTERFACES FINALES PLATAFORMA

www.tramaproyecto.org www.tramaproyecto.org

Al momento de resgistrase, el usuario tendrd que
clasificarse en uno de los cuatro grupos existentes.
Al escoger uno, tendra que completar una informacion
especifica, esto con el fin de poder tener mayor control
de los testimonios

NOSOTROS - GONTACTO
Profesional de la salud Familiar
Estudios

Profesion

Especialidad Trabajo actual

Subir foto (opcional)

Alma mater

Subir foto (opcional]

Perfil familiar

Cuidador

Nombre del familiar afectado iConoces o conociste a alguien que padezca Alzheimer?

s
vo ]

Relacién familiar con el afectado

Subir foto (opcional)

Perfil cuidador Perfil visitante
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Luego de ingresar a la comuna escogida en el mapa, el
usuario debera escoger que tipo de testimonio quiere
escuchar (proveniente de familiares/cuidadores/ profe-
sionales de la salud/ visitantes).
Nuevamente las interfaces cambiaran de tono segun el
grupo que se haya seleccionado.
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PROYECCIONES

MODELO DE NEGOCIOS

SOCIOS CLAVES

Personas involucradas con
la enfermedad de Alzheimer
(familiares, cuidadores,
profesionales de la salud
etc).

Publico general de la ciudad
de Santiago.

ACTIVIDADES CLAVE

Estimular la produccion de
testimonios por parte de las
distintas aristas.

RECURSOS CLAVES

Estimular la produccion de
testimonios por parte de las
distintas aristas.

PROPUESTAS DE VALOR

Para usuario: sistema de
terapia mediante la partici-
pacion y colaboracion en la
plataforma por parte de los
usuarios.

Acceso gratuito a material
generado por la WEB.

Para benefeciario:
Acercar a la comunidad la
enfermedad, logrando
hacerla participe de ella,
educando y concientizando

RELACION CON CLIENTES

Usuario fundamental para el
funcionamiento de la
pagina.

Flujo de comunicacion
mediante la colaboracion.

CANALES

WEB 2.0

Redes sociales
Recomendacion por medio
de profesionales

Boca a boca

SEGMENTOS DE CLIENTE

Poblacion de la region
metropolitana interesada en
la enfermedad de Alzheimer,
que busquen consuelo,
compartir o intercambiar
experiencias o sientan que
puedan aportar de alguna
forma a esto.

ESTRUCTURA DE COSTES

Diseno de la plataforma
Manteniemiento plataforma

Programacion (mantener cierto filtro en los testimonios)

FUENTES DE INGRESOS

Donaciones online
Alianzas con centros médicos
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