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En el ultimo tiempo, la preocupacion por el correcto cuidado del adulto mayor en
el mundo y en Chile ha ido tomando cada vez mayor relevancia en nuestro entorno.
Asi como también algunas enfermedades cronicas que afectan la vida cotidiana
del adulto mayor, siendo la demencia una de las mas importantes de ellas, ya que
no solo trae consigo consecuencias negativas al adulto que la padece, si no que a
todo su entorno cercano y por sobre todo a su cuidador principal. Es por esto que
el tema de la demencia debe ir ligada a la preocupacion de la calidad de vida del
cuidador.

A lo largo de las distintas etapas de busqueda e investigacion, se logra empatizar
cada vez mas con los cuidadores de adultos mayores con demencia y su realidad.
Lo que viven dia a dia merece que haya un proyecto especialmente disefiados para
ellos con el fin de ayudarlos a minimizar la carga tanto fisica como emocional.

Se espera enormemente que este proyecto se logre concretar, para asi permitir que
haya una gran comunidad de cuidadores que se apoye, ayude e informe a través de
SuU experiencia.
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QUE ES LA DEMENCIA
]

“La demencia es un sindrome -generalmente
de naturaleza créonica o  progresiva-
caracterizado por el deterioro de la funcidn
cognitiva (es decir, la capacidad para
procesar el pensamiento), mas alld de lo que
podria considerarse una consecuencia del

envejecimiento normal.”
(Organizacion Munidal de la Salud, 2017)

Hay distintos tipos de demencia, los que
en general pueden afectar a la memoria, el
pensamiento, la orientacién, la comprension,
el cadlculo, la capacidad de aprendizaje, el
lenguaje vy el juicio, pero no la conciencia.

El deterioro de la funcién cognitiva suele ir
acompafiado, y en ocasiones es precedido,
por el deterioro del control emocional, el
comportamiento social y/o la motivacion,
afectando la independencia y la capacidad
para realizar actividades de la vida diaria.

Problemas

en el sistema
cerebral

“La mayoria de los tipos de demencia
(degenerativos) son irreversibles.
Irreversible significa que los cambios en el
cerebro que estan causando la demencia
no pueden detenerse ni revertirse.”
(Medlineplus.gov, 2017)

Dificultad para
realizar las

actividades de la
vida cotidiana




ADULTOS AFECTADOS
G

Se puede observar que el crecimiento de adultos con demencia es concistente
con el pasar de los ailos, aumentando en promedio mas de 3 puntos porcentuales

cada aino.

“Se estima que alrededor de 35 millones de
personas en el mundo tienen hoy, algun un
tipo de demencia, cifra que se duplica cada
20 afios, proyectdndose en 135 millones al
afio 2050”

(Alzheimer’s Disease International, 2013).
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SITUACION

EN CHILE

Se estima que actualmente en Chile, que el
1,06% de la poblaciéon total pais presenta
algun tipo de demencia.

El estudio Nacional de la Dependencia
realizado por el Servicio Nacional del
Adulto Mayor, Senama, en el afio 2009,
da cuenta que el 71% de las personas de
60 anos y mas (7,7% en mujeres y 5,9% en
hombres) presenta deterioro cognitivo,
el cual a partir de los 75 afos muestra un
aumento exponencial, alcanzando 13% en
las personas entre 75-79 afos y 36,2% en
los mayores de 85 afos.

Segun el Senama, actualmente en Chile un 1,06% de la
poblacién total del pais presenta algun tipo de demencia.

DE LA POBLACION MILLONES
ES ADULTO MAYOR 60< DE PERSONAS

I
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7,1%

PRESENTA
DETERIORO COGNITIVO

(SENAMA, 2009)



INSTITUCIONES Y REDES DE APOYO

RELACIONADAS AL ADULTO MAYOR

GOBIERNO

[

MINSAL

El Ministerio de Salud, tiene dentro de
sus focos, crear sistemas enfocados
en el cuidado preventivo de adultos
mayores. Alguno de sus proyectos
incluyen los centros de dia y la
EPAM

de Medicina Preventiva del Adulto

implantacion del (Examen
Mayor) como un derecho gratuito
anual para todos los mayores en Chile,
que permite descartar u obtener un
un primer diagndstico que conduzca

a la demencia.

SENAMA

El  Servicio Nacional del Adulto
Mayor, es un servicio publico a
cargo del Ministerio de Desarrollo
Social, el cual tiene como objetivo
generar programas y estrategias que
permitan una mayor participacion
e integracién social de los mayores.
Ademas de generar una red de apoyo/
servicios para los adultos mayores
mas vulnerables? Desde el afio 2013
SENAMA junto con la Municipalidad
de Penalolén, financian el primer

Centro Diurno para personas con

demencias, llamado Kintun.

]

MUNICIPALIDADES

Las municipalidades ofrecen distintos
servicios orientados a las salud de
sus mayores. Que van desde atencion
domiciliaria hasta entrega anual de
alimentos fortificados para todos los

mayores en Chile.
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1. MINSAL (Minisiterio de Salud) (2015). Salud del Adulto Mayor. Santiago, Chile.
2. SENAMA (Servicio Nacional del Adulto Mayor) (n.d.). Quiénes Somos. Santiago, Chile.



INSTITUCIONES NO GUBERNAMENTALES

CORPORACIONES

Actualmente en nuestro pais no existen
muchas corporaciones que se enfoquen
principalmente en el adulto mayor.

Sin embargo, especificamente en el tema
de demencia, podemos contar con dos
corporaciones enfocadas a tratar tanto a
los adultos con demencia, como también

a su entorno cercano:

Coprad (Corporacién Profesional de Alzheimer y
otras demencias) se centra en concientizar sobre los
trastornos demenciantes y la necesidad de impulsar
politicas publicas en nuestro pais.

Corporacion Alzheimer Chile, creada
para ayudar a las familias de las personas con la
enfermedad de Alzheimer y afecciones similares

con el fin de mejorar su calidad de vida.

FUNDACIONES >

Existe al menos una veintena de

fundaciones que tienen como foco
ayudar desde distintos puntos de vista
a los adultos mayores. Como ejemplo,
estd la fundacion Las Rosas, una de
las mas grandes que existe y la cual
entrega residencia definitiva a mas
de 2.200 mayores vulnerables socio-
econdmicamente. Otra fundacién que
realiza un trabajo importante, es la
fundacion Cerro Navia Joven, la cual
tiene un programa llamado Adulto
Mayor Dependiente, en el cual lo que
se hace es que mayores acompafan a

otros en sus hogares.

ESTABLECIMIENTOS DE
LARGA ESTADIA

En Chile, hay disponibles cientos

de hogares y establecimientos
para adultos mayores con
caracteristicas muy heterogéneas.
Hay una oferta interminable de
lugares que responden a diversas
necesidades. Lamentablemente
en nuestro pais, establecimientos
capacitados para atender adultos
mayores con demencias hay muy
pocos. Dentro de estos podemos
nombrar al Centro El Ceibo,

Centro de dia Vitalday y el Kintun.



TIPOS

DE DEMENCIA

“La demencia se clasifica en varios tipos,
siendo mas comun la enfermedad de
Alzheimer, seguida de las demencias

vasculares.

Su aparicion es mas frecuente después de los
60 anos, es decir, se incrementa con la edad
por lo que su prevalencia ha aumentado con
el envejecimiento poblacional en los ultimos
anos y seguirad creciendo. Las causas van a
depender directamente del tipo de demencia
que sufra la persona”

(Organizacion Mundial de la Salud, 2013)
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En el mundo los tipos de demencia mas conocidas y con mayor
incidencia y prevalencia en la poblacion son el Alzheimer,

Demencia con cuerpos de Lewy y Demencia Vascular.

ALZHEIMER Es el tipo de demencia con mayor prevalencia e
incidencia en el mundo. Se desconoce la causa exacta
de la enfermedad.

VASCULAR —— Causada por una serie de pequefios accidentes
cerebrovasculares (ataques cerebrales) a lo largo de
un periodo de tiempo prolongados.

CUERPOS DE LEWY —— Ocurre cuando se acumulan unas estructuras

anormales, llamadas cuerpos de Lewy, en ciertas areas

del cerebro®.

3. Medlineplus.gov. (2017). Demencia vascular: MedlinePlus enciclopedia médica. [online] Available at: https://medlineplus.gov/spanish/ency/article/000746.htm [Accessed 2 Mayo 2017].
4. Medlineplus.gov. (2017). Demencia con cuerpos de Lewy: MedlinePlus en espafiol. [online] Available at: https:/medlineplus.gov/spanish/lewybodydisease.html [Accessed 2 Mayo 2017].



SINTOMAS Y PROBLEMAS

ASOCIADOS
G

Los familiares o cercanos deben poder
percibir ciertas sefales que advierten que
la persona puede estar sufriendo algun
tipo de demencia. Es importante que
puedan reconocerlos y tener presente
gue estos sintomas no necesariamente
estdn asociados ni son normales al
envejecimiento, para que asi puedan asistir
lo antes posible al médico especialista
para realizar el diagndstico.
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EVOLUCION

DE LA DEMENCIA

La demencia afectaacadapersonade manera
diferente dependiendo del impacto de la
enfermedad y de la personalidad premodrbida
del individuo. Los problemas relacionados
con la demencia se pueden entender en tres
etapas: Inicial, media, y severa.

“Estos periodos son solo pautas
aproximadas algunas veces las personas
pueden deteriorarse mas rapido y otras mas
lentamente. Cabe destacar que no todas
las personas con demencia manifestan la
totalidad de los sintomas.”

(Organizacién Mundial de la Salud, 2013)




Esta etapa tiende no ser muy reconocida,
dado que el inicio de la enfermedad es
gradual y es dificil saber con exactitud
cudndo comienza. Familiares y amigos (y
a veces también profesionales) lo ven solo

como un proceso normal del envejecimiento.

DIFICULTADES

Se torna olvidadizo, especialmente con cosas
que acaban de suceder.

Se pierde en lugares que le son conocidos.

Puede tener dificultad en su comunicacion, tal
como para encontrar las palabras adecuadas.

Pierde la nocidn del tiempo, incluyendo
hora del dia, mes, afo, estaciones.

Puede tener dificultad para realizar
tareas complejas en el hogar.

Puede tener dificultad en la toma de
decisiones y el manejo de sus finanzas.

El animo y comportamiento se pueden ver
alterados

24 (Organizaciéon Mundial de la Salud, 2013)

ETAPA MEDIA

2-5 ano

Esta etapa tiende a ser la mas complejay mas
prolongada. A medida que la enfermedad
avanza, los problemas se vuelven mas obvios

y limitantes.

DIFICULTADES

Puede tener dificultad para comprender el
tiempo, fechas, lugares y eventos; podria per-
derse tanto en el hogar como en la comunidad.

Puede aumentar su dificultad de
comunicacion (en el habla y la comprensién).

Puede necesitar ayuda con el cuidado
personal (como en bafiarse y vestirse).

Puede demostrar un comportamiento
inapropiado en el hogar o la comunidad
(desinhibicion o agresion)

Es incapaz de vivir solo de manera segura,

sin un apoyo considerable.

Los cambios en el comportamiento pueden
incluir: deambular, gritar, aferrarse,
perturbaciones del suefio, alucinaciones.

ETAPA FINAL

5 aflo en adelante

La etapa final es casi de total dependencia
e inactividad. Las alteraciones de la
memoria son mas serias y el lado fisico de la

enfermedad se torna mas obvio.

DIFICULTADES

Tiene una necesidad cada vez mayor de recibir
asistencia para el autocuidado ( aseo personal
y bafarse)

Tiene dificultad para comprender lo que
sucede a su alrededor.

No reconoce a familiares, amigos u objetos
conocidos.

Puede sufrir deincontinenciarenal o intestinal.

Puede perderse dentro del hogar.

Tiene dificultad para comer sin ayuda, podria
tener dificultad para tragar.

Se pueden intensificar los cambios de
comportamiento e incluir agresion hacia su
cuidador(a), agitacion no verbal.



PREVENCION Y
TRATAMIENTOS
]

Existe consistente evidencia de que el riesgo general
de demencia para la poblacidn podria ser modificado
si se reduce, por ejemplo, de manera estricta el
consumo de tabaco y se mejora el adecuado control
de la hipertensidn arterial, de la diabetes mellitus y
de otros factores de riesgo cardiovascular, como la
obesidad.
Enrelacién con la nutricion y alimentacion se describe
que la dieta mediterrdnea, que incluye cereales,
frutas, pescado, legumbres y vegetales, podria
disminuir el riesgo de demencia al reducir la patologia
cardiovascular, incrementar la  concentracion
de neurotrofinas plasmaticas y limitar cascadas
proinflamatorias.
Por otra parte, el tratamiento farmacoldgico en
conjunto con el no farmacoldgico ayudarian a una
mejora considerable en el estado de salud del adulto
mayor.
“Numerosos estudios observacionales han sugerido
que tanto la actividad intelectual (estimulacion
cognitiva) regular y adaptada individualmente como
la actividad fisica, aerdbicay alo menos de moderada
intensidad y frecuencia, serian beneficiosas para la
estructura y la funcidn cerebrales.”

(Ministerio de Salud, Gobierno de Chile, 2015)
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LOS

CUIDADORES

De las enfermedades de condicidn cronica,
la demencia es de las enfermedades que trae
consigo un efecto profundo y uUnico sobre el
cuidador. Es por esto que es muy importante
considerar el impacto que trae la demencia no
solo en las personas que lo sufren, sino también
en sus familias, corresidentes, vecinos y en
otros miembros de sus redes, en particular las
personas que tienen el papel principal en el
cuidado.

En todo el mundo, la familia sigue siendo el
pilar fundamental en la atencion a las personas
mayores con dependencia. De ellos depende
en gran parte el avance que tenga su familiar
en la enfermedad y en cierto modo lo saben,
es por esto que la presion y el sentimiento de
sobreproteccion son uno de los grandes temas

en los cuidadores, ya que si no se trata pueden

caer en una gran depresion.



CUIDADORES INFORMALES

A lo largo de todo el proyecto se hara referencia
a este tipo de cuidador, también llamado
“cuidador familiar”.

“El cuidador informal, es aquella persona
encargada de ayudar en las necesidades basicas
instrumentales de la vida diaria del paciente,
durante la mayor parte del dia, sin recibir
retribucion econdmica por ello, contribuyendo
a que la persona dependiente se mantenga en
su entorno social. Este tipo de personas estan
expuestas, a padecer una gran sobrecarga,
que puede llevarlos a padecer el Sindrome de
Burnout*, y que puede repercutir en su salud.”
(Garcia, 2010)

En nuestro pais, asi como en todo el mundo, la
mayoria de los cuidadores de adultos mayores
son familiares.

* Sindrome de Burnout (del inglés “burn-out”: consumirse o
agotarse), se refiere a un tipo de estrés ocupacional e

institucional con predileccién por profesionales( en general

médicos, enfermeros, profesores) que mantienen una relacion

constante y directa con otras personas, principalmente cuando

esta actividad es considerada de ayuda. ( Lépez, 2016)
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por el cuidado mas de 15 afios

Datos extraidos de SENAMA
(Albala, 2011)



USO DE LA TECNOLOGIA
]

El uso de tecnologias va creciendo fuertemente a nivel El acceso a Internet en Chile ha crecido sostenidamente
mundial y también a nivel pais. En donde el acceso a para llegar en 2015 a un 72% de los hogares

internet ha ido creciendo consistentemente durante
los ultimos 8 afos, llegando a mas de un 70% de los
hogares en Chile. Aumentando en un 140% la cantidad
de hogares desde el aflo 2013.

[}
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20m
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Podemos observar en el grafico del costado, que
los principales usos de internet para el rango etario
entre 30 y 60 afos, son para fines informativos vy
comunicativos.

“Las tres razones mas recurrentes, tanto a nivel Usos de internet en el hogar por edad
urbano y rural, para tener Internet es tener mas acceso
informacidn, comunicarse y fines educativos”

67%

72%

(Subsecretaria de telecomunicaciones de Chile. 2016)

Adquirir informacién
Comunicaciones
Actividades recreativas
E-Goverment
E-Commerce

Otras actividades

, . . . 0%
Ademas, segun los estudios realizados por la

subsecretaria de telecomunicaciones de Chile, para el

afo 2016, el 55% del acceso a internet corresponde a 0%

dispositivos moviles (Smartphone y/o tablets).
40%

60%

80%

(Subsecretaria de

telecomunicaciones de Chile. 2016)
100%



TAREAS DEL CUIDADOR
G

En el hogar, los cuidadores familiares
se enfrentan a multiples tareas que van
evolucionando a través del proceso de la
enfermedad. “Normalmente, el nivel de
apoyo se incrementa segun progresa la
enfermedad, empezando con el apoyo
para actividades instrumentales del diario
vivir (actividades del hogar, sociales vy
financieras), y se expanden para incluir
el cuidado personal y eventualmente una

supervision casi constante.”

32 (Organizacién Mundial de la Salud, 2013)

ETAPA MEDIA

ETAPA FINAL

Proporcionan apoyo emocional siguiendo
el diagnostico y cuando la persona esta
deprimida o ansiosa.

Recuerdan a la persona eventos, tareas y
otras cosas para ayudarles a mantener la
independencia y el nivel de involucramiento.

Proveen asistencia con actividades
instrumentales.

Usan estrategias de comunicacion para
ayudar a entender.

Proveen ayuda con otras actividades diarias,
tales como la preparacion de alimentos y
ayudarlos a vestirse de manera apropiada.

Deben responder y manejar alteraciones

conductuales del adulto y comportamientos
inapropiados.

Proveen cuidados, y supervision todo el dia.

Dan asistencia completa para comer y
manejar alimentos.

Se preocupan del cuidado fisico completo
(bafnarse, usar el inodoro, ayudarlos a

vestirse y movilizarse).

Deben manejar problemas conductuales.



REPERCUSIONES EN EL CUIDADOR
D

Con frecuencia, cuando una persona es
diagnosticada con demencia, los involucrados en
proveerle atencion hablan de un futuro segundo
paciente: el familiar cuidador.

“Esto nos recuerda la importancia de dar
igual prioridad a las necesidades del cuidador
primario, un recurso clave en la organizacién
de la atencidon a largo plazo para las personas
con demencia. El cuidado de una persona con
demencia puede tener un efecto negativo en
la salud fisica y psicoldgica del cuidador, en su
expectativa y calidad de vida, y en su seguridad
econdmica. La enfermedad puede tener un
impacto profundo, y con frecuencia adverso, en
la dindmica familiar y en el cumplimiento de sus
roles”.

(Organizaciéon Mundial de la Salud, 2013)

En relacidn a las patologias estudiadas que

afectan a los cuidadores, se puede ver que:

Depresion
Clinica

Presencia
sintomas
depresivos

Datos extraidos de

(Organizacion Mundial de la Salud, 2013)



NECESIDADES
DEL CUIDADOR

Las personas cuando hablan de la dememencia
asociada al cuidado normalmente se refieren
a ella como estrés, cansancio, problemas o
conflictos familiares, ignorancia respecto de
qué hacer, falta de recursos econdmicos o de
infraestructura.

“De esta exigencia que subyace a la experiencia
de tener un familiar que ha sido diagnosticado
con demencia, surgen requerimientos en
diversas areas, que las familias explicitan al ser
consultadas por ellos. Estos requerimientos son
variados. Como una forma de distinguir entre
las multiples necesidades se han clasificado en
cuatro categorias”:

(SENAMA, FLACSO Chile, Instituto Chileno de
Terapia Familiar, 2015)
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A) NECESIDADES AFECTIVAS

Dice relacién con “la necesidad de Como cuidador es importante que te den herramientas para poder

contencién emocional para la familia, la apoyarlos, porque incluso para poder enfrentar las crisis que se pro-

persona diagnosticada y/o el cuidador vocan al interior de la familia, yo creo que eso es importante, porque a

principal. El proceso de asumir el diagnéstico nosotros también nos ha pasado, o sea yo creo que tenemos una forma

de demencia implica un transcurrir por especial de funcionar y al final el cariflo se impone, pero hemos tenido

las fases del duelo asociado a las pérdidas problemas, ha habido como roces o distintas interpretaciones, pero
que supone este diagndstico y un proceso por ejemplo en el caso de nosotros

de transformacion que, ademas de la (Hija, Nivel socioeconomico medio)
elaboracidn de la pérdida vivida, exige una

reorganizacion familiar que impacta a todos

los miembros. (SENAMA, FLACSO Chile, Instituto Chileno de Terapia
En algunos casos estas dificultades pueden Familiar, 2015)

traducirse enrelaciones que pueden conducir

amalostratos —conscientesoinconscientes—

para la persona diagnosticada con demencia

0 en sobrecarga y estrés para el cuidador

principal.”

(SENAMA, FLACSO Chile, Instituto Chileno
de Terapia Familiar, 2015)



B) NECESIDADES ECONOMICAS Y DE

INFRAESTRUCTURA

Hacen referencia por una parte, a “la
disponibilidad de medicamentos y atencion
preferencial y ojala gratuita de las personas con
diagnostico de demencia (a través de garantias
de salud, bonos o ayuda econdémica directa)”
y por otra, a “la adaptacion del entorno fisico
intrafamiliar y externo, en consideracion de
las particularidades de las personas mayores
diagnosticadas con demencia y Alzheimer.”

(SENAMA, FLACSO Chile, Instituto Chileno de
Terapia Familiar, 2015)

36

Claro igual mas facilidad. Igual que en las calles. TU vas con la silla de ruedas y
no hay esas bajaditas, tienes que levantar la silla y tirarla hacia delante porque

no hay estd plana la cosa, entonces cuesta trasladar la silla de ruedas.

Y eso es otra cosa, cualquier adaptacion para calidad de vida de ellos es algo
gue uno tiene que hacer, en la casa se redujo la tina, se saco la tina, hay un

barandal, la silla para poder banarlo, y todo eso.”

(SENAMA, FLACSO Chile, Instituto Chileno de Terapia
Familiar, 2015)



C) NECESIDADES DE APOYO
A TAREAS ESPECIFICAS

El Estado deberia tener un grupo de cuidadores.

Eso es lo que tienen que hacer los municipios. Especialistas... una vez a la
semana, dos veces a la semana. Este especialista va a este grupo, tiene sus

enfermos y el enfermo... se lo digo por experiencia

(Esposo, Nivel socioecondmico medio-bajo).

(SENAMA, FLACSO Chile, Instituto Chileno
de Terapia Familiar, 2015)

Estadn distribuidas en dos dimensiones:
“disponibilidad de servicios y recursos
especializados (como enfermeras vy
asistentes); y apoyo en tareas domésticas. “

(SENAMA, FLACSO Chile, Instituto Chileno
de Terapia Familiar, 2015)



D) NECESIDAD DE INFORMACION

Habla de la obtencion de informacion
a través de especialistas acerca de la
evolucién y destino de la demencia, asi
como “psicoeducacion para la obtencion de
herramientas que aumenten la capacidad
cuidadora de la familia e informacidén acerca
de los recursos disponibles en la red social
y comunitaria. Lo anterior contribuiria
directamente a disminuir la incertidumbre
respecto de la demencia, a aminorar los
costos emocionales, fisicos y econdmicos de
la misma y a brindar una mejor calidad de
vida a la persona diagnosticada y su familia.”
(SENAMA, FLACSO Chile, Instituto Chileno
de Terapia Familiar, 2015)
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Al principio, literalmente quedé asi... iplop! Eh... No sabia qué hacer. Ni
codmo reaccionar, de tal manera, como para que a mi mama no le afectara,
porgue si uno reacciona mal, obviamente, a ella le le afecta éno?. Pero la
verdad es que estuve un buen tiempo asi, literalmente perdida en el limbo.
O sea, no... no sabia, ni cdbmo buscar en internet... nada, asi nada

(Hija, Nivel socioeconédmico medio-bajo)

(SENAMA, FLACSO Chile, Instituto Chileno de
Terapia Familiar, 2015)

“Las personas que prestan sus cuidados
a otras de su entorno que se encuentran
en una situacion de necesidad, necesitan
de la informaciéon y del soporte necesario
durante todo su proceso de atencidén, que
les permita disponer de un tiempo de mayor
calidad, que repercutird positivamente en
ella misma, en la persona cuidada y en su
entorno familia.”

(Valenzuela, Paravic, Sanhueza & Stiepovich,

2001)



“La demencia es una categoria de la que
los miembros de la familia, sin excepcion,
parecen tener alguna nocidn previa, a través
de una variedad de denominaciones como:
Demencia, Demencia Vascular, Demencia
Senil y Alzheimer.”

(SENAMA, FLACSO Chile, Instituto Chileno
de Terapia Familiar, 2015)

Sin embargo ese conocimiento es mas una
opinién informada y en general la verdad
es que al desconocer tanto la familia como
el mismo paciente el origen, evolucidon vy
tratamiento de la enfermedad la familia
entiende que la persona se ird transformando
progresivamente, pero no de qué manera lo
hara, ni coémo deberian ellos comportarse.

Es que nosotros estuvimos mucho tiempo buscando respuesta médica,
porque, por ejemplo, en el consultorio, no te explican bien, entonces yo me
acuerdo que anos atras partimos buscandole un geriatra, no sélo por el tema
de su pérdida de memorial...],porgue mi papa tenia como unas ausencias
gue a nosotros de repente nos preocupaban, ahi nos explicaron que el
problema de mi papa es que no bombea sangre al cerebro [...] entonces
hay un montdn de cosas que nosotros hemos tenido que aprender. Incluso
hubo un momento en que fue una terapeuta ocupacional ése acuerdan?

(Muijer, Hija, Nivel socioecondmico medio).

(SENAMA, FLACSO Chile, Instituto Chileno de
Terapia Familiar, 2015)



CONCLUSIONES
PRELIMINARES

Hay multiples factores que influyen tanto en el
cuidado del adulto mayor con demencia, como en la
vida del cuidador.

Estos factores al no tenerlos contemplados y dar
solucidon a los problemas surgidos por estos, trae
multiples consecuencias negativas para toda la
familia.

Ademas de estos factores hay que tenerencuentaque
el cuidador al no ser especialista tiene necesidades
relacionadas el cuidado. Estas van desde lo afectivo
a lo practico como es la ayuda en tareas especificas.
Es por esto que es muy importante tomarlas en
cuenta y dar soluciones para asi mejorar la calidad
de vida de todo el circulo familiar.

ADULTO MAYOR
CON DEMENCIA

CUIDADOR

—

- Necesidades insatisfechas

- Problemas médicos

- Déficit sensorial
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- Estrés, sobrecarga, depresidén
Desconocimiento demencia
Problemas de comunicacién

Incertidumbre

AMBIENTE

Nivel de estimulacién
Riesgos
Falta de actividad

Falta de rutina

Informacion extraida de
material informativo del Kintun.
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Al comenzar la investigacion, el Kintun fue el primer
centro que trata la demencia en estar abierto a recibir y a ensefar
tanto las dindmicas y las actividades del establecimiento para los
fines de la investigacion. Ademas, proporciond la oportunidad
de realizar visitas domiciliares a las familias que asisten al
centro mencionado y asi conocer la realidad en qué viven y sus
necesidades.

Si bien, lo investigado fue de muchisima ayuda en la primera
etapa, se requirid para continuar con esta, conocer otros
establecimientos y otro tipo de usuario.

Fue asi como finalmente se comenzd a asistir semanalmente a
los encuentros de cuidadores de adultos alzheimer que dicta la
Corporacion de Alzheimer Chile, lo que complementado con lo
estudiado en el Kintun, permitieron entregar una mirada ampliay
variada de las necesidades de los cuidadores de adultos mayores
con demencia y las oportunidades de disefio que nacen de estas.



ADULTO MAYOR

CENTRO DE
(CAM)
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CENTRO DIURNO

KINTUN
D

Kintun es un Centro de Atencidon Diurna
que brinda apoyo a personas mayores con
demencia en Chile. Centro que comienza
como proyecto piloto en el aflo 2012, con el
patrocinio del Servicio Nacional del Adulto
Mayor y la Municipalidad de Pefalolén,
en Santiago de Chile. EI que realiza una
intervencion multicomponente cuyo eje es
la atencion realizada en el Centro de Dia,
incorporando ademas acciones como Visita
domiciliaria y capacitacion a familiares o
personas de referencia, con el propdsito
de generar instancias de participacion
cotidiana que promuevan la mantencion de
la funcionalidad en las personas mayores,
brindar una posibilidad de respiro al o la
cuidador(a) familiar y la optimizacion del
cuidado y apoyo brindado en el hogar.
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Dichas acciones son desarrolladas por un
equipo multidisciplinar, en el cual forman
parte terapeutas ocupacionales, kinesidlogos,
asistente social, médico geriatra, técnicos en
enfermeria, entre otros.



ESTUDIO

DE CAMPO

En el Centro Kintun pude conocer a través de
conversaciones con especialistas, ( médicos,
terapeutas ocupacionales y kinesiologos), las
realidades que viven tanto los adultos mayores
con demencia como sus cuidadores. También se
pudo ver las dindmicas que se realizan dentro del
centro y acompafar a los especialistas a realizar

visitas domiciliarias a las familias que concurren
al Kintun con el fin de conocer la realidad que ' |  Err——l TRt
viven y su necesidades. '
Tanto la directora como la coordinadora del
Kintun dejaron ver su alegria al poder ser parte
de la investigacion y de un futuro proyecto, por
lo que se realizd un vinculo con la agrupacion,
lo que me permitid tener acceso a la informacion
que manejan dentro del centro y poder tener
conversaciones con los cuidadores que asisten a

las actividades.

Para llevar a cabo la investigacion se realizd un
estudio de campo, implementando distintas
técnicas de investigacion tales como entrevistas,
registro fotografico, observacion, entre otras.
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ENTREVISTAS

CUIDADORES INFORMALES

Se realizaron entrevistas a 5 personas, de las cuales 2 son mujeres y 1 hombre que actualmente estan ejerciendo el rol
de cuidadores y 2 mujeres que ya vivieron la experiencia de cuidar a un familiar con demencia y que cuentan su vivencia

luego de la muerte de su ser querido.

A todos los entrevistados se les pidid relatar demencia y por teléfono. Todo dependia de
su historia, sus sentimientos en cada parte la disponibilidad del entrevistado.

del proceso, los momentos mas dificiles, las La entrevista fue abierta y con ciertas

necesidades que tienen o que tuvieron en el .
preguntas directas sobre el tema a tratar.
cuidado, entre otros temas relacionados con
su su rol en relacion a la enfermedad y estilo . '
. *Las fichas de las entrevistadas, con el detalle
de vida.
de lo que ellas mencionaron, se encuentran
Se agrupod a los entrevistados en dos grupos:  en anexos.
Los que ya vivieron la experiencia de cuidar
a un familiar con demencia y los que estan

pasando hoy en dia por el cuidado.

Si bien la mayoria relata haber tenido
experiencias muy similares con el rol, se ven
notorias diferencias en el relato, la entrega de
informacion y la disposicidn a la entrevista.

Las entrevistas se realizaron directamente
en el hogar del cuidador y adulto mayor con



GRUPOS DE ENTREVISTADOS

I ;
Carmen Gloria Carmen Octavio
45 anos 53 aios 80 afos

> Vive son su abuela con Alzheimer > Vive con su tia con Alzheimer > Vive son su sefiora con Alzheimer

y su hija de 19 afos. > Se hace cargo sola de ella
> Entre las dos se hacen cargo de ella > Estado demencia: Moderado
> Estado demencia: Inicial

Nivel ingresos: medio-bajo

y su hijo con Sindrome de Down.
> Se hace cargo solo de los dos
> Nivel ingresos: medio-bajo > Estado demencia: media
> Nivel ingresos: bajo

HOY LO ESTAN VIVIENDO

O Se ven muy influenciados por las emociones al responder las preguntas.
O Suelen no ser muy explicativos en sus respuestas.
O Sj bien, no entregan informacion detallada a las preguntas que se les hace,

entregan otro tipo de informacidon muy relevante :

® Muestran a través de la entonacion, volumen de la voz y palabras,
su estado vy disposicion que tienen en relacion al cuidado de la
enfermedad.

o Sefora Carmen Gloria demuestra desesperacion y necesidad de
ayuda, Don Octavio agotamiento y resignacion, la sefiora Carmen

extremo agotamiento.
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Margarita
56 anos

Vivia son su padre con

Alzheimer junto a su madre.

Las dos cuidaban de él.
Estado demencia:
Inicial-media-final

Nivel ingresos: medio

Claudia
50 afos

Vivia son su mama con
Alzheimer

Se hacia cargo sola de ella
Estado demencia:
Inicial-media-final

Nivel ingresos: medio

YA LO VIVIERON

Entregan mayor detalle de informacion respecto a las

preguntas que se les hacia.

Relatan de forma tranquila y retrospectiva su expe-

riencia.

Al haber vivido las 3 etapas de la demencia, pueden

relatar mayor experiencia y de una

manera mas analitica.



DIFICULTADES

POR ESTADIO DE LA ENFERMEDAD
D

Luego de las entrevistas realizadas, se detectaron importantes
diferencias en problematicas, necesidades y emociones durante las 3

etapas de la enfermedad.

Carmen Gloria

“A ella se le estan olvidando las cosas “No, no tenemos idea de nada
y se pone alterada. Cuando se pone de la enfermedad, para dénde
nerviosa, esta todo el dia dandole vamos, porque no tenemos idea
vueltas al mismo tema, que si va a para dénde vamos con esto ,
llover, que qué va a pasar, se va a porque estamos super perdidas,
inundar la casa, el viento, etc.” o0 no tenemos idea de que hacer

Claudia

con ésto.”

“Con ella tratamos que haga todo,
que vaya el bafo que esté con el
teléfono, que haga todo lo que pueda,
intentamos que sea autovalente,

nosotra la duchamos si.”

Carmen

“Estoy observandola todo el
tiempo porque hace cosas que
no deberia, se levanta en la noche
y va a la cocina y saca las cosas
del refrigerador para descongelar
por que cree que es de manana,
porque no reconoce las horas del
dia.. Uuf es terrible, realmente
agotador.. estoy sobrepasada.”

Octavio

“Yo me encargo de todo...
de todo, cocino, hago el
aseo, le doy los remedios,
etc”

“La Marta no se levanta... tengo
que estartodo el diaaca”

No sé como bafarla.. asi que
la limpio con un trapo aca en la
cama’

“Uff.. ha sido mucho.. 6 afios sin
que yo pueda salir de la casa ”

“Yo creo que al inicio es
un tema fuerte para todos,
porque hay minutos que
ella tiene lucidez. Enton-
ces, en esos minutos de lu-
cidez es cuando ella sufria
Tu le notabas sus caras, de
tristeza. De repente ella se
daba cuenta que nos hacia
pasar papelones. “

“Entonces yo creo que eso
es como un susto grande y
una pena grande. “

Margarita

“No podiamos descuidarnos,
porque si te descuidabas un
minuto lo encontrdbamos ca-
minando en la carretera. Bue-
no, de hecho, un dia camind
35 km.”

“El primer tiempo yo creo que
es el mas agotador, es cuando
tienes que estar detras de él.
Cuando caminan porque son
un nifo, un nifo chico, enton-
ces hacen cosas que uno no se
imaginaria qué pueden hacer.”

MEDIA

“Es como que tu te vas resig-
nando y te vas acostumbran-
do y aprendiendo, porque
dia a dia es un aprendizaje
constante porque un dia tu le
das la comida con cuchara y
después ya no va a tragando,
después tienes que llevarla al
doctor y después descubri
que lo mejor es una sonda
por la nariz, y asi. también
muy frustrante.”

MEDIA

“Tuvo una etapa de agresivi-
dad, que el doctor nos dijo en
Santiago, gracias a Dios fue
corta, pero fue terrible, y mi
mamita tenia que cerrar su
dormitorio porque claro, uuf...
nosotros sabiamos que ino
era él! iEra otra persona! Te
juro... Pero fue corto ese pe-
riodo de agresividad que nos
habia dicho el doctor. “

FINAL

“Resignacion.., como ya que
se fuera. Que Dios se acorda-
ra de ella rdpido porque ella
estaba acostada inconsciente
con los ojitos abiertos enton-
ces tu no sabes si le duele o no
le duele, que el médico te diga
que no le duele, pero ¢Qué voy
a saber yo si le duele?”

“Si estad escrito que en todo
el dia no ha orinado, yo tengo
que llamar al doctor y decirle
“sabe que mi mama lleva un
dia sin orinar”. No sé, a las 10
de la mafana fue oscuro. Todo
es una bitacora, todo es un re-
gistro.”

FINAL

“Ya es distinto cuando ya
estan postrados, es triste,
pero ya no andas detras
de ellos..”



EMOCIONES DURANTE

EL CUIDADO
D

INICIAL N FINAL

Es evidente que durante el cudado, el familiar va a experimentar una
serie de emociones que afectaran a su estado animico.

Pero es importante destacar aquellas que se pueden visualizar
claramente dependiendo de la etapa de la enfermedad.

Si bien, hay unas que predominan en un estadio, éstas puede estar a lo
largo de las demas.

Hay ciertas emociones que van a desencadenar en el tiempo otras,
como es el ejemplo de la incertidumbre y desconocmiento, que luego

de un tiempo terminan detonando angustia y frustracion.
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Esto nos muestra que ademas de las emociones que sufren los
cuidadores informales, hay una gran oportunidad para poder entender
los problemas que las desecadenan y dar soluciones para evitar que
en otras etapas esto vaya empeorando y la persona termine con

depresion.



ENTREVISTA

DIANA TELLO

Terapeuta Ocupacional
Coordinadora Centro Kintun

Esa es una dificultad bastante comun que se encuentra en los
familiares, que genera angustia porgue no se dan cuenta todavia que
esta persona tienen una demencia como tal, entonces se lo toman muy
en lo personal. Como “¢Como yo le voy a haber robado si es mi papa?”.
Ese es un desafio

Y hay otro tema también que tiene que ver con el aseo personal. Que
aparece en las fases moderadas o ya severas. Es un momento para los
familiares de bastante estrés, porque ellos (las personas con demencia)
no se quieren bafar, o les dicen que ya se banaron, que para qué se
van a bafnar de nuevo. ahi es donde hay que ir educando a través de
estrategias.

Yo creo que seria Util algo que te diga lo que es normal v lo que no es
normal. Como educacion basica, envejecer no es lo mismo que estar
con demencia. Y de ahi yo creo que ir detectando aspectos que no son
normales, demencia leve o demencia moderada.

A ESPECIALISTAS

TRINIDAD CALLEJAS

Terapeuta Ocupacional
Directora Centro Kintun

La etapa moderada creo que es la mas compleja. Uno generalmente
divide la demencia en tres etapas, la leve, la moderada vy en la avanzada.
La moderada es la mas larga, lejos. Y es en la cual se coexiste con mayores
trastornos conductuales, entonces por eso se hace tan pesado para el
cuidador. Porque generalmente la inicial, afecta mas en las actividades

instrumentales de la vida diaria.

Efectivamentelo que se puede ver enlos cuidadores es que efectivamente
a sobrecarga, hay duelo anticipado, porgue se sabe que la persona va a
ir deteriordndose cada vez mas, generalmente les angustia en qué ano
o cuando van a quedar postrados, como que ya uno sabe que ya que la
gente termina muriendo por esta enfermedad.

Es muy importante el tema de la informacion, aca nosotros les
entregamos dependiendo de las necesidades que va teniendo un diptico,

pero sabemos que finalmente no lo leen vy lo terminan botando



CONCLUSIONES

Luego de analizar la informacion recopilada por medio de
entrevistas, observaciones, y el marco tedrico, se pueden
establecer ciertos factores e interacciones criticas fundamentales
para el proyecto.

> Al no tener muchos conocimientos sobre la enfermedad se produce un > Elrelato de los entrevistados coincide casi en totalidad con lo descrito por
estado constante de estrés y angustia que se traduce en una sobrecarga los especialistas del centro Kintun: la estapa mas complicada es la inicial vy

al cuidador y malos tratos al adulto mayor con demencia. parte de la moderada al tener mayor nivel de cuidado y sobrecarga.

> Los pocos recursos economicos no permiten poder contar con la ayuda > Sise logran detectar los problemas causantes de las emociones negativas
de un cuidador formal que contribuya en el cuidado del adulto mayor en el cuidador, se pueden encontrar soluciones que eviten gue sigan

con demencia. empeorando vy lleguen a tener depresion.

> Los sectores mas vulnerables no “digieren”, la informacién entregada > La desinformacion trae como consecuencia una sobrecarga causada por
por los centros especializados, por o que para ellos se traduce en una el estrés de no comprender lo que estd ocurriendo, angustia y miedo por
desinformacion. no saber lo que va a suceder el dia de mafana, y mucho cansacio tanto
fisico como mental debido al alto nivel de preocupacion que hay que tener

durante las dos primeras etapas de cuidado de la demencia.
> Hoy hay una preocupacion nacional importante por el tema de la salud

del adulto mayor y en especial en la demencia, por lo que surge una gran
oportunidad para poder llevar a cabo un proyecto de disefio dirigido a

este tema.
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CORPORACION

ALZHEIMER CHILE

TR

La corporacion, es una institucion sin fines de
lucro, fundada el aflo 1990 por un grupo de
familiares y que hoy cuenta con especialistas de
distintas areas en demencia.

Ademas de prestar servicios de atencion médicay
de tener un centro de acogida, propone todos los
domingos encuentros para la familia y cuidadores
de adultos mayores con demencia, dirigida por el
presidente de la corporacion y con el fin de poder
aclarar dudas, compartir experiencias y entregar

informacion.




ENTREVISTA

A ESPECIALISTA

PATRICIO ESPINOLA
56 anos, Oficial de Ejército (jubilado),
Presidente de la Corporacion Alzheimer Chile
7 afos en este Ultimo cargo.

En nuestro pais se pueden ver muchas dificultades que tienen los Lo que siento y me motiva a hacer todo esto es un sentimiento de
cuidadores hoy en dia. Te puedo nombrar muchas .Por ejemplo, que voluntariedad, vocacion y de enriquecimiento personal. Aportando con
hay una escasa oferta de médicos especialistas (Neurdlogos, Geriatras los conocimientos que se tienen en lo personal y profesional siendo parte
y/o Psiquiatras) en el mercado (particularmente en regiones). de la organizacion, en materias de demencias y particularmente para con
Escasa informacion de apoyo y asesoria relativa a la enfermedad del los cuidadores de personas con demencias. Brindar apoyo y asesoria con
familiar y en materias del “cuidado del cuidador”. una orientacion positiva respecto de las dificultades que viven dia a dia

los cuidadores. Un compromiso de servir a la comunidad adoptado tras el
Dificultades para concurrir a charlas, seminarios y/o actividades fallecimiento de mi padre con demencia multifactorial.

grupales de apoyo a los cuidadores, con ocasion de no contar con una
persona que reemplace al cuidador vy poder dejar al familiar afectado
por la enfermedad al cuidado de esta. Falta de conocimientos por parte
de “cuidadores formales” en materias de demencia e interaccion para
con el paciente, lo que acarrea dificultades en la cuidadora principal en
cuanto a la asistencia de este en el domicilio.

Los cuidadores que asisten a los encuentro vienen para poder

encontrar apoyo, orientacion y asesoria en materias de la enfermedad

y en relacion a los “cuidados del cuidador”. Para no sentirse solos vy

encontrar apoyo y acompafamiento a través de personas que viven
56 similares situaciones.



ESTUDIO

DE CAMPO

Se realizd un trabajo con la agrupacion con el objetivo de detectar oportunidades de
innovacion a través de una investigacion en disefio a cuidadores que estdn a cargo
de familiares con demencia. Para llevarla a cabo, se realizd un estudio de campo,
implementando distintas técnicas de investigacion, tales como entrevistas, encuestas,
registro fotografico, observacioén, entre otras.

Para poder acercarme mas a la realidad que viven los cuidadores,
conversé con el presidente de la corporacidon y estuvo de acuerdo con que
asistiese y compartiera junto a ellos en los encuentros semanales. Cada
encuentro me permitié conocer nuevos casos debido a que las personas
gue asistian a las reuniones no siempre eran las mismas. Normalmente

asistian alrededor de 15 personas y rara vez acudian solamente 5.

Mas adelante supe que muchos de los que estaban asitiendo a los
encuentros, eran también parte de un grupo de whatsapp llamado
“Amig@s Alzheimer” y del cual pedi ser parte. Este grupo nace en enero
de este afo por una iniciativa personal de un cuidador e integrante de
los encuentros, el que tuvo una rdpida aceptacion de muchos otros
familiares que compartieron la necesidad de contar con este medio de
comunicacion.

Hoy en dia el grupo cuenta con 215 integrantes, entre ellos, cuidadores
de distintas localidades y especialistas de la salud.

Gracias a ser parte de este grupo, pude entender con mayor detalle
los temas de interés de los cuidadores, sus aflicciones, la dispocicion a

cooperar, y otras observaciones que se retomaran mas adelante.




ENCUESTAS

A USUARIOS / Conociendo al usuario

Se realizaron 2 encuestas dirigidas a los cuidadores de TOTAL DE ENCUESTADOS : 54
adultos mayores con demencia.

La primera encuesta que se realizé estuvo enfocada en

. . L Sexo El adulto mayor que cuida es:
entender el perfil de los cuidadores y sus principales
razones para asistir a los encuentros, En una primera Padre/Madre
, . Mujer Abuelo/a
etapa se les entregd la encuesta impresa a los 14
@ Conocido
asistentes con ciertas preguntas ® Homobre
preg ’ © cConjuge
Mas adelante me uni al grupo de whatsapp “Amig@s ®
Alzheimer”, lo que me permitié obtener en una segunda
etapa, respuesta de un mayor y variado grupo de Edad Sexo del adulto mayor con demencia:
personas.
) ) o 30-39
La primera encuesta realizada sirvié de complemento
» i 40-49 .
para la segunda que se envid por via whatsapp y que ® 050 Mujer
respondieron 54 personas. Se muestran los resultados a @ 6069 @ Hombre
continuacion: @ 70- mas
En relacién a la asistencia a los encuentros: Region Edad del adulto mayor con demencia
- La mayoria dice enterarse de los encuentros
80-mas
gestionados por la corporacion Alzheimer Chile por i
Metropolitana ® 7079
Facebook y conocidos.
@ Otras ® 60-69

- La mayor motivacion para asistir a los encuentros es
para obtener informacidn sobre la demencia y redes de

apoyo, junto con compartir con otros cuidadores.
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¢ Vivé con su familiar con demencia?
Lo que se puede concluir de esta encuesta es que el usuario en su
mayoria seria:
® Mujer de 35 a 60 aios, de la regidon metropolitana, que vive con su
o

padre/madre con demencia y se encarga de su cuidado, en el que

puede recibir o no ayuda.

' a

Si la respuesta fue que si vive con adulto mayor

Vive solo con ella

Vive con mas personas

¢Se dedica por completo al cuidado o ademas trabaja?

Me dedico por completo

Ademas trabajo

'

¢Recibe ayuda de algun familiar o cuidador formal en el cuidado?

o Si
. A veces

No




ENCUESTAS

A USUARIOS / Uso de plataformas digitales

TOTAL DE ENCUESTADOS: 36

¢ Cudles son los temas que mas le interesa hablar en el grupo
de whatsapp “amig@s alzheimer”?

Al analizar los datos obtenidos por la observacion,
entrevistas y las encuestas, se concluyd que el proyecto
debia estar enfocado en dos cosas fundamentales:

> Mantener informados a los cuidadores tanto del cuidado
de la demencia, como también de redes en el pais vy
actividades destinadas ayudarlos.

> Potenciar y mejorar la comunicacién entre cuidadores y

Informacion actualizada de la enfermedad

Centros y especialistas en salud

Datos y actividades en la ciudad
Consejos en manejo de sintomas
Favores y donaciones

Alimentacion

c
©
o
©
L
©
)
b

Insumos

especialistas. o

Ahora la pregunta es: da través de qué?

Al saber que el uso de los smartphones y de internet es
una fuente primordial para los cuidadores analizados a la
hora de buscar informacion y mantenerse comunicados,

se concluyd que el proyecto iba a estar sustentado en una 20,75,
plataforma digital. . o
Es por esto que la segunda encuesta estd enfocada en

extraer informacioén sobre el uso de plataformas digitales

y sus preferencias.

La encuesta se hizo por via whatsapp y se obtuvo 40 74.1%
respuesta de 36 personas.

Se muestran los resultados a continuacion.

60 54



iLe gustaria poder conocer mejor a las personas con las que comparte
el grupo “Whatsapp de amig@s Alzheimer” tanto en sus experiencias

con la enfermedad, como también las estratégias que utilizan dia a dia? édPara qué utiliza estas aplicaciones y paginas web?
‘ 150 60 30 0]
Si, mucho
Si 80,6% Para aprender cosas nuevas
@ Me es indiferente _
. Sentirse conectado con el mundo
No

33,3% Saber de personas que no son tan cercanas

dCudnto tiempo pasa aproximadamente en el celular? Desahogarse
47,2% Recreacion
1-3 horas ’
4-6 horas Ocio
@ Medio dia . .
77.8% Mantenerse comunicado con familiares
@ cCasitodo el dia y amigos
@ intermitente Otros
Cuales son las 3 aplicaciones que mas utiliza® Ordene por preferencia las funciones que mas utiliza en paginas
web y aplicaciones
- x € Q
17 [} S Q
O [e] = ©
e Q o i)
2 9] [ J— @© ©
< b h ® < 5
a w £ = 2 0
6]
1 Jugar
2
Leer noticias
6
23
Ver el estado de otras personas
Compartir fotos
Compartir como se siente
46
Reenviar cadenas y mensajes de buenos deseos
21
Sucribirse a paginas para recibir noticias,
descuentos, y otros, al mail
25
68 Hablar con familiares y amigos
Ver videos
Otra
91

36




ANALISIS WHATSAPP
AMIG@S ALZHEIMER

wll entel 18:38
<3 # Amig@s Alzheimer

Patricio Corporacién Alzheimer, +1 (

Patricio Corporacién Alzhei...
XXXXII ENCUENTRO con familiares
y cuidador@s de personas con
Demencias

‘wwwfacebook.com

Recuerdo a |@s Amig@s
Alzheimer de la Regién
Metropolitana en la medida
de lo posible asistir. https://
www.facebook.com/events/
147374375889302/?ti=icl,
contaremos con la
participacién de nuestra
psicologa, trabajaremos en
el levantamiento de
circunstancias, evaluacion
de sintomas y elaboracion

de estrategias. @
Patricio Corporacién Alzhei...
+ 9
atlentel = 18:38 @ 7 83 % mm)

<3 &5 Amig@s Alzheimer
WE®™ Patricio Corporacion Alzheimer, +1 (
U&SUPPlEMeNTIV=46&r=W

+56 9 6624 3870

+56 9 4170 6645
Gracias delia_ |,

L g
+56 9 5408 5906

A ©

et ©: 9

@ 7 83 % mm)

wll entel T 18:38
<3 # Amig@s Alzheimer

Patricio Corporacion Alzheimer, +1 (
de estrategias.
Patricio Corporacion Alzhei...

Manuales
[ve_row][ve_column
width="1/6"]
[/ve_column]
[ve_column width="2/3"]
[ve_column_text]

<h2 style="text-align:
center;">Manual para cuidadores y
familiare .

knowalzheimer.com
Vuelvo a enviar este Manual
para |@s Cuidador@s.
https://knowalzheimer.com/
manuales-alzheimer/

+56 9 8339 2066
Muy buena la jornada de U

sto. Tomas . agradecida @
+ © : 9
all entel = 18:38 @ 7 83% wm)

<3 ae; Amig@s Alzheimer
Patricio Corporacién Alzheimer, +1 (.
Patricio Corporacién Alzhei...
Delia...no se permite por
muy buenas sean las
instenciones, colocar links
que no tengan relacién con
las Demencias y/o del
cuidador (a).

+56 9 9212 5891

Me hubiese gustado que
oraramos por nuestros
enfermos, por sus
tratdmientos, por sus
cuidadores, usemos la
fuerza de la oracién, para
los que nos reune en este
grupo. Ju Ju

+56 9 5408 5906 ©
Si fue sin querer Patricio ya

antandié (s

+ © 0

@ 7 83 % mm)

El poder estar en este grupo permitioé poder analizar y observar con mayor detalle los tipos
de conversaciones, dudas, inquietudes, problemas y necesidades que tienen los cuidadores

ademas de la dindmica que se tiene a través de este medio y la disposicidon que tienen los
usuarios a responder. A continuacidon se mostrardn unos “pantallazos” de algunas las tantas

conversaciones que se tienen a diario en este grupo y se agruparan por tema.

Informacion y comunicados
entregados por el coordinador
y especialista del grupo

Tendencia a comentar y compartir
temas sin relacién a la demencia

Es importante destacar que si bien se podia
observar una tendencia en el usuario a querer
hablar de otros temas no relacionados a la
demencia, estos tienen prohibido hacerlo.

Se podria deducir que muchas veces las
personas lo hacen inevitablemnete para
establecer vinculos mas alla de sélo hablar de
demencia.

Aqui entra el rol de Patricio como lider del
grupo, quien recuerda constantemente que
eso no se debe hacer. En el periodo en que
he sido participe de este grupo, he podido ver
que 2 personas han sido eliminadas por este
tema.



il entel T 01:39 @ 7 24%0 )
< & &35 Amig@s Alzheimer

Patricio Corporacién Alzheimer, +1 (...

b d :

+56 9 7668 0653 ®
Quien tiene alguna
referencia del neurélogo
Gonzalo Farias de la
corporacién ??

+56 9 9527 8145
Es un 7..ve a mi mama hace
5 afios...

Tiene una consulta
particular muy cerca del
metro manuel montt

+56 9 7668 0653 ®

Gracias Solange !!!

+56 9 9527 8145 ©
+ © 9
will entel 01:43 @7 22%0 )

<1 m Amig@s Alzheimer
Patricio Corporacién Alzheimer, +1 (
+56 9 5408 5906
Familia, SOS mi papa se
perdio en Nunoa tomo el
auto por error!!!! |

Yo voy saliendo para alla, mi
hermana esta alla buscando
y llamamos a los pacos si
alguno puede acercarse a la
zona ayudarme a buscar en
auto se los agradeceria

lleva ya 1 hora que no vuelve
de donde salio Exequiel
Fernandez 866. Salio en su
auto susuki celerio patente
DHJY37 color crema

+56 9 5408 5906

— ©

-
- ©:9

7z,

il entel & @ + 83% mm)
{3 m Amig@s Alzheimer

Patricio Corporacién Alzheimer, +1 (.
+56 9 6155 4884

Productos - IVMedical | w
Implementos médicos,

Kinesiolégicos y Veterinarios

IVMedical | Implementos médicos,
Kinesioldgicos y Veterinarios

wawivmedical.cl

https://www.ivmedical.cl/
productos/diagnostico/
oximetros-de-pulso-
saturometros

18:37

Oximetros de Pulso -
Saturémetros -
Diagnéstico -

+56 9 6155 4884

Oximetro De Pulso -
Oximetros en Mercado
Libre Chile

Encuentra Oximetro De

Pulso - Oximetros en Mercado Libre

Chile. Descubre la mejor forma de @
comprar online.
+ 9

wilentel T

01:39 @ 7 24%0 )
< & A5 Amig@s Alzheimer

Patricio Corporacién Alzheimer, +1 (.
+oh Y bZ3U 417U

Disculpen hola cédmo estan?
Alguno se ha atendido con
Miguel raurich? Saben
cuénto cobra por fonasa?

1

0 es particular?

Patricio Corporacién Alzhei...
Entiendo que es
particular ...como 60

+56 9 6230 4170
Chiuta

Ok

+56 9 7668 0653 ®
Aprovechando la pregunta

quién se ha atendido con El @
neurdlogo de la corporacién

Amccnla Frinmban 90

+ ©®:0

ail entel =

< ﬂ Amig@s Alzheimer

Patricio Corporacién Alzheimer, +1 (

o1:44

+56 9 5408 5906

Se llama Andres Millers

+56 9 9576 6030 ©
Vanessa...donde iba a

trabajar frecuentemente,.

Busca por esos lados. Por

mientras lo voy a postear en @
redes sociales. Tranquila i,

iz ® 0

will entel T
<3 # Amig@s Alzheimer

Patricio Corporacién Alzheimer, +1 (

18:37

Hoy
+56 9 9949 0095
Consulta, alguien sabe
como adquirir un aparato de
saturacion?

Oximetro de pulso?

+56 9 6155 4884
Hola

En tiendas de venta de
insumos medicos

Por ejemplo http://
www.dipromed.cl/?
web_kind=rbsq

http://acemed.cl/productos/
oxigenoterapia/ @
saturometros/saturometro-
dedo-adulto/?

P

©

wil entel

< ﬂ Amig@s Alzheimer

@ 7 22%0 )

@ 7 84 mm)

01:39 @ 7 24%0)

Patricio Corporacién Alzheimer, +1 (

+56 9 9689 2182

Referente a la melatonina en
Estados Unidos se puede
comprar de 3, 5y 10 mg
estas dos ultimas
concentraciénes son més
efectivas para algunos
pacientes en Chile solo se
vende de 3 mg

+56 9 6230 4170
A mi papa no le hace nada

También tomo

+56 9 5408 5906
buen dato gracias

+56 9 8339 2066 ©
SegUin me indicé un médico
+ Y
bl entel 01:44 @7 22%0 )
< ﬂ Amig@s Alzheimer
Patricio Corporacién Alzheimer, +1 (

+56 9 7386 5396
Voy a subirlo a fb

+56 9 9664 1869
Puse la foto en mi
Facebook, por si saben algo

+56 9 9589 2054
Tmb.la pondré en mi Face
Vanessa

+56 9 5408 5906

3

> |
0:59 &
+56 9 6619 3979 74

La florida tiene guardias
comunales, voy a buscar el

ndmero @

Crmrirad AitiAdaAAnA Anf an

+ 9

atlentel = 18:37
<3 ﬁ‘& Amig@s Alzheimer

Patricio Corporacion Alzheimer, +1 (
o v uyr aaveuy

muchisimo.

+56 9 9289 9212

+56 9 9227 6800
Se agrade se esta
informacién

+56 9 83611296

Estan buenos los precios!!
Gracias por el buen dato.

+56 9 9227 6800
Si muy buenos

+56 9 9289 9212

De nada v ein ariner

9P

©

@ 7 83%mm)

Dudas sobre medicamentos y

médicos especialistas en demencia.

Uno de los temas mas hablados es sobre
los medicamentos. Lo que mas llama
la atencidon es, que si bien es un tema
en donde es muy importante la opinidn
de un especialista, no son estos los que
responden estas inquietudes, si no, los
mismos cuidadores con “conocimientos”
por la experiencia.

@ 7 23%0_)

il entel 01:46 @7 22%0 ) il entel 01:42
<1 & A5 Amig@s Alzheimer < ﬂ Amig@s Alzheimer
Patricio Corporacién Alzheimer, +1 ( Patricio Corporacién Alzheimer, +1 (

+56 9 5408 5906

Muchas gracias a todos por
su ayuda todo lo q se haga
es muy agradecido!!!!
Especialmente los q viven
en zonas de Nufioa, Macul,
Providencia y Las Condes y
compartir foto e info en
redes Facebook, Twitter.

+56 9 7499 4595

Ya Carabineros aviso a la
PDIy seguridad de las
comunas aledaiias a Nufioa
también q es donde fue
visto la Ultima vez cuando
tomé el auto. El vive en Las
Condes actualmente
encomendarlo a Dios q

Mi papito ya voto!!!

Misién cumplida todos a

aparezca pronto @ votar!!!!
+ ®:0 +
wll entel = 18:37 @ 7 83% wm)

<3 m Amig@s Alzheimer

Patricio Corporacin Alzheimer, +1 (.

+56 9 9289 9212

Hola a todos! Les mando
este dato que les puede
servir para pacientes que ya
estén utilizando pafales,
sobre todo si estan
postrados: Telepafial, la
pégina es www.telepanal.cl
y los pedidos se pueden
realizar por mail y pago por
transferencia, si el pedido es
superior a $40.000, el
despacho es gratis y los
precios son convenientes!
Les mandare la lista de
precios de Cotidian, que es
la marca que ellos trabajan

insumos

para el adulto mayor.
Saludos! 18:1 @
- ®: 9

0:04 ‘!Q

©

Situacidn de extravio de
un familiar con demencia.

Fue una situacion que durd alrededor
de 24 horas en donde muchos de los
usuarios del grupo estuvieron pendientes
y ofreciendo ayuda durante todo ese
tiempo. Aqui se pudo ver en un mayor

grado, el sentimiento de empatia que
existe entre ellos.
Gracias a la movilizacién de los

integrantes del grupo, por medio de redes
sociales, llamadas telefénicas y otros,
se logrd localizar al familiar extraviado.
La tranquilidad, y buenos deseos se
demostraron notablemente.

Dudas sobre satos de



OBSERVACIONES Y CONCLUSIONES PRELIMINARES

Observaciones del grupo de whatsapp

>

64

Hay una gran cantidad de mensajes a diario en donde no
se puede evitar leer lo que a uno no le interesa.

No se pueden hablar temas no relacionados a la demencia,
con el fin de que no se pierda el sentido idel grupo, que
es aclarar dudas y ayudar en temas de cuidado de la
enfermedad.

Los especialistas que estdn en el grupo rara vez aportan
con respuestas, lo que se puede concluir que es debido a
la gran cantidad de dudas que se tienen y temas que se

hablan sin relacién a la enfermedad.

Se tienden a repetir las dudas a lo largo del tiempo debido
a gue no hay una forma simple de poder buscar las
conversaciones pasadas basadas en temas especificos.
Los integrantes del grupo no tienen una imagen del otro
cuidador mas alla de su niumero telefénico que se muestra
en el chat. Por lo tanto, es muy complejo que alguna vez
estas personas puedan llegar a establecer algun tipo
de relacion o reconocerse, si hay una limitacion a sélo
contestar preguntas.

Las conclusiones importantes que se desprenden de lo
investigado y que servirdn para el posterior desarrollo

del proyecto son:

Al existir una alta cifra de adultos mayores con demencia
en Chile y con los aflos va a ir en alza, se deduce por
lo tanto, que hay una gran cantidad de cuidadores

informales.

Estos cuidadores tienen ciertas necesidades importantes
en relacién al cuidado, que si no se tratan a tiempo,
pueden provocar importantes dafos en la salud tanto del
cuidador, como del adulto mayor con demencia.

Las necesidades mas importantes detectadas que se
desean abordar en este proyecto son:

- Entrega de informacion fidedigna sobre la demencia vy
el cuidado.

- Informacion  sobre establecimientos, centros,
especialistas, y lo que haya en el pais especializado en
demencia y que puedan ser de apoyo y ayuda a los
cuidadores.

- Apoyo, afecto y ayuda de parte de familiares, cercanos
y otros cuidadores.

- Establecer redes y vinculos con otros cuidadores
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FORMULACION

Y OBJETIVOS

QUE

Plataforma digital colaborativa e
informativa para la comunidad de
cuidadores familiares de adultos
mayores con demencia.

OBJETIVO
GENERAL

POR QUE

Hoy en dia hay cada vez mas adultos
mayores con demencia, por lo tanto mas
familias que deben hacerse cargo de su
cuidado sin contar con conocimientos ni
redes de apoyo.

Todo esto trae en consecuencia un
estrés y una sobrecarga al cuidador que
se traduce en un deterioro en la salud,
tanto del familiar de demencia, como del
familiar a cargo.

PARA QUE

Disminuir la incertidumbre y
desconocimiento de los cuidadores
familiares en relacién a la enfermedad y
su cuidado, permitiéndoles establecer
una red de comunicacion y apoyo para
mejorar la calidad de vida del cuidador
y en consecuencia la del adulto mayor
con demencia.

OBJETIVOS
ESPECIFICOS

Generar una plataforma que permita informar > Formar redes que brinden apoyo a las personas

y establecer redes de apoyo al cuidador de
adultos mayores con demencia con el fin de
poder mejorar la calidad de vida tanto de él

como la del adulto a su cuidado.

gue cuidan a adultos mayores con demencia.

> Recibir y compartir informacién sobre la demencia, sus
implicancias, cuidados e instrumentos disponibles para

su atencién en Chile.

> Atender de manera eficiente urgencias recurrentes,
como el extravio del adulto mayor bajo cuidado.



USUARIO PRINCIPAL
Adulto chileno de 40 a 60 afios en su
mayoria mujeres, que estdn a cargo del
cuidado de un adulto mayor con demencia
el que puede o no ser familiar.
Son adultos que utilizan smartphones
para poder comunicarse, especialmente
whatsapp vy Facebook; sienten que
necesitan contar con una red de apoyo
para poder mantener el cuidado informado
de su adulto mayor con demencia.

68

USUARIO SECUNDARIO
Son especialistas de distintas areas
enfocados en el tema de demencia ,
gue quieren ser parte de la comunidad
entregando informacidon y respuesta a
inguetudes importantesde los cuidadores
sobre el cuidado y la enfermedad.

USUARIOS

USUARIO INDIRECTO
Por otro lado, se considera como usuario
indirecto, al adulto mayor con demencia,
el que se verd beneficiado al obtener un
mejor trato y calidad de cuidado de parte
de su cuidador.

También se pueden considerar usuarios
indirectos a los familiares y seres queridos
del adulto mayor con demencia y del
cuidador, los cuales podran obtener
informacion cuando el usuario directo les

requiera compartir dicha informacion.
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ANALISIS DE DATOS

Y COMPONENTES

Complementando lo dicho en las conclusiones, es
importante mencionar que si bien, la entrega de
informacion es muy importante para el cuidador, no
siempre las respuestas de fuentes especialistas satisfacen
a los cuidadores. Esto se pudo observar tanto en los
encuentros como en el grupo de whatsapp.

Los cuidadores buscan muchas veces sin saber, respuestas
de sus pares, ya que les da confianza y tranquiliza el hecho
de saber que esa persona pasd por esa misma situacion
y pudo solucionarlo. Por lo tanto, la experiencia en este
tema toma mucho peso y llega en muchas situaciones a
estar a la altura de un especialista.

Es primordial en este proyecto, apoyar y potenciar
la comunicacién entre cuidadores por medio de una
aplicacion digital que busque extraer los componentes de
otras que hay en el mercado y que son imprescindibles
hoy en dia para poder comunicarse. Whatsapp, una de
las mas populares entre la poblacién chilena, justamente
para este tipo de situaciones, no es la mejor plataforma
para cumplir el rol requerido.

Es por esto, que se busca complementar los componentes
rescatados de estas aplicaciones con otras herramientas,
para hacer de este proyecto un instrumento que logre
reunir lo necesario para satisfacer la necesidad de apoyo,
ayuda e informacioén de los cuidadores de adultos mayores

con demencia de nuestro pais.

El proyecto Acude, tendra las siguientes prestaciones con el fin de
satisfacer ciertas necesidades de los cuidadores.

- Botdn de emergencia en caso de extravio

- Buscador de redes de apoyo y especialistas filtrados por localizacion.

- Entrega de informacion diaria basada en los temas de interés del usuario,
el tipo de demencia del adulto mayor a su cuidado y la etapa en que esta.
- Buscador de informacion sobre distintos temas de la demencia.

- Herramienta de comunicacion para publicar por temas.

- Opcidn de solicitar directamente la respuesta de un especialista.

- Opcidén que permite seleccionar los temas y conversaciones de interés.

- Conocer a los integrantes de la comunidad a través de un perfil.

- Se pueden ver a los otros cuidadores en orden, dependiendo de la
cercania locativa que tengan con el usuario.

- Opcién de conversacion por temas que permite al usuario poder buscar
de forma expedita informacién compartida por los demas integrantes y
gue a su vez, permite tener la opcidon de hablar libremente de lo que se
desee.



ANTECEDENTES

Y REFERENTES

REFERENTES ANTECEDENTES
e V’|’N‘;V @ o > 25 @7 onmm
Historias. ©Reproducir todas. > = - M‘
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& SOSAFE
@ ¢Qué estés pensando? YOTeCuido
SEe | (D | ol i SoSafe te conecta con tu familia y Aoppur %y

vecinos para estar mds seguros.

Registrate o icia sesién con s cudades

inclusivas con

Tus recuerdos en Facebook

Facebook

Namero de Teléfono

Maria José, i nos importas, aligual que los
fecuerdos que compartes aqui. Pensamos
‘que te gustaria mirar esta foto del perfl de

'Y

#

RN OO
RS RORES DV VAPABASD

B .. C )
Bae®O O O FYL @ . B o N e e Encuentros
. Notes Live Help share it H
Facebook Vina app Embarazo app Sosafe app Yo te cuido Caregiver E-homeseniors de cuidadores
A
pP app

Encuentros
enfocados
en compartir

Sistema integrado para
ambientes inteligentes con
central de monitoreo, a

Aplicacién enfocada
en acompanar a los
cuidadores familiares

Pensada para
resolver las dudas
y preguntas a las

Aplicacion que
permite
mantener a los

Aplicacién enfocada
en acompanar,
informar a las mujeres

Aplicacién creada
con la finalidad de
conocer mujeres

dentro de la
ciudad para hacer
amistades y pasar
un buen rato.

72

embarazadas en su

proceso de embarazo.
Ademads cuenta con

una comunidad de
embarazadas que
comparten dudas y
experiencias.

vecinos comunicados
en caso de algun
problema. Se pueden
reportar hechos e
informarse en tiempo
real.

que se enfrentan
muchos cuidadores
y afectados de
alzheimer en su dia
a dia.

de alzheimer e
informarlos en las
distintas etapas.

través de una arquitectura
tecnoldgica especializada y
distribuida pero a pequena
escala, enfocada en generar
un piloto de habitacion para

personas de la tercera edad.

experiencias e
informarse sobre
el cuidado de la
demencia.



PROCESO

DE PROTOTIPADO

Como primer paso lo que se realizd fue ordenar todas las herramientas
que debia tener la aplicacion acorde a las necesidades de los usuarios.
Una vez ordenadas se procedid a realizar los primeros borradores de
las visualizaciones de cada pantalla. Para esto se revisaron variados
referentes de aplicaciones conocidas y muy utilizadas hoy en dia.

Esto permitid poder tener de forma rapida una primera de idea de como
podria verse la aplicacidon y hacer modificaciones previas al prototipado
digital.




ELECCION

PALETA DE COLORES
C—

Se utilizaron colores que fueran atractivos
visualmente pero que a la vez pudiesen ser
tranquilizadores y agradables a la vista. Se pensd
como primera idea poder tener colores asociados
a un dia veraniego, ya que estos provocan un
estado de vitalidad y la vez relajo.

Laideaerano caerenunaaplicacion seria, aburrida,
asociada a la enfermedad, si no lo contrario, que
pudiese ser llamativa , cercana, con una gréfica y
colores agradables sin dejar de lado que emitiera
confianza.

Es por esto que el color principal de la plataforma
es el color verde azulado, un color que combina
la seriedad que merece el tema, pero a la vez
serenidad, paz, y un color mas alegre.

Un buen referente es la Clinica Alemana, que utiliza
este mismo color en su logo e imagen.

& Aleimana.

Psicologia de los colores

Naranjo: Se asocia a la alegria, vitalidad,
optimismo, felicidad, creacién, amistad
y vida.

Azul: Aporta serenidad y paz al
cliente/usuario, seriedad, aumenta la
productividad. Genera una sensacion
de seguridad y confianza.

Verde: Asociado con la naturaleza,
la tranquilidad y la salud. se utiliza en
marketing para serenar al cliente®.

RGB
218 85 65

RGB
255152 36

RGB

255206123
RGB

220 255 249
RGB
0185159

RGB
6159148

RGB
255 255 255

RGB
217 217 217

RGB
96 96 96

74 5. Allen, K. (2017). Infografia: La psicologia de los colores. [online] Entrepreneur. Available at: https:/www.entrepreneur.com/article/269009 [Accessed 1 Dec. 2017].



ELECCION

DE TIPOGRAFIA
D

Para el disefio de la aplicaciéon se utilizaron 2
familias de tipografias.

Al tratarse de una aplicacion en donde la
comunicacion escrita es el tema central , se debia
escoger una tipografia de facil legibilidad.

Para esto, se tomd en cuenta dos aspectos
importantes:

- Debia ser una tipografia sans serif, que es lo que
se recomienda para uso en medios digitales.

- Al querer lograr que no fuese una aplicacion seria
Yy POCO cercana, se buscaron de tipo “redondeada”
Asi se llegd a la eleccion de la tipografia “Gotham
Rounded”, que se utiliza a lo largo de toda la
aplicaciéon y en el logo.

La otra tipografia escogida es la “SF Pro Text”, la
qgue se uso especificamente para la herramienta
de chat. Esta letra es la misma que se utiliza en
los dispositivos IOS y por lo tanto en la aplicacion
Whatsapp y se escogid justamente para que
fuese familiar para el usuario a la hora de escribir
mensajes.

Familia Gotham Rounded utilizada

LIGHT

ABCDEFGHIJKLMNNOP QRSTVWXYZ1234567890
abcdefghijklmniopagrstuvwxyze?ilO)+- %D &/ @#$
BOOK

ABCDEFGHIJKLMNNOP QRSTVWXYZ1234567890
abcdefghijkimnioparstuvwxyzé?ilO+-%D&/ @#$ |

BOOK ITALIC

ABCDEFGHIJKLMNNOP QRSTVWXYZ1234567890
abcdefghijkimniiopqrstuvwxyzZe?ilO+-%D&/ @#$

MEDIUM

ABCDEFGHIJKLMNNOP QRSTVWXYZ1234567890
abcdefghijkimnfiopqrstuvwxyzé?i!O+-%D&/@#$
BOLD

ABCDEFGHIJKLMNNOP QRSTVWXYZ1234567890
abcdefghijkimniopqrstuvwxyzé?i!O+-%D&/@#$

Tipografia SF Pro Text utilizada

REGULAR

ABCDEFGHIJKLMNNOP QRSTVWXYZ1234567890
abcdefghijklmnfiopgrstuvwxyz¢ ?i! () +-%D &/ @#$



DESARROLLO DE

NOMBRE Y LOGOTIPO
S

Para llegar a definir el nombre de la aplicacion y el posterior disefio del logotipo,

se tuvieron en cuenta los siguientes conceptos:
Comunidad, Cuidadores, Familia, Colaboracién, Informar, Compartir, Adulto mayor, Redes,
Acompaiamiento, Amigos, Demencia, Alzheimer, Ayuda, Aplicacién.

Para el nombre se escogieron las siguientes palabras: Amigos - Cuidadores - Demecia
Y se crea la palabra ACUDE, nombre que hace referencia a los conceptos y también a
la palabra en si. Para el logo, se recogen los mismos conceptos y se busca reflejar de
mejor manera el nombre de la aplicacién junto a al uso de ésta.

MW%»@

(ajla -Eaj ;9_\ Lo]

cuqlE) acudgg
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En una primera etapa de disefio se
utilizan iconos de manos y globos
de texto.

Si bien, se lograba comunicar la
idea, el logo carecia de simplicidad

y detalle.

Es por esto que en una segunda etapa
lo que se buscd fue dejar de lado los
iconos y utilizar el nombre o las letras

de la aplicacion.

Se decide hacer uso del nombre y
jugar con el disefio de la tipografia.

Finalmente se decide complementar
el nombre de la aplicacion junto al
concepto de “mensaje”con un globo

de texto.



DISENO FINAL
LOGOTIPO

D
Dos variaciones
del logotipo
TIPOGRAFIA UTILIZADA GRILLA USOS PROHIBIDOS

acude

Tipografia original 2% k
Gotham Rounded
14,5x

Aplicaciéon en fondo de Utilizar mismo verde
colores no institucionales en todo

version Bold

acude acude

Utilizar la tipografia Deformar el
l original logotipo

Se puede utilizar unicamente con
fondo blanco

Se puede utilizar con fondo
del color verde oscuro



PRIMERAS VISUALIZACIONES

DIGITALES DEL PROTOTIPO
G

Alcomenzarconeldesarrollodeldisefodigitaldelasvisualizaciones
de la aplicacion, se determind que la pagina principal debia tener
ciertas caracteristicas:

Tener un botdén central para casos de emergencia — acude
Contar con un menu desplegable,
Tener una barra en la parte inferior de la pantalla con

los accesos directos a las herrmanietas principales de la
aplicacion y que ésta pueda estar disponible en todas las
visualizaciones.

Las herramientas que estaran en la barra inferior serian:
Buscar, favoritos, Publicar, Comunidad y Perfil.

Entregar informacion diaria personalizada personalizada.

)

Orlando
En la primera visualizacion los botones no se contaba aun |

con el logo por lo que el botdn central era la fotografia del ) Alimentacion equilibrada
Alimentacién equilibrada Video

adulto mayor con demencia y el nombre de la aplicacion en Video

la parte superior.

En la barra de herramientas, se establece como botén

principal el de Publicar.

Como correccion se establece que el botéon principal de la

barra de herramientas debe ser el que te conduce a la pagina
principal en donde esta el botédn de emergencia, ya que no
habia un acceso directo a ésta.

Asi el botdn principal queda como el botdn “acude” y el

Publicar

botdn de favoritos al no ser tan importante se ubica en el
menu desplegable.

En una tercera visualizacion se establece el logo de la
aplicacion como botén central de emergencia. Se mantiene
el la fotografia del adulto mayor con demencia pero en un

menor tamafio y con menos relevancia.
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INICIO

REGISTRO

acude

La aplicacion especializada para
cuidadores de adutos mayores
con demencia

Registrate

Inicia sesidon

acude

Para poder estar conectado a whatsapp

f Inicia sesion con facebook

Inicia sesién con facebook para poder ver
los perfiles de los demds cuiadores

[ Iniciar sesién j

éHas olvidado tu contrasefia?

PAGINA PRINCIPAL MENU

Maria Elisa
Arancibia

Q Favoritos

iB L Notificaciones
Orl o

Alimentacién equilibrada
Video

Dudas y Sugerencias

@ Mas sobre demencia

& iComparte la app!

() Desconectarse
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BOTON DE EMERGENCIA

orfando

Alimentacién equilibrada

Boton de

emergencia

3

Orlando

Video

Alimentacién equilibrada
o

)

Orlando
|

Alimentacion equilibrada
Video

Se despliegan 3 opciones:
Extravio, Datos del adulto
mayor con demencia y

Contactos de emergencia



EXTRAVIO

| \
1 |
1 + !
1 |
1 foto !
N actual )

® Nombre AMD

Orlando Cabezas

® Edad
|

® Doénde Vive

CEro—
‘ ]

¢ Ultima vez visto

Comuna @

® Vestimenta

® Numero de contacto

| +56998896938

® Detalles

Visualizacién >

Publicar Extravio

Visualizacion

PERSONA EXTRAVIADA
URGENTE

Su nombre es Orlando Cabezas y padece
Alzheimer.

Viste camisa celeste y chaleco gris con
rombos celestes.

Se extravié en la calle Armando Jaramillo
cerca del Jumbo. VITACURA

Sali en su auto Suzuki Celerio color rojo,
patente JHUY45.

Cualquier informacién dar aviso al
nimero +56998896938.

Su familia se lo agradecera infinitamente.

Gracias

\ Publicado por agudy

Visualizacion

Seleccionar dénde deseas publicar

Contactos Redes socialesC omunidad
emergencia

Publicar Extravio

Visualizacion

\\

PERSONA EXTRAVIADA
URGENTE

Su nombre es Orlando Cabezas y padece
Alzheimer.

Viste camisa celeste y chaleco gris con
rombos celestes,

Se extravio en la calle Armando Jaramillo
cerca del Jumbo. VITACURA

Sali6 en su auto Suzuki Celerio color rojo,
patente JHUY4S.

Cualquier informacién dar aviso al
nimero +56998896938.

Su familia se lo agradecerd infinitamente.

Gracias

Publicado por agude)

Visualizacion

Seleccionar dénde deseas publicar

Contactos Redes sociales Comunidad
emergencia

Publicar

ia necesita tu ayu

Notificacidon que recibirdn
los usuarios de la aplicacion
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< Datos AMD

< Contactos de emergencia

foto ;
actual

~ -

°* Nombre AMD

Orlando Cabezas

¢ Edad
|

® Rut
|

® Tipo de demencia

® Etapa
O Inicial O Moderada O Avanzada

® Notas

Los siguientes os recibirdn un I
via whatsapp en caso de emergencia.

(@)
N

&

Daniela A.

all entel & 22:59 < 52% g

Cancelar Q Buscar

P

.ﬁ Mau!

@ Pancho
@ Cami Romero

Peladifias J¢

Cata Meza, Cata Morales, Mariana Po...

Alice J!

Caluguis!

@ Kika Cousifio

Barbara ( Productora)

0 Jofi




Perfil

< Tu perfil

e Tunombre

® Correo electrénico

® Tuestado

® Temas de interés

Dependiendo de tus intereses iremos poniendo
informacion en la pagina inicial.

Alimentacion

Cuidados basicos

Comunicacion

Ejercitacion

Autocuidado

Cuidados para postrados

Manejo de sintomas

Guardar

< Tu perfil

Tunombre
Maria Elisa Arancibia

Correo electrénico

mary_arancibia@gmail.com

Tu estado

Temas de interés

Dependiendo de tus intereses iremos poniendo
informacion en la pagina inicial.

Alimentacion @@
Cuidados basicos @
Comunicacion
Ejercitacion
Autocuidado €@
Cuidados para postrados

Manejo de sintomas @@

Guardar

2 2

Perfil Perfil

Publicar

< Publicar

Eitulo j

Texto

Elige tema

Tema

Necesitas respuesta de algun
especialista? (Sclo si es necesario)

Osi O No

¢Es un mensaje de caracter urgente?

Ten en cuenta que si es urgente le llegara una
notificacion a toda la comunidad para que te ayude

O Si, es urgente

Publicar

Publicar acude
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HERRAMIENTA BUSCAR

Informacién sobre Demencia >

Informacién sobre Demencia

Buscar

Informacién sobre Demencia v

Redes Chile >

Buscar

Informacién sobre Demencia >

Tipos de demencia Tipos de demencia v
Etapas Alzheimer >
Cuidados basicos Vascular >
Autocuidado Fronto-temporal >
Alimentacion Cuerpos de Lewy >
Ejercitacion Parkinson >

Cuidados para postrados

Buscar

Redes Chile

Médicos especialistas

La informacion se puede
compartir y guardar como
favoritos

< Alzheimer

(VR
Qué es

El Alzheimer es una enfermedad cerebral que
causa problemas con la memoria, la forma de
pensar y el caracter o la manera de comportarse.
Esta enfermedad no es una forma normal del
envejecimiento.

Fisiolégicamente causa la muerte de neuronas y la
pérdida de tejido en todo el cerebro. Con el
tiempo, el cerebro se encoge dramaticamente,
afectando casi todas sus funciones.

Redes Chile >

Médicos especialistas

Centros especialistas

Instituciones

Hogares de larga estadia

\ Santiago

Atiende en:

Hospital del salvador
| o sovosor st s
T (32575 4000

-

Dr. Gonzalo Farias
Neurélogo Corporacién Alzheimer Chile

Desiderio Lemus 0143, Recoleta

Ver en mapa

@@@@® 2oriniones

Médicos especialistas

\
v

Dr. Gonzalo Farias
Neurslogo

@O

1 opiniones

Tiendas

Santiago
Atiende en:
Corporacion Alzheimer Chile

Desiderio Lemus 0143, Recoleta
Ver en mapa

Dra. Marilu Budinich | () 0 opmones

Geriatra

Muy buena atencién

Con mi madre fuimos a verlo y es
muy empatico y profesional.

Danicla A.

12/ 08 /2017 Lo recomendamos mucho

@O

acude

Escribir una opinién




COMUNIDAD - Opcidén conocer a la comunidad

< Comunidad Cuidadores amigos Perfil Usuario

iConoce a la comunidad!

Abuelo con Alzheimer / Etapa avanzada /
Cuidado tiempo completo

[ Josefinar |
LA REINA Daniela Arancibia

Ver perfil de facebook

Cuidadores

Amigos
15

LA REINA

PENALOLEN

\

PENALOLEN

Especialistas
8

acude Comunidad

P B e Se puede ver el perfil

7 ' A realizado por cada usuario.
Se pueden subier videos, fotos
y la opcion de que puedan ver
su perfil de facebook para asi
ver amigos en comun

acude Comunidad

Se podran ver los usuarios
en orden de cercania



COMUNIDAD - Opcion temas de conversacion Buscar por palabra

Q Buscar Q |Quietapina Cancelar
—

iConoce a la comunidad! R .;:%:ﬁ.a
Informativos

/ \ cAlguien tiene a su paciente 50
| | con Quietapina?

/i
\\ — 4 16 Noviembre

Medicacién Urgencias *\
Cuidadores y Tratamientos / \ ¢Alguien tiene a su paciente <5 Da,;ie[a A
Amigos | | con Quietapina? ) fenenan

.

/ Ver perfil

ns \ / 16 Noviembre

Daniela A. Rancagua
Ver perfil
Autocuidado Ventas/cc?mpras/
donaciones
a / N Mi mujer toma Dazonil °
r N\ ‘ ) 1al dia. ¢Es grave si no se lo
Datos de \ ) doy por 2 dias?
especialistas Actividades - ,/ 18 Novembre
y cuidadores Antonio S. . Q W E R T Y U | O P
Ver perfil

Maipu

f ! ) - A SDFGHUJKLN
Manejo de Alimentacion } @\ Mi Padre estd muy Do A A A A A A A A

Sintomas destabilizado. ¢Alguien

Especialistas 4

s Comunicados

Curaciones e informacion
L especialista

—/

acude Comunidad

. Tema libre Para evitar repetir la misma informacién o
simplemente buscar con mas facilidad, esta
acude Comunidad .,
D Desahose Religioso la opcidn de buscar por palabra.

acude Comunidad

El usuario puede elegir el tema que quiere
“seguir”, esto quiere decir, que sélo le llegaran
notificaciones de los temas que le interesen.



Medicacion Medicacion Medicacion

Visualizacion de
publicaciones y respuestas Q  Buscer

Seguir
G ¢Alguien tiene a su paciente ¢Alguien tiene a su paciente
Daniela A.  CON Quietapina? paniela . cON Quietapina?
Que me pueda orientar por favor! Mi mama Que me pueda orientar por favor! Mi mama
»"\ lleva 1 afio con ella. Si bien la quietapina los lleva 1 afio con ella. Si bien la quietapina los
// \  ¢Alguien tiene a su paciente B mantiene tranquilos por lo dopados que los mantiene tranquilos por lo dopados que los
( con Quietapina? deja, no ha quitado el dolor de estémago deja, no ha quitado el dolor de estémago
\ / que dice sentir & que dice sentir &
-y 16 Noviembre
Daniela A.
Ver perfl fonceaue Q sequir este me Q seau

Respo
Mi mujer toma Dazonil
o N o
1al dia. ¢Es grave si no se lo . . .
doy por 2 dias? iSe el primero en contestarle a Daniela A.!

18 Noviembre

Verpart oo QWERTYUIlI OFP

/77\\ Mi Padre estd muy A S D F G H J K L N
(@‘ destabilizado. ¢Alguien 4 LA A A A A A A A A

sabe qué le puedo dar? Z X C V B N M
®

acude Comunidad

espacio
acude Comunidad

Medicacion

Medicacion

Que me pueda orientar por favor! Mi mama
lleva 1 afio con ella. Si bien la quietapina los
mantiene tranquilos por lo dopados que los
deja, no ha quitado el dolor de estémago
que dice sentir @

éAlguien tiene a su paciente
paniela A.  cOn Quietapina?

@ Dejar de
me

Que me pueda orientar por favor! Mi mama
lleva 1 afio con ella. Si bien la quietapina los
mantiene tranquilos por lo dopados que los
deja, no ha quitado el dolor de estémago
que dice sentir &

Responder

Comentarios (2)

Q@ Dejar de seguir este
mensaje

Mi papa toma hace ya 4 afios quetiapina.
Solo en la noche, de 100. Nunca ha tenido
un problema. Le ayuda con las obsesiones,
antes estaba siempre diciendo que estaba
lleno de mosquitos o cosas asi.

12 Junio

Comentarios (1)
Le ayuda a dormir mejor, pero nunca se ha
quejado de dolor de guata.

Mi papa toma hace ya 4 afios quetiapina.

Elion A Solo en la noche, de 100. Nunca ha tenido

12 Junio  UN problema. Le ayuda con las obsesiones,
antes estaba siempre diciendo que estaba
lleno de mosquitos o cosas asi.

QD Me gusta  Responder

Le ayuda a dormir mejor, pero nunca se ha

quejado de dolor de guata. Pucha por qué al mio si &2

Daniela A

12 Junio QMeg

acude Comunidad

O

gusta  Responder

acude Comunidad




VALIDACION DE CONTENIDO

Y TESTEO DE USABILIDAD

Una vez teniendo las visualizaciones de las pantallas y la idea
de flujo de estas, se procedidé a enviarlas por whatsapp, como
imagenes y con una explicacion corta de la aplicacion, junto con
una encuesta para conocer sus opiniones.

Posterior a la validacion de contenido de parte los usuarios, se
prosiguid a realizar el testeo de usabilidad.

En un comienzo se intentd efectuar de forma presencial
aprovechando la instancia de los encuentros, pero
lamentablemente las personas que asistian no tenian tiempo o
simplemente estaban cansadas y no deseaban prolongar mas
su estadia, por lo que no se les insistid. Debido a esto, se debid
realizar el testeo a distancia. Para esto se envio via whatsapp
a los integrantes del grupo “Amig@s Alzheimer”, un link con la
maqgueta de la aplicacioén, la cual estaba configurada para que
todos los botones condujeran a distintas pantallas. Paralelo a
esto, se les envio otro link con una encuesta para que pudiesen
entregar el feedback.

Adicionalmente se les pididé a los que no tuvieran problema, que

les sacaran una foto mientras utilizaban la aplicacion. Con muy

buena disposicién 4 personas enviaron sus fotografias, uno de Edda, 56 afios acargo de su padre de 90 afios

- . ., con Alzheimer. De Rancagua
ellos, Patricio, presidente de la corporacion.

Luisa, 61 anos, a carg~o Carmen, 57 afos, a ciargo Patricio, usuario secundario.
de su padre de 86 afios de su madre de 78 aflos
con Alzheimer. con Alzheimer.

B8 Maipu De La Reina



CONCLUSIONES DEL

FEEDBACK DE LOS USUARIOS

La validacion de contenidos junto con el testeo de usabilidad,
fue respondida por 9 personas, una de ellas Patricio.

(La encuesta y los resultados se pueden ver en anexos que se encuentran en
el CD)

Las conclusiones obtenidas son:

De parte de Patricio como especialista y usuario, se obtiene
sugerencias mas técnicas como cambios de palabras y
conceptos en los temas de conversacion. Un ejemplo:

“Donde dice "MEDICOS ESPECIALISTAS", se propone cambiar la
palabra "MEDICOS" por "PROFESIONALES DE LA SALUD”

Otro punto muy importante que propone es el de incorporar
en los contactos de emergencia, los nimeros telefénicos de
Carabineros de Chile (busqueda de personas) y de Seguridad
Ciudadana, entre otros.

De parte de los usuarios, asi como también de Patricio, hubo
una muy buena aceptacién y quedaron muy entusiasmados
con que de concretice el desarrollo de la aplicacion.

Los comentarios mas importantes que se rescataron fueron:

Que el tamafo de la letra fuera mas grande para poder leer con
mayor facilidad y que los colores podrian ser mas “fuertes” ya
gue al estar sin anteojos podria dificultar la visibilidad.
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VISUALIZACION ULTIMAS

acude

Soy Cuidador

Soy Especialista

Se integra la opcidén de
inicio de sesidn de especialistas

acude

Para poder ingresar debes tener un
cédigo otorgado por la corporacion

E Iniciar sesion

éHas olvidado tu contrasefia?

Cddigo de verificacion para el
registro de especialistas a la
plataforma. Para asegurar la
experticia de estos.

< Contactos de emergencia

MEJORAS

Datos AMD

LLAMAR

Los siguientes contactos recibirdn un mensaje
via whatsapp en caso de emergencia.

Daniela A.

Contactos directos de urgencia
y opciéon de agregar mas
dependiendo la localidad.

p . th
, N
, \

, \
I \n
! > I
\ 1
M /

\ foto /
N actual ’
.

* Nombre AMD
Orlando Cabezas

® Edad

® Rut

® Tipo de demencia

Tipo \
® Etapa
O Inicial O Moderada ) Avanzada

Opcién de compartir con otros
familiares los datos y registros del
adulto mayor con demencia en
comun cuidado.



VISUALIZACION
PROTOTIPO FINAL

Médicos especialistas

Cuidadores amigos Medicacion

LA REINA LA REWNA
iAlguien tiene a su paciente
con Quietapina?

Dr. Gonzalo Farias
g

Santiago
-
Hospital del salvador
3 3 | cunieia s} 4 | Jozetina |
| sowcsas ]
S ; LARENA

LA REINA PERALOLEN

Orlando

Santiago 5 v 8
Alimentacién equilibrada La aplicacion especializada para e aean @
cuidadores de adutos mayores e PERALONIN doy por 2 dias?

Corporacién Alzheimer ¢ con demencia ?
oL 3

Atiende er

: Antonio §

Dra. Marilu Budinich Barbara D.
. RECOLETA
Geriatra

Mi Padre esté muy

destabllizado. cAlguien

Registrate

acude

94



NOIDV.LINIWITdWI




COSTOS

ASOCIADOS

Los costos en los cuales se incurre en el proyecto son los siguientes:
Se requiere une inversion para construir la aplicacion 100% funcional.

- Inversion: Para el desarrollo de la aplicacidén se necesita contratar a una empresa
de desarrollo de software capacitada para realizar una aplicacion hibrida y con las
funcionalidades descritas. Para esto se han hecho cotizaciones con distintas empresas
especializadas, optando por Softonic, una empresa dedicada al desarrollo moévil. El costo del
desarrollo para dejarlo funcional es de $15.063.978 (cotizacidon en anexos).

Para el funcionamiento y mantencidon se incurre en gastos operacionales y administrativos
descritos a continuacion:

- Gastos operacionales: Mantencion de servidores en donde estard montada la aplicacion.
Los cuales se incluyen en la cotizacion hecha por Softonic, siendo de 0,5 UF al mes.

- Gastos administrativos: Se necesitard una persona encargada de la administracion del
proyecto. El sueldo comenzard en $600.000.- liquidos (costo empresa de $720.000 aprox.) .
Esta persona en un comienzo sera la encargada de la administracion, gestidn, fuerza de venta
y difusién. Su sueldo para el transcurso del proyecto ird relacionado con la efectividad de los
ingresos generados.

(En anexos se puede ver con detalle la cotizacion)



MODELO

DE NEGOCIOS

Debido a la naturaleza de acude, de ayuda a la comunidad y beneficio social sin fines de lucro,
esta deberd ser de uso gratuito para sus usuarios, por lo que para financiarse se buscarad
generar alianzas estratégicas.

El proyecto consta de un bajo costo de mantencién al inicio, por lo que no serd necesario
mantener una gran fuente de ingresos mes a mes, si no mas que nada es necesaria una
inversion para su confeccion.

Para enfrentar este problema se comenzara haciendo contacto con las municipalidades que
presten mayor interés en el servicio, haciéndoles un cobro menor para la implementacion del
servicio en su localidad, de modo de comenzar con un prototipo funcional de minima escala
que sea validado por el mercado con el apoyo de la municipalidad en cuestidn. Para lo cual
se hard uso de la metodologia Lean Startup.

Con esto se podrd optar a un fondo de inversion. En donde, con el apoyo de la municipalidad
y de los fondos se podra incurrir en una primera inversion para generar el producto.

Con el producto listo, se vendera este servicio a las municipalidades interesadas por una
cuota mensual (por definir segun la disposicidn a pagar gue se presente), necesaria para
el sustento de la aplicacion. El precio a cobrar debe ser tal que con 3 municipalidades en
funcionamiento se puedan cubrir todos los gastos de mantencion (es decir, $250.000 -
$500.000 aprox por municipalidad al mes).

Con el proyecto en expansion se buscard el apoyo del ministerio de salud para que la
aplicacion sea incluida en el plan nacional de demencias y sea financiado directamente por
el gobierno.

Como opciones alternativas de financiamiento:

- Se ird a hablar directamente con el ministerio de salud del Chile para ver su interés en el
servicio.

- Se buscaradn inversiones de instituciones sin fines de lucro que busquen apoyar este tipo
de causas.

- Se vendera el servicio a instituciones de salud mental.

- Se considera la opcidn de comenzar con auspicios por un pago mensual para etapas
tempranas del proyecto.
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PROYECCIONES

Y RESULTADOS ESPERADOS

Se espera que en un comienzo la aplicacién entre en un modo de validacion mediante
prueba y error con apoyo de una municipalidad interesada en el servicio, a la cual se
le hard un cobro menor hasta obtener un prototipo de minima escala con el que se
postulard a un fondo corfo y se ird a buscar la colaboracién de otras municipalidades,
expandiéndose asi por Santiago hasta llegar a nivel pais con el producto funcional y
con el apoyo del gobierno para gue sea integrado en el plan nacional de demencias.
Luego se verd la opcidn de internacionalizarse a otros paises latinoamericanos,
realizando las modificaciones necesarias.

En términos de funcionalidades, la aplicacion ird adquiriendo nuevas herramientas a
medida que crece su clientela, integrando herramientas para facilitar la comunicacion
entre usuario y para actualizarse en el mundo de las tecnologias que estd en constante
evolucién. Para esto se integrard un chatbot para hacer mas facil y amigable la
interaccion con el usuario y la busqueda de informacion.

Se espera que al término de un afo la aplicacidén ya se encuentre en al menos 3
municipalidades dentro de Santiago, con lo que se costeard su funcionamiento vy
permitird obtener una utilidad, con la cual mas adelante se podra contratar nuevo
personal y agregar herramientas a la aplicacion.
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Diana Tello

Déjame preguntarte {Cudles son las mayores dificul-
tades que tus ves en los cuidadores? Ya sea en la primera etapa,
o en la segunda o la tercera.

- dPara aquellos que tienen las dificultades o para noso-
tros dificultades con ellos?

- No, para ellos con el cuidador.

- Depende igual harto con el perfil de su familiar. Pero
lo que nos llega a nosotros, que en general son personas con
demencia moderada, tiene dificultades en la vida cotidiana, uno,
en el manejo de los sintomas psicoldgicos y conductuales. Te
refieren por ejemplo, la irritabilidad de los cuidadores. Que se
enojan sin una razoén aparente y ellos no saben qué hacer. El ma-
nejo de las ideas delirantes que siempre aparecen aca en el taller
de cuidadores, que es la idea de robo. “Que me estan robando”,
“Que mi familia me roba”, “Que se me perdieron las cosas vy al-
guien entro”, entonces cierran con llave, no quieren que nadie
entre y tienen un despelote adentro y nadie puede hacer aseo.
Esa es una dificultad bastante comun que se encuentra en los
familiares, que genera angustia porque no se dan cuenta todavia
que esta persona tienen una demencia como tal, entonces se
lo toman muy en lo personal. Como “¢Como yo le voy a haber
robado si es mi papa?”. Ese es un desafio.

El otro es la falta de actividad en la casa. Que las personas ya no
quieren hacer nada, que no se involucran en las actividades, que
no colaboran con las actividades, que estan todo el dia sentados.
Eso es como otro tema.

Y hay otro tema también que tiene que ver con el aseo personal.
Que aparece en las fases moderadas o ya severas. Que no quie-
ren banarse por ejemplo. Porque bafarse igual es un tema super
delicado porque es muy intimo, uno no deja que alguien lo bafe
en la vida normal. Entonces para una persona con demencia es
una situacion delicada, que puede ser amenazante, que uno esta
vulnerable. Y la ducha también es un elemento que es medio
amenazante, que salga un chorro de agua con vapor, con ruido,
con una temperatura que no conozco. Entonces es un momento
para los familiares de bastante estrés, porque ellos (las personas
con demencia) no se quieren banar, o les dicen que ya se bafa-
ron, que para qué se van a banar de nuevo. Y ahi se genera todo

Terapeuta Ocupacional
Coordinadora Centro Kintun

un momento de irritabilidad, de desajuste conductual, de dificil
manejo, de estrés para el cuidador. Y ahi es donde hay que ir
educando a través de estrategias.

Acd recibimos personas con demencia leve-moderada en teo-
ria, pero personas con demencia leve, nos llega muy poquito.
Porgue generalmente cuando la gente consulta, ya es demencia
moderada.

- Es moderada éPero ellos (los cuidadores) no lo sa-
ben?

- En el d? Ellos deberian llegar ya con diagndstico, o sea
que significa que alguien mas ya les dio un diagndstico en algun
lado. éYa? Entonces igual vienen pseudo-preparados. Pero en
concreto no tienen idea lo que es una demencia. Dicen “le falla
la memoria no mas” y para ellos claro, cuando uno les pregunta
dicen “yo lo vengo cuidando hace un par de anos” a veces. Como
que ahi recién se empiezan a dar cuenta. Pero cuando consultan
es porque el caballero ya se perdid un par de veces, o porque ya
pasaron cosas graves, no se dan cuenta al principio.

- cQué crees que podria ser Util en la ayuda de acompa-
fAar a estas personas que estan como pérdidas, en el limbo?

- Yo creo que, pensando en las paginas internacionales
también, yo creo que algo que te diga lo que es normal v lo que
no es normal. Como educacion basica, envejecer no es lo mismo
que estar con demencia. Y de ahi yo creo que ir detectando as-
pectos que no son normales, demencia leve o demencia mode-
rada. ¢Qué aspecto tendriamos que estar alerta para ir fijdndo-
se? Conmigo misma o con cualquiera de mis vecinos o alguien, el
manejo del dinero, o el pago de las cuentas, o si estoy trabajando
y se me olvidd una tarea importante, como tips, creo que la aso-
ciacion de alzheimer lo tiene, como tips, puntos basicos, como
“preocupese”.

Y después yo creo que el qué hacer en cada situacion, yo creo
que eso nos falta en Chile. En general, la misma informacion que
sale en paginas internacionales pero que estén en espafol y ade-
cuadas a Chile.

¢? Sociales de apoyo, pero sin perfiles distintos de cuidadores,
que es algo gue ahora hemos ido viendo, descubriendo. Uno

cree que por ser cuidador todos son iguales, pero no, tienen
necesidades distintas también o prioridades distintas.

- &Y tu crees gque el tema organizacion es un tema?

- dComo de organizacion?

- Como tienen tantas tareas y tantos quehaceres, {Tu
crees que organizandolos mas y viendo el tiempo, podria uno
ayudar a la persona?

Por ejemplo, te pongo el caso que termine siendo tipo agenda,
en donde esté la informacion, de educacion, tips y todo, pero
que ademas tenga algo que te ordene con los medicamentos,
con las horas de citas o a quién acudir. Todo esto ordenado.
Como que hora libre le queda. {TU crees que podria ser de ayu-
da o tu crees que con el perfil de cuidadores que ustedes tienen
no es un tema la organizacion? do tu crees que ellos aun no lo
saben y que podria ser un tema?

- Yo creo gue el tema de la organizacion, es un tema.
Ahora, cognitivamente no sé si. O sea quizas algo sencillo si.
La mayoria de nuestros cuidadores tienen un nivel educacional
muy bajito, por lo tanto, comprender algo, tenemos que hacer
seguimiento telefdnico tres o cuatros veces solo para los medi-
camentos.

dQué cosa hemos visto que son utiles? Explicarle, para qué
sirven los medicamentos. Que hay medicamentos tipicos que
damos acd y como “Este sirve para la memoria, este sirve para
la presion. Por eso es importante que se lo tomen a estas vy
estas horas”.

- Algo que ellos lean y comprendan facilmente, (Ese
es el desafio?

- Si, algunas vez nosotros pensamos en hacer algo
como un librito, mas que nada ilustrativo. Para explicar que el
cerebro estd enfermo y que esto implica también un.. Porque
lo gue mas a ellos les cuesta entender es que el razonamiento
estd alterado. Entonces cuando el razonamiento esta alterado,
“su familia no le va a entender lo que usted dice” y ahi recién se
dan cuenta que hay otras formas de tratarlos a ellos. Porque te
dicen “es que yo le expliqué, le expliqué, le expliqué” “Si sefora,
pero le explicd a alguien que ya no entiende”. Entonces usted
se desgasta vy él se angustia.



Y cuando logran entender eso, de que el razonamiento esta
alterado, cambia la relacion de cuidado, recién, pero para eso
pueden pasar

muchos meses. Entonces a veces todavia esperan o los ponen
a prueba, asi como “pon la mesa” y ellos saben que con esa in-
dicacion no van a lograr nada porque esa persona ya no sabe lo
que es “poner la mesa”. En cambio si tu le dices “pon tu cuchara
y cuchillo y tenedor aqui y aqui” lo van a lograr hacer.

- O sea solo cambiar como decirselo, simplificar la fra-
se.

- Tienen que lograr eso ellos, tienen que estar en un
nivel de readyness, que es lo que te comentaba antes, distinto.
Y el nivel de readyness es qué tan listo estoy yo para cuidar, para
entender que mi familiar estd enfermo, que tiene una enferme-
dad gue necesita de mi ayuda y mi ayuda, va a ser muchas ve-
ces, cambiar la forma de decir las cosas. Y aunque esté cansada,
VoY a tener que estar con una sonrisa para que el otro no piense
que lo estoy retando.

Es dificil, porque al cuidador de una u otra manera le estamos
pidiendo que sea un terapeuta. Porque eso es.

Yo digo claro, a mi no me cuesta. Obvio, porgue yo no vivo con
una persona con demencia, yo trabajo con una persona con de-
mencia, que es muy distinto. Porque el enfoque todo el rato es
terapéutico.

Y el nivel educacional tiene mucho que decir ahi porque es la
forma en gue la gente entiende lo que va leyendo. Pero también
le pasa a alguien que sea muy ilustrado. Y es un duelo porque
tiene toda una parte emocional, tiene toda una parte mas de
estrategia pero van de la mano siempre.

Entonces hay hallazgos por ejemplo del cuidad, la Vale.. Bueno
uno de los talleres es el taller grupal que hacemos la Vale y yo,
gue es mas educativo. Y la Vale toma ademas a las personas
mas sobrecargadas vy les hace un taller de apoyo mutuo, que
es un taller de 12 sesiones vy las 6 primeras son de puro apo-
yo, soporte emocional, de descarga, que ellos cuenten como se
sienten, como estan, etc. Y esa parte es mas psicoterapéutica y
después viene toda una parte que es mas psicoeducativa. Pero
lo que vio la Vale en esta primera experiencia gue hizo de taller,
fue que lo psicoterapéutico y lo psicoeducativo tienen que ir

de la mano. No puedes hacer psicoeducacion si antes no contu-
viste lo que estd pasando emocionalmente. Y no puedes hacer
solo contencion emocional, porque si no les das estrategias para
manejar esa situacion que les causa angustia, no sacas nada con
solo contener. Entonces va mezclando ella, va conteniendo, pero
al mismo tiempo va entregandoles herramientas para que pue-
dan manejar esa situacion que les causa estrés en relacién al
cuidado con su familia.

Por ejemplo con, “ella cree que le robaron”. Entonces élLe causa
estrés? {le causa angustia? Si. Entonces bueno, {Como hace-
MOSs para que esa persona no crea que le robé? Quizas tenemos
que distraer la atencion o ahi se entregan estrategias mas con-
cretas. Pero es todo un proceso.

- Lo que yo he visto es que en general ellos nece-
sitan un ser o algo que les vaya guiando, que les vaya diciendo
que va a ir pasando.

- Si, eso yo he leido mucho. Porque una cosa es que
ellos vengan aca, pero muchas personas, bueno, no sé si llego a
dar este como “tah?” toma. La idea es como me contaba la Ini
que ellos ven estos y no le ven el valor. Que los de estratos mas
bajos necesitan cosas de valor como lindo. Como que ahi tienen
un tema psicoldgico mas o menos que tengo que estudiarlo des-
pués a futuro para ver qué entregarles y qué puede ser Util y que
lo lean para que ellos tengan este acompafamiento. Porque ellos
se desesperan, pasan por angustia, como esta etapa de duelo.
En cambio ya saben anticipadamente, antes de llegar acéd con
algo de conocimiento. La terapia puede ser de otra manera. O
complementar algo que ellos se lleven a la casa y que traigan
aca. Hay algo complementario ahi.

- Yo creo que si es para apoyar ese proceso, yo creo
que hay varias lineas de trabajo. Una puede ser claro, apoyar el
proceso de comprension de la demencia, que podria ser esa li-
nea creo yo. Ahi no sé si es algo escrito o un material audiovisual,
asi como un monito asi como “¢Qué es la demencia?” en sencillo
y qué pasa. Sin que sea tan terrorifico como otros videos. Esto
por un lado.

La otra linea, por supuesto, puede ser que también pero yo creo
que la primera es mas importante en este momento. Es un poco
la linea de qué hacer con ellos en la casa, que es todo un tema

también. Qué tipo de actividades hacer, como hacerlas, cémo se
habla, cdmo no se comunica. Pero esos también es otro mundo.
Entonces quizas pueda ser por tomos y cuando la persona esta
en la etapa uno, entregarle solo el tomo uno, que es la demencia
a nivel general y qué aspectos puede ir uno ya modificando chi-
quitito. Y ahi ver cuando la persona no pudo hacerlo en la casa
ir trabajando en conjunto, asi como su cuadernito. Se lo llevan a
la casa, estudian y después cada uno puede hacer, no sé, un plan
de seguimiento o la consejeria la vas trabajando con el mismo
cuaderno. En vez de dejar cartillas solas, le vas diciendo “a ver,
traiga su cuaderno. Abralo en la pagina X. Mire este tema vamos
a trabajar hoy dia. iLe queda claro? éTiene dudas?”

- Ya. Porgue ¢No hay material que sea complementa-
rio?

- Nosotros entregamos las cartillas educativas



Armamos un plan , en donde se han un plan con to-
dos los especialistas, pero lo que tratamos de hacer, mas allad de
que tu evalues, y levantes muchas problematicas de todos los
profesionales, negocias estas con la familia, como por ejemplo:
Para mi puede ser super angustioso que tenga polifarmacia,
tiene muchos medicamentos, entonces hay que hacerle un re-
ajuste, pero para la familia por ejemplo lo mas problematico es
que estd muy irritante. Entonces lo que uno trata de hacer con
ellos es "negociar” y armas un plan dependiendo las necesidades
de la familia, no las necesidades médicas. Desde alli en adelante
lo que tu ves es tipificar al cuidador. Tenemos una escala que
evalla cual es el nivel de preparacion y disposicion que tiene al
cambio el cuidador.

La escala es del 1 al 4, entonces si tenemos un cuidador en el
estadio 1, es el cuidador que aqui llega y te dice que no entiende
por qué tiene tantos cambios de humor pero que los cambios de
memoria son normales si total esta viejito. Este es mas o menos
el perfil del primero. Entonces ahf tienes que empezar a capaci-
tar y educar qué es lo normal en la etapa de envejecimiento vy
qué no lo es.

La demencia senil, que es lo que le pasa mucho a nuestros cui-
dadores, esta no se ocupa por que quiere decir que por ser senil,
0 sea adulto mayor, vas a tener una demencia.

Pero es un diagnostico errado, y 1o Unico que hace es contribuir
a mas prejuicios.

Lo correcto es decir demencia a secas. Y dentro de la demencia
estd el Alzheimer que es le mas conocido y mas temido tam-
bién porqgue es prevalente dentro de un 60 y 70 % de todas las
demencias. Pero asi como esta el Alzheimer hay otros tipos de
demencias que también son comunes, como la Frontotemporal,
los Cuerpos de Levy, las vasculares, harto mas las vasculares,
sobre todo en las etapas mas avanzadas de edad, en donde no
necesariamente tu partes con problemas de memoria, entonces
la familia se descoloca y no acude a tiempo al médico porque en
el fondo no sabe lo que tiene.

- En general en el Alzheimer es como muy de libro, empiezan

Trinidad Callejas,
Terapeuta Ocupacional
Directora Centro Kintun

a tener problemas con el manejo del dinero, se extravian en el
uso del transporte publico, entonces cuando empieza a ser un
problema, por ejemplo cuando se extravian y llegan a la casa con
carabineros, ahi recién empiezan a mencionarlo como un proble-
ma porgue comienza a serlo para el cuidador.

Efectivamente lo que se puede ver en los cuidadores es que
efectivamente a sobrecarga, hay duelo anticipado, porque se
sabe que la persona va a ir deteriordandose cada vez mas, ge-
neralmente les angustia en qué ano o cuando van a quedar
postrados, como gque ya uno sabe que ya que la gente termina
muriendo por esta enfermedad, pero puede presentar cualquier
evento agudo antes de que la causa de la muerte pueda ser la
demencia. Este es un poco el perfil de los cuidadores del Kintun,
estan aca un periodo de 1 aflo, con visitas a terreno, consejerias
familiares, se gestiona, se hace como medicaciones familiares, g
ese cuidador cuente con mas de un cuidador en lo posible, como
activarles mejor la red. Cuando son dados de alta, se articula
siempre el cuidador con la red. En el fondo si es que es muy
severo que estén con el Cosam, con tratamiento con psicdlogo,
psiquiatra, la idea es que aqui uno le vaya haciendo acompana-
miento en todo ese proceso, y que queden articulados con otros
talleres de la comuna, cosa que Kintln no sea algo fugaz, que se
mantenga el trabajo. ( manera de trabajar, perfil de cuidadores.)

- Hoy tenemos 70 usuarios, por lo tanto 70 cuidadores tam-
bién. Cada uno del equipo como que apadrina a una cantidad de
usuarios para trabajar con el familiar, que puede ser un familiar.
Como esto no es permanente tenemos que trabajar con un cer-
cano que pueda realmente hacer modificaciones en el cuidado
para que esa persona pueda vivir mejor.

-La etapa moderada creo que es la mas compleja. Uno general-
mente divide la demencia en tres etapas, la leve, la moderada y
en la avanzada.

La moderada es la mas larga, lejos. Y es en la cual se coexiste
con mayores trastornos conductuales, entonces por eso se hace

tan pesado para el cuidador. Porque generalmente la inicial,
afecta mas en las actividades instrumentales de la vida diaria,
eso quiere decir las actividades que haces mas a nivel social.
Como ir a retirar la pension, tomar el transporte publico, ir a
hacer tramites, etc. Entonces en general en esa etapa la familia
recién empieza a percibir como que es un problema y general-
mente para la persona, el usuario es mas problema g para la
familia porque es el g se siente inseguro y empieza a desarro-
llar un trastorno ansioso, del animo producto de los problemas
de memoria.

Es al revés, la depresion puede provocar deterioro, y aqui el
deterioro comienza a repercutir en el trastorno del animo.

En esta etapa moderada, en las demencias un 99,9 % de los
usuarios presentaron o van a presentar trastorno del animo, y
es lo gue se llama “ sintomas psicoldogicos conductuales aso-



CLAUDIA

50 anos

Cuidod a su madre
desde

los 83 a los 88 afios

-{Qué edad tenia tu mama cuando tuviste que cuidarla?

-Ella empezd con problemas de alzheimer desde los 83 hasta
los 88 afos.

- Ahh ya &Y tu qué edad tenias cuando la tuviste que
cuidar?

- Si. Yo tenia... ehhh 45 aproximado.

- ZY tu vivias con ella?

- cY ella era autovalente?

- Era autovalente. Unos dos afos, 83 y 84 por ahi. Des-
pués el mismo alzheimer te va atrofiando la musculatura. Se te
van colocando los brazos rigidos, las piernas no tienen fuerzas,
empiezan... y en realidad yo creo que es como una enfermedad
tan traicionera porque tu no te das dando cuenta porque al prin-
cipio como es demencia senil (- “si”) y el alzheimer es otra cosa,
es como lo mismo pero con la rigidez de la musculatura, o eso
es lo que me explicaba el doctor digamos, entonces. Después no
puedes tragar, hay que darle comida solo por la nariz.

- Y qué era como tu rutina por ejemplo, o sea, ella pasd
por distintas etapas del alzheimer, cierto?

- Si

- cEn qué etapa fue como la mas complicada? cAl ini-
cio, cuando empezd avanzar o al final?

- Yo creo que al inicio es un tema fuerte para todos, un
poco porque de repente entre el alzheimer y la demencia senil
hay minutos que tu tienes lucidez. Entonces, en esos minutos de
lucidez es cuando ella sufria por ejemplo. TU le notabas sus caras,
de tristeza. De repente ella se daba cuenta que nos hacia pasar
papelones. Una vez nos llamd carabineros. O sea asi de fuerte.

- Claro, entonces. Y cuando ella se dio cuenta de lo que
habia hecho, fueron como dos dias asi como con depresiéon por-
que, la cuestion es como, chuta.. ¢Me perdonaran? Ya si fue una
talla, si. dMe entendi? Entonces tu la tratas, pero es complicado.

Entonces yo creo que eso es como un susto grande y una pena
grande. Después cuando estas como en la mitad de la enferme-
dad, o por lo menos lo que a mi me tocd. Es como que tu te vas
resignando vy te vas acostumbrando y aprendiendo po, porque
dia a dia es un aprendizaje constante porgue un dia tu le das la
comida con cuchara y después ya no va a tragando, después
tienes que llevarla al doctor y después descubri que lo mejor
es una sonda por la nariz, y después que la sonda por la nariz
resulta que ella se la saca, y después que tu tienes que amarrarle
la manito, y después que tu no quieres amarrarle la manito por-
que es tu mama vy la dejas asi no mas, pero al otro dia, vuelve la
sonda afuera. Entonces, iya! Teni que hacerlo. Entonces es como
es como pesado eso.

- Y la informacion por ejemplo de qué es el alzheimer,
la etapa. éEstuviste acompanada? (Quién te acompanaba como
en esa etapa? porque es una enfermedad que te agarra de im-
provisto y es desconocida en un principio. Entonces éde donde
sacabai informacion de qué hacer, como actuar?

- Bueno, la verdad es que nosotros, con mi hermana,
siempre fuimos de que mi mama fuera al doctor a Santiago. O
sea, fue como una cosa gue de repente la empezamos a notar
porque empezo un poquito a deteriorarse, confundia las cosas,
se le olvidaba. El colador lo colocaba en el fuego pensando que
era calentador. Entonces ahi es “Oye mama, pero podi hacer un
incendio”. Entonces fue como un conjunto. Ahi al final dijeron
que no, que una cosa es demencia y otra es alzheimer vy ella tiene
las dos.

Entonces muchas veces con doctores, porque siempre estuvo
con doctor. Otras veces las cuidadoras y otras veces que tu vas
leyendo, te vas metiendo a internet.

- ¢Pero tu no encontrabas informacion? ¢No te daban,
por ejemplo, una informacion recopilada que tu pudieras saber
las etapas que venian? O sea ¢TU no podias saber que venia?

- No, no, por lo menos en mi caso, no.

- Y te hubiese sido util saber que se avecinaba o saber
como iba a seguir todo esto?

- Yo creo que habria sentido en el sentido de que hay
que prepararse cada dia para cosas peores de lo que ya habia
pasado.

No sé si me entiendes. Porque al principio a lo mejor lo mas com-
plicado era, pucha ya, demencia. Ya, mejor que manana en la
noche, porque viene todo un tema relacionado.

De repente ella también tuvo fractura de cadera, entonces no
caminaba mucho pero de repente tu la veias caminando en la
noche asi, normal. Y yo decia, media dormida, no si mi mama usa
bastén y apenas camina. Y en realidad es como “wow”. {Me en-
tiendes tu? Y no po, entonces claro, nos habria servido para decir
no, todo lo que tu puedas ver, todo lo que tu puedas pensar, va
a ser siempre un poquito mas complicado. Porque en realidad,
bueno, el alzheimer te va dejando rigida. Por ejemplo en cosas
practicas, sus camisas de dormir terminaban todas cortadas,
porgue el tirante no te da para ponérselo, la comida por la nariz,
con una maquina para sacar flema, porque tampoco pueden ha-
cer nada entonces se pueden ahogar.

- (Esa es la ultima etapa?

- Esa es la ultima etapa.

Entonces, es todo. Si tuviste buena piel en tu vida a lo mejor no
te escaras tanto, pero te escaras igual. Con eso de que cada 20
minutos tienes que mudarla para alld y mudarla para aca. Todos
|los consejos son buenos, pero yo siempre digo que todo es un
poguito mas malo de lo que puedas leer, porque lo estas vivien-
do. Y uno se siente impotente también po. Porque cQué mas
podi hacer?

- dCual era la tarea mas complicada que te tocaba
como cuidadora al final? Como era tu mama

- Ehhhh.. usar la maquina para sacar flema y para que
respirara. Si a mi me ensend la enfermera. Porque ella aparte del
doctor, primero fue CEPALI que nos ayudd, estos parameédicos.
Después el doctor dijo que CEPALI no era suficiente, tenia que
ser una enfermera. La enfermera me



enseno a sacar flema. Porque las cuidadoras no se atrevian. En-
tonces yo asumi que eso tenia que hacer.

Si, porgue si tu te pasas un poco le puede dar un paro cardiaco.
Entonces tienes que saber hasta donde puedes llegar. Eso para
mi fue lo mas.. Porque eso era a las 2 de la mafana, a las 5 de
la mafiana.

- Y ella se despertaba en las mafana y caminaba?

- Al principio si.

- Ahh ya, ipero en la primera etapa?

- Si, en la primera etapa. Después ya nada, nada.

- Y la primera etapa te afectaba que se levantara en las
noches y no saber que podia hacer?

- Claro, porgue ella se despertaba y aparte ella te ha-
blaba cualquier cosa. O sea “ooh estén los pescados acd”, o sea
totalmente pérdida.

- Y ella se levantaba porque pensaba que era de mana-
na? {Perdia la nocion del tiempo? O por qué se levantaba?

- No. Se levantaba no mas.

- Ya, no es que pensara que era la mafana o..

- No. Otras veces, cuando ella estaba todavia empe-
zando la enfermedad tu mirandole la cara sabias como ella es-
taba, si estaba bien o estaba mal. Entonces tu la mirabas vy de
repente me decia “Hola mama” “éNo te da verglenza tener a tu
hijo aqui?” “¢Y por qué?” “Mira los hombres, mira el prostibulo”
Entonces es un poco ehh... porgue mi mama tuvo las dos cosas,
YO No sé en qué minuto era demencia senil y en qué minuto era
alzheimer. El alzheimer yo sé que la rigidez de la musculatura.
Pero las dos cosas al principio, si, es complicado. Porque tuvo las
dos. Entonces “los pescados”, se levantaba en la noche, que se
acostara. Bueno y poco a poco este mismo deterioro del alzhei-
mer la fue colocando en silla de ruedas y después ya postrada.

- Y aparte del sacador de flema a ti qué era lo que mas
te afectaba al final de tu mama con alzheimer? Que tu de alguna
manera querias ayudarla pero se te sobrepasaba..

- Las escaras

- élas escaras?

- Si

- ¢Cuando ya estaba postrada?

- Si, porgue mira ella era, tuvo unas piernas en su vida
muy complicadas con varice. Hizo tratamiento y todo, pero to-
das esas cosas le pasaron la cuenta al final. Entonces postrada su
piel era como delgadita, entonces un rozon de la sabana era una
escara, aqui las coyunturas era una escara, una oreja era una es-
cara. Entonces tu veias que tu echandole la crema, viéndola ba-
Adndola la enfermera, moviéndola en el colchdén, no habia nada
que pudiera como.. Traiamos unos parches especiales de Santia-
go que eran parches especiales como para guemado, como que

te impedian que te fueran creciendo pero nunca sanaban, me
entiendes, nunca iban a sanar.

Entonces para mi, eso fue lo mas.. Porque es ver a tu mama que
se estd poniendo llena de heridas y no teni como.. Y con doc-
tor al lado, las enfermeras al lado, los parches al lado, la crema
al lado, el colchdn atiescaras. Que gracias a Dios por ultima te
queda la satisfaccion de gue hiciste todo lo que pudiste, pero no
habia mejoria para eso.

- Si tU pudieras decirme mas o menos las tres etapas
que tienen el alzheimer. La primera, la segunda vy la tercera.
dCudles serian las emociones que tu tenias en cada etapa?

- La primera pena. Tremenda.

La segunda podria ser frustracion. Porque no habia como nada..
Y la tercera, como una resignacion, como ya que se fuera. Como
que Dios se acordara de ella répido. Porque en realidad no.. ella
estaba como acostada inconsciente con los ojitos abiertos en-
tonces tu no sabes si le duele o no le duele, si el Tramal funciona-
ba o no funcionaba. Que el medico te diga que no le duele, pero
AQué voy a saber yo si le duele?

Entonces lo primero pena porgue tu vei que se esta deterioran-
do, lo segundo impotencia vy lo tercero ya una resignacion de que
ya se vaya, que descane.

No sé po, ya no se puede hacer nada mas.

- JQué te faltd?, por ejemplo, si alguien te pudiera haber
ayudado en algo o hubiese habido alguna mejora. éComo se te
habria facilitado a ti la pega, como cuidarla? Dentro de las difi-
cultades que tuviste, que te hubiera facilitado quizas.

Pensado en alguna dificultad que tuviste, algo mejor o no sé.
Ah'y se me habia olvidado preguntarte, el tema de la organiza-
cion por ejemplo (A ella le llegaba plata y ustedes tenian que ver
el tema de la finanzas y todo eso?

- Si

- dComo te organizabas para hacer todo eso?

- Con un cuaderno y anotando. Entonces ahi yo le de-
jaba sus pautas diarias. Porgue yo no dejé de trabajar. Y los tres
ninos, los dos menores estaban en el colegio vy el Ricardo en la
U. Entonces yo colocaba, por ejemplo ya, los medicamentos por
ejemplo tenia una cuidadora de 9 a 4, y la otra llegaba de 4 a 8.
Porque yo llegaba a las 8 del trabajo y ahi me hacia cargo. éMe
entiendes? Y mas la nana que era la encargada de las cosas de
lavar.

Entonces les dejaba el cuaderno, yo iba anotando por cuaderno.
- Ah ‘les dejabas a ellas cuadernos? &Y tu para organi-
zarte para ti?

- Y ellas me dejaban anotado

- Ah ese cuaderno quedaba también para ti.

- Si

- O cualquier cosa me llamaban, lo que yo tenia un tra-
bajo muy bueno. Yo no dejé nunca de trabajar, pero si yo tenia
que salir a las 11 de la manana, yo salia a las 11 de la mafana. Yo
era como jefe de mi oficina, entonces me interesaba de que la
pega estuviera hecha. Si la hacia a las 5 de la manana, a lo demas
no les importaba.

Entonces cualquier cosa si tenia que salir o iba el doctor, yo me
arrancaba.

- (El tema de la organizacion tu encuentras que es im-
portante en esta enfermedad?

- La organizacion es importantisima, es que no podi ha-
cerlo de otra forma. Si no te dicen en el cuaderno, no se po, “a
ella se le saco flema por decirte a las 8 de la noche, no, a las 6 de
la tarde, si yo sé que botd flema, yo no me preocupo de sacarle
en la noche.

Pero si ella me dicen que en todo el dia no ha orinado, yo tengo
que llamar al, porque también usaba sonda, a la persona de la
sonda o al doctor y decirle “sabe que mi mama lleva un dia sin
orinar”. No sé, a las 10 de la mafana fue oscuro. Todo es una
bitdcora, todo es un registro.



Margarita

56 anos
Cuidd a su padre

-Mi papd murio muy joven y realmente nos dimos cuenta noso-
tros que estaba empezando con esto, ya tarde.

Entonces uno no se da cuenta, son cosas que son super, No se
como decirte los detalles, pero uno piensa gue son normales, se
le empiezan a olvidar cosas, algunas veces pasaba los semaforos
en rojo y pensabamos que era de acelerado y no po... él vivia
en otro mundo. Entonces nos empezamos a dar cuenta, asi con
tonteras, de verdad tonteras.

Se levantaba en horas nada que ver o echaba cosas, papeles a
la chimenea y mi pobre mamé& no encontraba cosas que eran
obvias, hasta de repente su jubilacion, ponte tu, el sobre con la
plata.

Ahi lo llevamos a Santiago al neurdlogo y le hizo unos tests, te
estoy hablando de esto hace unos 15 afos atras, y efectivamente
¢l nos dijo que estaba empezando la primera etapa, v las que
siguen son tales y cuales y asi fue, tal cual, ésabes?

Hacia cosas extranas, él iba a buscar siempre a mis nifiitas al co-
legio y me contaban que si las nifnitas salian a la 13:30, él llegaba
alas 12y se estacionaba afuera del colegio... 1 hora y media antes,
super raro.

Bueno y después ya no podia caminar, ya lo ultimo no nos reco-
nocia a ninguno de nosotros, sus hijos.

- iDespués de cuanto tiempo dejé de caminar?
Mmm, yo creo que a los 4-5 anos, porque mira, se fue deterio-
rando mentalmente primero, yo siempre me acuerdo que a los
3-4 anos de haberlo llevado por primera vez al neurologo, el test
que le hizo en esa oportunidad, él tenia el equivalente de 5 anos
de edad.

B ¢De verdad?

- Si, y nos mostrd su cerebro, y te digo, uno va apren-
diendo... porque yo no tengo nada que ver con medicina, no
tengo ninguna formacion, y él nos explicaba que ésto es como
una nuez, tu debes saberlo mejor que yo. Entonces nos mostro
qué sectores de neuronas ya habian muerto, uno lo puede ver.

desde los 64 a los 71

Entonces él decia bueno, luego, en un tiempo va a ser este otro
sector que va a ser el del habla, luego el de la memoria y no los
va a reconocer, y asi fue. Las neuronas se fueron muriendo vy él
se fue apagando de diferentes formas.

- cCoémo fue el rol de cuidador?

- El cuidador directo es el que se lleva todo el peso..Mi
mama me dejaba a veces a cargo vy ella intentaba descansar vy
dormir, era muy dificil que lo hiciera pero a veces podia dormir
siesta ponte tU, un ratito para reponerse, porgue con mi papa era
como tener un niflo chico, se levantaba a cualquier hora, se metia
a la cocina.

- De hecho, tuvo una etapa de agresividad, que el doc-
tor nos dijo en Santiago, gracias a Dios fue corta, pero fue te-
rrible, y mi mamita tenia que cerrar su dormitorio porque claro,
uuf.. A mi papa gue nunca le escuche un garabato, te juro nunca,
se puso super agresivo, nos trataba mal..Y nosotros sabfamos
que ino era él! iEra otra persona! Te juro... Pero fue corto ese pe-
riodo de agresividad que nos habia dicho el doctor.

- Bueno, mi mamita lo pasd mal porque tenia que estar
todo el dia con él... uuf terrible, terrible..Se nos perdia... El, que
vivia en Rancagua, y yo en Coya no podiamos descuidarnos, por-
que si te descuidabas un minuto lo encontrabamos caminando
en la carretera. Bueno, de hecho, un dia domingo que fue atroz,
que estaba en misa en Coya, me acuerdo que mi mama, gue no
habia celular en esa época, llegd a la casa y mi marido me dice
que mi mama esta desesperada porque mi papa habia desapa-
recido, imaginate... me queria morir.

- Salimos a buscar a mi papa y puedes creer que entre
todo, mi papa llegd a Coya, i a Coyal.. En terno y corbata llegd
a Coya. De Rancagua a Coya, ¢sabes la distancia que hay? Son
como 35 km.

- Te queria preguntar, {qué tan importante fue el apo-

yo del médico de cabecilla y la informacion que tuviste con tu
mama para poder abordar la enfermedad?

- Fue super importante, muy importante tener a alguien
que nos apoyara ¢Sabes por qué? Porque él nos did toda la in-
formacion de los grupos que ya estan organizados para apoyar
a los familiares de éstos, nosotros fuimos a muchas charlas a
muchas actividades a Santiago y Rancagua. Y nos daban folletos
,nos ibamos turbando con mi mama para ir a las charlas y activi-
dades, porgue es sUper importante el cuidado.

- ¢Tu cudles crees que son las tareas mas complejas que
tuvieron en el cuidado de tu papa?

- Eemm, bueno, el tema del Alzheimer, el primer tiem-
PO yo creo que es el mas agotador, es cuando tienes que estar
detrds de él. Cuando caminan porgue son un nifo, un nifo chico,
entonces hacen cosas gue uno no se imaginaria que pueden ha-
cer. Como te digo, perdimos muchas, muchas cosas porgue él
las regalaba a la gente o las botaba. Es un peligo, pueden tener
un accidente o algo... es agotador el primer tiempo, porque ya es
distinto cuando ya estan postrados, es triste, pero ya no andas
detras de ellos...



CARMEN

53 anos
Cuida a su tia de 75 anos

Me levanto hago el desayuno, el almuerzo, la cuido, la atiendo
todo el dia, las 24 horas,

Lo gue mas me complica es que se rabea, se enoja, me reta pero
es autovalente.

Yo le doy los medicamentos y sus hijos se hacen cargo de las
finanzas.

Lo gue mas me cuesta es el dia a dia que te pregunta siempre
lo mismo, asique ojala grabarla y listo porque siempre se olvida
de todo, todo.

Estoy agotadisima, porque hago todo, tengo el estrés de cui-
darla a ella.

Cuando me acuesto recién descanso.

Estoy observandola todo el tiempo porque hace cosas que no
deberia, como por ejemplo se levanta en la noche y va a la co-
cina y saca las cosas del refrigerador para descongelar por que
cree que es de manana, porgue no reconoce las horas del dia..
Uuf es terrible, realmente agotador.. estoy sobrepasada.

Es algo de todos los dias que hace eso, después que hace todo
vuelve a acostarse y se le olvida todo lo que hizo. Pero es terrible
porgue ni el la noche puedo descansar, porque tengo que estar
pendiente que no haga nada peligroso a levantarse.

Es terrible.. en la tarde es el peor periodo, se levanta, lee y ve
tele, no hace nada mas, intento que no se meta a la cocina por-
que es peligroso.



45 anos

-¢Quiénes se encargan del cuidado de la sefora Graciela?

- Nosotros con mi hija hacemos todo, material, espiritual, todo.
Lunes a viernes yo trabajo, en la mafana me encargo de aten-
derla, la ducho, le sirvo desayuno y todo, y mi hija se queda con
ella toda la tarde hasta la noche. Intentamos tenerla bien activa y
actualizada, intentamos hacerle saber todo lo que pasa vy lo que
hacemos. Le preguntamos qué dia es, donde vive, que conteste
el teléfono, intentamos que haga de todo.

- Mi abuela tiene 81 afos, cuando empezo la llevamos al tiro al
doctor, y ahora como que le avanzo un poco la enfermedad.

-¢Qué dificultades ve que tiene?

- Estd muy nerviosa, muy muy nerviosa siempre, por el sistema
nervioso a ella se le estan olvidando las cosas y se pone alterada.
Cuando se pone nerviosa, esta todo el dia dandole vueltas al
mismo tema, que si va a llover, que qué va a pasar, se va a inun-
dar la casa, el viento, etc.

Con ella tratamos que haga todo, que vaya el bafio que esté con
el teléfono, que haga todo lo que pueda, intentamos que sea
autovalente. Nosotros la duchamos si.

- dQuién ve el tema de las platas, medicamentos y esas cosas?

- Ella ve todo, pero siempre acompanada de nosotras, hacemos
la lista aca en la casa, la intentamos incorporar en todo, pero si
vamos al supermercado y uno no le ha dicho nada se pierde.
No puede salir sola, no la dejamos porgue se pierde.

-iUstedes sobre el tema del Alzheimer y cosas de la enferme-
dad, qué saben? ¢Como se informan?

- No, no tenemos idea de nada de la enfermedad.

-Quién las acompana en este proceso?

- Vamos a la casa del adulto mayor con la asistente social. Ahi

CARMEN GLORIA

Cuida a su abuela de 81 afos

nos ayudan y también lo que nos dice el neurdlogo del consul-
torio. Gracias a él, intentamos hacer todo con ella, le hacemos
preguntas para saber que necesita, intentamos formular las pre-
guntas para que vaya entendiendo.

-¢Qué tan avanzado crees que estd la enfermedad?

- Yo creo que del 1 al 10 vamos en un 2 en el avance de la en-
fermedad, el neurdlogo nos dijo que avanzdé asi, de un golpe.
Y ahora esta estancado porgue estamos preocupados que esté
con rehabilitacion pero con ayuda solo de nosotros, lo que a no-
sotros se nos va ocurriendo.

- ¢ A ustedes les gustaria tener a mano informacion sobre cémo
es la enfermedad, como evoluciona, qué hacer en casos “de”, a
dénde acudir y cosas relacionadas al Alzheimer?

- Uf si, para donde vamos, porgue no tenemos idea para donde
vamos con esto , porgue estamos super perdidas, o no tenemos
idea de que hacer con ésto.

-¢A dénde recurren para sacar informacion?

Al internet, mi hija se mete al celular y en el computador, para
sacar informacion.



Encuestas y respuestas
Levantamiento de informacidn
Segunda etapa- Corporacion Alzheimer
Chile- whatsapp “amigos alzheimer”



Encuesta Cuidadores de adultos mayores con demencia (amd)
(2 min)

Estimados, con el fin de poder crear una aplicacion informativa y colaborativa para ustedes, necesito poder recopilar algunos datos de ustedes y de su
familiar/ser querido con demencia.

No tomara més de 2 minutos.

Muchas gracias.

Su Nombre

W2 scivcuna fase

250 caractresrestantes

Su Sexo

Mujer

Hombre

Su Edad

25-29
30-39
40-49
50-59
60-69

700mis

Regidn

Elegir >

Comuna

Stesde

BB v ce na ovarias patabras

50 caraters estartes

El adulto mayor que cuida, es:

Conocido
Desconocido
Anigofe)
Padre/ Madre
Hermano(e)
Primo(a)
Tio(e)
Abuelo(e)

Esposo/a

Sexo del adulto mayor con demencia (amd)

Mujer

Hombre

Edad del Amd

40-49
50-59
60-69
70079
80-més
Otra

scribir tu respuesta

¢Vive con su familiar con demencia?

Si
No
Otra

Si la respuesta fue que si vive con el/ella

Vive solo con su familiar con demencia
Vive ademés con otras personas
Otra

Escribirtu respuesta

]
¢Recibe ayuda de algtn familiar o cuidador formal en el cuidado?
Si
No
A Veces
Otra

Escribirtu respuest

:Se dedica por completo al cuidado del amd o ademas trabaja?

Me dedico por completo

Divido el cuidado con otros familiares
Tengo trabajo

ota

scrbir tu respuesta

Si tuviera que elegir los temas que mas se hablan en el grupo de Whatsapp "Amig@s con
Alzheimer”

Elegimis de unarespuesta i hay s temas porfavor agregar.

Medicacion
Almentacién
Insumos
Centros y Medicos especialstas
Datos de Actvidades en a ciudad
P— Consejos e manejo de sintomas
Donaciones
Informacién actualzada de a enfermedad
[+ ] Ora

Escribir tu respuesta

100 cractees restantes

ENVIAR ENCUESTA

premr—
pr—
o
proy—
o
prrm—



1 Su Nombre

Patricio Espinola
Navarrete

Verénica

Daya

Pablo Andrés Romero
Ovalle

Paola Reyes

Lidia

Vilches Martinez
Silvana

Jeannette Asalgado
Maria Caro Eapinoza
Jessica

Yorka

2Su Sexo

#4 Respuesta

Mujer

Hombre

3 Su Edad

#a Respuesta
25-29
30-39
40-49
50-59
60-69

70 0més

Respuestas totales m

Paula (2x)
Fernando

Cuando me sentia
agobiada con tantos
inconvenientes ;siempre
tengo una solucion .Soy
una agradecida de la
vida aunque debiera
haber tenido mas
respaldo de mis
hermanos era una rers
cercana con la cual
contaba....florinda

Patricia Ramirez Urrutia
Jeannette

Marcela Ponce

Maricel

Ana (2x)

Fabiola SALINAS

Descartada n

Marleny

Marisol

Cristina urrutia
Marisel

Mirtha Dabed
Blanca

Loreto

Cecilia vilches
Maricarmen Valdes
Felipe
Diolina.Motales (2x)

Alicia (2x)

Ruth cortés (2x)

Patricia (2x)
Beatriz

Norma

Fresia

Mariela

Ana Mufioz Arce
Constanza
Silvia

Kimena

Carlos

Paula Leighton
Erika Celis, mi marido

con Alzheimer, Pedro
Gajardo

oaE &
Respuestas Ratio
49 90.7 %
5 93%

Ratio
0%
74%
315%
44.4%
74%
93%

5 Comuna

Macul (3x)
La Reina

La florida (4x)
Rancagua

la Reina
Vallenar (2x)
La reina
Temuco

Penialolén

La Pintana (2x)

4Region

7a1%

#a  Respuesta
® Aricay Parinacota

© BioBlo
La Araucania

® LosRios

® Loslagos

® Aysén

® Magallanes

® Tarapaca

®  Antofagasta
Recoleta (2x)
Antofagasta
San Antonio (2x)
Cerrillos
Conchali
Independencia
Chiguayante
Valparaiso
Las Condes (2x)
Salamanca

6 El adulto mayor que cuida, es:

La serena (2x)
Los Angeles
Victoria
Providencia (3x)
Msipu

Maipu (3x)

San Miguel (2x)

Las condes

Puente Alto

Respuesta
Conocido
Desconocido
Amigo(a)
Padre/ Madre
Hermano(a)
Primo(a)
Tid(a)
Abuelofa)
Esposola

0%
37%
37%

0%

0%

0%

0%

0%
19%

La Granja

San Ramén

Maipa

Quilicura

Nufioa

San bernardo
Vitacura

Pedro Aguirre Cerda

Estacion central

M1%
0%
19%
704 %
0%
0%
37%
19%
M1%

7 Sexo del adulto mayor con demencia (amd)

34(63,0%

#a Respuesta

.

Mujer

Hombre

8 Edad del Amd

4%

Respuesta
40-49
50-59
60-69
70079

80-més

o o 0 0 0 0

97 aiios % o

9 Vive con su familiar con demencia?

93%

259% —

4 Respuesta
e s
® No
° o
otra: o

Lo cuido diariamente  El vive enla VI Region,  Hace 3 semanas
luego e mi trabajo..y  voy 1vezalmesyme  ingreso a un hogar,la
fines de semana y urdi una semana para  cuide 3 afos

todo el dia ‘ayudar a marm

e = =
63.0%
Respuestas. Ratio
34 630%
20 37.0%

3
— aex
Rospuostas Rato
0 0%
0 0%
3 56%
2 426%
2 444%
4 74%
&7
oaE &
]
Respuostas Rato
3 648%
14 9%
5 93%
Los fin de semana estoy
con el

Demencia mixta



10 Si la respuesta fue que si vive con ellella

ea= 3
- 186%
256%
\ 55.8%
#a  Respuesta Respuestas Ratio
® Vive solo con su familiar con demencia 8 18,6 %
@ Vive ademas con otras personas 24 55,8 %
@ Ota " 256%

Otra: &

Mitia vive sola con ella  vive con sus cuidadoras ~ Cuidada pero vive sola  Madre padre y yo hija

¥ nosotros vamos fds.
Vivia sola con ella
Vive con mi papa
Mamé, papé y yo Con mi marido Vivo lejos

11 ¢Recibe ayuda de alguin familiar o cuidador formal en el cuidado?

s.ﬁx\

93%

— 519%

333%

# Respuesta Respuestas
® Si 28
® No 18
® AVeces 5
® Ota 3
Otra: &
Nos tumamos los hiios ~ Somos mimamayyo  Mis hermanos

en el cuidado de la

Mi mama vive con el Otro hijo de amd

51,9%
333%
93%

56 %

12 4 Se dedica por completo al cuidado del amd o ademds trabaja? -

RELEN

- 37,0%

\ 93%

#a  Respuesta Respuestas Ratio
@ Me dedico por completo 20 37.0%
® Divido el cuidado con otros familiares 5 93%
® Tengo trabajo 23 426 %
® Ofra 6 1,1%

Ofra:

Mientras trabajaba, Tengo una personade  Cuando puedo me No trabajo mi hermana
cuidaban a mimama en  diay Ius(?o es arranco 1 semana al sur  me ayuda (2x)
mi parroquia en un ccompetido x los hijos
centro de dia Ocacionalmente
13 Si tuviera que elegir los temas que mas se hablan en el grupo de Whatsapp "Amig@s con -
Alzheimer"
© Verticalmente () Horizontalmente = 2
100%
75%
2
5w
s I I
. O =
#a Respuesta Respuestas Ratio
® Medicacion 36 66,7 %
® Alimentacion 29 53,7 %
© Insumos 20 37,0%
@ Centros y Medicos especialistas 32 59,3 %
@ Datos de Actividades en la ciudad 22 40,7 %
® Consejos en manejo de sintomas 40 741%
® Donaciones 7 13,0%
° dela 37 68,5 %




Uso y preferencias de plataformas digitales

Estimados,

Con el fin de poder crear una aplicacion para el uso de familiares y cuidadores de adultos mayores con demencia, es muy importante conocer sus

preferencias.

Sexo

Mujer

Hombre

Edad

40-49
50-59
60-69

70-79

¢Le gustaria poder conocer mejor a las personas con las que comparte el grupo " Whatsapp de
amig@s Alzheimer” tanto en sus experiencias con la enfermedad, como también las estratégias que

utilizan dia a dia?

Con la intencion de poder tener una red de apoyo més unida.
Si, mucho
Si
Me es indiferente

No

¢Cuales son las 3 aplicaciones que mas utiliza?

Pinterest
Facebook
Instagram
Mail
Whatsapp
Otra

Escribir tu respuesta

100 caracteres restantes

¢Utiliza alguna otra app? ( de cualquier tipo)

/7

¢Cuanto tiempo pasa aproximadamente con el celular al dia?

Escribir una frase

1-3 horas

4-6 horas

Medio dia

Casi todo el dia o paso con el celular

Otra

Escribir tu respuesta

Frecuenta alguna/s pagina/s web en particular?

Pueden ser piginas web de noticias como Emol o blogs, tiendas onlire, etc.

7

Escribir una frase

2

250 caracteres restantes

100 caracteres restantes

4
250 caracteres restantes

Ordene por orden de preferencia las funciones que mas utiliza en paginas web y aplicaciones.

KA KA KA
'3 IS 21

K2
'3

‘L

~

10.

Jugar

Leer noticias

. Ver el estado de otras personas

Compartir fotos

Compartir como se siente

Reenviar cadenas y mensajes de buenos deseos

Subscribirse a paginas para recibir noticias, descuentos, y otros, al mail.
Hablar con familiares y amigos

Ver videos

. Otra

100 caracteres restantes



#a Respuesta

® Mujer
® Hombre
2 Edad
#a Respuesta
® 40-49
® 50-59
© 60-69
® 7079

Respuestas totales m

@u= =+
Respuestas Ratio
33 9.7 %
3 83 %
e =
Respuestas Ratio
13 36,1%
18 50 %
3 83%
2 5,6 %

3 ¢Le gustaria poder conocer mejor a las personas con las que comparte el grupo " Whatsapp de ~

amig@s

tanto en sus iencias con la

utilizan dia a dia?

#a  Respuesta
Si, mucho
Si

Me es indiferente

No

2.8"\

4 ;Cudles son las 3 aplicaciones que mas utiliza?

© Verticalmente () Horizontalmente

100%

80%

60%

Ratio

40%

#a  Respuesta
Pinterest

Facebook
Instagram
Mail

Whatsapp

Otra

Twitter

Whatsapp: 36 (100 %)

Respuestas
1
25
6
21
36
2

Stwiter

como también las estratégias que

Ratio
52.8%
44%
28%
0%

=2 2

Ratio

28%
69,4 %
16,7 %
58,3 %
100 %
56 %

5 ¢ Utiliza alguna otra app? ( de cualquier tipo)

No (23x) Whastapp Donde esta family Donde esta family
Google Do Banco Gmail Instagram / Twitter
Telefonia
Pc, tablet Solo youtube Facebook
Tweeter
No , sélo las Yo te cuido, waze
mencionadas
6 ¢ Cuanto tiempo pasa aproximadamente con el celular al dia? -
e J=E
83% \
#a  Respuesta Respuestas Ratio
® 1-3horas 13 36,1 %
® 4-6 horas 7 19,4 %
© Medio dia 1 28%
® Casi todo el dia lo paso con el celular 12 333%
® Otra 3 83 %
Otra: ®
Como trabajo con nifios, En la noche casi En forma intermitente
cuando estoy en clases, siempre
no utilizo celular
7 Frecuenta algunals paginals web en particular?
No no frecuento www.google.cl Varias No (15x)
Google Si .www.lun.cl Google Pinterest, Twitter
Pinterest
24horas.cl / cnn.com / Relacionadas con vida ~ Banco bci 24 hrs noticias
c.co.uk / uc.cl sana, comida sana, -Sizr:i‘(j)ass
antartica.cl / salud y ejercicios para i gmail, notici I
megustaleer.cl/ mitedu el aduito Youtube S(cg all, noticies, ealud,
/ medlineplus.gov / 5
cde.gov Emol, tiendas online Ninguna

Casas comerciales e
informacion médica

Pg sobre metabolismo y
vida sana
Emol

Facebook

Corporacion Alzheimer
hile

emol.cl, latercera.com,
el mostrador.cl,

Sobre plantas
Noticiosas. Salud

Esporadicamente



8 Ordene por orden de preferencia las funciones que mas utiliza en pagi web y apli v
© Verticalmente () Horizontalmente Ja = E2
12.5
10
3 75
c
]
£
=}
[-%
E4 G kil To W v 37 — NTIGTATE T Tt
25— —| — I I o
0
- # Respuesta Importancia
[ ] Jugar 6,2
Otra 1
[ ] Leer noticias 9.8
[ ] Ver el estado de otras personas 6,9
[ ] Compartir fotos 7,3
[} Compartir como se siente 5,9
[ ] Reenviar cadenas y mensajes de buenos deseos 4,3
° Subscribirse a paginas para recibir noticias, 50
descuentos, y otros, al mail. !
Hablar con familiares y amigos 8,7
Ver videos 5T
Oftra:
Buscar informacion de Investigar temas 8
enfermedades diversos

9 ¢Para qué utiliza estas aplicaciones y paginas web?

Ratio

I+
»

© Verticalmente () Horizontalmente Jal = 2

100%

75% —

50% ——

s I I I I

0% . I

Respuesta Respuestas Ratio
Para aprender cosas nuevas 29 80,6 %
Sentirse conectado con el mundo exterior 17 47,2 %
Saber de personas que no son tan cercanas 12 33,3%
Desahogarse 6 16,7 %
Recreacion 17 47,2 %
Ocio 9 25%
Mantenerse comunicado con familiares y amigos 28 778 %
Otra 1 28 %




Aplicacion Acude : feedback usuarios

ueridisimos!
e ’
Primero muchas gracias por darse el tiempo de ver las imagenes que les enviamos.

Aqui la idea es que puedan darnos su opinion para poder hacer mejoras.

¢Qué es lo que mas te gusta?

¢Hay algo que cambiarias, eliminarias o agregarias a la aplicacién?

1500 caracteres restantes

250 caracteres restantes

¢Qué opinas sobre poder compartir imagenes y videos de tu vivencia como cuidador con el resto del

o
¢Qué opinas sobre la aplicacion en general?
/|  Escribir una frase
7
250 caracteres. IEXIJIVIE;
¢ Qué piensas del nombre "Acude” para la aplicacién?
1 cscrivir un pirmafo grupo? y al revés, de poder ver la vivencia del resto?

4

1500 caracteres restantes

Qué opinas sobre los elementos graficos de la aplicacion? ( formas, colores, etc)

72| Escribir un pérrafo

z
1500 caracteres restantes

¢Crees que las herramientas que ofrece la aplicacion son pertinentes a las necesidades de ustedes
como cuidadores?

7| Escribir un pérrafo

P
1500 caracteres restantes

¢Crees que es una buena via de comunicacion entre la comunidad de alzheimer?

@ Escribir un pérrafo

1500 caracteres restantes

250 caracteres restantes.



Respuestas totales a

1 ¢ Qué opinas sobre la aplicacion en general?

Exelente idea de una
app para nosotros poder
estar en contacto con
otros e intercambiar
opiniones

De ayuda (2x)
No se.

Me encanta. Excelente

Descartada n

Muy util

Se ve bien pero tal vez
con un poco de dibujos,
ejemplo que se
identifique al paciente, y

mas didactica, las
familias que les servira
tal vez tienen poca
escolaridad, asi es mas
facil de recordar.

# Comenta los resultados

2 ¢, Qué piensas del nombre "Acude" para la aplicaciéon?

no me tinca mucho
podria ser algo mas
relacionado, pero en el
fondo da lo mismo, lo
importante es la utilidad
que nos va a prestar

Practica..acorde ak
tema (2x)

Bueno bueno

¢?dan traquilidad de
lectura Es un poco genérico,
cuando lei no me
identific6 como
Cuidador, tal vez con un

apellido

Mmm....en realidad el
nombre no condice
mucho sobre el tema
del que trata la
aplicacion, entiendo el
sentido, uno "acude" a
la aplicacion para
buscar ayuda, pero la
palabra en si no refleja
el trasfondo. Hay que
entender que hay gente
que no esta en el ws,
pero que esta en
situaciones similares a
la nuestra y quiere
informacién, a lo mejor
va a buscar una
plataforma de ayuda y
la palabra acude no le
va a llamar la atencion
porque es demasiado
amplia!!!!... Acude al
cine, a las farmacia as
la calle, donde un
vecino ...infinidad de
interpretaciones, menos
lo que realmente
contiene, una valiosa
ayuda para nosotros los
s cuidadores, yo le
pondria algo asi como
,"'YO TE CUIDO"... se
relaciona mucho mas
con el tema

Es un nombre corto y
muy completo. Facil de
recordar.

# Comenta los resultados

Exelente

Muy util y practica

No se me ocurre en
este momento algo que
quizas no fuera tan
mnemotecnico ... pero a
mi personalmente me
gustaria mas uno mas
directo.

3 Qué opinas sobre los elementos graficos de la aplicaciéon? ( formas, colores, etc)

Creo que el verde agua
0 veo es es muy claro
.tal vez un poco mas
oscuro porque cuando
uno no tiene los lentes a
mano se complica ver

Visibles (2x)

Me cuesta entender es
un formato complicado
para mi ¢,?7habria q
verlo en la realidad

la gréfica es perfecta

Un poco mas intensos
que mejor

bien con colores claros

# Comenta los resultados

Me parece buena ~
Muy tenues

Me gusta es facil de
usary los colores son
armoniosos.

4 ;Crees que las herramientas que ofrece la aplicacion son pertinentes a las necesidades de

ustedes como cuidadores?

Si muy de acuerdo .ya Si..estan especificadas si
que es lo que se (2x)
necesita para atender a

A ¢ ?lo dije anterior
nuestros pacientes

Si, ademas que en el

:medicacion camino se van quitando  sj es un apoyo que

aalmsir:itgggsnintercambio 0 agregando necesitan los

de opinion informacién, cuidadores. Es un alivio
a la hora de consultar o

buscar la resolucion de
un problema.

# Comenta los resultados

si, son las necesarias

Faltan algunas

5 ¢ Crees que es una buena via de comunicacion entre la comunidad de alzheimer?

Si totalmente Espero que si (2x) totalmente

Si Por supuesto!!!l... Uno Si excelente
se siente muy solo y

desamparado en este

via crucis de cuidar un

enfermo, sin tener el

conocimiento de ello

# Comenta los resultados

si , me parace bien



6 ¢ Hay algo que cambiarias, eliminarias o agregarias a la aplicacion?

No nada Se divira por
comunas..veo mucha
gente del sector
alto..Las condes..la

Reina (2x)

Haber....haria una
invitacion a médicos
especialistas,
enfermeras, etc que
quisieran participar una
vez al mes de un foro
donde uno pudiera
hacer preguntas sobre
situaciones que vive con
los enfermos, haria un
directorio a nivel
nacional con detalle
sobre doctores que
atienden en cada
comuna, teléfono, valor,
lugar donde atienden
etc...también haria un
espacio para una
pequefia feria de las
pulgas donde se de
informacion de venta de
insumos, farmacos,
camas etc

# Comenta los resultados

7 ¢Qué es lo que mas te gusta?

Tener un perfil y Recibir informacion (2x)
conocer mas otros que
les pasa lo mismoquea  Ejinteres q igual

uno despierta x hacer algo!

Que seria una
aplicaciéon donde se va
a reunir un conjunto de
cosas Utiles para cada
uno de nosotros

# Comenta los resultados

De momento nada.
quiza una maecha
blanca para ver que
sobra o falta

Me gusta como esta. Yo
creo que el tiempo
luego de su
implementacion dara los
resultados y se podra
determinar si se
agregaria otras cosas.

tener la aplucacion

Que hay bastante
informacion de muchos
temas.

Espero que los datos de
especialistas sean
serios y sepan del tema,
hay profesionales que
no tienen titulos de
Geriatra por ejemplo y
atienden como si lo
fueran.

Yo agregaria la opcion
de poder calificar o
comentar sobre algun
hogar o centro de dia ,
existira alguna lista , se
podran inscribir ??
Tambien agregaria una
opcion NOTICIAS con
cierto grado cientifico ,
no cualquier noticia .

Me gusta la idea de
poder tener con quien
compartir y acudir a
tener alguna ayuda.

Me gusta la iniciativa y
el entusiasmo que
presentan su creadora
para ayudarnos.

8 ¢ Qué opinas sobre poder compartir imagenes y videos de tu vivencia como cuidador con el resto~

del grupo? y al revés, de poder ver la vivencia del resto?

Bueno hay que mostrar
al mundo que muchos
adultos mayores estan
con demencias .y como
se comportan transmitir
las necesidades y la as
satisfacciones con
nuestros pacientes y
también nuestras penas
y alegria a eso es
contacto

# Comenta los resultados

Siempre que no

traspace la seguridad
de Los EA...yo no soy
mucho de videos (2x)

Interesante, eso creo
que es optativo, a veces
tenemos la necesidad
de compartir nuestras
penas y alegrias con
personas que estan en
la misma situacion
nuestra

me es indiferente ese
detalle

Si a algunos les gusta,
podria funcionar con
ciertas normas de
contexto, duracion e
imagenes que no
perturben al resto, ver
mas problemas de
ootros suficiente con los
mios

Cual es este fin ?

Dificil opinar x otro.Yo
creo q los lazos se
hacen de forma natural

Excelente!!! Muy bonito



Opinion de Patricio Espinola,
presidente de la Corporacion Alzheimer
Chile, del proyecto Acude



AlzTT

Patricio Espinola Navarrete @& 5 dic. (hace 6 dias) «
para mi |~

Estimada
Cumplo con entregar una opinién mas acabada de la APP y proyecto y las fotografias solicitadas.

Respecto del contenido de la plataforma y su impacto en la familia y cuidador@s de personas con demencias. Debo sefialar que una herramienta como la APP
que sefnalas, habiendo analizado detenidamente su contexto, con una mirada desde la enfermedad misma, lo familiar y de las necesidades actuales que
requiere una persona cuidadora de un adulto mayor con demencia, es dable sefalar que:

a. Los temas planteados y direccionamientos, se ajustan y apuntan hacia una adecuada visualizacién y a una exacta correlacién entre cada uno.

b. Los colores introducidos, abren la mente de quien visualiza las distintas ventanas hacia una mirada situacional positiva, con colores suaves que invitan a la
lectura.

c. La interaccion del lector para con la APP, se facilita a través de los links y un disefio acogedor.

d. En cuanto a los diversos temas introducidos:

- Estos acertadamente invitan al lector a introducirse en la tematica, recibiendo informacién trascendente y suscinta en el conocimiento de las Demencias.

- Permite la participacion del cuidador, como miembro de una comunidad cada vez mayor (hoy 200.000 personas).

- Entrega informacién relevante para la toma de desicion (Acceso a informacion de casas de larga estadia, ubicacion de profesionales especializados en
demencias, conocimiento sobre la comunidad afectada por la enfermedad (cuidador@s), Centros de atencién especializada, ONGs u organismos que atienden
y entregan servicios relacionados, acceso a comunicacion social con sus pares, etc.

Existe en el pais solo una plataforma accesible (WHATSAPP) sin costo para el usuario, que le permite a profesionales de la salud y cuidador@s, acceder a
ciertos conocimientos y a interrelacionarse con profesionales del area de la salud y terapias especializadas.

Sin embargo no se ha desarrollado aun, una plataforma que entregue todos los recursos necesarios y requeridos por un cuidador, accequible desde un celular
y que le permita encontrar informacién importante y orientada a sus necesidades.

Esta APP propuesta, cumple cabalmente con esta premisa.
Felicito al equipo creativo y deseo tengan éxito en su cometido.
Atte

Patricio Espinola Navarrete

Presidente
Corporacién Alzheimer Chile



Propuesta cotizacion formal
del proyecto
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Propuesta Desarrollo Aplicacion Acude

Propuesta elaborada por Softnic para
Maria José Gidi Lantadilla

03 de Diciembre de 2017

Desarrollo Aplicacién Acude

1 OsJETIVO

Entregar a Maria José Gidi servicios profesionales para realizar el servicio de “Aplicacién
Acude”.

2 CARACTERISTICAS DEL SERVICIO

El servicio a entregar corresponde al desarrollo de una aplicacion mévil para la entrega,
intercambio y generacion de informacion sobre los cuidados de la demencia en los adultos
mayores. Como asi también su gestion y servicios extras para facilitar al cuidador su labor. Todo
esto basado en las reuniones tenidas con el cliente y en las pantallas entregadas por el mismo
para el flujo de su funcionamiento.

En resumen el desarrollo incluye 3 componentes:

o Aplicacién movil cuidadores (App Acude)
o Aplicacién web para la administracion de la plataforma (Web Admin)
e Capa de servicios (Backend)

Las tecnologias que se utilizaran para cada componente son las siguientes:

® lonic 3 para las aplicaciones moviles (app hibridas)
e Angular 2 para la Web Admin
e Django / Python para el Backend

Se realizaran reuniones todas las semanas en las que se determinara el estado de avance del
proyecto y se podran definir y negociar cambios en los requerimientos, lo cual quedara
estipulado en la minuta de la reunién.

3 CONSIDERACIONES GENERALES

Para que se pueda otorgar el servicio de forma adecuada, es necesario considerar lo siguiente:

e Elhorario de trabajo habil laboral es de lunes a viernes desde las 9:00 hasta las 18:00
horas, con excepcién de los dias festivos.

e Todos los trabajos fuera de horario deberan ser expresamente solicitados por escrito
por parte de la Fundacién, de otra forma, se considerard un trabajo Unica 'y
exclusivamente en horario hébil.

® No se garantiza ni se hace responsable por las decisiones de arquitectura de software o
codigo legado realizado por terceros.

4 DURACION Y COSTO DEL SERVICIO

El servicio de “Desarrollo Aplicacién mévil Acude” tendrd una duracion inicial de 512 horas
laborales. El servicio de este desarrollo posee un valor de UF 1,1 por hora, lo que se traduce en
un precio total de $ 15.063.978.-

El servicio contard con una mantencién mensual de servidores por el precio de UF 0,5
mensuales.

Las facturas serén emitidas una vez entregado el proyecto.

5 EQuIPo DE TRABAJIO

Para el desarrollo de la presente propuesta se considera el siguiente equipo de trabajo:

Cargo Descripcién Equipo Dedicacién

Ingeniero con experiencia en proyectos

Jefe de proyecto 1 30%
proy de software i
Desarrollador Desarrollador con amplia experiencia en 1 15%
experto plataformas web °
Desarrollador Desarrollador con conocimientos 1 50%
backend backend
Desarrollador Desarrollador encargado de
. . & . 1 100%
frontend implementacion de las vistas

Disefiador UX/UI Encargado de dz?:t:;)llo de disefios y 1 30%

Encargado de realizar pruebas
QA N 1 30%
funcionales.

6 VALIDEZ DE LA PROPUESTA

La presente propuesta posee una validez de 30 dias a partir de la fecha de entrega de la misma.

Una vez transcurrido dicho plazo, los costos y la disponibilidad podrian cambiar.

7 GARANTIA

La garantia de los desarrollos durara un mes desde la fecha de aprobacién del drea de QA o la
aprobacion de quien el cliente estime conveniente. No se corregiran errores luego de vencer el
plazo mencionado anteriormente.
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