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INTRODUCCION
AL PROYECTO



Hace 2 afios que mi familia y yo nos mudamos a vivir con mi abuela materna quien desde
hace 8 afios aproximadamente padece de la enfermedad de Alzheimer.

Mi abuela desde muy joven dedicé su vida ser duefia de casa, madre soltera y con el tiem-
po cuidar de la vejez de sus padres, luego del fallecimiento de ambos (él por problemas
cardiacos y ella producto de un Alzheimer avanzado) se quedo viviendo sola en la casa de
sus padres donde le sobrevino un cuadro depresivo. No fue hasta en una de las visitas a su
casa que nos dimos cuenta de el avance de su enfermedad y de cémo le estaba afectando
estar sola. Ella ya no se cocinaba por lo cual no estaba comiendo, no estaba tomando sus
medicamentos, habia comenzado a beber alcohol de manera regular, entre otras cosas por
lo cual decidimos irnos a vivir con ella.

Mudarnos a vivir con ella fue un proceso muy dificil y de aprendizaje continuo, de pruebay
error, de modificar las rutinas una y otra vez, de discusiones por como debian hacerse las
cosas, y de ir viendo como el espiritu manso, alegre y multitask de mi abuela iba desa-
pareciendo detras de cambios animicos bruscos, frustraciones, incapacidades motoras y
verbales. En su momento mi madre fue la cuidadora primaria, ocupando la mayor parte
del tiempo acompafiando a mi abuela, asistiéndola en todas las tareas basicas y dandole
actividades para hacer sin embargo mi madre cada dia se iba enfermando fisico, mental y
emocionalmente, fue entonces cuando volvié a trabajar medio tiempo para poder salir de
la casay distraerse. Actualmente yo me encuentro cuidando a mi abuela ya que soy la que
tiene mas tiempo y para el bien de ambas soy con la que mejor se entiende de la familia.

Todos estos acontecimientos me han llevado a reflexionar y pensar como desde la discipli-
na del disefio se puede ayudar a los cuidadores a desarrollar su rol de acompafiamiento de
una manera integra y positiva tanto para la persona que padece la enfermedad de Alzhei-
mer como para su cuidador.

En Chile, cada dia son mas las personas adulto mayor lo que significa un mayor riesgo fren-
te a ciertas enfermedades para este grupo etario. La enfermedades neurodegenerativas
como el Alzheimer y otras demencias son las que mas afectan a este grupo de poblaciény
por consecuencia a su entorno, ya que la disminucién en la capacidad motora, cognitiva y
conductual en la persona con demencia, los convierte en personas altamente dependien-
tes

Generalmente las familias frente a la condicion del familiar deciden responsabilizarse por
ellos, siendo las hijas y/o esposas quienes toman la iniciativa de cuidar, tomando el rol de
cuidadores primarios, esto les genera un gasto econdmico, fisico, psicolégico y emocional
ya que deben dejar sus trabajos o reducir las jornadas laborales para poder asistir las ne-
cesidades del familiar con demencia, comienzan a desarrollar una labor desconocida para
ellos la cual muchas veces se basa en el ensayo y error, se enfrentan a los cambios animicos
propios de la enfermedad, se aislan de su circulo social y no reciben el apoyo que necesi-
tan. Producto de lo anterior padecen de una sobrecarga del cuidador llegando aveces a
enfermar mas que el mismo familiar que cuidan.
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ABSTRACT METODOLOGIA PROYECTUAL

La estratégia procedimental fue basada en la metodologia
del Departamento de Disefio de Servicios UC, siguiendo
el paso a paso de las etapas con algunas modificaciones
propias, rescatando la profundidad investigativa con sus
herramientas respectivas y las redes de actores.

Kit terapéutico para cuidadores informales de personas
con Alzheimer y otras demencias en etapa temprana
y media, que contribuya en la educacién de su rol de
acompafiamiento de manera integral y bidireccional.

POR QUE

Los cuidadores informales de personas con Alzheimer
y otras demencias desconocen cémo tratar la enferme-
dad de su familiar y sus necesidades, lo que genera una
carga fisico, mental y emocional en el cuidador deterio-
rando la convivencia entre ambos.

PARA QUE

Para mejorar la calidad de vida tanto del cuidador como
de la persona con Alzheimer u otra demencia y que el
vinculo afectivo no decaiga en el tiempo.

IDENTIFICARY
COMPRENDER

Levantamiento de infor-
macién en relacién al caso
de estudio y entender en
profundidad el contexto
de investigacién, los po-
tenciales y actuales usua-
rios y los agentes que inte-
ractuan con ellos.

@ Perspectiva Novedosa

ANALIZARY
PROBLEMATIZAR

Analizar la informacion
recogida  estableciendo
vinculos y patrones que
detonen oportunidades y
las dimensiones del pro-
blema que impactan a los
usuarios.

CONCEPTUALIZARY
FORMALIZAR

Definicién de los atributos
conceptuales de la pro-
puesta e inicio de un tra-
bajo colaborativo en torno
a lasoluciéon del problema
identificado.

TESTEAR
E ITERAR

Poner a prueba los con-
ceptos y las propuestas
desarrolladas reitaradas
veces facilitando el proce-
so de rapida implementa-
ciény bajo costo.

IMPLEMENTAR
Y EVALUAR

Actividades orientadas a
implementar la propuesta
final y ponerla en marcha.
Se trata de un proceso
paulatino y debidamente
planeado.

Metodologia obtenida del Toolkit Creando va-
lor a través del disefio de servicios (2017) con
algunas modificaciones propias en color gris.

Introduccion al proyecto |
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AUMENTO DE LA POBLACION ADULTO MAYOR
EN CHILE

Segun el Anuario de Estadisticas Vitales 2017 publicado
por el INE, los nacimientos y la mortalidad disminuyeron
su porcentaje en relacion con el afio 2016 (Vega, 2019), esto
significa un aumento en la poblacién mayor de 60 afios
siendo asi que para el afio 2060 los adultos mayores supe-
raran en cantidad a los menores de 20 afios (CEPAL, 2015).
Esta proyeccion resulta inquietante para la sociedad dada
la mayor carga de enfermedad, discapacidad y dependen-
cia que se presenta a esa edad.

La OMS en una de sus nuevas publicaciones advierte que
“a menos que los sistemas de salud encuentren estrate-
gias efectivas para abordar los problemas de una pobla-
cién mundial en proceso de envejecimiento, la creciente
carga de enfermedades cronicas afectara enormemente a
la calidad de vida de las personas mayores.” (OMS, 2014)

AUMENTO DE LA POBLACION CON DEMENCIAS
EN CHILE

Algunas de las enfermedades cronicas que aqueja a este
grupo de personas y su entorno, son las enfermedades
neurodegenerativas’, tales como las demencias. A pesar
de que “los ancianos constituyen un grupo de riesgo fren-
te a algunas enfermedades que suelen estar relacionadas
precisamente con el envejecimiento” (Familiar, 2019), la

enfermedad de demencia no es una consecuencia inevita-
ble de esta etapa, ya que también se puede presentar en
personas menores de 40 afos. No obstante, factores como
el sobrepeso, sedentarismo, alcohol, tabaco y la carga
de estrés, entre otros, si se constituyen como detonantes
importantes que se relacionan con nuestro estilo de vida.
Estos factores resultan preocupantes para la poblacion
chilena ya que nos hemos posicionado como el tercer pais
con el estilo de vida menos saludable en América (Tercera,
2015), significando un aumento de riesgo ante las demen-
cias.

Segun la OMS, estudios demostraron que:

se podria reducir el riesgo de padecer demencia ha-
ciendo ejercicio con regularidad, no fumando, evi-
tando laingesta de alcohol, controlando el peso, te-
niendo una alimentacion saludable y manteniendo
una tension arterial y concentraciones sanguineas
adecuadas de colesterol y glucosa. Otros factores
son la depresién, el bajo nivel educativo, el aisla-
miento social y la inactividad cognitiva. (OMS, 2019)

1Son producidas por la de-
generacion progresiva y/o la
muerte de las neuronas pro-
vocando problemas con el
movimiento (ataxias) o con
el funcionamiento mental
(demencias).(neurodegene-

rationresearch)

CASOS DE DEMENCIA EN EL MUNDO

Europa
10,5 Millones

N
. \' /\[_1-_
4:4-‘- ) ) Asia
/ m,;‘,‘" 22,9 Millones
América ‘
9,4 Millones " ~

Africa
4 Millones

*Gréfica creacion propia-

Existen aproximadament 46:6 millones de personas con demencia
en el mundo- el 8% de estas personas vive en paises con rentas
medias y bajas y en estos mismos paises el %% de las personas
que sufren demencia son atendidos en el propio domicilio: la ma-

yoria de las veces sin ningln tipo de ayuda-lortoweb’
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PROBLEMATICAS Y DESAFIOS

Al dia de hoy lamentablemente la mayoria de las enfer-
medades neurodegenerativas no tienen cura (CIBERNED,
2012), sin embargo, reciben tratamientos sintomaticos
para combatir los problemas detectados y sopesarlo de
mejor manera, tales como: “la falta de equilibrio, perdida
del movimiento, problemas al hablar, respirar y funciones
del corazén.” (MedlinePlus, 2019), la disminucién de estasy
otras funciones son lo suficientemente severas como para
afectar la funcionalidad social u ocupacional (Albala, 2015)
y afectan de distinta manera a las personasy en diferentes
grados, esto dificulta la concrecidn de un diagnéstico y un
futuro tratamiento ya que se debe estudiar caso a caso.
Resulta realmente complejo detectarlo que el diagnosti-
co definitivo solo es posible de detectar por medio de una
autopsia en donde “se ve la muerte neuronal y las demas
lesiones”. (Vazquez, 2011)

TIPOS DE DEMENCIAS

Existen diferentes tipos de demencias, las mas recono-
cidas son: La Demencia fronto-temporal, Demencia por
cuerpos de Lewy, Demencia vascular, Demencia asociada
a la enfermedad de Parkinson, Enfermedad de Alzheimer.

La demencia fronto-temporal se caracteriza en conjunto
por una atrofia cerebral progresiva que predomina en los
l6bulos frontales y regiones anteriores de los l6bulos tem-

Demencia por Cuerpos de

/ Lewy o asociada a Parkinson

i 0,
Demencia por otras 10%

causas multiples N
12%

Demencia Vascular
14%

Enfermedad de Alzheimer
60 - 80%

Demencia Fronto-temporal
8%

porales predominan las alteraciones del comportamiento,
del lenguaje y un trastorno de las funciones ejecutivas.

La demencia por cuerpos de lewy trata de un sindrome de-
mencial acompafiado de la presencia de cuerpos de Lewy
diseminados por la corteza cerebral y/u otras regiones ce-
rebrales.

La demencia vascular es causada por una lesién vascular
cerebral y se caracteriza por un amplio abanico de signos
y sintomas neurologicos y neuropsicolégicos los cuales re-
flejan la heterogeneidad de las lesiones. (Martin (Coord.)
et al., 2005)

En la demencia asociada a la enfermedad de Parkinson el
riesgo de demencia en la enfermedad de Parkinson es muy
superior a la encontrada en los individuos con la misma
edad sin enfermedad de Parkinson algunos de los sinto-
mas son temblor, enlentecimiento, inestabilidad postural,
trastornos de la marcha, entre otros.

Grafica propia basada en bi-
bliografia (Albala, 2015)(Sla-
chevsky, Arriagada, Matura-

na, & Rojas, 2012).




QUE ES EL ALZHEIMER

Entre el 60y 80% de las demencias corresponden a la en-
fermedad de Alzheimer (Albala, 2015, p.4) y con el paso del
tiempo ha llegado a posicionarse como la tercera causa de
muerte en Chile luego de las enfermedades isquémicas del
corazén y las cerebrovasculares hasta el afo 2018 (Sepul-
veda, 2018). Resulta preocupante ya que la enfermedad
de Alzheimer se manifiesta de distintas maneras segln la
persona que la padece, sin embargo, existe un patrén en
comun al igual que con la mayoria de las demencias y es
que presentan problemas con la memoria, el pensamiento
y el comportamiento. El deterioro de estas afecciones es
paulatino, es decir, se va agravando con el tiempo (Asso-
ciation, 2018) de modo que la persona va perdiendo su au-
tonomiay necesita depender mucho mas de otros.

Lo que ocurre a nivel cerebral' es que “la enfermedad de
Alzheimer interrumpe no solamente la manera en que las
cargas eléctricas viajan entre las células sino también la
actividad de los neuroreguladores.” (Association, 2020),
estos cambios en el cerebro comienzan mucho antes de
que aparezcan los primeros signos de pérdida de memo-
ria, las neuronas van perdiendo su capacidad de trabajary
finalmente mueren. Esto causa cambios irreversibles en el
cerebro. (Association, 2018)
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CEREBRO
SANO

CEREBRO
CON EA

“La enfermedad de Alzhei-
mer causa la muerte de neu-
ronas y la pérdida de tejido
en todo el cerebro- Con el
tiempo: el cerebro se encoge
dramaticamente: afectando
casi todas sus funciones”(
Alzheimer’s Association 2020)

EA es la abreviatura de Enfer-
medad de Alzheimer

Imégen obtenida de la web
(www-aceitecsb-com)

ETAPAS DEL ALZHEIMER

Segun la Asociacion de Alzheimer existen 3 grandes etapas
en las que se agrupa el grado de avance de la enfermedad:

ETAPA LEVE

Durante la etapa leve pueden desenvolverse de manera
independiente y existen algunos episodios de perdida de
memoria en articulacion de palabras, direcciones, nuevos
nombres, etc. Solamente las personas mas cercanasy pro-
fesionales de la salud podran notar algtn tipo de dificultad
como por ejemplo:

« Problemas surgiendo con la palabra o nombre correcto

« Problemas para recordar nombres cuando se presentan
anuevas personas

« Desafios para realizar tareas en entornos sociales o labo-
rales.

« Olvidando el material que uno acaba de leer

« Perder o extraviar un objeto valioso

« Problemas crecientes con la planificacion u organizacion

ETAPA MODERADA

La etapa moderada suele ser la mas larga de las 3 y requie-
re de un mayor nivel de atencion con el progreso del tiem-
po. Durante esta etapa se manifiestan algunos trastornos
en la personalidad y pérdidas de memoria con mayor fre-
cuencia de actividades instrumentales de la vida diaria. El
dafio a las células cerebrales puede dificultar la expresion
de pensamientosy la realizacion de ciertas actividades. En
algunos casos pueden acrecentar los sintomas incluyen-
do:

« Olvido de eventos o sobre la propia historia personal.

« Sentirse retraido en situaciones sociales o mentales

« No poder recordar su propia direccion, nimero de teléfo-
no o la escuela donde estudiaron

« Confusion sobre dénde estan o qué dia es

« La necesidad de ayuda para elegir la ropa adecuada para
la temporada o la ocasiéon

» Problemas para controlar la vejiga y los intestinos en al-
gunas personas.

« Cambios en los patrones de suefio, como dormir durante
el diay ponerse inquieto por la noche.

» Un mayor riesgo de deambular y perderse

« Cambios de personalidad y comportamiento, incluyendo
sospechasy delirios o comportamiento compulsivo y repe-
titivo como retorcerse las manos o triturar tejidos

ETAPA FINAL

Por ultimo, en la fase final los sintomas de demencia se
agravan, las personas pierden la capacidad de responder
a las interacciones con el entorno, la comunicacion se difi-
culta y se vuelven 100% dependientes producto de la am-
plia ayuda en las actividades diarias.
En esta etapa, los individuos pueden:

« Necesitar asistencia las 24 horas con actividades diarias
y cuidado personal

« Perder la conciencia de las experiencias recientes, asi
como de su entorno.

« Experimente cambios en las habilidades fisicas, incluida
la capacidad de caminar, sentarse y, finalmente, tragar

« Tiene dificultad creciente para comunicarse

« Volverse vulnerable a las infecciones, especialmente a la
neumonia.

Marco Tedrico | 21



QUIENES CUIDAN DE LAS PERSONAS CON EN-
FERMEDAD DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS

Patricio Fuentes en una entrevista al periddico la Tercera
mencion6 que para poder dimensionar el impacto que
tiene la enfermedad de Alzheimer en nuestro pais y si se
consideran las personas cercanas al paciente que también
se ven afectadas, “quienes hoy estan afectados por el Al-
zheimer en Chile llegan al millén de personas”.(citado en
Sepulveda, 2018)

Debido al grado de dependencia que requieren las perso-
nas con EAy segln la etapa en la que se encuentre la en-
fermedad, requieren de apoyo de terceros para desarrollar
sus actividades ya sea de manera remota o permanente.
Existen 2 tipos de cuidadores, formales e informales. Apa-
ricio et al. (2008) Dicen que el primero hace referencia
a personas que no son parte de la familia de la persona
enferma, que pueden estar capacitadas o no para ejer-
cer dicho rol y que, a cambio, reciben una remuneracién
econdmica, a diferencia del segundo que alude a una per-
sona miembro de la red social del receptor del cuidado,
que brinda atencién de manera voluntaria y sin que medie
alguna remuneracién econdmica. (citado en Mercedes et
al., 2014).

22

“quienes hoy se ven afectados
por el Alzheimer en Chile llegan

al millon de personas.

TENDENCIA DE LOS CUIDADORES INFORMALES

Existe una tendencia de cuidadoras informales, donde
el 84% son mujeres, 24% esposas, 44% hijas. El 40% de
estas tiene menos de 8 afios de escolaridad y la mitad de
ellas lleva 6 anos sin vacaciones. (Albala, 2015) Existe un
porcentaje mayor de hombres que de mujeres luego de los
80 afos producto del cambio demografico y del “nuevo
hogar” en donde la mayor parte de los adultos mayores
viven solos (el 23%) o en pareja (42%), que es la forma de
convivencia que mas ha crecido entre este grupo etario.
(ATALAYAR, 2018)

Respecto a las familias de las personas con EA, las inves-
tigaciones realizadas en las tres Ultimas décadas han evi-
denciado que soportan una carga muy fuerte al conocer el
diagndstico de la enfermedad de su familiar, teniendo que
ajustar sus recursos humanos y financieros para el cuida-
do de este; incluso como dice Espin determinar, en algu-
nos casos sin mayor consenso, el familiar que se encargara
del cuidado del enfermo, es decir, quién asumira el rol de
cuidador principal. (Mercedes et al., 2014).
2014)).(Mercedes, Cordoba, Juliana, & Aparicio, 2014)

)

(Patricio Fuentes, La Tercera)

'El cuidador informal es
miembro de la red del recep-
tor del cuidado: que brinda
atenciéon de manera volun-
taria sin que medie alguna
remuneraciéon econémica (ci-
tado en Mercedes et al- 2014).

ROL DEL CUIDADOR PRIMARIO

El rol que cumple el cuidador inicia con la asimilacién del
diagnostico, para la posterior supervision y ayuda en las
actividades basicas e instrumentales y la progresiva to-
lerancia a los trastornos del comportamiento. (Mercedes
et al.,, 2014), no obstante, el Alzheimer y otras demencias
tiene un “efecto abrumador en las familias de las personas
afectadas y sus cuidadores. A menudo surgen presiones
fisicas, emocionales y econémicas que pueden causar mu-
cho estrés a las familias y cuidadores”(OMS, 2019). Segun
una encuesta del estudio CUIDAME realizado en chile a 291
cuidadores: El 12.7% de los cuidadores debié dejar de tra-
bajar y 47.3% de los cuidadores con trabajo remunerado
tuvo que reducir sus horas de trabajo para poder asumir
surol de cuidador. Estos resultados sumados a estudios in-
ternacionales: sefialan que la capacidad laboral se ve afec-
tada en el 34% de los cuidadores, 50% se jubila anticipa-
damente y un 39% debe cambiar de trabajo. (Slachevsky,
Arriagada, Maturana, & Rojas, 2012). Por otro lado, el mis-
mo estudio CUIDAME revel6 que el 62% de los cuidadores
refiere niveles de sobrecarga severa, 46,7% presenta pro-

blemas de salud mental y 34% disfuncion familiar. Tam-
bién la Dra. Cecilia Albala menciona que las cuidadoras
presentan una alta prevalencia a la depresion, que entre
el 30% -35% se siente solas, tristes y “sobrepasadas” y que
tener apoyo social es el factor protector mas importante
para la carga del cuidado. (Albala, 2015)

CARGA OBJETIVAY CARGA SUBJETIVA

En la literatura cientifica, Hoenig y Hamilton (1966) dife-
renciaron entre dos tipos de cargas: La carga objetiva y la
carga subjetiva. La carga objetiva refiere a todas aquellas
cosas que el cuidador hace, la rutina familiar y el efecto
sobre la limitacién de las actividades sociales, lo que pro-
duce en las relaciones de la familia y el uso que se le da al
tiempo libre. En cambio la carga subjetiva, como dice Sales
tiene que ver con las actitudes y reacciones emocionales
ante la experiencia de cuidar (Cruz et al., 2013)

el 62% de los cuidadores re-
fiere niveles de sobrecarga
severa, 46,7% presenta pro-
blemas de salud mental y

34% disfuncion familiar.

La carga objetiva son todas
las cosas que hace como cui-
dador y que repercute en las
relaciones sociales y el uso

del tiempo libre.

La carga subjetiva son todas
las actitudes y reacciones
emocionales ante la expe-

riencia de cuidar.
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DIFICULTADES DEL CUIDADOR

Esto se vuelve alin mas complejo si pensamos en la proyec-
cion temporal de este tipo de enfermedades neurodegene-
rativas. Se estima que la enfermedad de Alzheimer puede
prevalecer entre 4y 20 afos (Association, 2018b). Vitaliano
et. Al. (2004) mencionan que para el cuidador esto se pre-
senta como una situacion prototipica de estrés crénico,
debido al tiempo prolongado, las muchas horas de dedi-
caciény los continuos esfuerzos para adaptarse a los cam-
bios propios de la enfermedad ( citado en Losada, Monto-
rio, 1zal, & Marquez, 2005), es decir, existe una exposicién
constante para quienes desempefian este rol, arriesgando
su salud fisica, mental y emocional. Sin mencionar que se-
gun estudios, el 70% de los cuidadores de personas con
Alzheimer se enferman de alguna enfermedad muscular,
enfermedades cardiovasculares, problemas respiratorios
o gastrointestinales (La Vanguardia, 2015) eso significa,
segun las medidas de prevencién para la enfermedad de
Alzheimer, que los cuidadores informales frente al cuadro
de salud que presentan, tienen un alto riesgo de padecer
una demencia en el futuro entrando en un circulo vicioso
de enfermo - cuidador que no tiene salida.

Todo esto provoca una mirada negativa frente al rol que
desempefia el cuidador, sin embargo, existen estudios que
puntualizan la mirada de algunos cuidadores para enfren-
tar las situaciones de estrés y que han tenido grandes re-
sultados.

En algunos casos ha primado el lado ético y moral de re-
ciprocidad y de ciclo evolutivo, es decir, “su labor repre-
senta una manera de retribucién moral a los padres por
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4 afnos

Tiempo que
prevalece la
enfermedad.

Los

20 afios

todo lo que hicieron en la infancia por ellos.”(Mercedes et
al., 2014). En otros casos prima el lado afectivo, de gratitud
y de altruismo, tal como presenta un estudio realizado en
Espafia de Dependencia y solidaridad los cuales detecta-
ron que la afectividad es la razdn primordial por la que se
es cuidador y finalmente esta el vocacional, presentando-
se como el mas positivo de todos pero el menos frecuente.
(Cruzetal., 2013)

culo vicioso de cuidar y
ser cuidado

Diagndstico

CICLO DEL CUIDADOR

tienen
mayor riesgo de padecer
alguna demencia en el
futuro por el contexto de
vida, entrando en un cir-

70%

De los cuidadores enfer-
ma de enfermedades car-
diovasculares, problemas
respiratorios y gastroin-
testinales.

Sin duda que la energia, la empatia, el amor, la solidaridad
y la capacidad de adaptarse, son herramientas valiosas
para todos quienes ejercen el rol de cuidador, sin embar-
go, cuando se suman factores como la desinformacion,
la poca preparacion en torno al Alzheimer y las enferme-
dades que aquejan al cuidador, estas herramientas se
vuelven dificiles de sostener en el tiempo, por lo que los
expertos han planteado algunos métodos para perseverar
en la tarea de ser cuidador de manera integral, aportando
beneficios para ambas partes, es decir, para quién cuida y
para quién es cuidado.

Uno de ellos es el Enfoque capacitante, el cual busca edu-
car al cuidador para favorecer la convivencia de ambas
personas reconociendo las competencias del adulto ma-
yor con demencia para hablar, comunicar y decidir (Vigo-
relli, 2017). Por otro lado, esta el modelo de atencién pri-
maria centrado en la persona implementado en algunos
centros de salud en Chile el cudl busca tratar al usuario de
manera integral desde su condicién y calidad de vida 'y no

desde una patologia de manera aislada, también existen
algunos ejemplos de residencias para adultos mayores
con demencia que se basan en este modelo, en donde
el espacio en el que habitan estd disefiado a partir de sus
preferencias, su intimidad y sus derechos (Diaz Veiga, Mar-
tinez, Sancho, & Rodriguez, 2014). Finalmente, la terapia
ocupacional también se ha convertido en un ambito muy
importante dentro de lo que es “cuidado de personas con
demencias”, Marshall y Hutchinson (2001) sefialaron que
“para el bienestar psicolégico de las personas con demen-
cia, el participar en actividades puede ser mas importante
que el entorno general fisico y social.” (citado en Buiza &
Diaz, 2019). Cuando las personas comienzan a olvidar la
memoria procedimental es de las que mas nos acompafia,
he aqui laimportancia en las rutinas diarias en donde “Las
actividades cotidianas hacen que la tarea deje de ser un
trabajo duro y pueda convertirse en un dejarse llevar, con
mucho menos esfuerzo y demandas” (Buiza & Diaz, 2019)
ya que no hay que pensarlas demasiado, estan incorpora-
das en nosotros de manera intrinseca.

Existen métodos no farmaco-
légicas complementarios a
los tratamientos de personas
con Alzheimer y otras demen-
cias como: El enfoque capaci-
tante, el modelo de atencion
primaria centrado en la per-
sona y técnicas de la terapia

ocupacional:
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PROBLEMATICA

Debido al aumento de poblaciéon adulto mayor en Chile
en los ultimos afios y por considerarse un grupo de riesgo
frente a ciertas enfermedades, es que se ha incrementado
el nimero de personas con demencia en el pais, siendo la
enfermedad de Alzheimer la de mayores casos registrados
a la fecha. Esto significo un cambio organizacional en las
familias y un desafio para la salud chilena, la cual recien-
temente incorporo6 la enfermedad de Alzheimer al Plan de
Garantias Explicitas en Salud (GES), pero principalmente
para las esposas e hijas quienes son las que generalmente
toman la responsabilidad de los cuidados de su familiar
enfermo. Cada vez son mas las personas que deben dejar
sus empleos o reducir sus jornadas laborales para cuidar
de sus familiares enfermos, aislandose de su entorno so-
cial, basando sus rutinas en las necesidades de un otro,
enfrentandose a los problemas conductuales propios de
la enfermedad de Alzheimer, entre otros, lo cual detona en
problemas fisicos, mentales y emocionales a lo largo del
tiempo, ocasionando un deterioro en la convivencia y en
la relacion afectiva.
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OPORTUNIDAD

Debido al aumento de poblacién adulto mayor en Chile
en los Ultimos afios y por considerarse un grupo de riesgo
frente a ciertas enfermedades, es que se ha incrementado
el nimero de personas con demencia en el pais, siendo la
enfermedad de Alzheimer la de mayores casos registrados
a la fecha. Esto significé un cambio organizacional en las
familias y un desafio para la salud chilena, la cual recien-
temente incorporé la enfermedad de Alzheimer al Plan de
Garantias Explicitas en Salud (GES), pero principalmente
para las esposas e hijas quienes son las que generalmente
toman la responsabilidad de los cuidados de su familiar
enfermo. Cada vez son mas las personas que deben dejar
sus empleos o reducir sus jornadas laborales para cuidar
de sus familiares enfermos, aislandose de su entorno so-
cial, basando sus rutinas en las necesidades de un otro,
enfrentandose a los problemas conductuales propios de
la enfermedad de Alzheimer, entre otros, lo cual detona en
problemas fisicos, mentales y emocionales a lo largo del
tiempo, ocasionando un deterioro en la convivencia 'y en
la relacién afectiva.

DESAFiO

¢Como integrar un apoyo no farmacolégico al tratamiento
de la enfermedad de Alzheimer, que contribuya en el bien-
estar de la persona con Alzheimery su cuidador de manera
continua, inmediata y econémica?

Kit terapéutico para cuidadores informales de personas
con Alzheimer y otras demencias en etapa temprana
y media, que contribuya en la educacién de su rol de
acompafiamiento de manera integral y bidireccional.

POR QUE

Los cuidadores informales de personas con Alzheimer
y otras demencias desconocen cdmo tratar la enferme-
dad de su familiar y sus necesidades, lo que genera una
carga fisico, mental y emocional en el cuidador deterio-
rando la convivencia entre ambos.

PARA QUE

Para mejorar la calidad de vida tanto del cuidador como
de la persona con Alzheimer u otra demencia y que el
vinculo afectivo no decaiga en el tiempo.

OBJETIVOS ESPECIFICOS E 10VS

1.- Facilitar la planificacion diaria de una rutina eficien-
te, integrando las actividades basicas e instrumentales
del cuidador y de la persona con EA en una sola.

IOV: A través de un test cuantificable medir la cantidad
de actividades identificadas vs la cantidad de actividades
realizadas antes y después del kit y asi evaluar la capaci-
dad organizacional del cuidador.

2.- Fomentar la autonomia de la persona con EA, orien-
tando al cuidador en la asistencia de las actividades ba-
sicas a través de tips y recomendaciones segun la etapa
de la enfermedad en la que se encuentre.

I0V: Seleccionar una actividad basica especifica, medir la
capacidad del cuidador de identificar los pasos para llevar
a cabo dicha actividad y cuales de estos puede desarrollar
la persona con EA por si sola para otorgar dicha autono-
mia.

3.- Empatizar con la existencia de la persona con EA co-
habitando en sus miiltiples realidades y fortaleciendo
la comunicacion positiva.

I0V: Medir la capacidad del cuidador para identificar las
multiples realidades que vive la persona con EAy cémo los
aborda. A través de una entrevista comparar las respues-
tas antes y después del kit.

4.- Alentar al cuidador en el desarrollo de su labor me-
diante mensajes vocacionales que contribuyan en su
bienestar emocional y mental.

I0V: Através de un mapa de viaje identificar las emociones
del cuidador correspondientes a cada etapa de este y com-
pararlas con las emociones que tenia antes de obtener kit.

Formulacion del proyecto |
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USUARIO

Esposas e hijas entre 50 y 65 afios que asisten a sus fami-
liares enfermos de manera permanente sin remuneracién
alguna y sin vacaciones desde un tiempo prolongado, sin
tener preparacién técnica o profesional sobre los cuidados
que requiere un persona con Alzheimer y que producto de
la falta de apoyo y del trato dia a dia con la EA se debilitan
fisica, mental y emocionalmente.

Para conocer y comprender al usuario se realizaron 7 en-
trevistas a cuidadores primarios y familiares de personas
con demencia.

Daniela Castillo
42 anos

Psicologa

Madre con Demen-
cia Senil

Desiderio Castillo
65 anos

Operador de graa/
cuidador primario
Esposa con Demen-
cia Senil

Sandra Estupifan
53 afos

Asesora de hogar/
cuidadora informal
No parentesco de
la persona con
demencia

Sara Quinteros

55 anos

Cuidadora de nifios/
cuidadora informal
Madre con Alzhei-
mer

Paola Reyes

49 anos

Directora Fundacion/
cuidadora informal
Madre con Demencia
Vascular

Julia Lorca

49 anos

Duefa de casa
Madre con Alzhei-
mer

Marili Sepulveda
68 afnos anos
Duefia de casa/ cui-
dadora informal
Madre con Alzhei-
mer
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ENTREVISTAS

La entrevista se segmento en 3 partes: Datos personales,
respecto a lo que conoce y respecto a como lo vive.

Fue escencial conocer cudl es la realacion y el vinculo afec-
tivo entre el entrevistado y la persona con demencia, cua-
les son los conocimientos que tiene sobre la enfermedad
que padece el familiar, de qué manera se involucray cémo
le afecta todo esto emocionalmente.

Cada entrevista conté con la firma de un consentimiento
informado para el posterior uso de fotografias e informa-
cién recepcionada en este proyecto.

Familiares y cuidadores primarios

Datos personales

1.-Nombre y edad:

2.-Ocupaci

3.- ¢ Cual es el parentesco que tiene con la persona

con EA?

4.- ;Quién cuida de la persona con EA? ;Cuanto

tiempo lleva cuidando de el/ella?

Respecto a lo que conoce

4.- ;,Qué conocimientos tienes de la EA?

5.- ,Como fue el proceso de enterarse de la EA?
< Quién fue el primero en notar algo raro?

6.- ; Se conversd el tema a nivel familiar?

7.- ¢Hubo alguna estrategia para llevar de mejor

manera el estado o los cuidados de la persona con
EA?

Respecto a como lo vive

8.- ;,Como te afecto a ti personalmente la enferme-
dad la persona con EA? ;Qué emociones y senti-
mientos has experimentado?

10.- ¢ Cémo te cuidas fisica, mental o emocional-
mente?

9.- ; Sentiste en algun momento que podias ayudar
en algo?

11.- ¢ Crees que a (la persona que cuida de tu fami-
liar con Alzheimer) pueda darle Alzheimer en el fu-
turo?

12.-Si pudieras darle un consejo a una persona que
tiene un familiar que le acaban de diagnosticar Alz-
heimer, ;cual seria?

DISeNO|uC

Consentimiento Informado

Yo

identificado con el RUT -__ . eldia__/ /____ autorizoa
Kaharla Fuentes Quinteros para utilizar la informacion recopilada en 1a entrevista y las
fotografias tomadas, Unicamente como material de investigacion para el desarrollo de su

memoria y presentacion de titulo.

Firma del Informante Firma del Investigador
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Daniela Castillo

Paola Reyes

Desiderio Castillo

Julia Lorca

Sandra Estupifian

Marilu Sepulveda

Sara Quinteros

DATOS PERSONALES

1. OCUPACION

Psicologa/
Cuidadora secundaria

Directora Fundacion/
Cuidadora primaria

Operador de grua/
Cuidador primario

Duefa de casa
Cuidadora secundaria

Asesora de hogar/
Cuidador primario

Duefia de casa/
Cuidadora primaria

Cuidadora de nifios/
Cuidadora primaria

RESPECTO A LO QUE CONOCE

4. ; QUE CONOCIMIENTOS
TIENES DE LA ENFERMEDAD?

Relacionada con la pérdida de
memoria corto plazo

Todos, estoy muy informada o ya
me hubiera muerto en el intento

Empieza de a poco, se le pierden
las cosas y dura mucho tiempo

Enfermedad neuroldgica, le puede
dar a cualquiera, pérdida de me-
moria, desorientacién y sintomas

Lo Unico que se es que se le olvidan
las cosas, le da rabietas, son como
histéricos

Las causas, que lo produce, los
sintomas, cdémo se puede evitary
las consecuencias

Lo basico, como reaccionar frente a
ciertas situaciones

5. ¢{COMO FUE EL PROCESO
DE ENTERARSE DE LA EA?

Yo la noté con olvidos no cotidianos
y busqué orientacion profesional

Luego del ACV yo la llevaba al
médico y me di cuenta de lo que le
pasaba.

Esto pasé derrepente, de cuando la
asaltaron y ahi como que broté la
enfermedad

Mi mama era muy minuciosa en
todoy ahora ya no utiliza lavaloza,
ademas me repetia mucho todo

La hija fué la primera en notar algo
extrafio en su padre

Empezé a disminuir el que hacer,
ella antes era la duefia de casay
atendia a los invitados

Mi cufiada que vive al lado noté
algo raroy le avisé a mi hermano
pero fue dificil aceptarlo

RESPECTO A COMO LO VIVE

10. ;COMO TE CUIDAS FiSICA,
MENTAL Y/O EMOCIONAL?

No, la verdad no me cuido pero
deberia

Tengo una psicologa de cabece-
ra, me cuido la alimentacion y el
trabajo es mi distractor

Cuando voy al trabajo trato de
olvidarme del tema un poco

Luego de visitarla, al dia siguiente
salgo a comprar para despejarme

Me alejo y me pongo a hacer mis
oficios, lo dejo ahi

Antes iba a kine, converso con
las amiga, no tengo ni pololo pa
desquitarme

Me distraigo cuidando a 2 nifios
gue me sacan de la preocupacion

12. CUAL SERIA TU CONSEJO
PARA UN CUIDADOR AMATEUR

Mayor conocimiento, compartir
la labor entre los miembros de la
familia

Buscar una red de apoyo y un
psicélogo

Paciencia porque uno no haya que
hacer

Darle carifio, compartir el mayor
tiempo posible, conversar aunque
sean trivialidades

Paciencia porque hay veces que
uno no quiere hacer cosas pero su
cabezano lesda

Educarse, no perturbar los habitos
del otro y que todo se haga con
carifio y amor

Conocer la enfermedad, tener
paciencia, mucho amory poner en
practica el lenguaje no verbal

)
o
)
2

517

Son cuidadores primarios

4/7

Asocian las demencias a proble-
mas de memoria principalmente

4/7

Asociaron el trabajo como una he-
rramienta de distraccién

6/7

Aconsejé informarse sobre la en-
fermedad, tener paciencia y en-
tregar carifio

Formulacién del proyecto |
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Miguel y Marta son una pareja de abuelitos; ambos jubi-
lados que viven solos desde que sus hijos se casaron, él
cuida de Marta, quien tiene un grado de Alzheimer avanza-
do por lo que necesita ayuda en todas sus actividades ba-
sicas, labor que realiza Miguel de manera paciente; dulce
y amorosa quién cada dia lucha para que no llegue el dia
en el que ella ya no lo reconozca. Por esta misma razon,
no esta dispuesto a separarse de ella y no transa el que
alguien externo venga a ayudarle, él dice que estara a su
lado hasta que la muerte los separe. Durante la semana,
para entretenerse acostumbran bailar tangos, leer el pe-
riodico y salir a caminar por las tardes a la plaza cercana
mientras que los fines de semana les encanta visitar a sus
hijos porque pueden compartir momentos de entreten-
cién con sus nietos quienes los hacen mucho reir.

“Lo que me da mds miedo es
cuando ya no me reconozca”

(Entrevistado)
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Gloria, mujer soltera, la segunda de cinco hermanos. Dejo
su empleo y hogar para poder hacerse responsable de los
cuidados absolutos de su madre con demencia, esto ha
significado un distanciamiento de su circulo social y no
tiene muchos momentos de distraccion para ella misma.
Sus hermanos contribuyen y creen cumplir con pequefios
aportes monetarios para cubrir las necesidades basicas de
la madre, pero Gloria quisiera recibir otro tipo de apoyo
como ser visitada con mayor frecuencia, reemplazada en
sus labores diarias por alguno de ellos, entre otros, todo

esto le genera mucha rabia y desilucién.

“Me cambid la vida- ya no tengo
vida propia- giro en torno a ellos’

)

(Entrevistado)
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Hija Unica que ha sido testigo de las primeras sintomato-
logias que se han presentado en su madre producto de la
enfermedad de Alzheimer, esto le ha generado cierta pre-
ocupacién y angustia lo que la llevé a disminuir su jorna-
da laboral para poder cuidar de su madre y estar presente
durante las tardes, asunto que le ha causado problemas fa-
miliares al no estar tanto tiempo presente en casa con sus
hijos y esposo, sin embargo se siente con la responsabilidad
de ayudar como forma de corresponderle por todo lo que
ha hecho por ella, ademas no ha encontrado a una cuidado-
ra de confianza que le cobre lo que ella puede pagar.

“Yo queria que ella siguiera viviendo
y luchaba para que no se postrara”

(Entrevistada)
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Cuando hablamos de cui-
dadores predominan las
conexiones generaciona-
les; verticales o intergene-
racionales (hijos-padres)
sin embargo las horizon-
tales o transversales (de
pareja) han adquirido im-
portancia con el cambio
demografico. (ATALAYAR,
2018)

Es iluso estudiar al cuida-
dor de manera aislada sin
pensar en la familia de la
persona enferma ya que
las interacciones de cada
uno afectan directamente
al otro, por otro lado se
entiende que en lamedida
que el cuidador este bien,
la persona con Alzheimer
también lo estard y vice-
versa.

3. Este corresponde al nivel
de actores mas lejano que
participan de manera remo-
ta en la vida del cuidador y
de la persona con EA

2. Las personas de la
comunidad estéan en el
segundo nivel de cerca-
nia ya que interactiian
frecuentemente

\VECINOS

MUNIcIpALIDA®

1. El hogar es el entor-
no fisico mas cercano
al cuidador y la perso-
nacon EA

CP: Cuidador primario
EA: Enfermedad de Alzheimer

Formulacion del proyecto | 39



Feria Gerontologica
para el adulto mayor

Feria para el adulto
mayor organizada
en conjunto por la
Universidad de la Re-
publicay la INACAP

Org. Encuentros
Alzheimer

Charlasy talleres
impartidos por profe-
sionales de la salud y
focus groups.

PARTICIPACION EN ACTIVIDADES

Parte del conocer el contexto del usuario fue participar en
diferentes talleres y actividades en torno al adulto mayor
y a cuidadores de adultos mayores dependientes, fue ne-
cesario adentrarme en su realidad y ver que es lo que es-
taban haciendo diferentes organizaciones para contribuir
en las problematicas que afectan a los cuidadores y a los
adultos mayores dependientes.

40

6

D%U
tos

Alzheimer

3 rnativa y visi
&Mﬁ S
|

Felipe Alzola
Neurélogo

Susana Gonzalez
Cirujanay
Psicogerontéloga

ORIENTACION DE LOS PROFESIONALES

Durante el proceso contacte a diferentes profesionales
tanto del ambito de la salud como directores de fundacio-
nesy personas de otras diciplinas involucradas que fueron
de gran apoyo en cuanto a encontrtar informacion perti-
nente, identificar las principales problematicas que aque-
janalos usuariosy trabajando en conjunto para introducir
metodologia de disefio.

Ma. Teresa Abusleme
Soci6loga e
investigadora

Paola Reyes
Directora
Fundacion CAM

Patricio Espinola
Director Organizacién
Encuentros Alzheimer
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went fora lovely walk
with gran

GROUPLE

Red social en linea segura y privada que
ayuda a las personas a compartir las res-
ponsabilidades de cuidar a alguien con
demencia, ya sea con su grupo de familia-
res directo para conocer el estado y pro-
gresion de la enfermedad del familiar o
para otros cuidadores que les va muy bien
probar los tips y rutinas que has creado
con tu familiar para implementarlas ellos
mismos. (DESIGN COUNCIL, 2012)

Atributos: Involucra a la familia, red de apoyo
para otros cuidadores, inmediato, disminuye la
sobrecarga del cuidador.

Limitantes: Poco accesible para adultos mayo-
res que no manejan celulares con internet.
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HOWGEWEYK

Residencia para ancianos con demencia
en Holanda, disefiada como una pequefa
ciudad donde los pacientes pueden mo-
verse libremente, llevando una “normal”
en un entorno lo mas real posible. (Hervas,
2018)

Atributos: Disefio pensado en la persona, per-
sonalizado, prolonga la autonomia y dignidad
de la persona, responsabilidades compartidas,
mejor calidad de vida

Limitantes: Costo por residente muy elevado.

CENTROS KINTUN

Centros de atencién diurna con un enfo-
que sociosanitario que busca intervenir
fisico y psicosocialmente en las personas
con demencia y su entorno. Estos centros
incluyen un equipo multidisciplinario, que
lleva a cabo, entre otras acciones, aten-
cién directa en centro diurno, visitas do-
miciliarias y educacién al entorno familiar
y la comunidad.

Atributos: Atencion integral, preparacién técni-
cay profesional, Involucra al resto de familiares,
funciona como red de apoyo para otros cuida-
dores, beneficio publico

Limitantes: No cuenta con suficiente cobertura.

ENCUENTROS DE ALZHEIMER

Esta es una de las tantas organizaciones
que presta apoyo a cuidadores de perso-
nas con Alzheimer, realizan pequefios cur-
sos y dictan talleres con técnicos y profe-
sionales competentes en el apoyo del rol
del acompafiamiento. Tales como neuré-
logos, psicélogos, terapeutas ocupaciona-
les, kinesidlogos, fonoaudiélogos, etc.

Atributos: Red de apoyo para otros cuidadores,
informacion relevante, empatizar con otros cui-
dadores, contencion emocional y mental.

Limitantes: Apoyo remoto, requiere encontrar
un reemplazo.

Emotional
First Aid Kit +

20 Situations

BOTIQUIN EMOCIONAL

The school of life es una organizacién
global que ayuda a las personas a llevar
una vida mas plena, en donde entregan
herramientas y sugerencias para mejorar
la calidad de vida. Como por ejemplo un
botiquin emocional de primeros auxilios
que consta de una caja de sabios conse-
jos de emergencia para 20 situaciones
psicolégicas clave, que incluyen: Amistad,
Amor, Sexo, Trabajo y Ser. (The school of
life, 2019)

Atributos: Contenciéon emocional y mental, ac-
cesible, informacion categorizada, visual.

Limitantes: Sélo incluye texto, aborda muchos
temasy profundiza en pocos.

(ST

PAN DE VIDA

Son un conjunto de tarjetas de colores con
versiculos biblicos para leer diariamente
de manera aleatoria con el objetivo guiar
y contener espiritualmente dia a dia. Este
tipo de articulos se pueden encontrar en
la mesa de la entrada de la casa o en un
escritorio. (Peniel, 2019)

Atributos: Sencillo y preciso, contendor/conten-
ciéon emocional, accesible, influyente.

Limitantes: Poco resolutivo, solo para creyentes
cristianos.

&
VASISTHISANA

AF

EWCTETIECTT )

YOGA CARDS

Son un conjunto de 60 tarjetas reversibles
con posturas de yoga e informacién sobre
cdmo realizar las asanas con sus precau-
ciones respectivas, los beneficio que otor-
ga y el nivel de dificultad, ademas cuenta
con un libro de 80 patologias que se pue-
den prevenir con su serie curativa corres-
pondiente.

Atributos: Inmediato, clasificacion segin nece-
sidad, educativo, especifico, visual.

Limitantes: No cuenta con un feedback para co-
rregir posturas.

PARN

El Ministerio de Desarrollo Social y Familia
a través del Programa de apoyo al recién
nacido subvenciona a todos los nifios y
nifias nacidos en hospitales de la red pu-
blica de salud con un ajuar que contempla
un pack de apego vestuario y estimulacién
y un pack del buen vestir. (“Programa de
Apoyo al Recién Nacido | Chile Crece Con-
tigo,” n.d.)

Atributos: Multifuncional, accesible, influyente,
educativo.

Limitantes: Para saber usar se debe asistira una

charla previa, no cuenta con material grafico
explicativo

Formulacion del proyecto | 43



|04

PROCESO
DE DISENO



ETAPAS DEL PROYECTO

IDENTIFICAR Y

COMPRENDER

- Entrevistas a cuidadores

- Conocer las redes de apoyo
externas

- Revisar documentaciény
bibliografia pertinente

- Antecedentes y referentes

ANALIZAR Y
PROBLEMATIZAR

- Abstraer de la bibliografia pro-
blemaicas orientadas al rol del
cuidador

- Contrastar entrevistasy en-
contrar interacciones criticas

- Categorizary agrupar proble-
maticas similares a partir de
citas

- Definicion de requerimientos
de disefo y atributos

CONCEPTUALIZAR
Y FORMALIZAR

- Seleccion de informacién
especifica que contribuya en el
acompafiamiento

- Definir los soportes del kit de
acompafiamiento

- Disefiar forma del kit de
acompafiamiento

TESTEO E IMPLEMENTAR
ITERACION Y EVALUAR
- Herramientas e instrumentos - Estudio de costos
de medicion de efectividad - Implementacion y transferen-
- Primer testeo del kit de acom- cia del kit de acompafiamiento
pafiamiento con cuidadores - Proyecciones futuras
primarios

- Iteracion del kit a partir de los
resultados del testeo

- Segundo testeo del kit con
profesionales de la salud

BRAINSTORMING

Lo primero que se hizo fue
un brainstorming posicio-

nando al centro a los 2 ac-
tores en los cuales se enfo-
co este proyecto (cuidador
primario y persona con
EA), para luego escribir
todo lo que se venia a la
mente en cuanto a como
vivian estas personas, de
quienes se rodeaban, que

sentian, entre otros.

*Creacion propia

Lo que se rescaté de este ejer-
cicio fue comprender que no
podiamos estudiar al cuida-
dory ala persona con demen-
cia por separado ya que cada
accion que rellos realizaban

repercutia en el otro-

Proceso de disefio | 47
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Persona con Cambios Cuidador sin Muy poco o Mayor independen- Comprension de los Encuentray planifica Involucra a la familia para
m demencia full animicos de tiempo para si nulo apoyo de cia en la persona con cambios animicos de la tiempos de respiro los cuidados de la persona
dependiente la persona con mismo los familiares demencia persona con demencia con demencia
demencia
L [
o— - Agobio - Insatisfaccion - Ansiedad - atil - Satisfaccion - Comprensién
- Estrés - tristeza - Culpa - Aceptacion -Vocacion - Comunicacion

Lo que ocurre actualmente es que los cuidadores al no tener los
conocimientos necesarios, comienzan a desarrollar surol de la

manera que ellos encuentren mas optima, sin embargo muchas
veces el cuidador se carga una mochila a los hombros llena de
preocupaciones y responsabilidades lo que le genera proble-
mas de salud e infelicidad.

El escenario ideal es cuando el cuidador deja de ver a la otra
persona como una carga de cuidados y comienza a ver su rol
como un acompafante de vida que asiste en las actividades ba-
sicas e instrumentales y que no se deja de lado a si mismo.

*Creacion propia
El escenario 1 crea una con-

vivencia feliz y el escenario 2
crea una convivencia feliz

Proceso de disefio | 49



OPORTUNIDAD DE DISENO

CUIDADOR PERSONA CON
DEMENCIA

CUIDADOR

N
N
. . >

\
\

NECESIDADES

¢ ; % Realidad
H Disefio como . |
*  psicoeducador  : . .
Realidades posibles Carga objetiva Carga subjetiva Desinterés del Pérdida d’e Trato de persona Confinamiento
; entorno cercano autonomia enferma del adulto mayor
PERSONA CON DEMENCIA 3

Fortalecer
la salud
psicoemocional

Aliviar la
carga mental

Contar con

REQUERIMIENTOS Sentirse Gtil Relaciones
redes de apoyo

Vejez digna interpersonales

ATRIBUTOS

Para lograr una convivencia éptima es necesario que el cuidador no gaste sus energias en
tratar de llevar a la realidad todo el tiempo a la persona con demencia ya que se puede
agobiar bastante al no poder recordar y modificar su animo en funcién de eso, por lo tanto
lo mejor es que el cuidador siendo la persona “sana mentalemente” sea capaz de entrar
y salir de las realidades posibles que vive la persona con demencia. El cuidador debe cen-
trarse en el “yo sano” del familiar y no en el “yo enfermo” que no tiene cura.

CAPACITACION AUTOAYUDA

Proceso de disefio | 51
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PLANIFICADOR
DIARIO

Es necesario conocer y
entender la enfermedad
del familiar para poder
realizar la asistencia per-
tinente y prolongar su au-
tonomia. Este planificador
le permite al cuidadors es-
tablecer una rutina diaria
y colaborar de la manera
justa en las act. de la otra
persona.

TARJETAS DE
AUTOAYUDA

Cuidar de uno mismo es
una de las responsabili-
dades mas importantes
como cuidadores, estas
tarjetas es por esta razén
que las tarjetas de au-
toayuda estan enfocadas
en el bienestar emocio-
nale y favoreceran la con-
vivencia del familiar con
demencia

TARJETAS DE
REDES DE APOYO

Analizar la informacion
recogida  estableciendo
vinculos y patrones que
detonen oportunidades y
las dimensiones del pro-
blema que impactan a los
usuarios.

La simbologia de los colores
corresponde a la pertinencia
de las categorias en la pagina

anterior

PROTOTIPO

El primer prototipo contiene: un planificador diario, 10 tar-
jetas de autoayuda y 10 tarjetas de redes de apoyo. Estas
se encuentran contenidas en un packaging rectangular
con las especificaciones de cada elemento al reverso de la
caja, ademas incluye una pequefia seccién de informacion
personal.

Propuesta de disefio |
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DESPERTA

DESPERTAR

Recuerda que la manera en que comencemos
nuestro dia puede determinar como seguird
hacia adelante

Sila persona que cuidas tiene Alzheimer en una
etapa inicial probablemente no necesitara de tu
ayuda para salir de la cama pero si puedes
contribuir en su estado animico matutino.

Un buenos dias y una sonrisa pueden hacer la
diferencia, preguntale ¢C6mo ha amanecido? si
no viven juntos llamale! Le vendra bien sentir
que es importante para alguien y que se acuer-
cuerdan de el o ella.

Etapa Temprana

{Coémo me gustaria iniciar mi dia?

Recuerda que la manera en que comencemos
nuestro dia puede determinar como seguir
hacia adelante

Sila persona que cuidas tiene Alzheimer en una
etapa media probablemente habran cosas que
se iran haciendo mas dificiles como tener
nocién de la hora para levantarse, encontrar un
motivo para comenzar un nuevo dia, etc.
Encuentra las estrategias necesarias para
abordar estas eventualidades.

Recuerda que estos son solo ejemplos de cosas
que pueden ir sucediendo en esta etapa de la
enfermedad, sin embargo en todos se puede
manifiestar de manera distinta y puede que
estos cambios ocurran de manera temprana o
tardia, es por esto que es necesario prestar
atencion constantemente.

W e

e la manera en que comencemos
2 puede determinar como seguird
hacia adelante

Sila persona que cuidas tiene Alzheimer en una
etapa final probablemente necesite bastante de
un tercero para comenzar su dia, si se
encuentra postrado y ha perdido la capacidad
de comunicar verbalmente no dejes de
comunicarte con el o ella ya que de igual forma
siente lo que tu le dices y haces. La parte
emocional/afectiva se vuelve muy importante

Si no has asistido a talleres o cursos de como
cuidar de alguien postrado con demencia, es
importante que te informes de como hacerlo
para no daiar o deteriorar mas a la persona que
padece la enfermedad, busca orientacién en
organizaciones de Alzheimer y en especialistas
de la salud

. Etapa Final

TARJETAS DE CAPACITACION

Las tarjetas de capacitacion cuentan con 3 tarjetas por
cada actividad basica, esto debido a que la asistencia que
debe prestar el cuidador a la persona con demencia varia
segln el grado de dependencia que presente.

Cada tarjeta inicia con una pregunta retérica la cudl le ayu-
da al cuidador empatizar con la situacion que enfrentara la
persona con demencia, luego de la pregunta comienza el
parrafo introduciendo los beneficios de cada tema que se

va a abordar y luego algunos tips de como asistir sin neu-
tralizar la autonomia de la persona.

Propuesta de disefio |
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TARJETAS DE AUTOAYUDA

Estas tarjetas estdn enfocadas en contribuir en el bienestar
emocional del cuidador, la cual muchas veces se ve com-
prometida producto de los cambios animicos propios de
las personas con demencias o por motivos personales de
insatisfaccién agobio, etc. Es por esto que las tarjetas de
autoayuda buscan reforzar de manera temprana algo que
se puede deteriorar muy rapido como la mente

58

Es importante no juzgar en vano, ellos no tienen
la culpa de estos cambios de comportamiento.
Recordemos siempre que un comportamiento
puede ser consciente o inconsciente, voluntario
o involuntario, publico u oculto, en funcién del
contexto y circunstancias en las que se dé.

Pietro Vigorelli

RUTINA DE A DCOS

Planificador de ruting diaria

LEWANTSRSE

DESAYUMAR

TIEWPD LIBRE

PLANIFICADOR DIARIO

Busca por un lado reforzar la autonomia de la persona con
demenciay aliviar la carga mental del cuidador, y por otro
lado permitirle al nicleo conocer las rutinas diarias de am-
bos familiares para que al momento de involucrarse no sea
un cambio muy abrupto. Las rutinas en las personas con
demencia son muy importantes ya que refuerzan su identi-
dady su sentido de pertenencia lo que conlleva a una vejez
mas digna.
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Paola Reyes

49 anos

Directora Fundacién/
cuidadora informal
Madre con Demencia
Vascular

Desiderio Castillo

65 anos

Operador de grua/

cuidador primario

Esposa con Demen-
cia Senil

5

7] DE A DOOS |
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EVALUADORES

Se disefio una rubrica para evaluar los objetivos especifi-
cos propuestos al inicio del proyecto. La ficha de evalua-
cién consiste en 4 preguntas que comparan situaciones
antes y después de tener el kit. Ademas de una valoracion
en una escala del 1al 10y una tabla de atributos en donde
los usuarios distribuyen un total de puntos en todos los
campos que son relevantes de contener en el kit para ellos.

RESULTADOS TESTEO

La recepcion del kit fue bastante positiva otorgandole un
puntaje de 9 en la valoracién y seleccionando los ambitos
psicoeducativo, inmediato, lenguaje sencillo, presente y
red de apoyo como los mas relevantes

“n Objetivo especifico 3

on la existencia de [a persona con EA cohabitando en sus mitiples realidades y
2 la comunicacién positiva.

“apacidad del cuidador para identificar las mltiples realidades que vive |a persona

o i i
R ot A 0s aborda. A través de una entrevista comparar las respuestas antes y despues del
o
2V P
s R AR e T e
SR e e
2 8259 (ord
Lt e
O £C3mo acostumbra a reaccionar
W e ante estas si v/o preguntas?

s < 0038 o ‘asado? -

b ofrur W o dlcgo g

algo que no hizo? U N Confw "y fi faen

as?

1e la persona con EA cohabitando en sus multiples realidades y.
1 positiva.

{ador para identificar las multiples realidades que vive la persona
45 de una entrevista comparar las respuestas antes y después del

10 acostumbra a reaccionar
1s situaciones /o preguntas?
OAUAS (lﬁu-‘f‘/-Au‘a-. . s
Oph sk 4
gua onbeslonnn L poce-

9 ¢

a con EA e identifique en esta linea los
Para esto ayuda recordar cuales son las

e RN}

Actualidad

epensar la reaccion
~6mo las mejoraria? .

N
T
Lrau

wmde O
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Encierra en un circulo la valoracion que le darias al toolkit, siendo 1 el mas bajo v 10 el mas alto.

1 2 3 4 5 f 7 8 @ 10

Distribuye los elementos en estos 10 items, de acuerdo con los atributos y necesidades que tad

. 5 . . . ) Valoracion de
crees gue deberia tener o ser el toolkit. (las con mas elementos seran las mas importantes para ti)

los cuidadores

ECONOMICO RE@E A%J_YO
T

Faril de entender Cue me ayude en mi situscion especfica

LENG@ESE CILLO | PERSONALIZADO -

INTUITIVO

Facil de utilizar

TRANSFERIBLE

Compartible con otros Te ayude a desgnvalverts mejor cor la persona con EA

INNOVADOR

Que entregue algo nuevo

EDITABLE

Jue s& pueda intervenir y rellenar

PLANIFICADOR
DIARIO

Es necesario conocer vy
entender la enfermedad
del familiar para poder
realizar la asistencia per-
tinente y prolongar su au-
tonomia. Este planificador
le permite al cuidadors es-
tablecer una rutina diaria
y colaborar de la manera
justa en las act. de la otra
persona.

TARJETAS DE
AUTOAYUDA

Cuidar de uno mismo es
una de las responsabili-
dades mas importantes
como cuidadores, estas
tarjetas es por esta razén
que las tarjetas de au-
toayuda estan enfocadas
en el bienestar emocio-
nale y favoreceran la con-
vivencia del familiar con
demencia

TARJETAS DE
REDES DE APOYO

Analizar la informacién
recogida  estableciendo
vinculos y patrones que
detonen oportunidades y
las dimensiones del pro-
blema que impactan a los
usuarios.

© Seagregan 2 elementos

TARJETAS DE
CAPACITACION

Analizar la informacion
recogida  estableciendo
vinculos y patrones que
detonen oportunidades y
las dimensiones del pro-
blema que impactan a los
usuarios.

FICHA
INFORMATIVA

Analizar la informacion
recogida  estableciendo
vinculos y patrones que
detonen oportunidades y
las dimensiones del pro-
blema que impactan a los
usuarios.

Propuesta de disefio |
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Guia basica para Hablary comunicar
cuidadores de la cruz con el enfermo de

Guia BéSica roja espafiola Pietro Vigorelli Alzheimer de Pietro

® Vigorelli
para Cuidadores
www.sercuidadora.org
www.sercuidador.org Hablar y comunicar
con el enfermo de Alzheimer
ées posible?
CATEGORIA DE LAS
TARJETAS C (’) MO
Las categorias de las tar-
jetas se definieron a par- M E C U l DO
tir de las interacciones
criticas y los ambitos de
Yo me cuido y te , , {Qué necesito saber Lnt;rvenaon in 'ddodnje
cuido del Ministerio » para cuidar a una abia una oportunidad de
de salud y Ministerio ]HdBZ ﬂjlaa{]ﬂ" H”Db persona mayor? disefio
de Desarrollo Social '

8 180U 8160

Yo me cuido S10(em Bnoz1aq &L =
y te CU'IdO 10b8biua I3 6187 [sunsM 1

-

Manual para el cuidador de personas mayores
en situacion de dependencia

TONO AL COMUNICAR

Se narra desde una voz
como si también fuera cui-
dador de modo de empa-
tizar con el cuidador y en
ningln caso juzgar, por lo
que aconsejar desde pri-
mera persona puede ayu-
Supelignit dar a familiarizarse con el
— kit de acompafiamiento.
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NAMING

El naming de la marca es “DOOS” porque alude a algo que
no afecta a un solo individuo, si no mas bien a un trabajo
en conjunto y que todos los modelos sociales y de salud
debiesen interiorizar.

Anteriormente se probé acompariado del prefijo “DE A
DOOS” para que hiciera referencia a un ente activo en el
proceso, sin embargo visualmente funcionaba mejor la pa-
labra “DO0S” sola, ya que quedaba mucho mas impregna-
daenelinconciente

LOGO

Ellogo de “DO0S” estd inspirado en el simbolo del infinito,
no por su cualidad temporal precisamente, si no mas bien
por el movimiento ciclico de la figura en donde cada movi-
miento afecta al otro tal como es la relacion del cuidadory
de la persona con demencia.

68

Tipografia
NUNITO REGULAR
Source Sans Pro regular

PALETA DE COLOR PARA ELEMENTOS GRAFICOS

C:0 C:0 C:34
M:12 M:0 M:0
Y: 64 Y:0 Y: 70
K:0 K: 60 K:0

El color como
categorizador de la
informacion

PALETA DE COLORES

La paleta de colores fue seleccionada luego de decidir que
color tendria la grafica del logo y el packaging que en este
caso es el amarillo, por lo que los otros dos colores que se
escogieron fueron dentro de la misma paleta de los pan-
tone 6 C.

Por otro lado se escogieron colores vibrantes que destaca-
ron uno al lado del otro para que los cuidadores no tuvie-
ran dudas en identificar la tarjeta que necesitan.

cOMO

ATEZO
o
ocdoy

PANTONE
157-6C

c:o C:0

M: 82 M: 12
Y:54 Y: 64

K: 0 K:0
PANTONE PANTONE
57-6C 7-6C

Definicion propuesta
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APLICACION GRAFICA

DESCANSOY SUENO

Administrar las horas de sueno

Tal como se definen rutinas de actividades diarias
para las personas con demencia se deben definir
rutinas para el momento del dormir.

Es recomendable mantener un horario fijo para
acostarse y levantarse. Si por algiin motivo un dia
se modifica el horario de acostarse, respetar la
hora de levantarse acordada previamente.
También es importante que el adulto mayor no
permanezca en la cama por mas de 8 horas, eso
podria ser mas perjudicial que beneficiario. En
cuanto a las siestas durante el dia, se recomienda
no hacerlas, salvo que la persona esté acostum-
brada a hacerlo y estas no deben durar méas de 20

4
‘. COMO AYUDO : a 30 minutos.
: Si es necesario asistir al familiar con demencia en

el momento de acostarse, ayudarlo a adoptar la
posicion mas comoda para favorecer el sueno,
especialmente si tiene problemas respiratorios.

e

8cm

TARJETAS
DE CAPACITACION

Maso de cartas con téc-
nicas y herramientas de
asistencia a personas con
demencia enfocado en
las actividades basicas
del dia a dia, con consejos
no correlativos de cémo
ayudar a la persona con
demencia en el vestirse,
Aseo personal, alimenta-
cion, Mobilidad, etc.

Definicion propuesta 4




PLANIFICADOR DIARIO

El planificador diario es un organizador personalizable con
la rutina que se realiza el cuidador y la persona con de-
mencia en un dia comun pasando por actividades basicas
como vestirse, bafiarse a actividades instrumentales como
ir a pagar una cuenta, andar en transporte publico, etc.

Este contiene ejemplos de que hacer en cada etapa del dia
a modo de identificar con mayor precisién las actividades
que funcionan con el adulto mayor y analizando su histo-
ria de vida, las cosas que le agradan y las que no.

72

IMPORTANCIA DE IDENTIFICAR LAS ACTIVIDA-
DES BASICAS.

Como cada vez serd mas dificil para la persona con demen-
cia implicarse en las actividades, la rutina serd un factor
indispensable ya que al realizar una actividad de manera
permanente potenciara el uso de la memoria procedimental
pudiendo asi desarrollar las actividades de manera mas in-
tuitiva.

Por otro lado estudios sefialan que una actividad lo suficien-
temente estimulante y significativa podria reforzar el sentido
de identidad y de pertenencia en el adulto con demencia

LEVANTARSE

DESAYUNAR

TIEMPO LIBRE

ALMORZAR

TIEMPO LIBRE

ONCE/CENA

ACOSTARSE

Definicion propuesta
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:COMO ME CUIDO?

TARJETAS
DE AUTOAYUDA

Maso de cartas con técni-
cas y herramientas de au-
tocuidado fisico, mental y
emocional, que busca pre-
parar al cuidador de ante-
mano para las dificultades
que se le presentaran mas
adelante.

cOmo
ME CUIDO

Cuidar de nosotros mismos es una de
nuestras responsabilidades més importantes
como cuidadores. Encontrarnos bien 'y
cuidar de nosotros, significa estar mejor
capacitados para nuestro familiar ya que
ambos elementos se alimentan entre si.

Definicion propuesta
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;COMO DELEGO?

TARJETAS
DE REDES DE APOYO

Las tarjetas de redes de apoyo buscan educar al cuidador
primario sobre como apoyarse en el nucleo familiar y de
que manera involucrarlo de manera activa y cémo hacer
uso de los servicios que prestan las organizaciones y fun-
daciones a los cuidadores informales.

cOmMo
DELEGO

La implicacién de cada miembro en los
propios cuidados, los nuevos roles vy
responsabilidades a adoptar en la nueva
situaciéon y los cambios profundos que se
producen suelen ser motivo de aparicion de
conflictos.

Definicion propuesta
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-
Geriatra:

I

Familiares:

Amigos:

Vecinos:

Sruposde apoyo:

ia Ponsiones: _G00.81:2012

Neurélogo: linis teri lud: 225740100
SENAMA: 800400035
COSAM:
CESFAM/ Consultorio:
Hospital:

Picslogo:

Piquiatra:

Otorrine: Organizacié

Dentista: i

Otros: Abogado:

13
Prevision:

Srevisicn:

FICHA
INFORMATIVA

El objetivo de la ficha es poder contener la informacion
relevante tanto de la persona con demencia como de el
cuidador, con el objetivo de facilitar al entorno familiar la
posibilidad de hacerse responsable por el familiar depen-
diente con total control y seguridad. Esto puede aplicar en
el caso de una emergenciay que los datos clinicos y perso-
nales sean requeridos.
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RUTINA DE A DCOS

Planificador de rutina diaria

ACOSTARSE

ONCE/CENA

TIEMPO LIBRE

TIEMPO LIBRE

DESAYUNAR

LEVANTARSE
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PERTINENCIA

Este proyecto llega en un momento clave para el aumento
de la poblacién adulto mayory el avance de las demencias
en Chile, aiin mas pensando en la realidad pais en donde
los familiares deben dejar sus empleos para hacerse res-
ponsables de sus seres queridos, el apoyo inmediato para
personas que hoy no cuentan con la flexibilidad para salir
de sus casas a educarse sobre su rol de cuidador se vuelve
crucial y es aqui donde entra “DOOS” como un co- acom-
pafante en la labor de cuidar.

84

SOCIOS CLAVES

Patrocinadores

- Ministerio de Salud

- Ministerio de Desarrollo so-
cialy familia

- COPRAD

- Fundacién CAM

Financiamiento

- Ministerio de Salud

- Ministerio de Desarrollo so-
cialy familia

ACTIVIDADES CLAVES

- Alianza con organizaciones
y fundaciones claves

- Disefio de programa del
cesfam para promover el kit
de acompafiamiento

- Disefio de servicio para in-
tegrar al equipo de salud con
el kit de acompafiamiento

-Organizaciones de Alzhei-
mery otras demencias

Proveedor
- Imprenta

RECURSOS CLAVES

- Registro de marca

- Disefio de packaging

- Disefio de informacion

- Disefio de graficas para el el
kit de acompafiamiento

PROPUESTA DE VALOR

- Entender la enfermdedad
de Alzheimery otras demen-
cias como una enfermedad
de dos personas

- Kit de acompafamiento
inmediato y accesible por
todos

- Producto de beneficio pu-
blico

- Psicoeducacién al rol de
acompafiamiento

- Herramientas de fortaleci-
miento fisico, mental y emo-
cional

RELACIONES CON CLIENTES

- Seguimiento del funciona-
miento del kit por parte de
los profesionales de la salud
de los centros publicos

- Campaiias al interior de los
centros de salud fomentan-
do el uso del kit de acompa-
Aamiento

CANALES

- CESFAM

- COSAM

- Fundaciones y organiza-
ciones de Alzheimer y otras
demencias

- Farmacias

SEGMENTOS DE CLIENTES

- Adulto mayor entre 60y 80
afios que cuida de su pareja
con demencia
- Hija entre 40 y 60 afios que
le téca cuidar de su madre
con demencia
- Hija entre 40 y 60 afios que
decide cuidar de su madre
con demencia

ESTRUCTURA DE COSTOS

- Disefio packaging e impresos
- Disefio de tarjetas e imprimibles

- Disefio de planificador y ficha informativa e imprimibles

- Teraputa ocupacional a cargo de la generacién de contenido para los

distintos elementos del kit
- Registro de marcay logo

FUENTES DE INGRESOS

Venta de proyecto:

- Ministerio de salud

- Ministerio de Desarrollo y Familia
- Fondos concursables

- Fundacionesy organizaciones de Alzheimer y otras demencias
- Venta de productos por unidad
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o Buscar correo

<« 080 0 =

Carton Personalizados Recibidos x

mario@sellopapelesycartones.cl

KAHARLA FUENTES QUINTEROS <kafuentes@uc.cl>
para mario v

Buenos dias,

C Buscar correo 5 ¥ R } v @&?Izmn [

c O 8 ‘ ‘ : 5de3020 < 2 o

mario@sellopapelesycartones.cl 13:12 (hace 10 horas)  Y¥ 4
parami ~

:‘.‘TA italiano ¥ > espafiol ¥ Traducir mensaje Desactivar para: italiano x

El valor por 1000 unidades es de $485 + iva c/u impreso a 2 colores y la matriz de trogquel tiene un valor de
$50.000 + iva y se paga solo unca vez.

Quedo atento, saludos cordiales.

Py Mario Bossans
‘_ SELL Gerente de area disefio comercial

Papeles & Cartones  (+569) 4455 2935 - (+56 2) 2634 6965
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Re: Nuevo mensaje de Sello Papeles y Cartones - Envases de

jue., 12 mar. 10:39 (hace 4 dias)
Hola Kaharla mucho gusto, Tenemos cartén kraft de 300 y de 356 gr. le sirve? Saludos cordiales.

jue., 12 mar. 11:23 (hace 4 dias)

FINANCIAMIENTO PUBLICO

Esta la opcion de postular a fondos concursables como el
FONDEF, quienes otorgan hasta 20.000.000 en materia de
investigacién, por otro lado el Ministerio de salud y el Mi-
nisterio de Desarrollo social y familiar serian grandes alia-
dos para desarrollar un Proyecto como este

Ministerio de
Salud

Gobierno de Chile

FINANCIAMIENTO PRIVADO

Una posibilidad seria vender el proyecto a una Fundacién
u organizacion de Alzheimer y otras demencias que estén
en busca de herramientas para sus cuidadores.

Durante el proceso se mantuvo contacto con la fundacion
CAM quienes estuvieron muy interesados en financiar un
proyecto como este e incertar un plan piloto en los cesfam
de la reina, para luego poder escalarlo a todos los centros
de salud publica.

AN AN
£ €7

CAM J

Ludadores gel Adulto ‘IJ'n:

i:' Kﬁj

87



CONCLUSIONES
Y ANEXOS

CONCLUSIONES

Trabajar con cuidadores de personas con demencia fue
todo un desafio personal comenzando por el vinculo emo-
cional con el que me adentre en este proyecto. Probable-
mente los mas complejo que me toco enfrentar en en el
proceso, no fue empatizar con los usuarios si no al contra-
rio, tener la suficiente perspectiva para ver desde afuera
una situacién que me tocaba bastante y que eso no nubla-
ra la deteccién de nuevas oportunidades. Sin embargo la
pasion es lo que movio este proyecto y creo que ese es el
principal motor para poder generar verdaderas transfor-
maciones.

Durante todo este proceso estudiando en la universidad
entendi que los disefiadores somos agentes de cambio y
que tenemos poder en nuestras mentes y en nuestras ma-
nos y es lo que he visto trabajando con equipos multidi-
ciplinarios increibles, nutrirce de conocimiento unos con
otros en pro de un bien en comun, en donde no porque no
seamos médicos no podemos proporcionar conocimiento
en al ambito de la salud, tenemos tanto para aportar como
un médico de cabecera, , al final lo que importa es saber
trabajar con y para las personas y eso es lo que mejor sa-
bemos hacer.
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Consentimiento Informado

Deowieds Andree Ceshille Monbes
identificado con el RUT 13.242 494
Kaharla Fuentes Quinteros para utilizar la informacion recopilada en la entrevista y las

Leldia M8/ Tebrers

fotografias tomadas, Ginicamente como material de investigacion para el desarrollo de su
memoria y presentacion de titule.

., A —

Firma del Informante Firma del Investigador

Familiares y cuidadores primarios
Datos poisonales
1.-Nombre y edad Juhﬁ. ‘fﬂlm , Yo (.L'ﬁ"" .

2 -Ocupacién: ‘WUJUQ U.U w)‘_;\
a- LCuﬁI es el parentesco que tiene con la persona con EA? {.hm

4.- 4 Quién cuida da la persona con EA? 4 Cudnto tlempolleva e vHoolan oo § A
cuidando de ellella? Wi paoe | €4 ) ) I Con L Werinia-
fuet su i eghen 5 poid 3 R

a4 Wowor ok elien .
Respecto a o gue conoce mm o P M,L.WQ mw,usf‘w e

ol.un
4.- 1, Qué conocimientos lienes ff\a EA? ol q}umm; &1‘2[““ e Mﬁ"‘UW
U aatunon ek i Angymoua A Loty (Ho 'L_mhgé whh;ﬁhu.ﬁ yedo ole
s o o Lo e m
5.- ¢ Como fue el proceso de enterarse de la EA? ;,quén fue eI ~ O e -
primero on notar algo rare? | b sty ue e e Al . e (i ) Sl it
a awdve | e wiowes” ew v el s
‘am umf et wu» en € W(,w.mﬂ\-uuu-w ‘1"'"“""
R Wb bl it T T 5 anine Fe o
i.(_SaconversOaItemmm’Ifargwlnar? ey “"Www\:fu:‘g%i:’h ol ST Buldonte comen
-\nNM\L&m s e i ik 1""’ ¥

eV " -
7" Hibo alguna sstralegia para llevar de mejor manera el Fawean W nuscbiples Lo
estado o los cuidados de a psrsona con EA? 1“*’ o E““B:"“W"V v B8 e Ol L Pl e

il
s o ol | L | paho b P!
Uhce aleon oy gis hot |L-mdxeo~ Al g g e el Tt ot v Vs ?

oLud’mm« adx, "y ¢
Respecto a cémo lo vive ,,.h‘mw, \uful\i\vr( s b, Ley padlelhes v .
R g ablen e b Lo e e b Len s, il i Lo wrego foo e B _
con Gl Bk 1 Lo

8.- ,Como te afecto a ti persanalmente la enfermedad la s B
persona con EA? ¢ Qué emociones y sentimientos has Q;u olia” oy "‘;.‘

tado? 10 olu ksl bs st slle o av™ ot s Gl plrn
% Lo mff i ke ol e e s OB J'LW-J M@c“ ‘1/"‘
10.- ¢ Como te cuidas fisica, menlalusmocmnalmente? o i f"f"“f o

2 :
wwwamhhmmwﬂw Hlopchos *@JW,,,_“L“WW{@ wmun@m o Gdienn

A lap e o el
““m( P e T e e e aMate ) o
ole ol sty
9.- 4 Sentiste en Blgun momento que podias ayudar en algo? Beale L0 Ty~ W s P“"-’“"
mﬁnhi‘“c\rﬂﬂ'\"' “Mw\mlw%m AR ol Aligale sun uhmmts-
o ﬂwbﬂ& o Alnere S Bigy ol W gatiens
Hh L (nweQlee, g4 Yo u ige o vy W;Mf»m}awyyoﬁ{

oL
11.- g,Creea qua a (la petsona que cuida de tu faml iar u:»n

Alzheimer) pueda daﬂeAIzhelmer en el futuro? Conumineke fon Lo glae le by pedetamots, ny
W pire yalar A M.ub»" KQQ&MW‘WMVW meu_«wuﬁ.ﬂd
wuu..‘,a—,-ph-p\uww‘r ¥ TS e P W EmL‘i e e pes »

12.-5i pudieras darle un consejo a una perscma quetieneun 4 DU/ [ e fockn
familiar que le acaban de diagnosticar Alzheimer, ¢ cual ser| fa?

Q}J&W\hlﬂﬁubw&awhb\ b2y [ CBMLuASOy (L pooe
Saom e ass dlaela e

pIseNo|uC

Consentimiento Informado

N
Yo 'uluen  Jorca. fer V'M”Ué&ﬂ
identificado con el RUT _A /. (57 73Y - O eldiad3_foswe /O | 200autorizo a

Kaharla Fuentes Quinteros para utilizar la informacion recopilada en la entrevista y las

fotografias tomadas, unicamente como material de investigacion para el desarrollo de su

memoria y presentacion de titulo.

Firgia del Im%u mante Firma del Investigador
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Familiares y cuidadores primarios (% Al JetFe )

Dalos personales

IoNombrey edad Sndie Sfupiian S ann

2-Oaupacion (\ana [ uuclatdove Wimsel

3.- ¢ Cual es el parentesco que tiene con la persona con EA? fl}) lﬂfﬂtwi&/w- ? 8“4 @Wb’ :

4.- ¢ Quién cuida de la persona con EA? ¢ Cuanto tiempo lleva
cuidando de ellella? ym#!m} (e &H / (o G égﬁpm A e,
v olnu-mauaﬂﬁ»fw Wy{,o,w-r Lo e @f v
o s b plus elen ¢ fe oo, &
cpn, Lito Nslewts-

Respecto a lo gue conoce

4.- ,Qué conocimientos tienes de la A7 fob s greee H
e rwdnefes

5.- {Cémo fue el proceso de enterarse de la EA? ;Quién fue el.
primera en notar algo raro?

lo e Jus Co it mmﬁma@wmr\&_,
6.- ¢ Se converso el tema a nivel familiar?
eibov Hnavot af pusliee L@ Hom tus muetiaoim iudn,

7.- {,Hubo alguna estrategia para llevar de mejor manera el
estado o los cuidados de la persona con EA?

%.&,Mf.&iw@#m ed Cols v Jtoce.

Respecto a como Jo vive

8.- 4 Como te afecto a ti persanalmente la enfermedad la
persona con EA? ; Qué emociones y sentimientos has .

expaimentado? s hoe, e dlon (s, e Captiley, g Ao Aot | goe o, poo
10.- 4 Cémo te cuidas fisica, mental o emocionalmente? Fox ey lﬂoﬁ&e,u'u-'u-. ”
e, . fonpe Kl wecs Gfiue o
%n}rr /P’b{]}l N Pt ﬂfﬂ%/l{lf{’/ﬂa&!—
9.- ¢ Sentiste en algan momento que podias ayudar en algo?
éﬁmmpw daaaxw.m tomr g & mw;uy_amz: Hepo caots,

11.- 4 Crees que a (la persona que cuida de tu familiar con
Alzheimer) pueda darle Alzheimer en el futuro®

fe oo g1 (twte ftnpe (o wolle 2 o g

12.-Si pudieras darle un consejo a una persona gue liene un
familiar que le acaban de diagnosticar Alzheimer, ;cual seria?

Qs b o o pocientca ; g pagus loy Wi pro e s
[V.u'w éLDwm?mWS’ﬂwb(gcaumm&p{p_.
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Consentimiento Informado

Yo Seandra ESlu ?;vvin \Z ——
identificado con el RUT 26 €73 306 - & eldiazll  O2 1_Aegpaulorizo a

Kaharla Fuentes Quinteros para utilizar la informacion recopilada en la entrevista y las

fotografias tomadas, Gnicamente como material de investigacion para el desarrollo de su

memoria y presentacion de titulo.
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Consentimiento Informado

Yo< )-’laMzéj"t' h-/l,"‘é :,‘{ é; c;JAg | .--}/‘MA!‘-L&’\

identificado con el RUT 892 {23 - . 9 eldia /%) 7#tteeo2020u0rz0 a
Kaharla Fuentes Quinteros para utilizar la informacién recopilada en la entrevista y las
fotografias tomadas, Unicamente como material de investigacion para el desarrollo de su
memaoria y presentacion de titulo.

Firma del Informante Firma del Investigador
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é Familiares y cuidadores primarios

Datos personales

1.-Nombre y edad: /Pm &W . Y ane.

2cwpecktn  (lyolore: Camiliat.
é 3.- ¢ Cual es el parentesco que liene con la pers-c_m; c‘on EA? Mgl dsdttler /JCQM_ A (a W})
< 4.- ¢ Quién cuida de la persona cnrl—E;;;,Cuantc tiempo lleva

cuidando de eliella? _
. B yv 4 Mo popa’ méufamo_fW/wcﬂUfl’“ﬂ”W’@“
_5) ATy (p s
Respecto a lo que conoce

§4 Lﬂueconommlanmsusnas de la EA? T’?d[) L@m? W (fi,b}m;da 3 (4;0 ’m.i /'JLM&‘O W
l’?‘!fﬂu}o'

g 5.-  Como fue el proceso de enterarse de la EA? ;Quién fue el-
primaro en notar algo raro?

é’g iy, e yolo Qlunbe ol sk fego 0l Acy e @M@M

f _y 6. ¢ Se converst el tema a nivel familiar?: Sk g Lo 5‘)‘

o o e Mrmone, ww die o wudter ek g g0 Lo obo, pus taue sobe
7.- ¢ Hubo alguna estrategia para llevar de mejor manera el we & fey W ﬁda— ds fu.
L estado o los cuidados de la persana con EA?y

o e Qiolpye @ inteslige, p foo %M@_MMM;
Respecto a cémoa lo vive m ole ?/!p{mu}u‘ ﬂp’umﬂ.f)‘o Erunbetion , Bgunhia ;C@!D

B.- 4 Cémo te afecto a ti parsona\mgfe ia enfsrmaclad fa Ml 84 e dowye, Lo ol leades!
persona con EA? ; Qué emociones y sentimientos has reapmn mu &k fn

experimentado? b, comint o Urole-, o e daiper wolo fhofien, vy Qufrns e

10.- 4 Cémo te cuidas fisica, mental 0 emocionalmente?.

Mv_w&m o U O plootn o plusels Ne “@}ﬁf" ea:
9.- ¢ Sentiste en algin momento que podias ayudar en algo? m alruautes o o arw

mmaﬁ{,mum;hm&dmkmﬂm ﬁ:z‘wg‘manh@

11.- . Crees que a (la persona que cuida de tu familiar con
Alzheimer) pueda darle Alzheimer en el futuro?

M,@L@M}a o Mople, $ie Aot ,Mw_aamﬁ,.,,

12.-Si pudieras darle un consejo a una persona que tiene un
familiar que le acaban de diagnosticar Alzheimer, | cual serfa?

bt s e protops ge w{,%,q s

b ve ot ta" oA frouste bl o provess ote g
Wits .
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o e Quges.
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Kaharla Fuentes Quinteros para utilizar la informacion recopilada en la entrevista y las

fotografias tomadas, Unicamente como material de investigacion para el desarrollo de su

memoria y pres; htacion|de titulo.

| Informante: Firma del Investigador
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7.- ¢ Hubo alguna estralegia para llevar de mejor manera el
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