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MIMEMORIA EN LA TUYA,
TU MEMORIA EN LA MIA

Salvaguardia de la memoria familiar como resistencia
a la enfermedad del olvido.



Recordar, del latin re-cordis,
significa volver a pasar por el corazon.
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1.INTRODUCCION AL PROYECTO



1.1
MOTIVACION PERSONAL

Durante mi etapa universitaria, descubri la importancia
que se le atribuye a la memoria en los ambitos artistico,
social y politico, ya que influye en el desarrollo de las
sociedades y en el habitar de las personas, los territorios
y las diversas culturas. Términos como rememorar,
conmemorar, patrimonio, salvaguardia, historia y
archivo me inspiraron y guiaron en varios proyectos en
los que participé, y de alguna manera contribuyeron a la
comprension de la realidad del mundo, y de la mia.

Cuando a mi abuela le diagnosticaron Alzheimer, la
memoria que sentia tan poderosa, se volvid por primera
vez, fraqgil. Esta experiencia me motiva a abordar un
proyecto de disefio cercano, donde actuo como
investigadora, pero también como nieta y familiar.

La disciplina del disefio tiene la capacidad de abordar
las inquietudes vy, en cierta medida, transformarlas.
Por esta razon, al tener la libertad de elegir un tema
para mi ultimo proyecto como estudiante, mi interés
va en contribuir de alguna manera al camino de las
familias que atraviesan por la misma experiencia dada
por esta enfermedad.




Palabras claves: Enfermedad de Alzheimer,
salvaguardia de memoria, archivo familiar,

terapia de reminiscencia.

1.2
RESUMEN

Este proyecto aborda el creciente desafio que
enfrentan las familias que lidian con la enfermedad
de Alzheimer, la cual acarrea dificultades sociales,
econodmicas y emocionales. La pérdida de memoria,
un sintoma clave del deterioro cognitivo, impacta

la identidad y las relaciones interpersonales de la
persona afectada. Con el objetivo de abordar esta
problematica, se propone un enfoque integral
centrado en la enfermedad, la familia y la memoria
del individuo afectado. Para ello, se ha desarrollo un
sistema de recopilacion de memorias respaldado por
herramientas basadas en la terapia de reminiscencia.
Este sistema permite rescatar y registrar los recuerdos
de las personas en etapas iniciales de la enfermedad
de Alzheimer. Mediante la revision de la literatura,

el analisis de documentos, y la colaboracion
interdisciplinaria se ha levantado una propuesta de
disefio que busca mejorar el entorno cognitivo y
emocional, asi como la calidad de vida tanto de

los pacientes como de sus familias. Esta iniciativa
ofrece soluciones practicas y efectivas para ayudar

a las familias a enfrentar los desafios asociados

con la enfermedad de Alzheimer, fomentando la
conversacion y la recopilacion de la memoria familiar
como medio para mejorar la calidad de vida de los

pacientes y sus seres queridos.



1.3
INTRODUCCION

Desde hace décadas, el envejecimiento demografico
es una realidad que continua generando un aumento
global de los casos de demencia (Romano et al., 2007).
Se estima que 55 millones de personas sufren algun
tipo de demencia en todo el mundo, si bien se cree que
este numero solo representa el 25% de la poblacion
diagnosticada, se pronostica que para el afo 2030 se
alcanzaran los 78 millones de casos (Gauthier et al,,
2021). Segun un informe de la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) y la Organizacion Panamericana de
la Salud (OPS) (2012), la enfermedad de Alzheimer (EA)
es la causa mas comun de demencia, representando

el /0% de los casos. Dado que aun no existe un
tratamiento curativo para esta enfermedad, resulta
comprensible el problema social y sanitario que genera.

Alrededor del 80% de las personas con esta demencia
reciben cuidados por parte de sus familiares cercanos,
quienes asumen la mayoria de los costos asociados a
la enfermedad, los cuales no se limitan unicamente a
aspectos economicos, sino gue también incluyen la
salud fisica y mental, la sobrecarga emocional, la
calidad de vida, entre otros. (Villarejo et al., 2021).

Cuando la enfermedad avanza, de manera inconsciente,

las pérdidas causadas por el Alzheimer adquieren
protagonismo en todas las interacciones, haciendo que
se olviden las oportunidades existentes que tiene la
persona para establecer vinculos interpersonales con el
entorno, a pesar de su condicion (Salazar, 2007).

La enfermedad de Alzheimer, es conocida como

la "enfermedad del olvido”, ya que se caracteriza
principalmente por la pérdida de memoria (Romano
et al, 2007). El dafio de la memoria autobiografica
afecta profundamente la identidad, calidad de vida y
habilidades sociales de las personas con EA (Afonso
et al,, 2010). Por lo tanto, para los familiares resulta
angustiante presenciar estas pérdidas, ya que toda la
informacion gue conforma la esencia de esa persona
desaparece, llevando consigo la version conocida de
esa persona. Los recuerdos son los unicos testigos de
quién fue esa persona, que pensaba, que experimento
y como construyd su mundo (lturmendi, 2008).

[Fig. 1] Van Erp, S. (2017)
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[Fig. 2] Cottonbro Studio. (2020)

Aunque la pérdida de memoria es un tema delicado,
existen estudios que resaltan los beneficios de trabajar
directamente con la memoria restante del paciente.
La terapia de reminiscencia se enfoca en explorar

los recuerdos de la persona enferma, recuperando
eventos y experiencias pasadas. Ademas de estimular
la memoria, esta terapia proporciona beneficios como
mejorar el funcionamiento social y psicologico, el
discurso verbal y la adaptacion diaria de las personas
(Afonso et al., 2010).

Implementar estas terapias en el entorno del hogar
seria especialmente significativo para los cuidadores
familiares, ya que facilita la comunicacion a traves de
los recuerdos y ha demostrado resultados positivos.
Esto abre la oportunidad que, desde un proyecto de
disefio, se pueda investigar, crear y presentar un sistema
amigable que facilite la realizacion de esta terapia en el
circulo familiar y desde la comodidad del hogar. Esta
iniciativa podria fomentar momentos de reconexion
entre los pacientes y sus seres queridos, y al mismo
tiempo, preservar la memoria de los seres queridos
para rescatar, reconstruir y archivar la historia familiar.

1



2 . MARCO TEORICO



2.1
ENFERMEDAD DEL OLVIDO

La enfermedad de Alzheimer representa un desafio
significativo tanto a nivel social como sanitario, ya que
afecta a millones de familias y esta constantemente
poniendo a prueba los sistemas de salud a nivel

global (Romano et al., 2007). Esto se debe al deterioro
cognitivo significativo que la enfermedad produce,
afectando funciones cerebrales esenciales para llevar
una vida normal, como la memoria, la orientacion, la
percepcion espacial y el lenguaje (Villarejo et al., 2021).

Segun un informe de la OMS y la OPS (2013), el
transcurso de la enfermedad se divide en 3 fases:

la fase temprana, en donde los sintomas principales
pasan mas desapercibidos y aun se puede hacer
actividades de la vida diaria; la fase media, en donde
los sintomas son mas claros y limitantes; vy por ultimo,
la fase avanzada, en donde la dependencia y la
inactividad son casi totales.

[Fig. 3] Leish, T. (2021)
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Si bien padecer la enfermedad de Alzheimer es una
posibilidad aleatoria, no es un efecto inevitable del
envejecimiento (OMS & OPS, 2012).

Se ha estudiado la incidencia de diversos factores
modificables que aumentan el riesgo de demencia,
como la falta de actividad fisica, la obesidad, el
tabaquismo, el alcoholismo, el bajo nivel educativo,
la presion arterial alta, una mala dieta y el aislamiento
social, entre otros (Alzheimer's Association, 2022).
Por lo que existen multiples causas que pueden
aumentar las probabilidades de sufrir demencia

en la vejez.

En Chile, al igual que en otros paises en vias de
desarrollo, la enfermedad de Alzheimer no lleva
mucho tiempo en el habla de las autoridades, ya que
recien en el afno 2012 la OMS declaro la demencia
COMO una prioridad socio sanitaria en donde insistio

a los gobiernos generar politicas de salud para abordar
esta problematica (OMS, 2012, citado en Tijoux et

al., 2015). Aun asi, hace décadas que existen diversas
organizaciones, originadas tanto desde sectores
profesionales como de la sociedad civil, que se han
encargado de visibilizar el Alzheimer y ayudar tanto

a personas que lo padecen como a sus cuidadores
(Tijoux et al., 2015). Algunas de estas, ubicadas en la
Region Metropolitana, son la Corporacion Alzheimer,
la Sociedad de Geriatria y Gerontologia, la Sociedad
de Neurologia, la Corporacion Profesional Alzheimer
y otras demencias (CoPRAd) y el Centro Kintun (Tijoux
etal, 2015).

En la primera etapa de la enfermedad, es frecuente
que las personas noten algo inusual sucediendo, o
cual puede generar cambios significativos en su actitud
y estado de animo. Mientras algunas personas aceptan
Su situacion, otras se resisten a reconocer la pérdida
de habilidades que estan experimentando, lo que se
puede manifestar a través de depresion y sentimientos
de culpa, inutilidad o de ser una carga para quienes

lo rodean (Pefia, 1999.) Estas emociones pueden

ser causadas por la frustracion de la persona al no
comprender con certeza lo que le estd sucediendo o,
al contrario, por estar plenamente consciente de

la pérdida de capacidades vy la gravedad de una
enfermedad que es incurable (Pefla, 1999).

Las personas con enfermedad de Alzheimer
naturalmente buscan formas de comprender y enfrentar
su condicion para evitar la resistencia a la enfermedad.
Un ejemplo comun es utilizar notas © agendas para
ayudar a ubicarse y trabajar en su memoria de manera
autonoma (Penfa, 1999). Estas estrategias pueden ser
muy beneficiosas, ya que trabajar la memoria propia,
como lo es la memoria autobiografica, en personas
con demencia, promueve la preservacion del sentido
de identidad, el funcionamiento social y psicologico,
las relaciones con los cuidadores, la reduccion de
conductas problematicas y el discurso verbal de los
individuos afectados (Afonso et al.,, 2010).
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. (2019)

Fig. 4] Tins,

Actualmente, el tratamiento de la enfermedad de
Alzheimer se enfoca en dos areas principales: la
farmacologia y las terapias no farmacologicas.
Estos dos enfoques son utilizados de manera
complementaria para abordar todos los sintomas y
mejorar la calidad de vida de las personas afectadas
por esta enfermedad.

Desde el primer diagnostico de Alzheimer es posible
recurrir a ciertos farmacos recetados que pueden
ayudar a retrasar la progresion de algunos sintomas
conductuales y cognitivos (Gauthier et al., 2022).
Estos tratamientos funcionan mediante el aumento

o disminucion de ciertos niveles de actividad de
determinados neurotransmisores cerebrales (Gauthier
et al, 2022); sin embargo, los medicamentos no

son ni deberian ser la Unica posibilidad de trabajar la
sintomatologia de la enfermedad.

La demencia de tipo Alzheimer plantea diversos desafios
para quienes la padecen, tanto a nivel cognitivo, motor
y emocional, por lo que “la intervencion farmacologica
CoOmMo Unica forma de intervencion en las demencias se
considera una terapia insuficiente, si No se acompafa
de una terapia no farmacologica (TNF)" (Deus, 2010,

citado en Garcia, 2015, p. 25).
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2.2
CONVIVIR CON
LA ENFERMEDAD

Por lo general, la motivacion para cuidar a un enfermo
varia segun la relacion familiar entre el cuidador vy la
persona con demencia. Estas motivaciones pueden
incluir el amor, la tradicion, el deber y el sentimiento de
reciprocidad, entre otros (Rivera et al.,, 1999).

Segun Ubeda & Roca (2008), al decidir cuidar a un
familiar dependiente, un 90,6% lo considera “su
obligacion moral”y un 78,9% siente que esto les
dignifica como personas. Sin embargo, también hay
cuidadores que se sienten atrapados sin otra opcion
(51%) o que no pueden permitirse una situacion
diferente economicamente (47%).

Son numerosas las familias que asumen la
responsabilidad de cuidar a sus adultos mayores
cuando enfrentan una enfermedad con un alto grado
de dependencia. Aunque son conscientes de las
dificultades que esto implica, contindan haciéndolo,
enfrentando una serie de complicaciones que van
surgiendo a medida que pasa el tiempo. Desde el
momento del diagndstico y los primeros sintomas, la

vida de los cuidadores familiares cambia completamente

como resultado de esta enfermedad. Su nueva
responsabilidad transforma tanto su estilo de vida como

su calidad, ya que nadie puede comprender plenamente
lo que implica ser testigo a diario del deterioro inevitable
de un ser querido con el cual han compartido gran parte

de sus vidas (Peinado & Garcés, 1998).

[Fig. 5] Daw8ID. (2016)

16



El proceso de acompaniar a la persona mientras sufre
el deterioro causado por esta enfermedad desencadena
una amplia gama de emociones y sentimientos en

los familiares. Esto, a su vez, afecta negativamente su
estado de animo mientras brindan cuidado, creando

un circulo constante de estrés y frustracion debido

a la tristeza de la situacion. Para los familiares de las
personas con EA, la pérdida se experimenta antes de

la muerte misma, ya que esta sensacion se presenta
desde que el ser querido comienza a sufrir un deterioro
cognitivo que le hace perder capacidades y recuerdos,
generando en su entorno una sensacion de "'muerte
psiquica’, que se conoce como duelo anticipado
(Alameda, 2020).

Aunque generalmente se pone mas énfasis en los
tratamientos e intervenciones dirigidos a los enfermos,

la literatura especializada ha resaltado la importancia de
cuidar a los cuidadores, ya gue son quienes enfrentan
directamente las consecuencias emocionales, sociales

y economicas asociadas a la demencia. Aunque no
existe un tratamiento certificado que funcione de
manera efectiva para reducir los problemas emocionales
de todos los cuidadores (Losada et al,, 2015), se ha
demostrado que las intervenciones psicoeducativas y
psicoterapéuticas son las mas efectivas para aliviar las
molestias emocionales de los cuidadores (Olazaran et
al., 2010, citado en Losada et al., 2015). Ademas de estas
intervenciones, segun Gauthier et al. (2022), existen
otras formas de ayuda para los cuidadores y las personas
con enfermedad de Alzheimer que pueden contribuir

a aliviar su angustia, como la psicologia positiva,

los grupos de apoyo, la meditacion, las actividades
espirituales, entre otras.

Conforme la enfermedad avanza, es esencial que la
familia se enfrente a estos desafios de manera unida,

ya que son ellos quienes se enfrentan a las situaciones
mas dificiles. Una de estas situaciones es la pérdida de
las relaciones compartidas entre el enfermo y su familia
debido a las limitaciones y discapacidades que surgen por
la enfermedad (Leiva et al,, 2016). Esto genera malestar
emocional en los seres queridos, quienes conviven
diariamente con alguien que gradualmente deja de ser la
persona que conocian. En este contexto, la capacidad de
adaptacion de la familia adquiere una importancia vital.
Por lo tanto, es fundamental que dispongan de recursos
que les ayuden a mitigar el estrés, afrontar la situaciony,
en ultima instancia, reducir las consecuencias negativas
(Losada et al.,, 2017).

[Fig. 6] Cottonbro Studio. (2020)
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2.3
LA IMPORTANCIA
DE LA MEMORIA

Es de amplio conocimiento que la memoria es un pilar
fundamental en la vida diaria de los seres humanos,

ya que nos permite rescatar las experiencias pasadas,
habitar el presente y encaminarnos hacia el futuro
(Sohlberg & Mateer, 1989, citado en Castro & Fonseca,
2019). Por lo tanto, tras recibir un diagnostico de
Alzheimer en el hogar familiar, es comprensible que se
susciten reflexiones acerca del valor de la memoria para
llevar una vida normaly su papel en las interacciones
con el entorno. Estas reflexiones no solo se presentan
en la persona afectada por la enfermedad, sino también
en aquellos que la rodean y experimentan la pérdida
vinculada a esa ausencia.

La memoria familiar, también conocida como memoria
genealogica, es de gran importancia para las personas,
ya que tiene la capacidad de transmitir informacion
colectiva de una generacion a otra. Para los miembros
de las familias, es una ilusion reconfortante saber que
la historia que los representa y los incluye No caiga en
el olvido (Sanjuan, 2020). Esta memoria genealdgica
se ve amenazada cuando uno de los miembros,
especialmente los adultos mayores que poseen una
riqgueza de informacion, experimentan vacios en sus
recuerdos debido a alguna forma de demencia.

18



Desde hace décadas, se ha reconocido el papel
fundamental de los archivos en la sociedad, como
fotografias, videos, cartas, grabaciones y cajas de
recuerdos. Estas herramientas permiten almacenar
memorias y testimoniar historias, constituyendo
valiosos recursos para preservar la memoria colectiva.
Esta perspectiva invita a reflexionar sobre la idea de
salvaguardar la vida a través de la narracion de historias
personales, y el poderoso impacto que tiene revivirlas al
compartirlas con otros (Sanjuan, 2020). La creacion de
archivos, como los mencionados anteriormente, se basa
en dos principios fundamentales: la memoria viva y el
acto de recordar. Estos principios revelan la necesidad
humana de preservar una historia y la atraccion que
supone guardarla como un recuerdo, en contraste con
el acto de olvidar (Guasch, 2005).

En el caso del Alzheimer, una enfermedad que lucha
constantemente contra el olvido, el relato personal

es una herramienta invaluable para interactuar con

el enfermo, ya que esta posee un gran potencial
terapéutico, porque permite que la persona se
desenvuelva y encuentre un sentido en la vida a traves
de su propio relato (Afonso et al,, 2010). Ademas,
constituye una oportunidad maravillosa para reconectar
con el ser guerido mediante sus recuerdos mas
preciados y su intencion de compartirlos. Ahora bien,
en ocasiones el deterioro y el olvido tienden a ocupar
el centro de las interacciones, lo que puede hacer que
la identidad personal y la memoria de las personas con
EA sean invisibles, es por esto que se recomienda a

los familiares que fomenten espacios de reconexion a
través de los relatos autobiograficos en personas que
padecen de esta enfermedad (Salazar, 2007).

[Fig. 7] Ahtoh. (2022)
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2.4
TRATAMIENTOS
NO FARMACOLOGICOS

Las personas con demencia pueden vivir varios afos
después de la aparicion de los primeros sintomas

Por lo tanto, con el apoyo adecuado, deberian

tener la oportunidad de continuar participando

y contribuyendo tanto en la sociedad en general

como en sus entornos cercanos (OMS & OPS, 2012).
Debido a que la enfermedad de Alzheimer afecta

la cognicion, la funcionalidad, la conducta y otras
necesidades humanas, es posible implementar diversas
intervenciones ambientales, sociales y terapéuticas

para abordar sus consecuencias (Olazaran et al,,

2010). Como se nombro anteriormente, una de estas
intervenciones son las terapias no farmacologicas, que
hasta el dia de hoy establecen una opcidon conveniente,
versatil y beneficiosa para mejorar los resultados y
calidad de vida de las personas con EA y sus cuidadores
(OMS & OPS, 2012).

Las terapias no farmacologicas son definidas como
“cualquier intervencion no quimica, tedricamente
sustentada, focalizada y replicable, realizada sobre el
paciente o el cuidador, y potencialmente capaz de
obtener un beneficio relevante”. (Olazaran et al., 2010).
Estas terapias se centran en el mantenimiento y mejora

de las capacidades cognitivas y funcionales del paciente,

y han demostrado resultados positivos tanto a nivel
cognitivo como emocional (Garcia, 2015).

Este ultimo aspecto es especialmente relevante, ya
que el deterioro cognitivo a menudo va acomparfiado
de cambios en el estado de dnimo, la conductay la
motivacion (World Health Organization, 2021).

A diferencia de las opciones farmacoldgicas, las TNF son
economicamente mas accesibles, ya que no dependen
de tecnologias avanzadas ni de otros medicamentos,

lo que las convierte en una excelente oportunidad

para ser implementadas en paises en vias de desarrollo
(Olazaran et al, 2010). Es por esto que en el informe
anual de Alzheimer's Disease International del afio
pasado (Gauthier et al,, 2022), se destaca la importancia
de brindar apoyo y capacitacion en el uso de terapias
no farmacologicas para el manejo de los sintomas
neuropsiquiatricos, tanto en entornos de atencion
medica como en el hogar.

(2022)

[Fig. 8] Zomer, M
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[Fig. 9] Clix, R. (2020)

2.5
TERAPIA DEL RECUERDO

La terapia de reminiscencia es una forma de terapia no
farmacologica que implica que las personas compartan
y revivan recuerdos de su pasado, activando asi
acontecimientos significativos de su vida de manera
instrumental y de integracion (Afonso et al., 2010).

Esto se logra a través de elementos que sirven como
desencadenantes de recuerdos, y es por su facilidad que
ha ganado reconocimiento como una de las terapias no
farmacologicas mas utilizadas en centros especializados
para el cuidado de personas con la enfermedad de
Alzheimer (Perez, 2020). Es considerada una de las

TNF mas beneficiosas para los adultos mayores, ya

que a través del esfuerzo por recordar la memoria
autobiografica, ha demostrado ser efectiva en variables
como la depresion y el bienestar (Delhom et al.,, 2019).
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El uso de esta técnica en pacientes con Alzheimer se
basa en el hecho de que pueden recordar eventos de su
pasado distante, ya que sus déficits de memoria suelen
estar relacionados con el periodo inicial de la demencia.
(Woods et al,, 2005, citado en Salazar, 2007). De esta
manera, la terapia de reminiscencia permite aprovechar
la funcion preservada de la memoria remota, lo que
permite a la persona narrar y revivir memaorias que han
sido de gran importancia en su vida (Salazar, 2007).

Gibson fue de los primeros en trabajar la reminiscencia
en grupos de personas con EA y resalto el beneficio que
esta terapia tiene para ayudar a conectar el pasado, el
presente y el futuro en el enfermo, aparte de estimular
la identidad y el valor personal (Gibson, 1998, citado

en Afonso et al,, 2010). Hasta la fecha, la forma mas
comun de aplicar la terapia de reminiscencia es a traves
de talleres grupales guiados por especialistas, dirigidos a
personas con enfermedad de Alzheimer en

etapas tempranas a medias. Esta modalidad permite

no solo la estimulacion cognitiva y funcional, sino
también la estimulacion social al estar en contacto

con otros participantes (Franceés et al., 2003, citado en
lrazoki et al.,, 2017).
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[Fig. 11] Cottonbro studio. (2021)



3.FORMULACION DEL PROYECTO



3.1
FORMULACION
DEL PROYECTO

QUE :

POR QUE:

PARA QUE:

Sistema de recopilacion de memorias que, a traves de
herramientas basadas en la terapia de reminiscencia,
permite rescatar y registrar los recuerdos de personas con
enfermedad de Alzheimer en sus etapas iniciales.

Porque la memoria de las personas con Alzheimer se va
desvaneciendo durante el desarrollo de la enfermedad
perdiendo con ella informacion valiosa para los familiares,
lo que genera una serie de conflictos emocionales que
impactan en todo circulo familiar.

Para crear instancias de reconexion entre personas con
enfermedad de Alzheimer y sus familiares, a traveés de

la conversacion y el registro de los recuerdos que aun
persisten en la memoria, aportando a la salvaguardia de la
historia familiar.

24



OBJETIVO GENERAL

Contribuir positivamente en el entorno
cognitivo, entorno emocional y calidad
de vida de las personas con enfermedad
de Alzheimer y su circulo familiar,
mediante la conversacion, recoleccion y
registro de la memoria familiar.

___FORMULACION DEL PROYECTO

OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Identificar los problemas que surgen en el circulo
familiar cuando un integrante tiene enfermedad de
Alzheimer.

IOV: Sistematizacion de informacion recabada de la
revision de literatura y la investigacion de antecedentes.

2. Analizar las repercusiones emocionales que
experimenta tanto la persona enferma como su familia
debido a la pérdida de la memoria.

I0OV: Cruce de informacion recabada a traves de nueva
literatura, de la experiencia personal y de la aparicion
de nuevos referentes. Bajada de acercamientos y
elaboracion de propuesta de disefio.

3. Desarrollar el disefio de prototipos que guien
actividades de reminiscencia para testear la propuesta
del proyecto.

IOV: Creacion de prototipos y validacion con expertos
para corroborar su implementacion en personas con
demencia.

4. Testear el prototipo final en personas con
enfermedad de Alzheimer y su circulo familiar.

IOV: Testeo con familias, validacion del disefio mediante
el analisis de los hallazgos obtenidos al revisar el uso

e interaccion con el prototipo y evaluacion de la
experiencia a través de una entrevista final con los
participantes.
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3.2
CONTEXTO DE
IMPLEMENTACION

Esta investigacion se enmarca en hogares donde
cohabitan personas con enfermedad de Alzheimer y
sus cuidadores familiares. El hogar es el espacio donde
las personas viven y conviven con sus seres queridos
mas cercanos, albergando innumerables recuerdos y
experiencias significativas.

Para alguien en las primeras etapas del Alzheimer, el
hogar se convierte en un lugar seguro y familiar, ya
que su entorno es reconocible y brinda estabilidad.

Las interacciones naturales que se producen en el
hogar, como las reuniones familiares, la sobremesa,
las celebraciones o simplemente compartir momentos
en una sala compartida, son valiosas para implementar
la propuesta de este proyecto. A través de estas
interacciones, se pueden crear oportunidades para
establecer conexiones basadas en los recuerdos

y apreciar las posibilidades que ofrecen en la
comunicacion familiar. De esta manera, se busca
valorar la memoria de una persona como una fuente
de relaciones afectivas, representaciones, identidades y
legado familiar.

[Fig. 12] Cottonbro Studio. (2020)
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[Fig. 13 y 14] Zobeida, Yesica y Fernando; Familia. Elaboracion propia.

USUARIO

A través de la experiencia personal y la revision de
literatura, se identifico una oportunidad para desarrollar
el proyecto centrandose en dos grupos de usuarios
clave:

1. Personas que padecen
enfermedad de Alzheimer.

2. Los grupos familiares
encargados de su cuidado.

La propuesta del proyecto se enfoca en los grupos
familiares que conviven con un miembro en etapas
tempranas de la enfermedad de Alzheimer. Estas familias
enfrentan desafios emocionales constantes debido a la
pérdida de memoria de su ser querido y buscan crear
nuevos momentos que les permitan resignificar sus
vinculos afectivos. El proyecto busca brindar apoyo

y recursos para ayudar a estas familias a enfrentar los
desafios emocionales y fortalecer su conexion con el
ser querido afectado por la enfermedad.
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PATRON DE VALOR

Durante el desarrollo del proyecto, se descubrio que

la terapia de reminiscencia, comunmente utilizada en
centros especializados en demencia, tenia un gran
potencial para recopilar recuerdos. Por esta razon,
nace una propuesta que traslada esta actividad desde
el entorno especialista-paciente, al hogar familiar. Esta
se enfoca en abordar temas relacionados a la memoria
de la familia, con el objetivo de rescatar vy registrar

los recuerdos mas significativos de la persona con
enfermedad de Alzheimer y su entorno familiar.

El valor del proyecto radica en crear interacciones que
involucran a personas con enfermedad de Alzheimer,
desde las posibilidades que les brinda su condicion,

en el dialogo familiar gue ocurre dentro del hogar.

Esto tiene un impacto emocional positivo tanto en la
familia, al presenciar cOmo su ser querido aun puede
comunicarse a traves de los recuerdos que atesora,
como en el propio enfermo, quien se reconecta con su
sentido de vida y se reencuentra con su entorno a traves
de estas conversaciones tan significativas.

[Fig. 15] Terentev, P. (2021)
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4 . ANTECEDENTES Y REFERERHNE



___ANTECEDENTES

1.
PLAN NACIONAL DE DEMENCIAS,
CHILE

En 2017 se creo el Plan Nacional de Demencias

con el proposito de abordar las demandas actuales
relacionadas con la demencia y el envejecimiento.

Este plan se centra en ofrecer soluciones y respuestas
que promuevan un cuidado continuo, eficiente y
efectivo, involucrando tanto a las personas afectadas
por la demencia como a sus cuidadores y entorno
cercano. Aunque el proyecto se encuentra actualmente
pausado, es importante reconocer su importancia en la
necesidad de impulsar proyectos publicos que aborden
este problema social, teniendo en cuenta no solo a

la persona enferma, sino también a su entorno. Sin
embargo, aun no se han establecido pautas precisas
para la atencion de personas con demencia en el
ambito de la salud publica, ni se han definido estandares
para la atencion en el sector privado.

Fuente: https://www.minsal.cl/wp-content/
uploads/2017/11/PLAN-DE-DEMENCIA . pdf

30



2. iSUPPORT FOR DEMENTIA

Este programa de capacitacion de la Organizacion
Mundial de la Salud brinda apoyo a los cuidadores

de personas con demencia, como el Alzheimer, y se
presenta como un manual de autoayuda dirigido a
familiares, amigos y seres queridos involucrados en el
cuidado. El objetivo principal es prevenir y reducir los
problemas de salud fisica y mental que los cuidadores
pueden enfrentar. El programa se adapta a contextos

y necesidades nacionales o locales, permitiendo a los
cuidadores elegir entre trabajar en todos los modulos y
lecciones de forma consecutiva o seleccionar las que
sean mas relevantes para su vida diaria. Las lecciones
incluyen lecturas breves, ejemplos descriptivos

y diversos ejercicios. Es importante reconocer la
importancia de tratar el cuidado de una persona con
Alzheimer en el hogar con la misma importancia que se
trata la enfermedad en si misma.

Fuente: https://www.who.int/publications/i/
item /9789241515863

___ANTECEDENTES
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___ANTECEDENTES

3. CENTRO KINTUN

El Centro Kintun es un centro diurno de apoyo
comunitario gestionado por la Municipalidad de
Pefalolén. Su principal objetivo es brindar una
intervencion integral en la salud fisica y psicosocial de
las personas que sufren de demencia, asi como en su
entorno. Su mision consiste en generar conciencia
sobre la situacion de aquellos afectados por el Alzheimer
y ofrecer apoyo a sus familias. Ademas de llevar a cabo
visitas domiciliarias, el centro ofrece capacitacion a

los familiares en el cuidado de sus seres queridos,
realiza evaluaciones y proporciona una amplia gama de
servicios. Es importante destacar que estos programas
son gratuitos y exclusivamente dirigidos a los residentes
de la comuna. El enfoque del centro en involucrar a

la familia en el cuidado y tratamiento es fundamental,
ya que reconocen que abordar el problema desde una
perspectiva integral mejora las posibilidades de generar
un cambio positivo y efectivo.

Fuente: https://www.instagram.com/
centrokintun/?hl=es
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4. PROGRAMA INDIVIDUAL DE
REMINISCENCIA PARA MAYORES
CON DEMENCIA RESIDENTES EN
UNA INSTITUCION

Este programa se centra en la creacion de libros de
memorias con el objetivo de estimular la reminiscencia
en pacientes de una institucion. Su proposito principal
es desarrollar una estrategia de intervencion efectiva
que mejore la vida de los pacientes con demencia. Estos
libros de memorias buscan fortalecer las relaciones
interpersonales al permitir a los pacientes recordar y
compartir experiencias pasadas con otros. Esto fomenta
la conexion emocional y social con sus seres queridos
y el personal de la institucion, lo cual contribuye a
mejorar su calidad de vida. Ademas, el programa busca
estimular la identidad de los pacientes, permitiéndoles
reconectarse con aspectos significativos de su vida

y sentirse valorados. Al reconocer la importancia de
trabajar la memoria en personas con enfermedad

de Alzheimer, este programa abarca desde las
emociones positivas hasta los aspectos terapéuticos,
proporcionando un enfoque integral.

Fuente: https://www.redalyc.org/articulo.
0a?id=349832325067
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__REFERENTES

5. KIT DE ESTIMULACION
COGNITIVA PARA ADULTO MAYOR

El Kit de Estimulacion Cognitiva es una herramienta
completa y efectiva diseflada para potenciar cinco
funciones cognitivas clave: visoconstruccion, memoria,
percepcion, atencion y concentracion. Este kit unico
incluye una bitacora especializada que permite registrar
el progreso semanal y visualizar los avances obtenidos.
De este referente se destaca su enfoque en brindar

un material compacto y facil de usar, lo cual resulta
especialmente beneficioso para las personas mayores
que presentan dafo cognitivo. Gracias a su disefio
intuitivo y portatil, proporciona la oportunidad de
trabajar en la estimulacion cognitiva en cualquier lugar,
sin depender de la presencia de un experto que los
acompane durante el proceso.

Fuente: https://www braintoys.cl/pages/compra-con-
sentido
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6. ABUELA, HABLAME DE TI

Libro abierto que guarda por escrito los recuerdos de
una abuela. Puede ser llenado de manera personal o
con la ayuda de un ser querido. En él, se enfatiza la
importancia de preservar la memoria de una persona
como un verdadero tesoro, destinado a ser heredado
por alguien que le guarda carifio. Cada palabra escrita
se convierte en un legado valioso, una conexion con
las raices y el paso del tiempo. Este referente destaca
que los recuerdos son fragmentos de vida que merecen
ser inmortalizados. A través de sus paginas, se revelan
historias que ofrecen lecciones de vida y valiosos
testimonios.

Fuente: https://www.familiam.cl/inicio/20-
abuela-hablame-de-ti-9788088430131.
html?gclid=CjwKCAiAheacBhBBEIWAItVO2x_
01Tzoh4D-gtS_

__ REFERENTES
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7. JUEGO TATA

Juego de mesa disefiado para crear una experiencia
enriguecedora para toda la familia, poniendo especial
énfasis en el papel fundamental de los adultos mayores
como lideres. El objetivo principal es fomentar el
intercambio de historias y vivencias, reconociendo

el conocimiento invaluable que poseen debido a su
amplia experiencia de vida. Este juego fortalece los lazos
familiares al permitir que los adultos mayores sean guias
y protagonistas en las conversaciones y actividades.

Su participacion activa promueve la comunicacion
intergeneracional y brinda a las generaciones mas
jovenes la oportunidad de aprender de la sabiduria y as
lecciones de vida compartidas por los mayores. Ademas
de ofrecer entretenimiento y diversion, este juego se
convierte en una herramienta para preservar y transmitir
el legado cultural y emocional de generaciones pasadas.

Fuente: https://repository.javeriana.edu.co/
handle/10554/50352
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8. iCONTEMOS UNA HISTORIA!

Este juego es uno de los materiales que entrega el
programa Chile Crece Contigo del Ministerio de
Desarrollo Social y Familia. Consiste en un juego de
cartas con imagenes gue fomentan la imaginacion

y permiten crear historias en familia. Su proposito es
estimular el lenguaje vy la imaginacion de los nifos.
Este material es gratuito y se entrega durante el control
de salud de los nifios de 3 anos. De este referente se
destaca la oportunidad de obtener un material fisico
de forma gratuita en establecimientos de salud publica,
que promueva la estimulacion cognitiva a través de una
actividad familiar.

Fuente: https://www.crececontigo.gob.cl/wp-content/
uploads/2016/04/Contemos-una-historia-1.pdf

__ REFERENTES

[Fig. 16] Elaboracion propia

Chile

Entrega
GRATUITA
en Control de
Salud de \os:

37



[Fig. 17] Elaboracion propia.

__REFERENTES

9. ALBUM FOTOGRAFICO FAMILIAR

Los albumes de fotografias capturan los recuerdos
visuales de momentos trascendentales en la vida.
Tomar las fotos, revelarlas, seleccionarlas y organizarlas,
supone una intencionalidad al presentar las memorias
de una manera especifica. Al crear estos albumes, nos
comprometemos a revivir esos momentos y tomamos
decisiones sobre como queremos hacerlo (Pezzola,
2021). De esta tradicion cultural se destaca la versatilidad
de los albumes de fotos como una herramienta para
preservar recuerdos, permitiendo su manipulacion,
edicion, agrupacion por fechas o eventos, y la creacion
de una linea de tiempo, entre otras posibilidades.
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5. METODOLOGIA PROYECTUAL



El proyecto se llevo a cabo bajo la metodologia de
Design Thinking, el cual se concentra en entender las
necesidades reales de los usuarios y entregarles una
solucion (Design Thinking, 2017.).

Esta metodologia consta de 5 fases no lineales, ya que
se organizan bajo el concepto de proceso iterativo, lo
que permite ir y volver las veces que sean necesarias
para lograr mejorar la propuesta durante del desarrollo
del proyecto. Estas 5 fases son: empatia, definicion,
ideacion, prototipado y testeo.

SEMINARIO DE TITULO
(AGO-SEPT-0CT-NOV-DIC]

Identificar los Analizar las repercusiones
problemas que surgen emocionales que experimenta
en el circulo familiar  tanto la persona enferma como
cuando un integrante sy familia debido a la pérdida de la
tiene enfermedad de  memoria.
Alzheimer.

IOV: Cruce de informacion
IOV: Sistematizacion  recabada a través de nueva
de informacion literatura, de la experiencia
recabada de la personal y de la aparicion de
revision de literatura  nuevos referentes. Bajada de
y lainvestigacion de  acercamientos y elaboracion de
antecedentes. propuesta de disefio.

EMPATIA DEFINICION IDEACION PROTOTIPADO

Desarrollar el disefio

de prototipos que guien
actividades de reminiscencia
para testear la propuesta del

IOV: Creacion de prototipos y
validacion con expertos para
corroborar su implementacion
en personas con demencia.

TALLER DE TITULACION
[(MAR-ABR-MAY-JUN-JUL]

TESTEO

Testear el prototipo
final en personas

con enfermedad de
Alzheimer y su circulo
familiar.

IOV: Testeo con
familias, validacion del
disefio mediante el
analisis de los hallazgos
obtenidos al revisar el
uso e interaccion con el
prototipo y evaluacion
de la experiencia

a traveés de una
entrevista final con los
participantes.

[Fig. 18] Proceso de disefio. Elaboracion propia

___METODOLOGIA PROYECTUAL

TESTEAR
PROTOTIPAR
|DEARJ
DEFINIR

BWPAﬂEéi\’/////J

[Fig. 19] Proceso de disefio
Elaboracion propia.
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La fase de empatia comienza con la comprension

de las necesidades de los usuarios. En el caso de

este proyecto, se inici¢ identificando los problemas
generales asociados a la enfermedad de Alzheimer,
como dificultades economicas, sociales, emocionales,
fisicas, entre otros, tanto para las personas que padecen
la enfermedad como para los familiares encargados

de su cuidado. Esta comprension se logro a traves

de la revision de literatura cientifica, el analisis de
antecedentes relacionados con la resolucion de estas
problematicas y la experiencia personal de tener un
familiar cercano con Enfermedad de Alzheimer. A partir
de ahi, se enfoco la investigacion hacia problematicas
mas especificas y concretas.

En la fase de definicidn, se realizd un analisis exhaustivo
de la informacion recopilada en la etapa anterior, con el
objetivo de identificar datos valiosos que sean relevantes
para la propuesta de disefio. En este caso, se llevo a
cabo un analisis de las repercusiones emocionales

de los usuarios, lo cual permitio establecer el ambito
especifico que se abordara en el proyecto: la pérdida de
memoria y las consecuencias emocionales y materiales
que afectan al grupo familiar.

La tercera fase de ideacion tiene como objetivo
proponer opciones. Se recomienda evitar quedarse
con la primera idea y abstenerse de emitir juicios de
valor. En esta etapa, se aprovecho el levantamiento

de informacion y el surgimiento de nuevos referentes
trabajados en las fases anteriores para desarrollar ideas
concretas para la propuesta material del proyecto.

Se definio la formulacion del proyecto y se logro

un acercamiento a la propuesta final. Ademas, se
establecieron colaboraciones con una institucion
especializada en el tratamiento de distintas demencias y
se ided un proceso de prototipado, testeo y validacion.

La cuarta etapa de prototipado se centra en materializar
las ideas y convertirlas en realidad. Durante esta fase,

se trabajo en el disefio del material propuesto, creando
diversos prototipos enfocados en guiar actividades de
reminiscencia. Finalmente, se llevd a cabo la prueba del
tercer prototipo, el cual cumplid con las condiciones
minimas viables previamente validadas por expertos en
el tema.

La quinta y ultima etapa es la de testeo, donde se llevo a
cabo la validacion del prototipo final a traves de pruebas
directas con los usuarios, gue incluyeron a personas con
enfermedad de Alzheimer y sus familiares. Se realizaron
tres reuniones por familia, durante las cuales se les
informo sobre el proyecto, se les invitd a participar en la
prueba del material y se llevo a cabo una entrevista final
para recopilar posibles comentarios y retroalimentacion
para luego generar conclusiones finales.
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6. DESARROLLEC DEL PROYE STl



6.1
FASE DE EMPATIA

Como se menciono al comienzo del documento, la
motivacion personal para abordar este tema radica

en la experiencia personal de tener un ser querido
cercano afectado por la enfermedad de Alzheimer.
Siempre ha sido un incentivo trabajar y poder conectar
mi experiencia con la de otros que estan pasando por
situaciones similares, ya que el conocimiento directo
de la enfermedad aporta una perspectiva valiosa al
momento de considerar las necesidades del publico
objetivo.

A pesar de ello, fue importante buscar la mayor cantidad
de informacion disponible sobre el tema y reconocer
que la experiencia personal es un valor adicional, ya que
si bien puedo empatizar con la realidad que rodea a la
enfermedad, no puedo apropiarme de las experiencias
de otras familias. Por o tanto, en esta fase, el principal
objetivo fue investigar los temas de enfermedad,
memoria y familia, y comprender coOmo se entrelazan
entre si, buscando obtener una comprension mas
amplia de su convergencia y dinamica.

Comence investigando desde diversas perspectivas
cientificas, psicologicas y sociales para identificar los
desafios que surgen en el ambito familiar cuando un
miembro padece la enfermedad de Alzheimer.

Se plantearon interrogantes como: ;Como afecta la
enfermedad al funcionamiento cognitivo? ;Cual es su
impacto a nivel mundial y en Chile? ;Cuales son los
enfoques de tratamiento? ;Como afecta a las familias?
;Como impacta a las personas que la viven de cerca
esta enfermedad? ;Qué reflexiones existen sobre la
pérdida de memoria?

La revision bibliografica me permitio recopilar
informacion general sobre las preguntas planteadas y
genero inquietudes que me motivaron a continuar el
proyecto centrandome en el ambito de la pérdida de la
memoria como interes principal.
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De esta manera, basandome en los datos recopilados
a traves del levantamiento de informacion, decidi
continuar el proceso de investigacion con estos tres
puntos base que serian claves al elaborar una
propuesta de disefio:

1. La persona con enfermedad

de Alzheimer, en las primeras
instancias, experimenta un
constante sufrimiento al darse
cuenta de que su memoria se
deteriora, lo que le genera una
serie de problemas en el ambito
emocional.

2. La familia sufre al presenciar
las pérdidas de memoria de su ser
querido, porque con ella se van

todas las memorias de la persona.

3. La falta de conocimiento sobre
coOmo comunicarse con una persona
con enfermedad de Alzheimer
afecta la interaccidon cotidiana
entre personas con EA y sus
familiares.

44



0.2
FASE DE DEFINICION

A partir de los tres puntos mencionados anteriormente,
se inicid un proceso de investigacion y reflexion en
profundidad sobre la relacion que existe entre el
Alzheimer, la pérdida de memoria y la experiencia
familiar durante el curso de la enfermedad.

La investigacion se encontrd con dos nuevos referentes
que resultaron fundamentales para la continuacion

del proyecto. Al vincular estos referentes con o
previamente investigado, surgieron nuevas preguntas

e informacion relevante que permitieron comenzar a
pensar en una propuesta de disefio mas especifica.
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DIARIO DE VIDA

Para contextualizar, mi abuela Zobeida comenzo a
experimentar sintomas de Alzheimer mucho antes de
recibir un diagnostico oficial de la enfermedad. Como
familia asumimos que habia estado viviendo con esto
durante un tiempo antes de buscar atencion medica.
La doctora que evaluo su caso llego a la conclusion
de que mi abuela era consciente de lo que le estaba
ocurriendo y que habia intentado ocultarlo, buscando
soluciones por si misma para evitar preocupar a los
demas con respecto a su condicion.

Afios después de tener el diagnostico, descubrimos

un diario de vida que pertenecia a mi abuela y que

fue escrito en el momento en el que creemos que los
sintomas de la enfermedad comenzaron a aparecer. Al
inicio y al final de este diario, se evidencia la intencion
que tenia mi abuela al regalarlo y aseqgurarse de que
fuese heredado por la familia.

Al analizar este diario, se pueden identificar dos tipos de
escritos a lo largo de sus paginas:

- En algunos relata las cosas buenas que le sucedian dia
a dia.

- En otros reflexiona sobre sus sentimientos y
emociones en relacion a lo que le estaba pasando.

[Fig. 20 y 21] Diario de vida. Elaboracién propia
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"12 de Febrero: Me puse de acuerdo
con Monica y Yola para jugar canasta
en Penablanca, lo pasamos muy
entretenidas toda la tarde y parte
de la noche. Yo para variar perdil,
es el lugar que mas me acomoda’en

el juego’.- Estaba mas perdida que
de costumbre, y mis contendoras me
advirtieron que si segula asl, ya no
me tomarlan en cuenta para jugar,
[me jubilarian]. Que pena me daria,
pero debo ir asumiendo todo lo que
me pase. ja-ja-ja la vida es asi.”
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“12 de Junio 2015: Confirmacion

de Gabrielita en Santiago: La
ceremonia fué muy bonita y emotiva
y hubo un momento que me cayeron
unos lagrimones, al pensar que ella
se ha comprometido con el Sefor sin
que nadie se lo pidiera, siendo 1la
unica, con Matlas que no se rien de
mi por la fe grande que tengo en
Dios nuestro Padre. -

La emocion mas grande la tuve
cuando ella me llamd por teléfono
para pedirme que fuera su madrina,
sin pensar ella que quizas no pueda
estar con ella muchos anos mas. -

Yo quiero creer que ha sido el
mismo Senor el que la ha guiado en
su eleccidn y que siempre estare
muy cerca de ella desde donde me
encuentre. Le ruego al Senor que la
bendiga y que la gule por el camino
de la Fe.-"
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“A partir de este hecho mi vida

ha cambiado totalmente: tengo muy
mala memoria y la vida se me hace
mas dificil. Gracias a Dios que
tengo un esposo muy bueno, no sé
qué habria hecho sin el cuidado que
me tiene. Yo soy ahora la ninita de
la casa, que no puede estar sola

ni salir sola. Soy muy regalona y
lloro por cualquier cosa que me
pase, estoy muy sensible. No sere
nunca mas la persona inteligente y
responsable de antes, y que nada le
produce temor. Hoy mi apoyo es mas
que nunca el senor: mi Dios.”
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Al leer las palabras de mi abuela y asociar su relato

con la informacion obtenida en de la revision de
literatura, resulta evidente que en su diario de vida

se refleja una necesidad propia de las personas que
padecen esta enfermedad. Para ella, escribir era una
forma de preservar los buenos momentos, expresar
sus sentimientos con respecto a lo que le estaba
sucediendo y testimoniar su proceso, entre otras cosas.

La forma en que mi abuela afrontd sus emociones
durante esa etapa de su vida me llevo a reflexionar sobre
la experiencia del Alzheimer desde la perspectiva de la
persona que lo vive, y como se puede ayudar a trabajar
las emociones durante la aparicion de los primeros
sintomas de la enfermedad.
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recuerdos
de una familia feliz

Zobeida Gaete Jofré

"RECUERDOS DE
UNA FAMILIA FELIZ”

"Recuerdos de una familia feliz" es un libro que mi
abuela escribio en el aflo 2006. Se trata de una especie
de autobiografia que relata la historia de ella y la de la
familia, y fue creado con la intencion de testimoniar

su vida para regalarla a sus seres queridos. En sus
paginas, ella habla de su nifiez, de su primer amor, de
su matrimonio, de sus hijos, nietos, y otros momentos
significativos de su vida.
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Tras el fallecimiento de mi abuelo, Hugo Fernando Leal,
quien era esposo y cuidador principal de mi abuela en
ese momento, ella experimento diversas dificultades
cognitivas debido a la situacion que estaba atravesando.
El velorio, el funeral, las caras desconocidas, el ruido,

la interrupcion de su rutina y la ausencia de mi abuelo
generaron una gran confusion para el estado de su
enfermedad.

Dias después, como familia estabamos reunidos en

el living de la casa cuando mi hermano llego con el
libro y comenzo a leerlo en voz alta. Todos nosotros
estabamos atentos, escuchando cada palabra. Cuando
llegO a la parte que narraba el inicio del pololeo entre mi
abuela y mi abuelo, algo inusual sucedio. Mi abuela, que
habia permanecido en silencio durante todo ese tiempo,
comenzo a llorar de emocion. De repente, ella tomo

el control de la conversacion y comenzo a contar la
historia. Durante unos minutos, pudimos encontrarnos
nuevamente con la Zobeida que conociamos: lucida,
feliz y protagonista de la conversacion.

Al analizar lo sucedido, me surge la pregunta de

como mi abuela pudo pasar de estar tan confundida

a recordar con tanto detalle su propia historia. Esto
despierta un interés en la posibilidad de acceder a los
recuerdos de las personas a traves de ciertos estimulos
desencadenantes, con el fin de generar momentos de
lucidez durante el curso de la enfermedad. Me planteo
la posibilidad de utilizar estrategias que permitan
explorar y conectar con esos recuerdos, brindando

asi momentos de claridad y conexion emocional a las
personas afectadas por la enfermedad de Alzheimer.
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Ambos sucesos fueron referentes importantes

que guiaron las decisiones de disefio tomadas
posteriormente en el proyecto. Del diario de vida,
me inspira la solucion que mi abuela encontrd

para abordar la necesidad de relatar su proceso vy la
motivacion que sentia al pensar en que este material
seria heredado por su familia. Ella percibia que su
experiencia y reflexiones tenian un valor significativo
para sus seres queridos. Por otro lado, del momento
con el libro destaco la interaccion generada a traves
del momento de lucidez desencadenado por la
lectura de su historia, el didlogo que surgio entre
nosotros y la felicidad que experimentamos como
familia al presenciar esos momentos.

Impulsado por la informacion recopilada y el analisis
de estos referentes, decidi que el disefio a futuro
debia lograr cuatro objetivos:

_Reunir a la familia a través de
una conversacion basada en los
recuerdos.

_Generar momentos de lucidez en
las personas con enfermedad de
Alzheimer.

_Dejar un testimonio de la
situacion.

_Ser adaptable a diferentes temas.

___DESARROLLO DEL PROYECTO / DEFINICION

[Fig. 22] Zobeida. Elaboracién propia
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VOLVER A LA INVESTIGACION

En la necesidad de comenzar una busqueda de
informacion sobre como estimular los recuerdos en
personas con enfermedad de Alzheimer descubri la
Terapia de Reminiscencia.

Como se menciono previamente en el marco teorico,
la terapia de reminiscencia es una forma de terapia no
farmacologica que implica que las personas compartan
y hablen sobre su pasado, activando asi memorias
significativas en sus vidas (Afonso et al.,, 2010). Esta
terapia se basa en la discusion de esos recuerdos y
experiencias pasadas utilizando preguntas y objetos
como desencadenantes de recuerdos (Péerez Saez,
2020). Es una gran opcion de tratamiento para adultos
mayores con EA, pero generalmente se desarrolla

en centros especializados en demencia a traves de
profesionales que sepan como desarrollarla.

Al considerar que a través de la terapia de reminiscencia
se pueden generar resultados como los que yo
experimenté con mi familia, me di cuenta de que si

se pudiera llevar esta terapia al hogar, otras familias
podrian vivir una experiencia similar. Esta terapia brinda
la oportunidad de generar conversaciones con personas
que padecen demencia, abordando temas que no les
resulten dificiles de manejar, como o son sus recuerdos.
Por esta razon, se decidio enfocar el proyecto en la
creacion de instancias de terapia de reminiscencia en
el hogar, ya que es alli donde puede tener un impacto
mas significativo para todo el entorno familiar.
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6.3 ,
FASE DE IDEACION

MI MEMORIA EN LA TUYA,
TU MEMORIA EN LA MIA

Al iniciar la etapa de ideacion para la propuesta de
disefio, tenia claro mi objetivo: llevar la terapia de
reminiscencia al hogar como una actividad familiar y
preservar el registro de lo recopilado para contribuir al
patrimonio material de la familia.

Con esto en mente, comence a buscar informacion
sobre como se lleva a cabo este tipo de terapia.
Investigué a través de videos, paginas web, literatura
cientifica, revistas médicas y otros recursos disponibles.
Encontré diversos materiales de reminiscencia que
utilicé como referentes para mi propuesta, pero note
que los formatos no eran muy amigables para los
adultos mayores y que los temas de recopilacion de
informacion eran limitados. Ademas, noté que se
enfocaba mas en la "'memoria historica” que en la
historia personal de cada individuo.

A partir de estas observaciones, llegué a la conclusion de
que mi propuesta debia centrarse en la historia personal
de la persona con Alzheimer, y por consiguiente, en la
historia familiar.

Finalmente, se determind que la propuesta consistiria en
un sistema de recopilacion de memoria que, a través de
herramientas inspiradas en la terapia de reminiscencia,
permitiria rescatar y registrar los recuerdos de personas
con enfermedad de Alzheimer en etapas tempranas

o intermedias, desde su hogar y sin necesidad de la
presencia de un experto en el tema.

Gracias a los primeros acercamientos, tenia claro que el
disefio debia ser inclusivo, pero a la vez poder ahondar
en la historia de cada persona. En este momento, me di
cuenta de que necesitaba ampliar mi perspectiva mas
alld de mi experiencia y la de mi familia.

Por lo tanto, decidi buscar colaboracion con centros
especializados en demencia, con el objetivo de
acercarme a familias que tuvieran un miembro con
Alzheimer y, al mismo tiempo, validar mi propuesta
con expertos en el campo. Esto me permitiria obtener
diferentes puntos de vista y enriquecer el disefio del

proyecto.
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[Fig. 23] Bostanci, M. (2019)

ANTICIPACION A LA
PROPUESTA FORMAL

Inspirada en los distintos referentes que reuni desde un
principio, mi idea era hacer un “kit de reminiscencia’,
inspirado en las clasicas cajas de recuerdo.

En esta caja, se podran alojar los objetos
desencadenantes, un instructivo que contenga
conceptos claves y recomendaciones para llevar a cabo
la terapia, y un cuaderno gue guie las conversaciones y
permita registrar los recuerdos que surjan de ellas.

Si bien es imposible abarcar los deseos de todas las
familias, se puede explorar la vida de una personas a
traves de palabras, frases, olores, texturas, canciones,
descripciones, festividades, fechas y mas. Estos
elementos nos permiten descubrir experiencias unicas,
ya que la vivencia asociada a cada uno de ellos siempre
difiere entre individuos, generando narrativas traducidas
en archivos personales unicos e irrepetibles.
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Inspirado en las guias de reminiscencia recuperadas
de recursos disponibles en la web, disefié el cuaderno
para incluir diversas actividades que guien un relato
en torno a la experiencia de vida de cada individuo.
Con el objetivo de facilitar el proceso de recordar para
la persona afectada, el cuaderno se divide en cuatro
secciones que representan distintas etapas de la vida:
infancia, adolescencia, adultez y vejez.

Esta estructura permite recopilar la informacion de
manera mas organizada y seguir una linea temporal
coherente. Ademas, el cuaderno se convierte en un
valioso soporte autobiografico, abarcando desde el
nacimiento hasta la actualidad de la persona.

___DESARROLLO DEL PROYECTO / IDEACION

Fuente: https://www.intras.es/

Fuente: https://www.kernpharma.com/es

Fuente: https://www javeriana.edu.co/mentalpuntodeapoyo/wp-content/uploads/2021/05/Cuadernillo-
reminiscencia.pdf
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TRABAJO COLABORATIVO
CON CENTRO KINTUN

El Centro Kintun, mencionado anteriormente, es un
centro diurno comunitario enfocado en el tratamiento
de las demencias, ubicado en la comuna de Pefalolén.
En él participan cerca de 104 familias las cuales pueden
optar por los distintos servicios que tienen en pos del
acompafamiento y tratamiento tratamiento de esta
enfermedad. Con el objetivo de obtener apoyo para la
validacion del proyecto, decidi visitar personalmente

el Centro Kintun. Mi intencion era presentarles mi
propuesta, compartir mi interés en el tema y expresar
mi motivacion por colaborar con ellos.

Al llegar al Centro, tuve la fortuna de encontrarme
directamente con Trinidad Callejas, la directora.
Rapidamente le expliqué mi idea de colaborar con la
institucion en el marco de mi proyecto de titulo,

y ella me invitd a su oficina para conversar en detalle.
Inicialmente, Trinidad me menciono® que no estaban
aceptando mas tesistas debido a preocupaciones
relacionadas con el uso del tiempo y la informacion
de las familias, sin recibir nada a cambio. Sin embargo,
al contarle que mi proyecto se enfoca en familias con
miembros que padecen de enfermedad de Alzheimer,
que mi motivacion se basaba en mi propia experiencia
familiar y que las personas que participarian en el
estudio obtendrian beneficios de la experiencia, acepto
colaborar conmigo.

___DESARROLLO DEL PROYECTO / IDEACION

Le mencioné que necesitaba la validacion del equipo de
expertos en terapias no farmacologicas centradas en la
estimulacion cognitiva, asi como también, el contacto
con familias dispuestas a participar en el testeo de mi
propuesta. Le conte que las familias participantes se
quedaran con todos los materiales proporcionados.
Ademas, como parte de mi enfoque es lo colaborativo
y lo social, desde un principio le ofreci, que si esto
funcionaba bien, podia donar al centro un ejemplar del
material con todo lo necesario para replicarlo, con la
esperanza de que pueda llegar a mas familias en caso
de ser exitoso. Al terminar la conversacion concluimos
que nos veriamos nuevamente luego de un mes para
presentarle una propuesta fisica del material.

[Fig. 24] Centro Kintun. (2023)
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0.4
FASE DE PROTOTIPADO

___DESARROLLO DEL PROYECTO / PROTOTIPADO

PRIMER PROTOTIPO

La propuesta anteriormente descrita se materializd en
un primer prototipo que constd de una caja de carton,
4 bolsas tipo saco, un mini libro con recomendaciones
para realizar la terapia y un cuaderno de tamario V2 carta
con preguntas y actividades.

La caja fue concebida como una idea central a lo largo
del desarrollo del proyecto, ya que permite contener
elementos relacionados con la historia personal de
cada individuo, actuando como una caja autobiografica.
Las 4 bolsas llevaban los nombres de cada seccion

del libro, facilitando la recopilacion y organizacion de
los objetos relevantes al trabajar con el cuaderno. El
instructivo ofrecia una serie de recomendaciones sobre
como llevar a cabo una terapia de manera efectiva,

asi como consejos para establecer una comunicacion
adecuada con personas que padecen enfermedad

de Alzheimer. El cuaderno, por su parte, presentaba
preguntas relacionadas con las experiencias de vida,
recuerdos, gustos y actividades favoritas, entre otros
temas pertinentes.
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[Fig. 25, 26, 27, 28] Archivo digital del cuaderno de reminiscencia
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[Fig. 29, 30, 31, 32] Instructivo de reminiscencia. (2023).
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REUNION CON TRINIDAD

Despues de un mes transcurrido, tuve una reunion con
Trinidad para mostrarle mi primer acercamiento a la
propuesta. En lineas generales, le parecio un muy buena
acercamiento pero me sefald algo importante que No
me habia cuestionado.

Hasta ese momento, proponia que los cuidadores

o familiares fueran los responsables de registrar la
informacion recopiladar. Sin embargo, Trinidad me
indico que en las primeras etapas de la enfermedad,
algunos pacientes son capaces de escribir, dibujar o
realizar otras actividades. Por ende, si brindaba la opcion
de que la persona trabajara el material por si misma,

en caso de que pudiera hacerlo, se podria promover

un trabajo cognitivo mas completo, aprovechando no
solo el recuerdo, sino tambien otras habilidades como
la escritura, la asociacion de conceptos, la transcripcion
de ideas, entre otros. Por lo tanto, el material debia ser
mas interactivo y ofrecer mas posibilidades para trabajar
segun las diversas capacidades que puedan tener las
personas con Alzheimer.

Con las nuevas ideas claras, Trinidad me invito a
presentar el material redisefiado en una reunion con
todo el equipo del Centro Kintun. Con la intencion

de obtener la retroalimentacion de quienes trabajan
directamente con personas con demencia, ya que ellos
poseen un mayor conocimiento en el tema.
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SEGUNDO PROTOTIPO
*EVALUACION CON EXPERTOS

Después de incorporar las sugerencias de Trinidad

en el cuaderno de reminiscencia, me dirigi al Centro
Kintun para presentar el proyecto y el material de
reminiscencia. Una vez alli, fui invitada a participar en
una reunion con todo el equipo para compartir mi idea
y hablar de la relevancia de conectar el proyecto con

el centro. El material fue muy bien recibido, y todos

me brindaron su apoyo, reconociendo el potencial que
tenia para las familias ser implementado desde el hogar.
Discutimos sobre las posibles candidatas para participar
en el testeo y les dejé el material para que, durante la
semana, tuvieran tiempo de revisarlo con tiempo vy asi
tener una correccion mas completa.
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[Fig. 33 y 34] Redisefio del cuaderno de reminscencia.
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[Fig. 35y 36] Redisefio del cuaderno de reminscencia.
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Una semana después, regresé para recoger el material
y escuchar el feedback del equipo. Me reuni con
Valentina Vega, terapeuta ocupacional del centro y ella
me proporciono los comentarios generales a mejorar,
que se resumieron en cuatro puntos que fueron claves
para el nuevo material. Estos se centran en comprender
que es un material que va a ser utilizado paor adultos
mayores, por lo que tiene que funcionar para ellos, y

a la vez motivarlos a trabajarlo.

1. Agrandar el cuaderno.

2. Usar un mayor tamafno de fuente y elegir una
tipografia con serif.

3. Guiar mas las respuestas a través de los
espacios en blanco. Es decir, diversificar las
posibilidades utilizando listados, conceptos,
casillas de texto, entre otros.

4. Que el prototipo final sea mas atractivo
visualmente y que tenga una mejor calidad, ya que
esto podria captar la atencidon de las personas vy,
a su vez, motivarlos a trabajar en él.
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CONSTRUCION DE LA
IDENTIDAD GRAFICA

Como se menciono anteriormente, el material
presentaba un buen enfoque en cuanto a su contenido,
ya que abordaba temas relevantes y ofrecia actividades
interesantes. Sin embargo, se identifico la necesidad

de mejorar los aspectos graficos para garantizar una
mejor legibilidad para los adultos mayores y hacerlo mas
atractivo para motivar su uso.

En ese momento, el disefio grafico del libro era sencillo
y limpio, para no dificultar ni distraer durante su uso.

Sin embargo, habia elementos especificos que buscaban
transmitir una intencion particular. Por ejemplo, se optd
por una estética antigua, con intervenciones tipo collage
y fondos que sugieren la presencia de otros materiales.
La idea principal detras de estos elementos era inspirar

a las personas a trabajar en el libro de manera creativa,
interviniendo con colores, rayando o pegando

objetos significativos.

Siguiendo esta linea y teniendo en cuenta las
correcciones realizadas, decidi potenciar esta estética.
La identidad que deseaba darle a este material era la de
una caja de recuerdos, con toques vintage o antiguos,
dando a entender que cualquier cosa que se signifique
algo para la persona puede ser un recuerdo valioso
digno de estar en el libro.

El elemento principal del proyecto es el Ginkgo Biloba,
una planta que, en la medicina natural, esta muy
relacionada con la mejora de la memoria. Utilizar esta
como simbolo de la memoria, envejecida pero valorada,
es una metafora que refleja el proyecto en si. Representa
algo antiguo y desgastado, pero que aun se guarda por
el valor que tiene.

En cuanto a la grafica que rodea al libro, se decidio
optar por elementos que transmitieran la sensacion de
un libro de recuerdos. Se utilizaron imagenes recortadas,
elementos “pegados” y diversas fotos de objetos, con el
fin de invitar a las personas a trabajar en el libro de esa
manera. Esta estética pretende fomentar la creatividad

y la personalizacion del cuaderno de reminiscencia,
permitiendo que cada individuo lo haga suyo vy refleje
en él su propia historia y recuerdos.

Segun la guia "Hacer que el texto sea legible: disefio
para personas con vision parcial” de Arditi, A. (1999),

en adultos mayores se recomienda el uso de fuentes
estandar serif, ya que son facilmente reconocibles. El
tamano de letra debe ser de al menos 16 puntos y el
texto debe tener el mayor contraste posible. Teniendo
en cuenta estos puntos, se selecciono la tipografia
“Spectral” en tamafio 16 para el material, ya que al ser
una fuente serif, aporta legibilidad y se alinea con la linea
de una apariencia antigua.

Inicialmente, el tamario del libro y del instructivo era de
media hoja carta apaisada, pero se decidid cambiarlo

a un formato de 16 cm de ancho x 24 cm de alto,
inspirado en el tamafo de una libreta estandar.

En cuanto a la paleta de colores, se optd por tonos
neutros con el objetivo de evitar estereotipos
relacionados con el género, ya que los adultos mayores
se pueden dejar influenciar por ellos, pero tambien para
no agregar mucha informacion, ya que el uso de las
imagenes ya era bastante.

[Fig. 37] Ginkgo Biloba
Elaboracion propia
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[Fig. 38] Moodboard de inspiracion para la identidad gréfica. Elaboracion propia

Tipografia:
Spectral nro 16
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TERCER PROTOTIPO - FINAL

Tras incorporar todas las correcciones identificadas en los
dos prototipos anteriores, se desarrolld un tercer y ultimo
prototipo que integraba todos los elementos necesarios
para aprovechar al maximo la capacidad del material.

Se perfeccionaron los detalles graficos, se produjo un
material de mejor calidad y se crearon las tres cajas que
luego fueron sometidas a prueba.

Para lograrlo, se imprimio el cuaderno y el instructivo en
un plotter, se adquirieron cajas de tiendas de regalos y se
compraron 12 bolsas de yute. Me encargué de cosery
empastar tanto el instructivo como el libro.

El resultado final superd las expectativas al reflejar de
manera efectiva el proceso de disefio y mejora a lo largo
del proyecto. La estética y los materiales utilizados son
coherentes con la identidad buscada, y logran captar la
atencion visual de manera atractiva. El objetivo de crear
una caja de recuerdos se cumplio satisfactoriamente, ya
que el producto final invita a ser atesorado y valorado
como un verdadero tesoro de memorias.

4



___ DESARROLLO DEL PROYECTO / PROTOTIPADO

72



___ DESARROLLO DEL PROYECTO / PROTOTIPADO

73



Cuaderno de reminiscencia.
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Cuaderno de reminiscencia.
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Instructivo de reminiscencia.
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0.5
FASE DE TESTEO

Después de completar el prototipo final, el centro me
proporciono los contactos de las personas interesadas
en participar en el testeo. Este proceso consistio en

tres encuentros. En el primer encuentro el objetivo fue
conocer a la familia con quién se iba a trabajar.

En este, les expliqué en qué consistia el proyecto, les
entregué el material y les di una vision general de como
utilizarlo. También se leyo el consentimiento informado
y coordinamos las fechas para los siguientes encuentros.
Personalmente, esta reunion fue fundamental para
establecer confianza y conexion con las personas a
trabajar, con el fin de que comprendieran plenamente el
proposito y origen del proyecto.

En el sequndo encuentro, inicialmente tenia la intencion
de observar el funcionamiento del material en persona
durante su uso. La idea era visitar los hogares y participar
en las actividades para presenciar las interacciones,
grabar y tomar notas que pudieran contribuir a la
reflexion y validacion del disefio. Sin embargo, despues
de considerarlo, se decidio que mi presencia no era
obligatoria y que se podia reemplazar por videos, fotos
O grabaciones proporcionadas por los familiares. La
presencia de una persona desconocida que estuviera
grabando la situacion podria incomodar y afectar la
interaccion de la persona, alterando los resultados

del testo. Ya que al ser alguien ajeno, podria generar
desconfianza al abordar ciertos temas personales.

Finalmente, se acordo que el sequndo encuentro
consistiria en recoger el material para analizarlo desde
mi casa y recopilar fotos para luego devolverlo.

Aproximadamente un mes después, en el tercer y ultimo
encuentro, devolvi el material después de revisarlo y
realicé una breve entrevista con los cuidadores que
participaron en el proceso de prueba. El objetivo de esta
conversacion era obtener una idea de su experiencia
con el material, saber como se sintieron, si consideraron
que aportaba algo, qué cambios podrian sugerir y
recopilar comentarios generales.

PARTICIPANTES:

Rosa
Maria Jesus
Maria Ineées
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MARIA JESUS

Desde el principio me puse en contacto con Luz
Maria, la hija de Maria Jesus, para su participacion en
el proyecto. Las visité en su casa y desde un comienzo
ambas estaban entusiasmadas por participar y trabajar
en el material, incluyendo a los demas miembros de

la familia que viven con ellas. La recopilacion de los
objetos significativos resultd muy beneficiosa para
discutir temas importantes, ya que incluia el certificado
de matrimonio, el primer contrato de trabajo, el
pasaporte y numerosas fotos que abarcaban toda

la historia de vida de Maria Jesus.
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Maria Jesus se encuentra en una etapa inicial de
Alzheimer, lo que significa que aun tiene muchas
oportunidades para trabajar con el material en
general. En mi segunda visita, Luz Maria me conto
que durante todo el tiempo que tuvieron para
trabajar con el material, habian llevado a cabo estas
actividades en familia y que, aungue ella participaba

siempre, no siempre era quien dirigia la conversacion,

dandole espacio a otros miembros de la familia para
hacerlo. Quedaron muy contentas con los resultados
obtenidos, especialmente por la posibilidad de
conservar todo en algo dedicado especificamente a
la historia de vida de su madre, algo que consideran
extremadamente valioso.
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Dibuja o describe tu espacio favorito de la casa.

Escribe las recetas de tres de esas comidas para
prepararlas

Receta’lz 6@705{@”06.

Ingredientes: . Horina
'20(30\\\(_‘; C()Q‘\(‘\Q (e A ’("(l
2 YNONYEca.

? POWO da horreay

o d O‘C&\:k,c, par e Meny
Preparacion: ;

s LovaAder o . \(WQV\h(‘J Cov; £
PO de hovneof, W&Lf)a\,
derce®( \a ronteeca, aGeGy
&\ zapalle y rcvo\be{ basta fomay
Una Moca Nomegenia
e ,coftat, en beulos G

Cret = ZEivil CO\\\QV\*QS

10
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“A ml1 me gustd mucho
porque aprendl y conocl
detalles de la historia
de mi mama que yo no
conocla. Por ejemplo,

Yo no sabla como ella
conocid a mi papa.

Yo no lo sabla hasta

ayer que lo conversamos.”

Basandome en la entrevista y en nuestras
conversaciones ese dia, puedo concluir que la
posibilidad de tener este material emociona mucho a
la familia. Aunque siempre han sido una familia unida,
no habian tenido oportunidades especificas para hablar
sobre los recuerdos de Maria Jesus, especialmente
ahora que saben de su enfermedad. Verla participar en
una conversacion, compartir sus mejores recuerdos

y recordar detalles que nadie conocia resulta muy
gratificante para la familia que convive con ella.

___DESARROLLO DEL PROYECTO / MARIA JESUS

"Pude encontrar la foto de una
abuela a la que yo no conocla de
cara. Nunca habla visto esa foto,

no sabla que existlia. Eso me
provoco mucha felicidad.”

“Que bueno que tengo la
oportunidad de esto, de tener
este material.De haber podido

desarrollar esto”

“"Para mis hijos es super
interesante conocer la historia
de su vida..”

“No hablamos tenido estas
instancias. Nunca se nos hablia
ocurrido sentarnos a conversar
respecto a su historia, contada

por ella misma.”

Luz Maria,

2023.
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ROSA

En el caso de Rosa, mantuve una comunicacion
constante con su hija Marisol, quien desde el principio
se mostro emocionada por el proyecto. Le encanto la
idea de crear un testimonio de la vida de su madre y
colaborar en la construccion de este junto a sus hijas. A
pesar de que Rosa se encuentra en una etapa inicial de
Alzheimer, su deterioro cognitivo no esta muy avanzado,
lo que le permite conservar recuerdos vividos de su vida.

La recoleccion de objetos desencadenantes fue
excelente, lo que les permitio trabajar de manera
efectiva en el cuaderno de reminiscencia y obtener
resultados muy positivos. Las respuestas revelaron
recuerdos fascinantes y muy especificos, y tanto
Rosa como Marisol consideraron la experiencia muy
gratificante. Gracias a todo lo recopilado y registrado
en el cuaderno vy la caja, se puede tener una idea
clara de como fue la vida de Rosa hasta el dia de hoy.
Ademas, a partir de la conversacion que tuve con ellay
la abundante informacion recopilada, puedo asegurar
que tiene una gran motivacion para hablar sobre sus
recuerdos y la historia de su vida.




___ DESARROLLO DEL PROYECTO / ROSA
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"Pudimos conocer mas de
la historia de mi mama,
reirnos, entristecernos
repente. Hablamos sobre sus
triunfos y sus logros, que
fueron muy complicados vy

es algo que a ella le

gusta enfatizar porque
fueron décadas trabajadas
para eso.”

de

Después de la entrevista final, se puede concluir que el

proyecto fue bien recibido por Rosa, Marisol y su familia.

El material logré generar momentos de conexion a
través de la conversacion y la evocacion de recuerdos.
Rosa se siente motivada a compartir su historia de vida,
ya que se enorgullece de ella y quiere transmitir ese
orgullo a sus seres queridos.

___DESARROLLO DEL PROYECTO / ROSA

“Las preguntas estan excelentes.
En torno al libro, las
conversaciones que hemos tenido
han sido muy buenas..porque en

el fondo es ella, es la historia
de ella. Va centrada en sus
vivencias.Es sacar sus recuerdos
y que nosotros la escuchemos.”

“Aparecieron cosas que nunca
hablamos escuchado..es muy bonito
conocer la historia de alguien
tan cercano a ti”.

“"El proyecto es muy bueno, es
bonito porque td participas, te

ensena a recopilar la historia..” Marisol,

2023.
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MARIA INES

En el caso de Maria Inés, no tuve la oportunidad de
conocerla personalmente debido a circunstancias
inevitables. Sin embargo, pude interactuar con
Monica, su hija, quien la visita con frecuencia a pesar
de no vivir con ella. Ademas, la nieta de Maria Inés,
Macarena, también participo activamente en el testeo.
Segun Monica, su madre es una persona tranquila y
aqgil fisicamente, pero ha experimentado un deterioro
notable en su capacidad cognitiva. Aunque Maria Inés
es una madre amorosa y alegre, su enfermedad dificulta
SuU comunicacion y cada vez resulta mas complicado
entablar conversaciones con ella.

Es importante destacar dos aspectos relevantes sobre
este caso, los cuales lo distinguen de las pruebas
anteriores:

1. Maria Inés no conserva recuerdos fisicos de su vida.

2. Ella se encuentra en una etapa avanzada de
Alzheimer.

Aungue estos aspectos podrian considerarse como
obstaculos, resultaron fundamentales para explorar las
oportunidades que se presentaban al trabajar con el
material.

En primer lugar, a pesar de la falta de recuerdos fisicos
en Maria Inés, sus familiares decidieron imprimir

imagenes que la representan a ella y a las cosas que le
gusta. Este proceso fue significativo para todos, ya que

Maria Inés participo en la seleccion, recorte y pegado de

las imagenes.

Sus familiares describen la experiencia de personalizar
la caja como entretenida y enriqguecedora. Aungue no
se utilizaron objetos personales como desencadenantes
de memoria, el cuaderno de reminiscencia por si solo
generd preguntas que condujeron a conversaciones
significativas sobre la historia de Maria Inés.

En cuanto al segundo aspecto, Maria Inés muestra
sintomas avanzados de la enfermedad, lo que dificulta
Su capacidad para recordar ciertos temas o realizar
ciertas actividades. Sin embargo, las conversaciones

y reuniones lograron momentos de reconexion entre
los familiares y Maria Inés, brindando felicidad a ambas
partes. A medida que la enfermedad progresa, los
momentos de conversacion se vuelven mas escasos
para los familiares. Esto confirma la idea de que el
material utilizado puede aprovecharse mas en las
primeras etapas de la enfermedad, cuando la persona
aun no ha experimentado tantas pérdidas de memoria y
puede participar de diversas actividades.
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“Si yo me pongo a pensar en
el Ultimo cumpleanos que
celebramos con ella, todos
estabamos hablando de cosas vy
ella estaba sentada mirando,
riendo, pero no conversando.
Quizas tener una pauta sirve
para integrarla mas a ella.
En ese caso el cuaderno es
ideal. Porque uno no siempre
tiene ideas claras de que
preguntarle, de qué hablar
con ella. Entonces como es
bien especifico, sirve para
este tipo de cosas. Por
ejemplo en la pregunta sobre
los juegos, ella empez0O a
contar con quien jugaba,
donde jugaba, que la mama la
retabaporque se embarraba
los pies y cosas asl. Es
una buena ayuda para poder
conversar.”

___DESARROLLO DEL PROYECTO / MARIA INES

GCracias a la entrevista, se puede concluir que el uso del
material permitio recopilar informacion sobre la vida de
Maria Inés y despertod recuerdos que sus seres cercanos
desconocian que aun conservaba. El material facilito
momentos de conexion a traves de la conversacion
sobre esos recuerdos y genero satisfaccion para ambas
partes

“Yo sé que va a llegar el momento en que mi mama no se va
a acordar de nada. Nosotros a través de esto, vamos a ver
el libro y va a ser bonito, porque nos vamos a acordar
guelo hicimos con ella.”

“Era rico escucharla en esto porque ella recordaba,
recordaba nombres, lugares, cosas super especificas. Claro,
td le preguntas qué almorzo y no se acuerda. Pero se
acordaba muy bien para atras. Fue rico poder verla en otra
faceta, mas despierta.”

“Nadie quiere asumir que tu mama va a llegar a un punto
de no saber quien eres.Pero sirve para tener los pies en
la tierra sobre lo que esta pasando con ella y cual es su
proceso. Para mi la cajita también sirve para eso, para
poder conversar con ella y no mirarla solo en su vida
diaria.”

Monica y Macarena, 2023.
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6.6
ANALISISY
CONCLUSION

A traves de los tres casos presentados, se pudo evaluar
el funcionamiento del material de reminiscencia,

su impacto en la experiencia de los usuarios y se
obtuvieron hallazgos que contribuyen al analisis final
del disefio propuesto.

En primera instancia, es importante recalcar que en

el estudio no se evaluo la calidad de las respuestas de
las personas, sino la experiencia que brinda el registro
y la recoleccion de informacion. Dado que se trabaja
con personas con deterioro cognitivo, es normal que

muchas veces las respuestas sean difusas o incompletas.

Aun asi, la oportunidad de recordar es una experiencia
positiva, tanto a nivel estimulante como emocional.

En general, los resultados fueron muy positivos Desde
el inicio, se observd un entusiasmo por parte de las

familias participantes hacia el proyecto y la oportunidad

de preservar la historia de vida de sus seres queridos.
En los tres casos, el cuaderno facilitd temas de
conversacion y la recopilacion de informacion sobre el
familiar en cuestion.,

Todos los participantes coincidieron en que la
experiencia fue enriquecedora y se confirmo que

el material y las actividades propuestas pueden
desencadenar recuerdos desconocidos para los
familiares. En los tres casos, se motivo la reflexion
sobre la importancia de preservar la memoria familiar
y la riqueza que implica tenerla en formato fisico,
especialmente cuando un miembro esta atravesando
por esta enfermedad.

Se concluyo que el mejor uso del material es en
personas en etapas iniciales de la enfermedad, ya que
en estas hay una mayor cantidad de recuerdos que se
pueden rescatar. Aunque ninguno de los participantes
pudo escribir por si mismo las respuestas, los familiares
a cargo de guiar la actividad lograron registrarlas
adecuadamente en el libro.
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Sin embargo, para futuras iteraciones, hay aspectos que
podrian mejorarse en el redisefio del material. En dos
de los tres casos surgieron dudas sobre la posibilidad
de evocar recuerdos negativos, gue resulta inevitable
en ocasiones. En el instructivo se enfatiza el evitar estos
recuerdos y cambiar el rumbo de la conversacion si
aparecen, pero podria considerarse una reevaluacion
del texto incluido o dar mayor énfasis a la importancia
de leer detenidamente el instructivo antes de llevar a
cabo las actividades. Ya que, ademas de proporcionar
informacion sobre este tipo de terapia y sus posibles
efectos, el instructivo incluye diversas recomendaciones
para tener la mejor experiencia posible. Por lo tanto,

es crucial que se considere cuidadosamente antes de
comenzar con el cuaderno.

También se reflexionod sobre los temas tratados en el
cuaderno, ya que, debido a la diversidad de experiencias
de vida, no todos se identifican con ciertas preguntas,

lo que puede generar espacios en blanco vy frustracion
al no poder responder. Si bien formular preguntas
especificas y claras ayuda a la comprension en personas
con deterioro cognitivo, podrian incluirse mas preguntas
sobre ciertas tematicas para brindar mas posibilidades
de respuesta.

En relacion al disefio grafico, inicialmente se considerd
una opcion mas sencilla para el material, permitiendo a
los usuarios personalizarlo y reflejar mejor su identidad.
Sin embargo, seria beneficioso mejorar la identidad
visual y otorgarle un aspecto mas profesional. Esto
implica resaltar el logo, utilizar una cubierta resistente
para el cuaderno y crear una portada llamativa, entre
otras mejoras. De este modo, el material se volverad mas
atractivo tanto para aquellos que trabajaran con el como
para los potenciales socios clave que colaboraran en la
implementacion del proyecto.
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Este proyecto nace en un momento crucial, ya que

el envejecimiento de la poblacion y el avance de las
demencias son una realidad en el mundo y en Chile.
Segun distintas organizaciones, la demencia debe
tratarse como una prioridad sanitaria y social, debido

a su caracter irreversible, la falta de una cura y los
problemas que representa para los familiares de los
afectados (Kettl, 2007, citado en Romano et al,, 2007).
Por esto, el proyecto surge desde la oportunidad para
contribuir en ambos aspectos, a traves de un disefio que
aporte al entorno cognitivo, emocional y a la calidad de
vida de las personas con Alzheimer y sus familias.

Durante la realizacion de este proyecto los costos y el
trabajo manual corrieron exclusivamente por mi cuenta,
y la entrega del material se realizd mediante encuentros
directos con las familias. Como proyeccion a futuro se
espera que este material pueda ser proporcionado de
forma gratuita a personas que reciban un diagnostico
de Alzheimer, se encuentren en las etapas iniciales de

la enfermedad y reciban un acompariamiento continuo
por parte de especialistas en el area de la salud fisica y
psicologica necesaria para el tratamiento.

De esta manera, el material puede acompanar la
experiencia de las familias que atraviesan por esta
enfermedad, mostrandoles desde un principio, las
posibilidades que existen para conectar a pesar de

la enfermedad, fomentando la union familiar y el
trabajo estimulante del deterioro cognitivo a traves de
actividades de reminiscencia.

[Fig. X] Kampus Production. (2021)
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COSTOS X COSTOS UNITARIO X
COSTOS DIRECTOS UNIDAD 100 UNIDADES
Impresion y empaste de instructivo y cuaderno de reminiscencia $13.000 $11.000
Bolsas de yute para los recuerdos (Yute.cl) S$3.476 $3.304
Caja de carton autoarmable 40x30x10 cm (Yute.cl) $1.259 $1.196
Mano de obra $10.000 $5.000
TOTAL COSTO X UNIDAD $27.735 $20.500
COSTOS INDIRECTOS COSTO
Disefio de graficas $240.000
Despacho kits $30.000
Creacion sitio web/redes sociales $500.000
TOTAL COSTOS INDIRECTOS $770.000

Para lograr esto, es necesario establecer una alianza con
Socios clave que ayuden en la gestion y mantenimiento
de los costos. Estos socios se dedican a trabajar

en proyectos que mejoren la calidad de vida de las
personas con Alzheimer y sus familias, y concienticen a
la poblacion sobre el problema que abarca esta realidad.
De esta manera, se podria proporcionar el contacto
directo con las instituciones que funcionaran como
canales para llegar al segmento de clientes. Dado que la
entrega del producto debe ser exclusivamente a traves
de profesionales y mediante instituciones que brinden
acompafamiento y tratamiento de la enfermedad, tanto
en la persona con EA como en su entorno familiar.

___PROYECCIONES E IMPLEMENTACION

Por ultimo, otra posibilidad es optar por obtener
financiamiento publico a través de fondos concursables
del Ministerio de Salud o del Ministerio de Desarrollo
Social y Familia, donde se obtenga un presupuesto para
hacer escalable el proyecto y llegar a la mayoria de los
Centros de Salud que tratan las demencias en el pais.

100



BUSINESS MODEL CANVAS

SOCIOS CLAVE

Ministerio de Salud
Ministerio de Desarrollo
Social y Familia
CESFAM

COSAM

Corporacion de Alzheimer
Chile

Sociedad de Geriatria y
Gerontologia

Corporacion Profesional
de Alzheimer y otras
demencias (COPRAD)

Imprenta

ACTIVIDADES CLAVE

Campana de informacion
a profesionales de la salud
para dar a conocer los
beneficios del proyecto

Busqueda de socios claves
para patrocinar el proyecto

Produccion del kit

RECURSOS CLAVE

Centros de salud fisica y
mental para la entrega de los
Kits.

Disefio de packaging y
graficas para la produccion
del kit

Sitio web/redes sociales para
dar a conocer el proyecto.

PROPUESTA DE VALOR

Retraso del deterioro
cognitivo

Mejoramiento a la salud
mental del paciente y su
entorno familiar

Salvaguardia de la memoria
familiar

RELACION CON
CLIENTES

Acompafamiento durante
tratamiento por parte de los
profesionales de salud

- Monitoreo constante por parte
del medico tratante.

Via Sitio web/redes sociales
Para dar a conocer el proyecto
y los canales donde se pueden
obtener.

CANALES CON
CLIENTES

Instituciones del Estado
CESFAM

COSAM

Centros Municipales de salud

Organizaciones de Alzheimer
y otras demencias que tengan
atencion a publico

SEGMENTO DE
CLIENTES

Personas con Alzheimer

- En general adultos mayores
a 65 afios.

- Hombres o mujeres

- En las primeras etapas

de la enfermedad (leve o
moderada).

- No institucionalizadas (viven
en su hogar)

Familiares de personas con
Alzheimer

- En general su cuidador
principal o un integrante de
su grupo familiar cercano
que tenga un vinculo fuerte
con la persona.

Costos Directos:

Bolsas de recuerdos
Packaging
Mano de obra

Costos Indirectos:
Disefio de graficas
Despacho kits

ESTRUCTURA DE COSTOS

Impresion y empaste de instructivo y cuaderno de reminiscencia

Creacion y mantencion sitio web/redes sociales

FUENTE DE

Estado a través de instituciones
Ministerio de Salud

Ministerio de Desarrollo Social y Familia
Fondos concursables

INGRESOS

Empresas y organizaciones que financian proyectos relacionados al bienestar de la
personas con demencia.

El objetivo del proyecto es que sea entregado de forma gratuita a los pacientes

___PROYECCIONES E IMPLEMENTACION
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CONCLUSIONES

A medida que emprendi este proyecto centrado en las
vivencias de personas con enfermedad de Alzheimer,
pude reflexionar sobre el profundo impacto que tiene
esta enfermedad tanto en los pacientes como en sus
familiares cercanos. Convivir con el Alzheimer implica
enfrentar constantes pérdidas y presenciar como la
identidad de una persona se desvanece gradualmente,
lo cual afecta emocionalmente a su entorno. La
enfermedad tiende a dominar las interacciones,
dejando poco espacio para establecer conexiones
interpersonales significativas.

Es por esto que desarrollé un proyecto desde tres areas
fundamentales: la enfermedad, la familia y la memoria,
con el objetivo de lograr resultados con un enfoque
integral. Esto culmind en la creacion de una propuesta
de disefio que busca contribuir positivamente en el
entorno cognitivo, emocional y la calidad de vida de las
personas con enfermedad de Alzheimer y sus familias,
a traves de la conversacion, recoleccion y registro de la
memoria familiar.

Durante mi estudio y proyecto, segui una metodologia
que se adapto a mi forma de entender el disefio,
permitiendome mantener claros los objetivos sin
temor a los cambios y desafios propios del proceso.
Comprendi que trabajar desde la sensibilidad, algo que
me representa profundamente, puede ayudar a crear
experiencias significativas, ya que me permite abordar
las inquietudes desde mis propios valores e ideales.
Esta sensibilidad me ayudo a levantar ideas coherentes
y @ conectarme personalmente con personas que
comparten una realidad similar a la mia.

La colaboracion interdisciplinaria fue fundamental para
obtener los hallazgos que vislumbran el potencial real
de este proyecto. Agradezco profundamente la ayuda
de los profesionales del Centro Kintun y la participacion
de las familias involucradas en el proyecto. Esto me

lleva a reflexionar sobre las oportunidades que surgen
cuando permitimos que otras personas colaboren desde
Sus propias vivencias en los proyectos, aportando una
vision mas amplia de las posibilidades y conduciendo a
resultados mas valiosos.

Finalmente, quiero resaltar la importancia de valorar

la memoria por su trabajo en la construccion del
entendimiento de la realidad. Espero que mi proyecto
pueda brindar felicidad y apoyo a mas familias en el
futuro, y que estas oportunidades no sean exclusivas

de unos pocos, sino que se valoren y se desarrollen
desde un enfoque social y comunitario. Esta experiencia
me ha motivado a asumir mi compromiso y vocacion
como disefladora, ya que puedo contribuir de manera
significativa al bienestar de la sociedad, asumiendo la
responsabilidad que tenemos como agentes de cambio.
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