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Resumen

La poblacion mundial esta envejeciendo rapidamente. Entre 2015 y 2050
la proporcion de la poblacion mundial mayor de 60 afios se multiplicara por casi
dos, pasando del 12% al 22%. Es mas, se estima que Chile es el pais mas
longevo de Sudamérica debido a que 1 de cada 9 personas en nuestro pais
tiene mas de 64 afnos, es decir, casi el 25% de la poblacién Chilena tendra en
33 afios mas sobre 65 afios para el 2050 (El Mercurio, 2017).

Debido a los altos indices de envejecimiento, se deduce que existen al
menos 180 mil personas con demencia en el pais y que aproximadamente 2
millones de personas sufririan las consecuencias de la demencia, esto incluye a
los pacientes y a sus familiares (Fondo Nacional de la Salud [FONASA], 2017).
Del mismo modo e independientemente del tratamiento farmacoldgico, es que
estas personas estan frecuentemente bajo la atencion y asistencia de una
persona, lo que resulta desgastante tanto a nivel fisico como emocional de
dichos cuidadores o familiares.

Es por ello, que la presente investigacion pretende realizar un estudio
sobre las necesidades que presentan los cuidadores a nivel socio- cognitivo,
bajo un proceso de investigacion cualitativo de caracter exploratorio con un
diseno de “Estudios de caso”. Con ello se pretende analizar los datos
entregados por los mismos participantes a partir de una entrevista de caracter
semiestructurada pertenecientes al sistema de salud de la Cuidad de Los
Angeles.

El objetivo es identificar las necesidades de sus cuidadores a nivel de
vinculo directo y de aquellos que colaboran o prestan servicios a estos
pacientes. Pudiendo desarrollar e implementar un plan de orientaciones para
que estos cuidadores tengan un manejo de la enfermedad y poder mejorar la

toma de decisiones respecto al cuidado.

Palabras Claves: poblacién, envejecimiento, consecuencias, demencia,

cuidadores, necesidades, orientaciones, implementacion.



Abstract

World’s population is getting old faster than ever. Between 2015 and
2050 the proportion of people over 60 years old is going to reach a 22% from
12% nowadays. Moreover, it is estimated that Chile is the long-lived country in
South America, almost 25% of the Chilean population will be elderly by 2050. (El
Mercurio, 2017)

Due to the high aging rates, it can be deduced that there are at least 180
thousand people suffering dementia in Chile and approximately 2 million will
suffer the negative consequences of this disease, including patients and family
members. Regardless the pharmacological treatment, these people require the
total assistance of a person, family or caregivers, who face an emotional and
physical damage during the process. (Fondo Nacional de la Salud [FONASA|],
2017)

Consequently, this research aims to conduct a study about the needs
presented by the caregivers, focused on their socio-cognitive levels, under a
qualitative research process with a “Case study’ design. This intended to
analyze data given by the participants, from the health system in Los Angeles,
through a semi-structured interview.

The aim is to identify the caregivers’ needs in a direct connective link to
who support and help dementia patients. Being able to develop and implement a
plan of orientations to achieve a complete knowledge about the disease and
manage properly a decision making process.

Keywords: population, aging, consequences, dementia, caregivers, needs,

orientation, implementation.
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1.1 Planteamiento del Problema

La Educacion Especial es una modalidad del sistema escolar de tipo
transversal e interdisciplinario que potencia las capacidades y brinda
oportunidades a nifios, jévenes y adultos que presenten algin tipo de
discapacidad, ya sea sensorial, intelectual, motora, psiquica, o de otro caracter.
Esta disciplina se lleva a cabo en diferentes contextos, pudiendo darse en
escuelas especiales, escuelas regulares, aulas hospitalarias, escuelas de
lenguaje, entre otras (Ministerio de Educacién [MINEDUC], 2009). Sin embargo
existe un area que aun no ha sido abordada por la Educacion Especial, que
hace referencia al trabajo con adultos mayores que presentan algun tipo de
déficit cognitivo.

Actualmente en nuestro pais el Servicio Nacional del Adulto Mayor
(SENAMA) cuenta con un programa denominado “Envejecimiento activo”
destinado a hombres y mujeres de 60 afios y mas, autovalentes, en situacion de
vulnerabilidad social que proporciona conocimientos y oportunidades para el
desarrollo personal, cognitivo, biologico, fisico y de participacion social.

El programa descrito anteriormente impulsado por SENAMA, el cual
brinda apoyo para un porcentaje de la poblacion del adulto mayor, no resulta
beneficioso para el total de los ciudadanos al que va destinado ya que presenta
como requisito que quien acceda a este servicio debe ser autovalente. Que
segun EducarChile (2015), se define. “Aquella persona adulta mayor capaz de
realizar actividades basicas de la vida diaria” (p.12).

Sin embargo el proceso de envejecimiento trae consigo una serie de
dolencias, malestares y enfermedades, que muchas veces pueden dificultar el
desarrollo de la vida diaria. Asi lo estima el Ministerio de Salud (Ministerio de
Salud [MINSAL], 2015), mediante la informacion recabada como “Afios de vida
saludable” (AVISA) que describe las principales enfermedades causantes de
pérdida de afos de vida saludable en personas de ambos sexos entre 60 y 74
afios, donde se encuentran las cataratas, que dificultan la capacidad de la
vision, enfermedades isquémicas del corazon y la Enfermedad de Alzheimer

(que desde ahora en adelante se entendera como E.A.), que se encuentra en el
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tercer lugar, la cual se presenta con un deterioro cognitivo que se manifiesta
con la demencia, término general para denominar una pérdida de memoria y de
otras habilidades intelectuales lo suficientemente graves como para interferir en

la vida diaria (Donoso, 2003).

1.1.1 Alzheimer.

El Alzheimer es una enfermedad que muchas veces inhabilita al adulto
mayor, provocando gran dependencia y falta de autonomia, es por esto que, en
la mayoria de los casos requieren de ayuda de profesionales de la salud o de
un familiar cercano, el cual entenderemos desde ahora en adelante como
cuidador, que segun Roig, Abengdzar y Serra (1998). “Es aquel individuo que
dedica la mayor parte del tiempo- medido en numero de horas al dia-al cuidado
de dicho enfermo” (p.216).

El cuidador de personas con la E.A. se ve sometido a numerosas
situaciones estresantes como consecuencia de su labor (Corporacion Alzheimer
Chile, 2017). Esto se debe por varios factores, entre ellos la cantidad del tiempo
dedicado al cuidado de la persona que padece la enfermedad, el apoyo que
puede recibir esta persona y las estrategias 0 herramientas inadecuadas para
el manejo de la misma.

Contextualizdndonos, en nuestro pais actualmente los cuidadores-
familiares de adultos mayores con la enfermedad de Alzheimer, no cuentan con
los apoyos materiales, humanos, institucionales o estatales para el tratamiento
de la enfermedad, debido a la poca gestiobn publica y/o privada que se ha
desarrollado para la intervencion de la misma (FONASA, 2017).

Asimismo en Chile existe un alto porcentaje de cuidadores que presenta
estrés debido a la dependencia de la misma enfermedad. En el afio 2011
SENAMA dio cuenta publica donde demostraba que uno de cada cuatro
personas es dependiente en Chile, cifra que alarma en cuanto a la salud y las
condiciones de vida de quienes padecen la enfermedad, es méas también
demostré que 92,2% de los cuidadores son familiares (SENAMA, 2011).

A causas de ello, es que el mismo servicio durante el afio 2013 realiz6

un seminario internacional titulado “La importancia de abordar el estrés en el
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cuidador permanente”. Durante este proceso se revelaron datos importantes
sobre las consecuencias del cuidado en una persona, para los cuales se
identificd que el cuidador no se encontraba preparado para llevar a cabo este
proceso. Entre los datos arrojados se establece que el 68% de los cuidadores
de personas con Alzheimer tiene mas de 50 afos, el 47% de los cuidadores
informo presentar problemas de salud mental y el 63% tenian una sobrecarga
severa (Fernandez, 2013).

En vista de lo anterior, es que por parte de la Educacion Especial es
importante potenciar la intervencién psicopedagdégica para aquellas personas
gue necesitan algun tipo de asesoramiento. Asimismo lo demostré un
programa psicoeducativo de Espin (2011), que valoraba la importancia de
fomentar la participacion y actuacion de los profesionales de la educacion con el
propésito de determinar la efectividad de diferentes tipos de intervenciones para
familias de cuidadores de adultos mayores. En este sentido las mismas
mediaciones educacionales vy psicoterapéuticas mostraron mejores
resultados que otros tipos de intervenciones. En el mismo, se explicé ademas
qgue las intervenciones educacionales deben incluir un programa que facilite
informacion a los cuidadores sobre el proceso de la enfermedad y los servicios
gue brindan asistencia a estos pacientes, ofreciendo las herramientas que
permitan responder a los problemas relacionados con la enfermedad; incluir
lecturas, discusiones grupales y materiales escritos (Espin, 2011).

Es por esto, que los profesores y profesoras de Educacion Diferencial
dentro de su rol profesional, como personas tolerantes, democraticas y con
responsabilidad social, que cuentan con las competencias para trabajar
habilidades sociales, conductuales y practicas, presentes en una persona con
dificultades en el area cognitiva. Asimismo adquieren un compromiso con el
pais para ayudar a aquellas personas, en este caso cuidadores- familiares, que
no poseen los recursos humanos, materiales, institucionales y estatales y sobre
todo con estrategias para atender las necesidades de la poblacién adulta con la
E.A., entregandoles las herramientas a través de una intervencion que

contemple las caracteristicas propias de la patologia, asi como también los
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problemas asociados a ésta, servicios disponibles para el tratamiento,
estrategias para el cuidado, material escrito como lecturas referentes de dicha
enfermedad, ejercicios de estimulacion cognitiva que favorezca el proceso de
enlentecimiento de quien la padece con ejercicios enfocados en el area
cognitiva, especificamente en: memoria, atencion, concentracion, percepcion y

lenguaje que pueden ser facilmente aplicados por el cuidador en el dia a dia.
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1.2 Pregunta de Investigacion

v ¢Cudles son las orientaciones que requieren los cuidadores de
adultos mayores con Alzheimer para favorecer el cuidado y/o

enlentecimiento de dicha patologia?

1.3 Objetivo General

Elaborar y proporcionar orientaciones a cuidadores de adultos mayores

con la Enfermedad de Alzheimer, para favorecer su calidad de vida.

1.4 Objetivos Especificos

v ldentificar las necesidades presentes en los cuidadores de adulto
mayor con Alzheimer para llevar a cabo el proceso de cuidados del

paciente.

v Desarrollar orientaciones que favorezcan el proceso de intervencion
para las areas socio- cognitivas el cuidado del adulto mayor con

Alzheimer.

v/ Proporcionar a los cuidadores de adulto mayor con Alzheimer las
orientaciones realizadas mediante la entrega de un documento

impreso y/o digital.
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2.1 Marco Referencial

2.1.1 Antecedentes historicos.

El concepto de demencia ha sido manoseado, confundido y mezclado
con el concepto de locura y con otros trastornos mentales que no tiene nada
qgue ver con las nuevas definiciones de demencia en la actualidad (Pefa,
1999). La demencia puede ser definida como “Un sindrome caracterizado por la
presencia de deterioro cognitivo persistente, que interfiere con la capacidad del
individuo para llevar a cabo sus actividades profesionales o sociales (...) y es
causada por una enfermedad que afecta al sistema nervioso central” (Nitrini y
Brucki, 2012, p.76).

Tal como se acaba de definir, este hace hincapié a un conjunto de
sintomas relacionados con la disminucion de capacidades mentales. Por este
motivo, la demencia se categoriza como un “Sindrome”, el cual, segun Pacheco
(2000) es definido como. “La constelacion de sintomas y/o signos relacionados
con un mecanismo anormal, que conduce al diagnostico de la enfermedad que
afecta al paciente” (p.241). Desde este punto de vista, se deduce que el
paciente requiere tratamiento con un enfogue multidimensional que abarque
todos los ambitos afectados en el proceso de deterioro cognitivo.

La OMS (2014), sefala entre las patologias mas frecuentes a nivel
neurodegenerativo:

o Alrededor de 6,2 millones de personas mueren por causas derivadas
de un accidente cerebrovascular.

« Mas de 50 millones de personas en todo el mundo padecen
epilepsia.

« Se ha estimado que en la poblacion general existen aproximadamente
35,5 millones de personas con demencia: Enfermedades de
Alzheimer la causa mas comun (60-70% de los casos).

« A nivel mundial, la prevalencia de la migrafia oscila en torno al 10%
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El Alzheimer, es sin duda uno de los trastornos neuropsiquiatricos que
concentra hoy en dia mayor investigacion por parte de la ciencia. Esta
enfermedad fue descrita formalmente en 1906, permaneciendo en una suerte
de hibernacion cientifica por casi 80 afos, para luego despertar, creando un
explosivo interés por su esclarecimiento y curacién (Fuentes, 2003). Fue
Aloysius Alzheimer, un hombre de origen Aleman, médico académico e
investigador, con especial interés en la psiquiatria y neuropatologia, el
descubridor de la asociacion de lesiones neuropatolégicas cerebrales que
caracterizan la enfermedad que hoy lleva su nombre (Fuentes, 2003). Se le
adjudica a Auguste D. en el afio 1907 ser el primer caso de Aloysius,
detallando este ultimo en sus notas clinicas que la paciente “no comprendia el
mundo alrededor de ella, tenia alucinaciones, estaba desorientada, paranoia y
hablaba con dificultad”. Luego, en 1911, Alzheimer publicé detalladamente el
caso de un hombre de 56 afios de edad (Johann F), quién sufrié de la
“‘demencia presenil” y que estuvo hospitalizado en la clinica psiquiatrica de
Kraepelin en Munich por méas de 3 afos. Se piensa que este fue el caso que
termind de convencer a cientificos de la época, para que finalmente, tras los
estudios anteriores realizados por Aloysius, se acufiara la enfermedad con el

apellido que actualmente se le reconoce (Fuentes, 2003).

2.1.2 Causas y factores de riesgo.

Si tenemos en cuenta las anteriormente mencionadas estadisticas de la
E.A., estad afecta a unas 180 mil personas, predominando fuertemente en la
poblacién de adultos mayores. Es por ello que la OMS en el afio 2012 reconocié
la demencia como una prioridad de la salud publica, dando cuenta que es la
causa mas comun dentro de las “enfermedades demenciales”, abarcando en un
60% a 70% de los casos en Chile. Siguiendo a la OMS, ésta calcula una
considerable tasa mundial de unos 47,5 millones de personas afectadas,
estimando que para el afio 2050, 135.5 millones de personas se encuentran
afectadas con esta enfermedad (FONASA, 2017).
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Si bien es cierto, aun se desconoce la causa de la enfermedad, pero
investigadores consideran algunos elementos a tener en cuenta sobre algunos
sintomas o causas evidentes y esenciales de la enfermedad. Las probables
causas provienen de problemas genéticos y estilos de vida de la persona que
repercuten principalmente en la tercera edad a nivel cerebral, afectando areas
fundamentales del Sistema Nervioso Central (SNC) (FONASA, 2017).

Con relacion a lo anterior el cerebro tiene mas de 1.000 mil millones de
células nerviosas (neuronas), las cuales se conectan con otras para formar
redes de comunicacién. Ademas de las células nerviosas, el cerebro posee de
otras que ayudan a nutrir a otras células, construyéndose asi un grupo de
células especializadas las cuales participan en el pensamiento, lenguaje,
memoria, aprendizaje, mientras que otros grupos de neuronas ayudan a oler,
oir, ver e incluso en el movimiento de nuestros musculos. Estas mismas células
funcionan en nuestro SNC, como pequefias fabricas que mantienen en
funcionamiento nuestro cuerpo y mente. Es por ello, que los cientificos creen
que la EA, impide ciertas funciones del cerebro, a la mendicidad que provoca
dafios importantes a nivel cerebral, provocando la incapacidad de realizar su
trabajo y posteriormente la muerte de aquellas células (Alzheimer’s Association,
2016).

Asi con la muerte y destruccion de estas células, es como se cree que
se provocan estas fallas en la memoria, lenguaje, cambios de personalidad,
problemas para llevar a cabo actividades de la vida diaria y otros sintomas de la
misma enfermedad. A continuacion se muestra una imagen de un cerebro con y
sin la EA:

Alzheimer's




Figura 1. Esquema cerebral del cerebro con y sin la Enfermedad de Alzheimer.

Como se puede observar en el analisis, las placas y marafias del cerebro
muestran un draméatico encogimiento de algunas zonas del cerebro producto de
las pérdidas celulares y de las estrias que se forman a partir del tejido
necrosado, las cuales se propagan hasta verse completamente afectado.

Aunque los cientificos saben la que la EA implica una falla de células
nerviosas, aun no se explican por qué ocurre. Sin embargo han descubierto

varios factores implicados en el desarrollo de esta patologia. Entre ellos;

2.1.2.1 Edad.
Es en la actualidad el factor mas preocupante y considerable de la
enfermedad, e incluso se podria decir que el indicador principal de la misma EA,
de tal manera que se duplica cada 5 afos a partir de los 60 afios de edad, de

quienes la padecen (Barranco, Allam, Del Castillo, y Navajas, 2005).

2.1.2.2 Sexo.

Se estima que la prevalencia la lideran las mujeres. Estudios afirman
que se debe a que las mujeres tienen mas expectativas de vida que los
hombres, asi como, el efecto que poseen los estrégenos en la proteccion
cerebral y que las deficiencias de esta hormona en la menopausia modifican las
funciones metabodlicas cerebrales facilitando asi el desarrollo de la enfermedad

(Carter, Resnick, Mallampalli y Kalbarzyk, 2012).
2.1.2.3 Genética.

La historia clinica de los pacientes revela que poseen algun antecedente
familiar que determina la condicion. En un 25% de los casos, la historia clinica
de los pacientes revela antecedentes familiares de la enfermedad. Esta
enfermedad se hereda en un 5-10% de los casos. Se han visto implicados tres
locus cromosémicos que cuyas mutaciones se ven implicadas en la aparicion
del Alzheimer: el primero el gen de la proteina precursora amiloide en el

cromosoma 21, el segundo el gen de la presenilina y en el cromosoma 14
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(implicado en el 70% de los casos de Alzheimer de inicio precoz), y el tercero el
gen de la presenilina 2 en el cromosoma 1 (con incidencia muy baja). En todos
los casos las mutaciones conducen a un incremento en la produccion
betamiloide que se deposita formando placas seniles. La presencia del alelo E4
de la apolipoproteina E (cromosoma 19) confiere vulnerabilidad para desarrollar
la enfermedad de Alzheimer sin tener una asociacion con la misma (Lopera,
2012).

2.1.2.4 Geografia.

En el reporte mundial sobre Alzheimer en el afio 2015, impacto con las
cifras de paises que poseen la EA. En este informe se desatd que para el afio
2050, las cifras en EA aumentaréan considerablemente, en las cuales los
continentes del Este de Asia y Africa lideraban con un 8.6% de prevalencia, en
comparacion de un 4.7% en Europa. Ademas este reporte mostré que el 58%
de las personas con demencia vive en paises clasificados por el Banco Mundial
como aquellos de bajos y medianos ingresos. Se estima que en estos paises la
proporcion aumentara al 63% en el 2030 y al 68% en el 2050 (Asociacion
Internacional de Alzheimer [ADI], 2015).

2.1.3 Fases de la Enfermedad de Alzheimer.

La demencia afecta a cada persona de manera diferente, dependiendo
del impacto de la enfermedad y de la personalidad del sujeto antes de empezar
a padecerla. Los signos y sintomas relacionados con la demencia se pueden
entender en 3 etapas.

La primera etapa o etapa temprana, se caracteriza por las fallas de la
memoria como;

e Tendencia al olvido;
e Pérdida de la nocion del tiempo;
e Desubicacion espacial incluso en lugares conocidos.
En la segunda etapa o etapa intermedia, se agregan trastornos del

lenguaje, apraxias y el sindrome de Gertsmann, asi como también;
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e Empiezan a olvidar acontecimientos recientes, asi como los
nombres de las personas;

e Se encuentran desubicadas en su propio hogar;

e Tienen cada vez mas dificultades para comunicarse;

e Empiezan a necesitar ayuda con el aseo y cuidado personal;

e Sufren cambios de comportamiento, por ejemplo, dan vueltas

por la casa o repiten las mismas preguntas.

Y en la
tercera
etapa o
etapa
tardia, el
Enfermedad de Enfermedad de Enfermedad de
Alzheimer muy Alzheimer leve a Alzheimer severa
temprana moderada

paciente queda incapacitado, postrado en cama, la dependencia y la
inactividad son casi totales. Las alteraciones de la memoria son graves y los
sintomas y signos fisicos se hacen mas evidentes. Por supuesto, los limites
entre las etapas son Imprecisos, pero este esquema puede ser util para

clarificar su evolucion (Donoso, 2003).

Figura 2. Etapas y/o evolucion de la Enfermedad de Alzheimer
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2.1.4 Tratamientos para la enfermedad de Alzheimer.

Para el tratamiento de la E.A existen dos tipos de tratamientos; el
farmacolégico y el no farmacoldgico. Principalmente el tratamiento utilizado es
el farmacologico, el cual es recetado por profesionales de salud competentes y
consiste en el consumo de farmacos. Sin embargo, junto a este tratamiento es
necesario el tratamiento no farmacologico que se centra en un proceso de
estimulacién cognitiva y otras medidas complementarias como: apoyo social,
informacion y educacién, apoyo a cuidadores, entre otros (Boletin Académico
Andaluz, 2014).

El tratamiento farmacolégico considera dos tipos de farmacos; los
primeros, son aquellos destinados a tratar trastornos conductuales propios de la
enfermedad e incluye medicamentos antidepresivos, tranquilizantes e
inductores del suefio. Mientras que los segundos, son aquellos que intentan
mejorar la funcion cognitiva o al menos, ralentizar el proceso (Corporacion
Alzheimer Chile, 2017).

Las personas que presentan la E.A generalmente adquieren depresion,
expresandose en cambios de animo sumidos generalmente en la tristeza. Es
por esto que, entre los farmacos que consumen se encuentran los
antidepresivos. También es frecuente la presencia de ideas delirantes o
trastornos de la percepcion, alterando a la persona sumiéndola en un cuadro de
angustia y/o agitacion, siendo necesaria la utilizacion de farmacos que
tranquilicen al paciente.

Ademas de los farmacos nombrados recientemente, las personas que
padecen la E.A. consumen medicamentos que buscan revertir o atenuar la
pérdida de las funciones cerebrales.

Aquellos farmacos tienen una eficacia limitada pero comprobada (Corporacion
Alzheimer Chile, 2017) Dependiendo del grado de la E.A. en el paciente es que
se dosifican los medicamentos y también segun este, es que los medicamentos
tienen efectos. Por ello, es que se ha propuesto que a partir de una cierta

gravedad de la E.A los farmacos que buscan ralentizar el proceso de la
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enfermedad dejen de ser un beneficio, aunque no se ha establecido el momento
en que ocurre (Boletin Académico Andaluz, 2014).

Segun International NonPharmacological Therapies Project, el
tratamiento no farmacoldgico se define como una intervencién no quimica,
tedricamente sustentada, focalizada y replicable, realizada sobre la persona
enferma o la persona cuidadora y potencialmente capaz de obtener un beneficio
relevante. International NonPharmacological Therapies Project (como se citd en
Manual de Actuacion en la enfermedad de Alzheimer y otras demencias, 2011).

En este tipo de tratamiento, existen varios tipos de orientaciones que
varian en categorias segun las necesidades presentes en la persona que
padece la enfermedad, y también es un tratamiento que se encuentra destinado
al cuidador de la persona con la E.A. Entre aquellas que van destinadas a la
persona que padece la enfermedad se encuentra la estimulacion cognitiva,
entrenamiento cognitivo, rehabilitacién cognitiva, ayudas externas, entre otras.
Mientras que entre aquellas que van destinadas al cuidador se encuentra el
apoyo al cuidador, educacion y entrenamiento, asesoramiento y gestion de
casos, intervencion multicomponente, entre otras (Boletin Académico Andaluz,
2014).

2.1.5 Consecuencias y repercusiones en el cuidador.

Un cuidador esta definido como. “Aquella persona que asiste o cuida a
otra persona afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o
incapacidad que dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades
vitales o de sus relaciones sociales” (Cruz, 2013, p.20).

Del mismo modo se destacan tres tipos de “cuidadores” en los que se
clasifican segun la relacion con el paciente, como lo son:

e Cuidador tradicional: Es aquel que siempre ha convivido con el
paciente y se ha encargado de su cuidado. En este caso, el
paciente se le cuida en un contexto de obligacion social mezclado
con afectividad.
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e Cuidador en la sociedad moderna: Es aquel que ha asumido el
rol obligado por las circunstancias, es decir, cuando la aparicion
de la enfermedad en la familia obliga a crear una relacion cuidador
- cuidado que no existia previamente. En este caso, el cuidador
suele tener una actividad laboral fuera del domicilio, lo que
dificulta los procesos del cuidado.

Ademas, existe otro tipo de cuidador que se denomina “cuidador
valido” y se define como aquel que esta informado sobre todo el proceso de la
enfermedad, ya sea; fases, tipos de cuidados; tiene que ser resolutivo segun los
problemas que van apareciendo en el dia a dia, debe saber planificar las tareas
y delegar funciones, pedir ayuda cuando lo necesite, saber cuidarse de uno
mismo y buscar su espacio personal (Cruz, 2013).

En el instante que la E.A. irrumpe en el seno de una familia, esta se
convierte en el pilar basico del cuidado del enfermo. Los miembros de la familia
seran quienes dispensan los cuidados que van a ir aumentando en numero y
dificultad a medida que la enfermedad avance. El cuidar de un familiar con
demencia es complejo y depende de diversos factores que, en ocasiones, van a
afectar la calidad de vida del cuidador. Muchos de los familiares que cuidan del
enfermo, deben adoptar nuevos estilos de vida para poder afrontar las
necesidades y la nueva situacion, que en algunos casos es bien aceptada,
mientras que en otros es percibida como una obligacion, irrumpiendo en la
calidad de vida del cuidador (Esandi y Cagna, 2011).

El concepto de calidad de vida segun Ferrans (1990) (como se cité en
Urzua y Caqueo, 2012) la definen como. “La percepcion del individuo de su
posicion en la vida en el contexto de la cultura y sistema de valores en los que
vive y en relacibn con sus objetivos, expectativas, estandares y
preocupaciones” (p.62).

A su vez Ardila (2003), tiene una visibn mas integradora de este término,
sugiriendo que calidad de vida es un estado de satisfaccion general, derivado
de la realizaciébn de las potencialidades de la persona. Posee aspectos

subjetivos y aspectos objetivos. Es una sensacion subjetiva de bienestar fisico,
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psicoldgico y social. Incluye como aspectos subjetivos la intimidad, la expresion
emocional, la seguridad percibida, la productividad personal y la salud objetiva.
Como aspectos objetivos el bienestar material, las relaciones arménicas con el

ambiente fisico y social y con la comunidad y la salud objetivamente percibida.

2.1.6 Politicas de salud mental en Chile.

El actual sistema de salud mental en Chile se basa en el Plan de Salud
Mental y Psiquiatria del afio 2000, el cual plantea multiples propuestas sobre el
financiamiento y enfermedades prioritarias, enfatizando un modelo comunitario
en el tratamiento y prevenciéon de enfermedades mentales (MINSAL, 2000).

En este plan se definieron seis areas prioritarias, entre las que se
encuentran: 1) trastorno por déficit de atencion e hiperactividad en nifios; 2)
victimas de violencia intrafamiliar; 3) abuso y dependencia de alcohol y drogas;
4) depresion; 5) esquizofrenia, y 6) enfermedad de Alzheimer y otras demencias
en adultos mayores. Actualmente tres de estas seis areas (depresion,
esquizofrenia, abuso y dependencia de sustancias) son cubiertas por
AUGE/ES, en otras palabras, de las 80 patologias que cubre este plan, solo un
5% corresponden a patologias neuropsiquiatricas (Errazuriz, Valdés, Véhringer
y Calvo, 2015).

Segun el informe de la OMS y el MINSAL de Chile, el afio 2007, el sector
publico destind 2,14% del presupuesto total de salud a salud mental. En el afio
2012, el porcentaje del presupuesto de salud que el sector publico destind a
salud mental fue de 2,16%, cifra que estd muy debajo de 5,0% que propuso
como meta el Plan Nacional de Salud Mental y Psiquiatria para el afio 2010.
Comparado con otros paises de ingreso alto y medio alto, el porcentaje del
presupuesto asignado a salud mental en Chile también parece relativamente
bajo (Errazuriz, et al., 2015).

Esta informacion detalla claramente la importancia de posicionar la
tematica de salud mental en Chile como una prioridad de politica publica, y

mas especificamente, destinar mayores recursos a enfermedades demenciales
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del adulto mayor, como en la enfermedad de Alzheimer, ya que hoy en dia, son
los familiares o cuidadores de estos pacientes, quienes sufren las
consecuencias de una enfermedad que genera un gran costo econdémico y
emocional ; desde el financiamiento del tratamiento, hasta la sobrecarga que
ocasiona el cuidado de un adulto mayor con dicha patologia.

2.1.7 Impacto econdémico.

Estudio Cuidame, financiado por el Servicio de Salud Metropolitano
Oriente de Santiago en el 2010, y por el proyecto Fondecyt denominado
"Fisiopatologia de la Apatia en la Enfermedad de Alzheimer", finalizado el 2014,
arrojaron que en promedio casi 5 millones de pesos al afio, se atribuye a la
labor realizada por los cuidadores informales: personas que dejan de trabajar o
dedican la mayor parte de su jornada diaria a velar por su pariente enfermo. Es
decir, este es el costo gue asumen las familias de las personas con algun tipo
de demencia adquirida, a falta de politicas publicas que ofrezcan espacios
profesionales de cuidado, o bien, subsidios para su contratacion. El porcentaje
de costos atribuidos a cuidados informales aumenta a medida que disminuye el
nivel socioeconomico (Valenzuela, 2015).

Los datos entregados por los encuestados de este estudio- respecto a
los gastos en los que se incurre cuando se tiene un familiar con alguna de estas
patologias- fueron descompuestos en tres grandes tipos y valorizados gracias al
apoyo de la Facultad de Economia y Negocios: los gastos directos, que se
refieren al gasto en médicos, medicamentos y exadmenes clinicos. Luego estan
los costos sociales directos, referidos a la compra de servicios en beneficio del
paciente, como podria ser la contratacion de una enfermera o asistente o la
internacion en una casa de reposo. Y por ultimo, los costos sociales indirectos,
es decir aquellos que se asocian al cuidador informal. Los investigadores
cifraron en dinero la cantidad de horas que esa persona dedica a velar por su
pariente enfermo segun las labores que realiza, considerando tres dimensiones:

1) cuidado personal basico, 2) asumir las actividades que esa persona realizaba
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y 3) su supervision general para prevenir accidentes, e incluyendo los gastos
médicos en los que debe incurrir para su propia salud. De esta manera,
determinaron que el costo de la demencia por paciente, en promedio, es de 915
dolares mensuales, cifra que aumenta a 956 si se incluyen los costos médicos
del cuidador, lo que equivale a 592.720 pesos al mes (Valenzuela, 2015).

De alli radica la importancia de implementar un tratamiento no
farmacoldgico, el cual no pretende sustituir el uso de medicamentos, sino mas
bien aplacar los gastos que genera una intervencion convencional, mediante
estrategias que favorezcan tanto al adulto mayor con Alzheimer como a su

cuidador.
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2.1.8 Rol del Profesor Diferencial.

Actualmente el profesor de Educacion Diferencial centra su accionar en
los establecimientos de educacién regular o especial, demostrando las
competencias pertinentes para la evaluacion, disefio e intervencion
psicopedagodgica que permite derribar barreras para el aprendizaje y la
participacion de las personas con discapacidad intelectual en diversos
contextos: familiar, escolar y social (Universidad de Concepcion, 2017).

Favorablemente la Universidad de Concepcion cuenta con
investigaciones e intervenciones con adultos mayores que presentan distintas
patologias, que se desarrollaron en el Centro de Diagndstico Terapéutico (CDT)
de la cuidad de Los Angeles y la Agrupacion de Familiares y amigos de
personas con Alzheimer y demencia senil. En esta actividad se desarrollaron
talleres de resiliencia, la cual permitio fortalecer las actitudes de sobrevivencia y
resistencia a la adversidad. Dentro de las patologias trabajadas se encontraba
la demencia tipo Alzheimer, en donde se trabajé con quienes conformaban el
nacleo familiar, los cuales aportaron significativamente a la tarea de las
profesoras de Educacion Diferencial (Mosquera, Robles y Oyarzun, 2003).

Independiente de la investigacion nombrada recientemente, no se han
realizado nuevos estudios que aborden este tema, y es por esto que surge la
inquietud de crear y plantear un nuevo enfoque para intervenir a partir de
orientaciones y la estimulacion cognitiva, que consiste en la realizacion de
actividades compuestas por funciones tales como: atencién, concentracion,
memoria, lenguaje, razonamiento y praxias (Puig, 2012)., que tienen por objeto
mejorar el funcionamiento cognitivo del adulto mayor con la enfermedad de
Alzheimer.

Y a su vez, entrenamiento, asesoramiento y gestion de casos,
intervencidn multicomponente, entre otras (Boletin Académico Andaluz, 2014),
dirigidas especialmente al cuidador, proporcionando asi, una intervencién con
un enfoque multidimensional que beneficie tanto al paciente con la enfermedad
de Alzheimer como a su cuidador, favoreciendo y facilitando el trabajo diario

gue realiza éste ultimo con el adulto mayor.
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3.1 Disefio Metodolégico

3.1.1 Enfoque de lainvestigacion.

Esta investigacion se realizara bajo un enfoque cualitativo, que pretende
analizar los datos que segun Hernandez, Fernandez, & Baptista (2007) “Los
enfoques cualitativos utilizan la recoleccion y analisis de los datos para afinar
las preguntas de investigacion o revelar nuevas interrogantes en el proceso de
interpretacion” (p.7).

Y asi como también lo afirma Taylor y Bogdan (1986) la investigacion
cualitativa se define como “Aquella que produce datos descriptivos: las propias

palabras de las personas, habladas o escritas, y la conducta observable” (p.20).

3.1.2 Diseio de estudio.

Como disefno se utilizara el “Estudio de caso”. En este sentido, de
caracter cualitativo para lograr los objetivos planteados en la pregunta de
investigacion que apunta a comprender e interpretar la situacion de estudio.

Mertens (2005) concibe el estudio de caso como una investigacion
sobre un individuo, grupo, organizacion, comunidad o sociedad, que es visto y
analizado como una entidad. Mientras que Stake (2007) sostiene: “Los casos no
son representativos de una poblacion, por lo tanto los resultados no son
generalizables, pero esos casos pueden modificar también las generalizaciones

mayores” (p.23).

3.1.3 Alcance de la investigacion.

El estudio contempla un alcance de tipo Exploratorio, ya que segun
Hernandez, Fernandez y Baptista, (2014) estos estudios se emplean cuando el
objetivo de la investigacion consiste en examinar un tema poco estudiado o

novedoso para la sociedad.
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A partir de esta definicién, es que la investigacion alude a un alcance de
tipo novedoso para un area poco abordada dentro del perfil de la carrera de

Educacion Diferencial de la Universidad de Concepcion.

3.1.4 Poblacién y muestra.

La muestra sera de tipo no probabilistica intencional, pues se escogen a
los sujetos de acuerdo a los objetivos de investigacion (Herndndez, Fernandez
y Baptista, 2014). Ademas, fue constituida y proporcionada por profesionales
tratantes (neurdlogo), considerando el diagnostico, edad y que asistan al
sistema de salud de la ciudad de Los Angeles.

Los participantes de esta investigacion forman un total de 12 personas,
de los cuales el listado fue entregado por el neurélogo, especialista del Centro
Alta Salud Cristian Figueroa. Con ello se pretende llegar a sus respectivos
cuidadores, quienes seran sometidos a una entrevista semiestructurada para la
recoleccion de datos y la deteccion de necesidades e inquietudes de los propios
participantes.

Por resguardar la identidad de los pacientes se omitieron ciertos datos
personales, lo que no alteran los objetivos y resultados que se esperan obtener.

Tabla 1.

Cuidadores de adultos mayores con Alzheimer.

Entrevistados Sexo Edad

I Femenino 43 afios
Il Femenino 54 afos
i Femenino 51 afios
v Femenino 54 anos
\% Femenino 67 anos
VI Femenino 68 afos
Vil Femenino 60 afos

Fuente. Elaboracion propia.
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3.1.5 Recoleccion de datos.

La técnica a utilizar en esta investigacion para la recoleccion de datos
sera: La entrevista. A continuacién se daran a conocer sus particularidades.

La entrevista como técnica, nos permite obtener una informacion mas
contextualizada por parte de los propios entrevistados y con ello una
conversacion orientada donde 2 o mas personas entran a formar parte de una
situacion de conversacion formal, orientada hacia objetivos precisos (Pérez
Serrano, 1994).

En esta ocasion se dara preferencia a una entrevista semiestructurada,
con la finalidad de profundizar la informacion entregada por los participantes. En
ella se dard un esquema sobre las preguntas a realizar, de caracter abierto y
flexible asi como lo plantea (Del Rincon, Arnal, La Torre, y Sans, 1995).

“Estas constituyen una fuente de significado y complemento para el

proceso (...). Gracias a la entrevista podemos describir e interpretar

aspectos de la realidad que no son directamente observables:
sentimientos, impresiones, emociones, intenciones o pensamientos, asi

como acontecimientos que ya ocurrieron con anterioridad” (p.334).

Esta misma sera dirigida a cuidadores validos, profesionales de la salud

y/o familiares del paciente.

3.1.6 Validacién de la entrevista.

Esta sera sometida bajo un juicio de expertos pertenecientes a la
Universidad de Concepcion- campus Los Angeles, los cuales haran sus
sugerencias y/o observaciones pertinentes a dicho instrumento. El juicio de
expertos esta conformado por la Dra. Xeny Godoy Montecinos y la profesora

con grado de magister Andrea Tapia Figueroa del departamento de educacion.
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3.1.7 Anélisis de datos.

Se basara bajo el modelo Sistemético analitico que pretende contribuir a
abordar el analisis cualitativo de la informacion que se recolecta durante el
proceso de investigacion en educacion. En él se comparan algunos
procedimientos analiticos, enfatizando en la induccién analitica y el método de
las comparaciones constantes. A objeto de clarificar los procesos de
codificacion y categorizacion que constituyen el sustrato basico sobre el cual se
generara posteriormente la teoria.

Como su nombre lo indica, el término sistematizacion alude a sistema, es
decir, a un grupo interconectado de elementos tratados en forma holistica. El
ordenamiento que implica una sistematizacion, se lleva a cabo de acuerdo con
ciertas categorias o criterios que pueden ser emergentes o preestablecidos por
los investigadores.

Esta estrategia combina la generacion inductiva de categorias con una
comparacion simultanea de todos los incidentes sociales observados. Es decir,
a medida que un fenémeno social o incidente se registra y clasifica, asignandole
una categoria o clase, también se compara con los ya clasificados con la misma
categoria. Luego, gradualmente, el proceso va cambiando: en lugar de
comparar un incidente con los otros, se van comparando los incidentes con las
propiedades de las categorias. Asf, el descubrimiento de las relaciones, o la
generacion de hipétesis comienzan con el andlisis de las observaciones
iniciales, se someten a un continuo refinamiento a lo largo de la recoleccién y
andlisis de datos y realimentan continuamente el proceso de categorizacion.
Como los nuevos eventos son comparados continuamente con los anteriores,
se pueden descubrir nuevas dimensiones tipolégicas, como también, nuevas
relaciones (Osses, Sanchez y Ibafiez, 2006).

Finaliza con un analisis completo de cada categoria 0 subcategoria, la
cual brinda al investigador la posibilidad de reflexionar que le permita relacionar

conceptos de forma creativa, respondiendo a la realidad observada.
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3.1.8 Carta Gantt.

A continuacion mediante la carta Gantt (tabla N°1) se exponen el
cronograma de actividades planificadas y programadas durante un periodo de
tiempo determinado de la investigacidn, que pretende realizar el seguimiento y
proceso de cada una de las etapas del anteproyecto. En esta reproduce
graficamente las tareas, duracion (meses), secuencia y fecha prevista de la

defensa de seminario de titulo.
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Tabla 2.

Car
ta

Ga

Aplicacion de instrumento

Mes Julio Agosto  Septiembre  Octubre  Noviembre Diciembre  Nit
M= Actividad/ Semana 12 3 41 2 34 12 3 4123412341234
1 Disefio del proyecto X X X X
2 Reuniones con Profesor Guia XX X XX X XX X X X X X X X X X X X X
3 Reunidn con Profesionales- Neurélogo XX X X X X X X X X X X
4 Disefio de instrumento X X
5 Validacion del instrumento X X X
& Entrega del ante-proyecto X X
7 Defensa de ante- proyecto X
8 Reunir participantes X X
9
0

- a4 44 4 9 o
[ ¥

Analisis de instrumento

Codificacién de instrumento de aplicacion
Disefiar orientaciones pedagdgicas
Entrega de informe final

Evaluacion de comisidn de informe final

Seminario de titulo

39



40



4.1 Anélisis De Los Datos Obtenidos

4.1.1 Codificaciéon de incidentes.

Tabla 2.

Lista de incidentes

Incidentes

Incidentes

11.

Diagndstico de la enfermedad
Origen del diagnostico

Autonomia del paciente

Descripcion del olvido
Medidas preventivas de la familia
hacia al paciente

Medidas preventivas del profesional

hacia el paciente

13.

15.

17.

19.

21.

23.

25.
27.

29.

Medida de resguardo al diagndstico

Caracteristicas del tratamiento

Caracteristicas de la enfermedad

Enfermedades asociadas a la E.A.

Enfermedades propias del paciente

Uso de redes de apoyo

Conocimiento de la enfermedad

Desconocimiento de la enfermedad

Reaccion emocional

10.

12.

14.

16.

18.

20.

22.

24,

26.
28.

30.

Consciencia del olvido
Habilidades del paciente
Precedente de la enfermedad
segun cuidador

Descripcion del nucleo familiar
Dudas y/o consultas sobre la
enfermedad

Consecuencias del tratamiento

Distribucion del tiempo del
cuidador

Extension del cuidado hacia el
paciente

Percepcion sobre la enfermedad
ylo tratamientos

Caracteristicas propias del
paciente

Manejo del cuidado en el adulto
mayor

Costo econdémico de la
enfermedad

Uso de servicios publicos
Negligencias en el cuidado del
paciente

Tipo de relacion con el cuidador

Fuente. Elaboracion propia.
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Tabla 3.

Matriz de categorias.

Categorias Incidentes

Categoria 1: Aspectos relevantes de la E.A. Diagnéstico de la enfermedad
Origen del Diagnéstico
Descripcion del olvido
Caracteristicas de la enfermedad
Enfermedades asociadas al E.A.
Consecuencias del tratamiento
Costo economico de la enfermedad

Caracteristicas del tratamiento

Categoria 2: Informacién del paciente Autonomia del paciente
Enfermedades propias del paciente
Consciencia del olvido
Habilidades del paciente
Caracteristicas propias del paciente

Categoria 3: Medidas preventivas Medidas preventivas de la familia hacia el
paciente
Medidas preventivas del profesional hacia el
paciente

Medidas de resguardo al diagnostico

Categoria 4: Antecedentes relevantes del Uso de redes de apoyo

cuidado Conocimiento de la enfermedad
Desconocimiento de la enfermedad
Reaccion emocional
Precedente de la enfermedad segun cuidador
Dudas y/o consultas
Percepcion sobre la enfermedad y/o
tratamientos
Manejo en el cuidado del adulto mayor
Uso de servicios publicos
Negligencias en el cuidado del paciente
Distribucion del tiempo del cuidador

Tipo de relacion con el cuidador

Categoria 5: Apoyo de agentes externos Descripcion del nucleo familiar

Extension del cuidado hacia el paciente

Fuente. Elaboracion propia.
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41.2 Ficha

de

incidentes
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4.1.3 Analisis final.

4.1.3.1 Categoria 1: Aspectos relevantes de la Enfermedad de
Alzheimer.

Segun la informacion recopilada y analizada en las entrevistas, se
demuestra que en la mayoria de los entrevistados tiene a su cuidado a adultos
mayores de 65 afios y mas, quedando en evidencia que la informacion utilizada
en la investigacion avala el resultado de la categoria.

Estos datos fueron recopilados al comienzo de la entrevista.

Dentro de los datos relevantes se encontré el cambio en las conductas
de la vida diaria de las personas que lo padecen, lo que indica que hay una

incongruencia en las actividades que realizaban con normalidad anteriormente.

“el olvido de las cosas habituales, en el bafio cuando va y se olvida de
hacer algo o no lo encuentra, es capaz de sacarse el gorro y limpiarse
con él, porque sabe que hay una cosa gue tiene que hacer, pero si no lo
ve, o no lo tiene a mano... no sabe” (VI 21).

Asimismo, se puede apreciar un patron persistente en cuanto al estado
de animo, suefio y desgano, entendiéndose como estado de animico bajo, no
querer realizar actividades necesarias para su bienestar y presentar suefo

constante durante el dia, provocando aislamiento con sus familiares y cercanos.

“Bien, a veces mal, hay dias que anda bajoneada, quizas es el tiempo.
Hay dias que esta todo el dia en la cama y me dice, jdéjame acostada,
déjame aqui y no me des nada de comer!” (V 6).

“Hay dias que esta bien, otros dias que esta mal y se encierra en su

pieza” (Il 6).

Un aspecto importante a destacar es el gran costo econOmico que
conlleva la enfermedad, cabe destacar que la mayoria de los entrevistados
hacen uso de los servicios publicos entregados en el Hospital Victor Rios Ruiz,

de la cuidad de Los Angeles, lo cual minorita el gasto que implica la
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enfermedad. No obstante, existen personas que utilizan servicios anexos que
trae consigo un costo aproximado de ochenta mil pesos.

“yo no estoy pagando nada, porque lo veo acéa en el Hospital...” (1 40).

“Los remedios son muy caros... lo vemos todo particular, le compramos
todos sus remedios, que cuestan treinta mil, doce mil en consultas,
remedios de la noche mil trecientos, otros que le cuestan treinta mil...
aproximadamente entre setenta mil y ochenta mil pesos” (V1 47).

4.1.3.2 Categoria 2: Caracteristicas del tratamiento.

Con respecto a esta categoria podemos mencionar que existe una alta
dependencia por parte de las personas que padecen la enfermedad, ya que la
mayoria de los entrevistados hicieron mencién a la pérdida de habilidades y
autonomia en actividades de tipo cotidiano con respecto a su bienestar y
cuidado personal. Asimismo se toma en cuenta que en la mayoria de las
personas se le asocian enfermedades propias de la vejez, que dificultan ain
mas su autonomia e independencia, repercutiendo en los cambios de rutina y

vida de sus cuidadores.

“yo tengo que ver con todos sus cuidados... porque realmente a ella hay
que estarle diciendo, cambiese ropa, hay que lavarse, banarse, todo... lo
unico que ella hace por si sola es su cama... come solita y se desplaza
con dificultad, pero lo hace...” (Il 3).

“‘Hay que hacerle todo, todo... “(V 4).

“‘Que se ponga porfiada, porfiada, porfiada, pero asi bien porfiada,
testaruda le digo yo” (V 32).

4.1.3.3 Categoria 3: Medidas preventivas.

Esta categoria se caracteriza por la sobreproteccién por parte del
cuidador hacia el adulto mayor. Queda claro que las habilidades vy

caracteristicas propias de la persona se van deteriorando con el tiempo, lo cual
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provoca en los cuidadores una medida preventiva de proteccion como

resguardo y prevencion de accidentes u otros.

“Cuando ya tengo el almuerzo medio armado, ;mama ayudame hacer
las camas?, la incluyo, no la puedo dejar sola” (Il 27).

“Prefiero yo banarla, jya mama! Ahi esta tu ropa, vistete. Trato de que las
cosas, no, no se sienta tan, que no puede hacer las cosas. Me ayuda a
pelar papitas, a poner la mesa. Eh... que tome decisiones, ¢Mama
quieres tal cosa?, jyal! ¢Vamos a comprarla?” (11l 6).

Ademas, se puede deducir que existe un alto grado de optimismo con
respecto al proceso de cuidados y ayudas que se le puedan ofrecer a la
persona que tiene a su cuidado, ya que, se considera necesaria por parte de los
entrevistados una red de apoyo para facilitar y en enlentecer en algun grado el

progresivo deterioro cognitivo.

“Yo la llevo a todas partes para que la ayuden” (V 25).

“Nosotros con mi hija nos informamos, para poderla, tenerla mas
tranquila” (111 9).

“Hay que estar siempre alerta, con paciencia y amor” (VII 55).

4.1.3.4 Categoria 4: Antecedentes relevantes del cuidado.

Como dato relevante se puede recalcar cuan sorpresivo fue el origen de
la enfermedad, lo que resulta un impacto en los cuidadores en cuanto al manejo
del cuidado de la persona que tienen a su cargo, pensando constantemente en
la falta de herramientas y recursos con los que disponen, de modo que se ven
obligados a realizar cambios en su rutina y presentando una serie de

reacciones emocionales que afectan su estabilidad y bienestar emocional.

“Ahi fue fuerte, fue muy fuerte porque al menos yo no sabia de qué se
trataba, nadie sabia... hasta que después la derivaron a Angol y ahi
recién a mi hermana le dijeron que era eso, le dieron un certificado, la
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reviso el neurdlogo y le dijo que era eso... y yo senti mucha pena y
tristeza, porque de verla asi como... cuando nos dijeron” (Il 15).

“Yo trato de ser lo mas llevadero no mas, este problema, porque de que
se pone dificil, si... yo sé que se pone dificil, va a venir lo mas dificil” (V
35).

“Todo esto causé6 mucho dolor, porque uno piensa siempre en una
abuelita feliz, con sus nietos, que goce de los hijos... uno espera que ella
este feliz, pero ella no esta feliz... cuesta, cuesta aceptar a un enfermos
asi... y sobre todo el impacto de que no tiene mejoria, y que sea la
madre...” (VII 35).

“Siento que viva la estas perdiendo... eso... esa cosa como que me dio
mucha pena... y que finalmente ya no hay nada que hacer, ella no se va
a recuperar” (1 25).

También se puede evidenciar la gran responsabilidad que recae en el
cuidador, porque segun la informacién recopilada, la mayoria son familiares del
nacleo cercano a la persona, siendo siempre es un solo familiar quien se hace

cargo de la situacion.

“Esta afectando, porque soy una de las hijas menos querida y las vueltas
de la vida la dejaron conmigo” (V 16).

“Dificultades tengo con mi hermana, mi hermana no le tiene mucha

paciencia” (IV 25).

“Yo le digo a mi esposo; que esto ya va a pasar, después vamos a tener
todo el tiempo... pero igual me dice que debemos tener tiempo para
nosotros” (Il 17).

Sin dejar atras, es bueno mencionar que los entrevistados tenian muchas
dudas y consultas con respecto a la enfermedad en general, cuidado, uso de
servicios publicos y herramientas y orientaciones para sobrellevar el proceso de
la enfermedad. Es por esto que, se hace evidente y facilitador una especie de
recurso informativo que los guie y les comunique de los accesos y alternativas

que pueden facilitar el proceso de cuidado.
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“Yo creo que si fueran juegos para la memoria, me serviria” (V1 24).

“Que me ayuden a... que me ensefien a como cuidarla, cémo entenderla,
cdmo activarla, porque yo en este momento voy a la casa, como le digo,
lo que hacemos no mas, y si ella quiere cocinar, la dejo cocina, que se
yo... pero me gustaria como... activarla, ;Qué hacerle?... estimularla”
(IV 22).

4.1.3.5 Categoria 5: Apoyo de agentes externos.

En esta categoria se considera que siempre el cuidador necesita de
agentes externos que faciliten las actividades y diligencias tanto de la persona
cuidada como el cuidador, por la gran demanda que conlleva ser responsable
de una persona que padezca cualquier enfermedad, en este caso la
enfermedad de Alzheimer. Ademas se puede confirmar que esta
responsabilidad recae en la mayoria de los casos en entes femeninos, ya sean

hijas, hermanas y esposas.

“De repente todos iban a ayudar jah no se preocupe nosotros vamos a
ayudar!, son, somos, son hartos nietos, son 4 hijos... todos iban a
ayudar, pero en esto hasta hora... solamente las dos con mi hermana.
Eh... no tenemos apoyo... ni de mi hermano, porque esta en Santiago,
solamente llamadas primero... ahora ya no. Eh... de primera todo lindo,
ahora ya... como que se olvidaron de lo que tiene la mami” (IV 13).

“Yo le pido una ayuda mi hermana cuando yo tengo que hacer un
tramite, yo la voy a dejar y en la tarde la voy a buscar” (Il 26).

‘La que me ayudo harto fue mi hija, ella me ayudaba con mis tramites,
luz, agua y pedido” (1l 28).
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5.1 Hallazgos y Conclusiones

Durante el proceso de la investigacion, se pretendid profundizar en las
dificultades que presenta el cuidado de un adulto mayor con la Enfermedad de
Alzheimer, esto se llevd a cabo, a través de la experiencia brindada por
personas que sin pensarlo se transformaron en cuidadores. Pudimos
comprender, empatizar y detectar las falencias asociadas del sistema en el que
se encuentran insertos, donde reciben un diagndéstico desalentador respecto a
una enfermedad que hasta ahora no tiene cura. A su vez, se detectd una
prevalencia en los datos analizados y en las necesidades que enfrenta el
cuidador. Como son: que predomina el sexo femenino tanto en el paciente
como en el cuidador.

La persona que asume el rol de cuidador generalmente presenta una edad
avanzada mayor a 45 afos. Con respecto a la informacion que han recibido
sobre la enfermedad, frecuentemente, es a traves de fuentes informales lo que
genera juicios errados y desconocimiento de esta misma, quedando en
evidencia la ausencia de servicios que proporcionen un asesoramiento.
Ademas, la carga que conlleva el cuidado de un adulto mayor con la
Enfermedad de Alzheimer, recae en la mayoria de las ocasiones en un solo
familiar, lo que trae como consecuencia el hecho de modificar el horario,
entendiéndose como reducir la jornada de trabajo o en otros casos simplemente
dejar esta fuente de ingreso, lo que genera frecuentemente situaciones de
estrés y emociones negativas.

Con esta informacién queda demostrado que en la ciudad de Los Angeles,
existe una insuficiencia en la informacién de la enfermedad y en las redes de
apoyo para los cuidadores de adulto mayor con la Enfermedad de Alzheimer.
Es por esto, que creemos necesario que exista un ente responsable que,
ademas de entregar un diagnostico oportuno, también brinde un proceso de
intervencidn que involucre tanto al paciente como a la persona que se
transforma en cuidador.

Y es en este ultimo punto, es donde creemos que es necesario que la

carrera de Educaciéon Diferencial debiese incluir un nuevo enfoque, dirigido al
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area de salud mental, enfocandose en crear instancias informativas e incluir
talleres de estimulacion cognitiva, basados en el concepto de plasticidad
neuronal que segun Castroviejo (1996) es la capacidad cerebral para minimizar
los efectos de las lesiones a través de cambios estructurales y funcionales.

En vista de la importancia de lo anterior, es que se evidencia y con ello
reafirmar lo fundamental de la formacion en esta nueva area en la carrera, ya
gue con las herramientas y aprendizajes que se pueden adquirir de la misma se
pueden obtener buenos y esperanzadores avances. Todo esto hace reflexion a
la demanda de nuestra sociedad que dia a dia necesitara de mayor informacion
y especializacion. Por lo tanto se toma con gran positivismo y progreso agregar
y ¢por qué no? Aumentar horas de formacion en salud mental para las nuevas
generaciones de la carrera diferencial haciendo necesario y pertinente ampliar
la mirada hacia un nuevo enfoque en la educacion especial.

Es por este motivo que para la finalizacion de investigacién incluye la
creacion de un texto informativo denominado “Orientaciones para cuidadores de
adulto mayor con la Enfermedad de Alzheimer” con la finalidad de entregar una
herramienta que facilite el acceso a la informacion y colabore con el proceso de
intervencidon mediante plantillas para la estimulacion cognitiva para que los
cuidadores y todos aquellos que tengan acceso puedan utilizarlas con el fin de

favorecer en parte el proceso de tratamiento no farmacold6gico.
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5.2 Proyecciones

A partir de esta investigacion, esperamos que las orientaciones brindadas
sean un aporte para las familias involucradas en este proceso, asimismo,
quisiéramos que dichas orientaciones fuesen difundidas a distintos tipos de
centros de apoyo al adulto mayor, con el fin de generar una instancia enfocada
en la entrega de informacién para cuidadores de personas que padezcan la
Enfermedad de Alzheimer.

De tal modo, se espera que se creen instancias donde se permita
impartir talleres de estimulacion cognitiva, para trabajar las areas que se ven
afectadas en el transcurso de la enfermedad, tales como: la atencion, funciones
ejecutivas, el lenguaje, la memoria y la percepcion.

En cuanto al rol que ejerce la Universidad, creemos que se debiese
impartir en particular, en la carrera de Educacion Diferencial, ramos asociados a
los diferentes ambitos que componen la salud mental, y a su vez, generar
espacios de trabajo colaborativo con otras carreras que tienen responsabilidad
social con esta éarea.

Con respecto a un ambito mas amplio, se espera que el enfoque
informativo y el proceso de intervencion, se encuentren presente en todas las
areas de salud del pais, incluyendo Centros de Salud Familiar, hospitales y
clinicas privadas con el fin de que el servicio se encuentre disponible a todo

publico sin discriminar.
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7.1 Anexos

7.1.1 Entrevista semiestructurada

1. Identificaciéon del entrevistador

Nombre:

Ocupacion:

Fono:

2. ldentificacién del entrevistado

Nombre:
Domicilio:
Fono:
Correo:
Fecha de nacimiento
Edad:

Ocupacion:

Tipo de relacion con el
paciente:

Tipo de cuidador (Tradicional,
moderno y valido)

3. Identificacion del paciente

Nombre:

Domicilio:

Fono:

Fecha nacimiento:

Edad:

Ocupacion:

Grado de la enfermedad

Hereditaria:
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(Leve, moderada o avanzada) No hereditaria:

Tratamiento (Farmacologico,
No farmacolégico, mixto)

Profesionales tratantes:

v' Objetivo: Identificar las necesidades presentes en los cuidadores de
adulto mayor con Alzheimer, para llevar a cabo el proceso de cuidados
del paciente.

7.1.1.1 Preguntas

7.1.1.1.1 Entrevista en relacion al paciente

1. Inicio de la enfermedad

2. Grado de la autonomia del paciente segun el cuidador.

3. Habilidades del paciente

4. Estado de animo del paciente segun el cuidador.

5. Enfermedades asociadas a la enfermedad

6. Redes de apoyo (comunidad, ocio y tiempo libre)
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7.1.1.1.2 En relacion al cuidador (Tradicional o Familiar).

Tipo de relacion con el paciente

. ¢ Como enfrento la enfermedad?

¢,Como influyo la enfermedad en la familia?

Conocimientos sobre la enfermedad. ¢Qué sabia usted sobre deterioro
cognitivo?

Antes de la enfermedad, ¢ usted contaba con algun tipo de competencia
para el cuidado de personas con deterioro cognitivo?

¢, Qué conocimientos tiene sobre los servicios que proporciona el Estado?

[ o

o

Intensidad y frecuencia del apoyo
Intermitente

Limitado

Extenso

Generalizado

Costo de la enfermedad

¢,Cuenta con una de Red de apoyo en estos momentos (comunidad,
institucién, otros)? ¢ Cuales?
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10.¢,Qué espera usted con respecto a la intervencion?
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7.1.1.1.3 En relacioén al cuidador Valido.

ARos de experiencia

. Tiempo que lleva atendiendo al paciente.

Conocimientos sobre la enfermedad de Alzheimer

Competencias previas sobre el cuidado de personas con la E.A

Conocimiento de los servicios que ofrece el Estado

N N I B I o

~N

Intensidad y frecuencia de apoyos

Intermitente
Limitado
Extenso
Generalizado

Dificultades que presenta para atender al paciente.

Estrategias de atencion e intervencion que utiliza.

¢, Qué espera sobre la intervencion?
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7.1.1.1.4 Necesidades del cuidador (Familiar)

. ¢A qué se dedica?

. ¢,Como distribuye su tiempo?

. Dificultades en el proceso del cuidado.

. Situaciones complejas a enfrentar.

. Necesidades que presenta como cuidador.

. ¢De qué forma ha afectado fisica y/o emocional?

. Datos relevantes (Dudas, consultas, otros)
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7.1.1.1.5 Necesidades propias del cuidador (Valido)

. Dificultades en el proceso del cuidado.

. Situaciones complejas a enfrentar.

. Necesidades que presenta como cuidador.

. ¢ De qué forma ha afectado fisico y/o emocional?

. Datos relevantes (Dudas, consultas, otros)
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7.1.2 Validacion del instrumento
EVALUACION DE EXPERTO:

Identificacidén de necesidades de cuidadores de adulto mayor con la Enfermedad de Alzheimer

Se le solicita participar en calidad de experto en la evaluacion de un instrumento que busca descubrir las necesidades socio-
cognitivas presentes en los cuidadores de adulto mayor con la enfermedad de Alzheimer, con previa derivacion de profesionales de
la salud del &rea de Neurologia pertenecientes al sector privado y publico; edificio Médico Alta Salud y Centro de Diagndstico
Terapéutico del hospital Dr. Victor Rios Ruiz de la ciudad de Los Angeles. Proporcionada por alumnas tesistas de la carrera de
Educacion Diferencial de la Universidad de Concepcion Campus Los Angeles. Para esto, se consideraran tres items dedicados a
cuidadores de tipo tradicional o valido.

item I: Identificacién item II: Patologia; conocimientos y habilidades item 11l: Necesidades del cuidador.
Este instrumento se ha disefiado para ser aplicado a cuidadores de adultos mayores con la Enfermedad de Alzheimer de la

ciudad de Los Angeles.

En su calidad de experto, le solicitamos que evalle la congruencia de cada item con la dimensién que representa, usando como
guia las definiciones teoricas que se exhiben a un costado de éstas (ver pagina siguiente).

Para realizar esta tarea, se le solicita que, por cada item, margue con una equis (“x”) la alternativa que mejor represente su opinion,

utilizando una de estas opciones:

Esencial Util pero no esencial No necesario

El item es un claro indicador del area El item se asocia de manera indirecta 0 no es muy relevante para EIl item no tiene relacion con el
gue busca medir. medir el &rea. area que pretende medir.
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*Enfermedad de Alzheimer de ahora en adelante serd nombrado con las siglas E.A
*Se entendera como paciente a la persona que presenta la E.A
*Cuidador tradicional o familiar es aquel que siempre ha convivido con el paciente y se ha encargado de su cuidado (Cruz, 2013).

*Cuidador valido es aquel que esta informado sobre el proceso de la enfermedad; fases, tipos de cuidado y resolutivo (Cruz, 2013).

Adicionalmente, si considera hacer comentarios sobre la redaccion del item y qué tan claro o comprensible puede resultar para la
poblacién, puede escribir cambios sobre cada reactivo (idealmente destacando el cambio) o realizar comentarios al final de este
formulario.
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Dimensién Definicion Indicador Esencial Util pero no No necesario
esencial
ftem I: Entiéndase Entrevistador:
Identificacion ~identificacion 1. Nombre
como; “La accion 2. Ocupacion
de recoleccién de 3. Fecha de aplicacién
datos de un Entrevistado:
sujeto, donde 1. Nombre
sera 2. Domicilio
documentado 3. Fono/Correo
nombre y 4. Fecha de nacimiento/Edad
otras 5. Ocupacion
informaciones de 6. Tipo de relacion con el paciente
unapersona.” 7. Tipo de cuidador (Tradicional, sociedad
moderna o valido)
Paciente:
1. Nombre
2. Domicilio
3. Fono
4. Fecha de nacimiento/Edad
5. Ocupacion
6. Grado de enfermedad (Leve, moderada o
avanzada)
7. Hereditaria/No hereditaria
8. Tratamiento (Farmacolégico/No farmacoldgico)
9. Profesionales tratantes

Nota: Esta se adjunta a Entrevista Semiestructurada a cuidadores de adulto mayor con Alzheimer
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item 1I: Patologia;

Conocimientos 'y
habilidades

Paciente:
Grado de la enfermedad (leve, moderada o grave)

Edad de inicio de la E.A
Grado de autonomia

Habilidades
Debilidades
Estado de animo general del paciente

Enfermedades asociadas a la E.A

Redes de apoyo (comunidad, ocio y tiempo libre)
Cuidador (Tradicional o familiar)

Tipo de relacién

¢ Cémo enfrentd la enfermedad?

¢,Coémo influyo la enfermedad en la familia?
Conocimientos sobre la E.A

Competencias para el cuidado de personas con la

E.A
Conocimientos sobre servicios de apoyo

Intensidad y frecuencia del apoyo (
Intermitente, limitado, extenso o generalizado)
Gastos econdémicos asociados a la E.A

¢Cuenta con una red de apoyo? ¢Cuales?
¢, Qué espera sobre la intervencion?

Cuidador valido

Afios de experiencia

Tiempo que lleva atendiendo al paciente
Conocimientos sobre la E.A

Conocimientos sobre el cuidado de personas con
E.A

Nota: Esta se adjunta a Entrevista Semiestructurada a cuidadores de adulto mayor con Alzheimer
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item Il

Necesidades del
cuidador

Necesidades;
“Hecho
indispensable
para vivir en un
estado de salud y
vida plena”

Cuidador; “Son
aquellos que se
encargan de
ayudar en las
actividades de la
vida diaria que no
puede
desempefiarse en
sus funciones por
si mismas”

Conocimiento sobre servicios de apoyo

Intensidad y frecuenci de apoyos (Intermitente,
limitado, extenso o generalizado)

Dificultades presentes en el cuidado del paciente.
Estrategias de atencién e intervencion que utiliza.
¢, Qué espera sobre la intervencion?

Cuidador (Tradicional o familiar)

Oficio

Distribucion del tiempo personal
Dificultades en el proceso del cuidado
Situaciones complejas a enfrentar
Necesidades que presenta como cuidador
Efectos fisicos y/o emocionales

Datos relevantes (dudas, consultas, otro)
Cuidador valido

Dificultades en el proceso del cuidado
Situaciones complejas a enfrentar
Necesidades que presenta como cuidador
Efectos fisicos y/o emocionales

Datos relevantes (dudas, consultas, otro)
Cuidador (Tradicional o familiar)

Oficio

Distribucion del tiempo personal
Dificultades en el proceso del cuidado
Situaciones complejas a enfrentar
Necesidades que presenta como cuidador

Efectos fisicos y/o emocionales

Nota: Esta se adjunta a Entrevista Semiestructurada a cuidadores de adulto mayor con Alzheimer
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Datos relevantes (dudas, consultas, otro)
Cuidador valido

Dificultades en el proceso del cuidado
Situaciones complejas a enfrentar
Necesidades que presenta como cuidador
Efectos fisicos y/o emocionales

Datos relevantes (dudas, consultas, otro)

Fuente. Elaboracion propia.

Para terminar:

Solicitamos que realice comentarios sobre su opinion o sugerencias en relacion al instrumento.

Nota: Esta se adjunta a Entrevista Semiestructurada a cuidadores de adulto mayor con Alzheimer

iMuchas Gracias!
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7.1.3 Entrevistas

aplicadas
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7.1.4 Orientac cuidadores
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Ficha de incidentes.
1. Categoria. Aspectos relevantes de la E.A.

1.1. Subcategoria: Diagnostico de la enfermedad
1.1.1. Comentarios.

Hace... 6 meses atrés. (1 1)

Hace... como 5 afios atrés. (Il 1). |

Comentario [J1]: Diagndstico de
la enfermedad

A fines del 2015 comencé a notar cosas raras y el doctor la diagnostico a
comienzos de mayo de este afio 0 un poco antes, (V, 1). |

Comentario [J2]: Diagndstico de
la enfermedad

Hace un mes la llevamos recién al neurdlogo (Vi 2). \

Me aconsejaron llevarla al Doctor Figueroa, Neurélogo... Los doctores que la
estaban atendiendo me recomendaron llevarla al neurdlogo... (Vi 3).

Comentario [JG3]: Diagndstico de
la enfermedad

Comentario [JG4]: Diagndstico de
la enfermedad

1.2. Subcategoria: Origen del diagnostico
1.2.1. Cometarios.

lLe tomaron un escaner en el hospital... porque se habia como descompensado,
se sentia muy mal, le dolia mucho la cabeza y mmm... y con el tema de su
escaner le sugirieron... y en ese escaner se reflejo | (I, 2).

Comentario [J5]: Diagndstico de
la enfermedad

Hacia cosas que no correspondia... y ahi nos empezamos a dar cuenta que la
enfermedad ya estaba avanzada, muy avanzada. (11 2). |

Comentario [J6]: Origen del
Diagndstico

Yo la traje al neurélogo por lo que no dormia. Y estaba agresiva, se enojaba,
botaba las cosas, (Il 3)

Su enfermedad comenzé mas menos hace 5 afios atras (VI 1).

Comentario [J7]: Origen del
Diagndstico

Comentario [NG8]: Origen del
diagnoéstico

lCuando nos dimos cuenta en 2010, afio 2010... ocurrié el dia del terremoto (VII
1). |

Comentario [JG9]: Origen del
diagnostico

1.3. Subcategoria: Descripcion del olvido
1.3.1. Comentarios.

En estos 6 meses lo tnico que se le olvido por ejemplo a ella fue tema de sus
remedios, porque toma muchos remedios... (I 4).

Comentario [J10]: Origen del
diagnéstico
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Comentario [J11]: Descripcién del
olvido




Al principio nos empezamos a dar cuenta, porque; ;me tome la pastilla?
Empezaba a preguntar y nosotros jplop! Porque nunca nos habiamos hecho
cargo de eso... No, no sé, no sabemos, se me olvido, parece que me la tome.

(,5). |

Y bueno los otros dias pasaron y nunca mas se acordé que tenia que volver...
y vivo hace dos afios con ella. (Il 12).

Comentario [J12]: Descripcion del
olvido

Iba para la cocina, y llegaba alla, jMarina!, me decia, jno sé a qué voy!, eh...
Volvia para acd, jse me olvidd esto!, entonces lo principal es que se empezd
a... se le empez6 mucho a olvidar las cosas (IV 1).\

' Aln no olvida las utilidades de objetos y menos la funcién, se le olvidan los
nombres de algunas personas y quienes son cuando pasa mucho tiempo. A
veces cocina (V 4),

Comentario [J13]: Descripcion del
olvido

Comentario [Paula Liz14]: Descrip
cién del olvido

A veces la he pillado los remedios en el suelo y me dice a es que cuando lo
saque se me cayd (V 20).

Comentario [JG15]: Descripcion
del olvido

Si a ti veces acuérdate que a ti se te olvidan cosas/ (V 28).

Comentario [JG16]: Descripcion
del olvido

Ella se acuerda de las cosas de antes, (VI 6).

Comentario [JG17]: Descripcion
del olvido.

Ella no teje nada de nada, juega a las cartas si, pero no bien. Pero por lo
menos juega “a eso” (V1 8).

Comentario [JG18]: Descripcion
del olvido,

En la mafiana parece que tuviera como algo de conocimiento, pero ya almorzé
y se descontrol6 total, se olvidé de todo. (VI 15). |

Comentario [JG19]: Descripcion
del olvido

Cuando falleci6 mi hermano le volvié ese olvido, esa crisis, estuvo muy mal...
(VII 6).

Ahi me empecé a dar cuenta de que se olvidaba, repetia las cosas, eh... Te dije
tal cosa, me decia... y la volvia a repetir, como que perdia el presente... (VII 7) \

Si llegaba una visita, decia que no habia tomado once (por decir algo), y decia;
“No si no he tomado”. Y usted le habia servido recién la once. Ahi lo empecé a
notar. Olvido frecuentes...|(VIl 8).

Comentario [JG20]: Descripcion
del olvido

Comentario [J21]: Descripcion del
olvido

Comentario [J22]: Descripcién del
olvido

El olvido de las cosas habituales, en el bafio cuando va y se le olvida hacer algo
0 no lo encuentra, es capaz de sacarse el gorro y limpiarse con él, porque sabe
que hay una cosa que tiene que hacer, pero si no lo ve o no lo tiene a mano...
no sabe.| (VII 21).

Comentario [J23]: Descripcién del
olvido
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Comentario [J24]: Descripcion del
olvido




1.4. Subcategoria: Caracteristicas de la enfermedad
1.4.1. Comentarios.

lEIIa esta normalmente acostada, bueno... normal que sienta frio, pero, como
que no... como que las ganas de antes, ya no son las mismas... (I 15).

(...) se aislan bastante... ha habido un cambio en ella. (1 17). |

Hay dias que esté bien, otros dias que esta mal y se encierra en su pieza, (Il 6).|

Y bueno los otros dias pasaron y nunca mas se acord6 que tenia que volver...
y vivo hace dos afios con ella. (1 12))

Porque en la tarde- noche es cuando le da mas fuerte... Ella en la noche se
levanta, dice que la llaman, ella se levanta. (Il 27).

Solo en las noches que de repente... pero me hace juicio y se va a costar.... (ll
30). |

lQue ella ya no esta bien de su memoria porque empezo6 a juntar cosas en la
casa, eh... empezaba a hacer algo y lo dejaba botado y se iba a sentar (1l 1).

(111 29).

Ella parece que no se da cuenta que esta enferma
No le gusta ver tele para informarse (IV 3) .

ITej/’a...ahora em... ahora no, ahora le da flojera, asi que no, no no quiere tejer,
asi que... y leer, muy poco también (IV 4).

Osea yo trato de leer, de hacer cosas con ella, pero ella de repente esta
como...lay que no!, jQue para qué! (IV 11)\

Bien, a veces mal, hay dias que anda “bajoneada”, quizas es el tiempo. Hay
dias que esta todo el dia en la cama y me dice; jDéjame acostada, déjame aqui
y no me des nada de comer! (V 6).

lNo se quiere poner el audifono y yo creo que eso mismo hace que no se po,
que si esta teniendo demencia hace que actué (V 7).

'Ahora no hace nada, hasta el afio pasado iba a taller de memoria, gimnasia,
podéloga, terapia de abejitas, taller de masaje y folclore (V 11).

lNo, agresiva ponte tu asi que me quiera pegar, como he sabido de otra, en ese
sentido no, pero que me contesté mal si (V 33), |
Esta como decaida, no sé qué tendra eso, no se a que se debera eso (VI 9).
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Comentario [J25]: Caracteristicas
de la enfermedad

Comentario [J26]: Caracteristicas
de la Enfermedad

Comentario [J27]: Caracteristicas
de la enfermedad

Comentario [J28]: Caracteristicas
de la enfermedad

Comentario [J29]: Caracteristicas
de la enfermedad

Comentario [J30]: Caracteristicas
de la enfermedad

Comentario [NG31]: Caracteristic
a de la enfermedad

Comentario [NG32]: Caracteristic
a de la enfermedad

Comentario [Paula Liz33]: Caract
eristicas de las enfermedad

Comentario [Paula Liz34]: Caract
eristicas de la enfermedad

Comentario [Paula Liz35]: Caract
eristicas de la enfermedad

Comentario [JG36]: Caracteristica
s de la enfermedad

Comentario [JG37]: Caracteristica
de la enfermedad

Comentario [JG38]: Caracteristica
de la enfermedad

‘| Comentario [JG39]: Caracteristica

s de la enfermedad.

Comentario [JG40]: Caracteristica
s de la enfermedad




Avanza muy rapido ah, si va avanzando muy répido, o a ella le esta avanzando
muy répido| (VI 18).

Ella se levanta se va a la cocina, revuelve las cosas, hace una cosa desarma
otra, se pone y se saca la ropa, (VI 20) |

Comentario [JG41]: Caracteristica
s de la enfermedad

Llega disfrazada de diferentes maneras se acuesta con su marido un rato y
después a media noche se va a acostar conmigo| (VI 22).

Comentario [JG42]: Caracteristica
de la enfermedad

LAntes sabia diferenciar, sabia las cartas, canasta escoba y todo eso pero ahora
no ahora ella hace lo que quiere. Y si uno no la deja te tira todo (VI 25).

Tenia un caracter muy violento, muy fuerte... no se adaptaba a ninguna otra
casa que no fuera su casa... estuvo bastante agresiva... después de dos
meses empezd a recordar nuestros nombres, mas o menos... (Vi 4), \

Como que perdia el presente... (VI 7) |

Comentario [JG43]: Caracteristica
s de la enfermedad

Comentario [JG44]: Caracteristica
de la enfermedad

Comentario [J45]: Caracteristicas
de la enfermedad

El cambio del suefio.| (VII 9).

Comentario [J46]: Caracteristicas
de la enfermedad

IEI otro aspecto es que tenia mucho miedo... (VI 11).

Comentario [J47]: Caracteristica
de la enfermedad

Pensaba que le iban a robar... como una inseguridad... (V1I 19).

Comentario [J48]: Caracteristicas
de la enfermedad

En este minuto yo la veo muy perdida, eh... como desmotivada, muy vuelta al
pasado, se acuerda, los recuerdo que tiene son de la nifiez, se acuerda de su
madre, su abuela, del padre, no, no muy en el pasado... inapetente eh... hay
semanas que tiene muy alterado el suefo, no duerme, tiene manias, muchas
manias| (VII 20),

Comentario [J49]: Caracteristicas
de la enfermedad

El otro dia la bafie, y le pase el jabén, le dije que tenia que frotarse y... no
sabia, no coordina su cerebro con sus actos motrices... ahora por ejemplo le
cuesta comer... masticar, no quiere masticar, quiere comer puras cosas
liquidas... hay dias que no acepta ninguna fibra... todo lo que sea liquido se lo
sirve... (VIl 22)

Comentario [J50]: Caracteristicas
de la enfermedad

Como le conté empezé con los olvidos totales... capaz que venia de antes la
demencia senil (VI 25).

Comentario [J51]: Caracteristicas
de la enfermedad

En esta etapa mas dificil, donde ya no nos reconoce (VII 38),

Comentario [J52]: Caracteristica
de la enfermedad

Dificil, por su caracter, cambios de &nimo, hacia distintos cuadros de nuevas
enfermedades... al principio fue todo mas cadtico, muy complicado... pero lo
mas complicado ahora son las manias, porque nunca se sabe lo que van

hacer... abrir la llave, escupir, jugar con el agua... va cada 5 minutos al bano... \

(VI 54),
45

Comentario [J53]: Caracteristica
de la enfermedad
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1.5. Subcategoria: Enfermedades asociadas al E.A.
1.5.1. Cometarios.

Solamente depresion... (I, 18) |

Crisis de panicol (VII 24).

1.6. Subcategoria: Consecuencias del tratamiento
1.6.1. Cometarios.

]Ha decaido bastante... mmm... con esta enfermedad, o sea, estas pastillas que
le asocian que es la Fluoxcetina, yo he estado averiguando y... se le declaro un
cierto... periodo de... ; Como se llama?... de depresion (I, 13). |

1.7. Subcategoria: Costo econémico de la enfermedad
1.7.1. Comentarios.

Yo no estoy pagando nada, porque la veo acé en.el hospital... (I 40)

No... ningtin costo. (Il 23) |

En este momento tengo que darle gracias al doctor porque el doctor me da los
remedios, que tengo que comprarle a mi mama porque son muy caros. Me da
las muestras médicas y los otros me los da el hospital. (111 21) \

Al comprarle los remedios a mi maméa me saldrian siento sesenta mensual. (Il
22)

No porque...ella dio tanto por nosotros, cémo nosotros vamos a estar ahi
midiéndonos para comprarle sus medicamentos, sus alimentos, entonces no, no
(IV 20).

Mas menos gasta como $60.000 en lo del neurélogo (V 24).

lLos remedios son muy caros... lo vemos todo particular, le compramos todos
sus remedios, que le cuestan $30.000, $12.000 en consultas, remedios de la
noche $1.300, otros que cuestan $30.000... aproximadamente entre $70.000 a
$80.000. (VII 47).

lEs complejo por todo, por el dinero, es muy caro... porque hay que pagar todos
los profesionales... [(VII 56).
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Comentario [J56]: Enfermedades
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“| Comentario [J57]: Consecuencias

del tratamiento

Comentario [J58]: Costo
econémico de la enfermedad

Comentario [J59]: Costo
econémico de la enfermedad

Comentario [NG60]: Costo
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Comentario [NG61]: Costo
econémico de la enfermedad

Comentario [Paula Liz62]: Costo
economico de la enfermedad

Comentario [JG63]: Costo de la
enfermedad

Comentario [J64]: Costo
econémico de la enfermedad

Comentario [J65]: Costo
econémico de la enfermedad




1.8. Subcategoria: Caracteristicas del tratamiento
1.8.1. Cometarios.

]Ha decaido bastante... mmm... con esta enfermedad, o sea, estas pastillas que
le asocian que es la Fluoxcetina, yo he estado averiguando y... se le declaro un

cierto... periodo de... ,Como se llama?... de depresién }(I, 13). Comentario [J66]: Caracteristicas
del tratamiento
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2. Categoria: Informacion del paciente

2.1. Subcategoria: Autonomia del paciente
2.1.1. Comentarios.

Era total, total y siempre, 100% (I, 3). |

Independiente total, total, total...bueno dentro de las labores de casa, por
ejemplo; lavar su ropa, tender, doblar (I, 10) |

lYo tengo que ver con todos sus cuidados... porque realmente a ella hay que
estarle diciendo; cdmbiese ropa, hay que lavarse, bafarse, todo... lo tnico que
ella hace por si sola es su cama... come solita y se desplaza con dificultad, pero
lo hace... (Il 3)

Yo tengo que ayudarla en todas sus cosas, lo tinico que ella hace es su cama y
tejer... (11 22).

Cocina, lava, hace aseo cuando le dan las mafias y que nadie le ayude, ella
hace aseo, toma su escobillén y... jNo!, hace todo, se ducha... todo... todo (IV
2)|

Va al bafio sola, se hace su aseo, es muy preocupada ella de su aseo en
general, se preocupa de que la bafien, yo la bafio porque me da miedo la tina
del bafio tiene una falla, nosotros con mi hijo que somos normales aun nos
cuesta un poco bajar, imaginate a ella (V 2), |

Ella va a un negocio que no alcanza a ser una cuadra y no se pierde (V 3),

Ella puede hacer de todo cuando estoy yo.(V 5)|

lEs ilimitado, Porque solo la tengo que ayudar en algunas cosas, es bastante
independiente (V 23).

Hay que hacerle todo (V 4)

Avisa para ir al bafio (VI 5). |

Antes del terremoto... ella hacia todas sus cosas, era muy auténoma, ella hacia
su jardin, sus cosas, vivia sola, no tenfa miedo. (VII 10) |
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Era muy auténoma, compraba sus cosas, se pagaba de su pensién, compraba
regalos para sus nietos,| (VIl 12),

lEs bastante, hay que trasladarla, banarla, darle sus alimentos... (VI 44), \

HLay que trasladarla al comedor, dormitorio, hay que darle los remedios,
desvestirla porque no sabe, hay que llevarla al bafio... no se puede bahar ni
vestir sola... siempre hay que acompafiarla... come sola si, lo poco que come,
lo come sola. El apoyo es casi total. (VII 46).

Comentario [J79]: Autonomia del
paciente

Comentario [J80]: Autonomia del
paciente

lEIIa no puede estar en ningin momento sola. [(VII 60).

Comentario [J81]: Autonomia del
paciente

2.2. Subcategoria: Enfermedades propias del paciente
2.2.1. Comentarios.

Tiene arritmia, toma anticoagulantes. .. tiene epilepsia, tiene problemas a un
rifién...eh... problemas de presién, presion... y el corazon... (I, 19) |

Tenia epilepsia y los varices también (1l 7).
lTiroides, si, tiroides, y... también fue operada de...vesicula,
(V7))

Sordera... y las otras enfermedades son la diabetes, presion, rifiones y al
parecer una especie de Parkinson... por que se golpea su ufia... la tiene negra

7))

Comentario [J82]: Autonomia del
paciente

Comentario [J83]: Enfermedades
propias del paciente

Comentario [NG84]: Enfermedade
s propias del paciente

Comentario [Paula Liz85]: Enferm
edades propias del paciente

El doctor dijo que tenia pérdida de audicién (V. 8)|

Comentario [J86]: Enfermedades
propias del paciente

Es hipertensa, tiene problemas con la tiroides (V. 9) |

Comentario [JG87]: Enfermedade
s propias del paciente

Problemas del corazén y presién, tiene una hernia y le esta creciendo cada dia
més, més arriba de la ingle (V 10)

Comentario [JG88]: Enfermedade
s propias del paciente

lPero ella es pilla porque sabe que me tiene que obedecer pero ella no me hace
caso y se enoja (V 19)

Comentario [JG89]: Enfermedade
s propias del paciente.

lNo nada, tubo el colesterol alto, pero ya se le quito todo|,(VI 10)

Comentario [JG90]:
Caracteristica propia de ella

Estaba perdiendo la vista, tiene una miopia degeneratival (VII 17),

Comentario [JG91]: Enfermedade
s propias del paciente.
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2.3. Subcategoria: Conciencia del olvido
1.2.1. Comentarios.

h( yo le digo; jmama ya lo lavé!, jAhora la ropa la estoy lavando yo!... Entonces
me dice... ;y quién la dejo ahi?... (I, 11) |

lEI saber ellos en sus mementos lucidos, se preguntan, ¢Por qué no me tome la
pastilla?, cme la habré tomado?... (I, 14).,

Comentario [J93]: Conciencia del
olvido
Descripcion del ovido.

Como que se acuerda de personas, 0 se acuerda porque...o le da rabia porque
como esta perdiendo la memoria, entonces eso le molesta (IV 5),

Si... se bajonea de repente, cuando... cuando se acuerda que... se le olvidan
las cosas (IV 6).

lg,Marina, qué tengo?, ¢ por qué se me olvidan las cosas? (IV 30),\

¢ Por qué me cuidan, si yo puedo? Decia... (VI 15).

Comentario [J94]: Conciencia del
olvido

Comentario [Paula Liz95]: Concie
ncia del olvido

Comentario [Paula Liz96]: Concie
ncia del olvido

Comentario [Paula Liz97]: Concie
ncia del olvido

2.4. Subcategoria: Habilidades del paciente
2.4.1. Comentarios.

Asi que en eso se lo lleva... tejiendo todo el dia. Tejer (Il 5)

Comentario [J98]: Conciencia del
olvido

lCuItivaba su jardin... muy buena para jardinear, a eso de dedicaba en el tiempo
libre... (V1l 16),

Comentario [J99]: Habilidades del
paciente

2.5. Subcategoria: Caracteristicas propias del paciente
2.5.1. Comentarios.

Me dieron hora para que fuera a terapia, pero... y ella no quiere ir... no, no le
gusta y... nunca le ha gustado (IV 8)]

lQue se ponga porfiada, porfiada, porfiada, pero asi bien porfiada, testaruda le
digo yo (V 32) |

Comentario [J100]: Habilidades
del paciente

Comentario [Paula Liz101]: Carac
teristicas propias de paciente

Esconde todas las cosas (VI 7),

Comentario [JG102]: Caracteristic
as propias del paciente.

lEs obediente, pero a veces no, hay veces que se te va se te va noma, lo
maximo es que hay que tratarla con mucho carifio, con mucho carifio a ella (VI
16).

Comentario [JG103]: Caracteristic
as propias del paciente
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Eb’a muy sociable ella, le gustaba reunir grupos de oracién... (VI 18).

3. Categoria: Medidas preventivas

3.1. Subcategoria: Medidas preventivas de la familia hacia el paciente
3.1.1. Comentarios.

lEntonces yo tomé la decision de que... obviamente no se le olvidaba porque jsi!
Sino porque, habia una enfermedad detrés, entonces decidi que mejor le daba
los remedios yo, y ahora se los estoy dando... | (I 6).

lNosotros en forma familiar... todos sabemos, los nietos, hijos, todos sabemos.
Pero la tratamos de la misma forma de como la tratabamos anteriormente...
solamente dandole los remedios. (I, 8). |

No le puedes decir de nuevo que lo vuelta a intentar, que lo vuelta intentar, hay
que seguir trabando con ella no mas... (I, 12). |

llgual hay que tener cuidado... de hecho también empiezan a tener problemas
de sordera, yo ya la canalice, la ver un otorrino [(I, 16).

Nosotros no la podemos cuidar por un tema de trabajo, vamos a tener que
buscar una persona, eso se puede hacer, el tema este de... ese desapego que
se va notando, porque al final... gracias Dios estamos en la etapa uno (I 24) \

[Yo me reacondicione sola, con el tema de los horarios y todo... (I 31) por]

lLos remedios, entonces yo trabajo en la tarde para darselos en la mafiana, (I
32) |

lEh...no, se supone que uno es la persona sana... ando detras de ella, veo lo
que esta haciendo... (I 46) |

Cuando no sea capaz buscare una persona, le haré un sueldo... pero hoy
estamos en presente y estamos bien... (I 49).

Y desde que se vino conmigo Yo le dije que tenia que tejer (Il 4)

La tenian abandonada y por eso yo decidi traérmela, hablé con mi esposo y me
la traje... (Il 10) |

Realmente yo me he preocupado que ella este realmente bien y que no lleguen
lo momento cuando la enfermedad le avance mas... (Il 18) |
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[ Comentario [J117]:




!La tengo tejiendo, ella, y que tenga actividad asi como pautada con horarios
pa’ no perderia tan luego (Ill 2).

Yo la bafio y... pero ella se viste. Trato de que ella haga cosas por ella, (11l 5)

Prefiero yo bafiarla jya mamal, ahi esta tu ropa, vistete. Trato de que las cosas,
no, no se sienta tan, que no puede hacer las cosas. Me ayuda a pelar papitas, a
poner la mesa. Eh... Que tome decisiones {Mama quieres tal cosa?, jyal,
¢vamos a comprarla? (Il 6)

Nosotros con mi hija nos informamos, para poderla, tenerla méas tranquila (111 9).

lMi otra hermana se viene a cuidarla porque una sola persona es agotador]. (m
15)

Yo le doy colacion antes del almuerzo, porgque tengo que darle los remedios. (lll
24)

Y tampoco quiero sentirla, separarla. No quiero porque es peor. (Il 25)

7

lCuando ya tengo el almuerzo medio armado-“;mama ayudame a hacer las
camas?” La incluyo, no la puedo dejar mucho, sola. \(III 27)

lPero con ella no (Mama), cuando se me pone dificil emmm... la dejo no mas
que alegue...y todo yo... y le sigo, le cambio de conversaciéon, mama mire
cocinemos, maméa vamos a dar una vuelta (IV 26)

Yo la llevo a todas partes para que la ayuden (V 25).

Comentario [NG118]: Medidas
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paciente

Comentario [NG119]: Medidas
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paciente

Comentario [NG120]: Medidas
preventivas de la familia hacia al
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Comentario [NG121]: Medidas
preventivas de la familia hacia el
paciente

Comentario [NG122]: Medidas
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Comentario [NG123]: Medidas
preventivas de la familia hacia el
paciente

Comentario [NG124]: Medidas
preventivas de la familia hacia el
paciente

Comentario [Paula Liz125]: Medid
as preventivas de la familia hacia
el paciente

A ella le gusta caminar, mucho, yo la saco a pasear pal campo pal camino, eso
hace, nada mas. (VI 11) |

‘| Comentario [JG126]: Medidas de

resguardo de la enfermedad.

/| Comentario [JG127]: Medidas

preventivas del cuidador hacia el
paciente

lSi, si, yo sé que remedios debe tomar y en que horario. (VI 14) |

/| Comentario [JG128]: Medidas

preventivas del cuidador hacia el
paciente.

Después del terremoto, nos dimos cuenta que podia perderse, convenia estar
siempre alerta y que no viviera sola y que no... saliera sola.(VIl 14)

/| Comentario [J129]: Medidas

preventivas de la familia hacia el
paciente

Entonces le tenemos que comprar suplementos, todas esas cosas de relleno
para que este bien alimentada (VI 23).

/| Comentario [J130]: Medidas

preventivas de la familia hacia el
cuidador

Por eso estoy tratando de gestionar un hogar... de residencia para que este
con gente igual a ella. (VII 27).

/| Comentario [J131]: Medidas

preventivas de la familia hacia el
paciente

lPero tenfa que ser activa porque la tuve que cuidar (VII 30)

Todos empezamos a apoyarla a ella, protegerla, sobreprotegerla... [(VII, 32).
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Esta 3 meses en cada casa (de los hijos), (VII 45), |

lHay que estar 100% alerta, |(VII 53)

Comentario [J134]: Medidas
preventivas de la familia hacia el
cuidado

lHay que estar siempre alerta, con paciencia y amor. (VI 55).

3.2.  Subcategoria: Medidas preventivas del profesional hacia el paciente
3.2.1. Comentarios.

lPero yo le dije, mi mama no lo tiene que saber... Ella estaba en la otra sala...

Comentario [J135]: Medidas
preventivas de la familia hacia el
paciente

Comentario [J136]: Medidas

preventivas de la familia hacia el
cuidador

mi mamé& no va a saber... (...) Entonces salimos de la sala y él dijo; jSu
escéaner salié estupendo! jEsta como una lola de 15! (I 28) |

Comentario [J137]: Medidas de
resguardo del diagndstico

Y el doctor nos dijo que no podiamos dejarla sola (Il 16)

El doctor me dijo que no era bueno que anduviera de casa en casa... [(VII 59).

3.3. Subcategoria: Medidas de resguardo del diagnéstico
3.3.1. Comentarios.

Eh... jsil Por supuesto, a propésito ella no sabel (I, 7).

Comentario [J138]: Medidas
preventivas del profesional hacia el
paciente

Comentario [NG139]: Medidas
preventivas del profesional hacia el
paciente

'| Comentario [J140]: Medidas

preventivas del profesional hacia el
paciente

No tiene ningln sentido cque una persona de 81 afios decirle que esta
enferma... (1, 9)

Comentario [J141]: Medidas de
resguardo al diagnéstico

Pero yo le dije, mi mama no lo tiene que saber... (1 27) |

Comentario [J142]: Medidas de
resguardo del diagnéstico

Igual lnosotros quienes la acompafiamos deberiamos tomar esas decisiones de
contarle o no, no le puedes preguntar a ella... porque ya tiene la enfermedad...
(129).

Comentario [J143]: Medidas de
resguardo del diagndstico
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4. Categoria: Antecedentes relevantes del cuidado

4.1. Subcategoria: Uso de redes de apoyo
4.1.1. Comentarios.

Ninguno... no conozco (I 37)

No, nada de eso... (Il 24).

Comentario [J145]: Uso de redes
de apoyo

No, nada. (Il 8)
No, no cuenta... (VI 48).

Comentario [J146]: Uso de redes
de apoyo

Comentario [NG147]: Uso de
redes de apoyo

4.2. Subcategoria: Conocimiento de la enfermedad
4.2.1. Comentarios.

Eh..., muy poco. Si, muy poco. Sabia que van perdiendo la imagen de la
persona. Eh..., después no las conoce. Van recordando cosas del pasado. De
repente tienen claro dénde estan y... eso. (Il 18)

Bueno empezando que se le... que perdia la.memoria (IV 14)[

lSi tenia conocimiento porque mis amigas me contaban, siempre he dicho que
por experiencias ajenas se aprende (V 18).

Comentario [J148]: Uso de redes
de apoyo

Comentario [NG149]: Conocimien
to de la enfermedad

Comentario [Paula Liz150]: Cono
cimiento de la enfermedad

Por experiencias de amigas contaba con conocimiento de la enfermedad (V 21). |

4.3. Subcategoria: Desconocimiento de la enfermedad
4.3.1. Comentarios.

Siempre, bueno uno sabe mas o menos o tiene indicios de lo que es la
enfermedad, aunque uno lo mira desconocido... pero no sabe y siempre se ha
dicho y se ha visto en programas... (1 23) |

Comentario [JG151]: Conocimient
o de la enfermedad

Comentario [JG152]: Conocimient
o de la enfermedad

lno he averiguado mas de lo que sé... sé que es un proceso lento y el doctor me
explico el tema de los afios, que eso no sabia, pero no nada mas... sé que va ir
en aumento, no hay vuelta... | (1 35).

Comentario [J153]: Desconocimie
nto de la enfermedad

lHab/’a escuchado en programas asi... pero no tan informada... (11 19) \

lNo, he trabajado pero nunca me han ensefiado (VI 13).
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nto de la enfermedad
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4.4. Subcategoria: Reaccién emocional
4.4.1. Comentarios.

Me dio mucha pena (I 22) |

&iento que viva como que la estas perdiendo... eso... esa cosa como que me
dio mucha pena... y que finalmente ya no hay nada que hacer, ella no se va a
recuperar.(l 25).

Comentario [J157]:
emocional

Reaccion

V\ mi fue la que me afecto... porque... creo que en la familia siempre hay
alguien que lo hace... (1 30) |

Comentario [J158]:
emocional

Reaccion

Habia averiguado més y no, no lo he hecho... porque al final te llenas de
miedo... (1 42)|

Comentario [J159]:
emocional

Reaccion

lEstoy bien... creo que se pasa el tiempo y uno se va convenciendo y poniendo
todo de su parte... | (I 48)

Comentario [J160]:
emocional

Reaccion

Ahi fue fuerte, fue muy fuerte porque al menos yo no sabia de qué se trataba,
nadie sabia... hasta que después la derivaron. a Angol y ahi recién a mi
hermana le dijeron que era “eso’, le dieron un certificado, la reviso el Neurélogo
y le dijo que era “eso”... y yo senti mucha pena y tristeza porque de verla asi
como... cuando nos dijeron (Il 15) |

Comentario [J161]:
emocional

Reaccion

llgual fue fuerte porque, mucha pena, porque me dije ;Como vamos a enfrentar
esto?... (I1 16) |

Comentario [J162]:
emocional

Reaccion

Igual se ha hecho complicado... Hay que tratar de entenderla le digo a mi
esposo, (I 17) |

Comentario [J163]:
emocional

Reaccion

Yo le digo a mi esposo; que esto ya va a pasar, después vamos a tener todo el
tiempo... pero el igual me dice que debemos tener tiempo para nosotros... (Il
29).

Comentario [J164]:
emocional

Reaccion

Me ha afectado, porque a veces yo la miro, y esta todo el tiempo callada, no
habla... porque ella antes era activa... pero ahora no... y me dan ganas de
llorar... (I 32) |

Comentario [J165]:
emocional

Reaccion

l(; Por qué a mi?... pero bueno ya después tendré mi recompensa... (Il 33) \
Eh... bueno, no fue fuerte, fue algo que tengo que... Cuidarla no méas po.\ (I 14)

(...) Adaptarme a ella porque no tenia contacto con ella. A dejarme mi rabia, mi,
mis sentimientos guardados que tenia hacia ella y pedirle a Dios que puede ser
una oportunidad que nos esta dando para conocerla. \(III 28)
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Comentario [J166]:
emocional

Reaccion

Comentario [J167]:
emocional

Reaccion

Comentario [NG168]: Reaccion

emocional

Comentario [NG169]: Reaccion

emocional




Entonces, me es dificil, me siento como estresada de repente, (IV 12)[
Ahora recién le estoy tomando el peso como se dice a la enfermedad (IV 15).

No yo dije no, no, no puede ser a lo mejor puede ser una pérdida de memoria
no méas y después se va a recuperar (IV 16).

... No, no es que nunca me imaginé, lo veia de lejos, (IV 17) |

No, yo pienso que lo Ginico que uno tiene que tener es paciencia (IV 19), |
Dificultades tengo con mi hermana, mi hermana no le tiene paciencia (IV 25).,
Me da mucha pena, me da pena (IV 28)

Me siento de repente indtil (IV. 31)]

lYo le digo que a mi me duele irme y dejarla aca contigo, porque... no sé lo que
td le vas a hacer (IV 35)

Le digo, entonces ahi en ese... me siento preocupada; porque... la verdad de
las cosas, es que le contesta todo (V. 36)

Entonces si, yo quedo con esa preocupacion (IV 38).
Yo mira me imagine que iba a llegar a €so, 0 que estaba en eso porque la

observaba y notaba, porque tenia una amiga que tenia su mama asi y me dijo
anda con tiempo, preparate (V 13). |

Comentario [Paula Liz170]:

cién emocional

Reac

Comentario [Paula Liz171]:

cién emocional

Reac

Comentario [Paula Liz172]:

cién emocional

Reac

Comentario [Paula Liz173]:

cién emocional

Reac

Comentario [Paula Liz174]:

cién emocional

Reac

Comentario [Paula Liz175]:

cién emocional

Reac

Comentario [Paula Liz176]:

cién emocional

Reac

Comentario [Paula Liz177]:

cién emocional

Reac

Comentario [Paula Liz178]:

cién emocional

Reac

Comentario [Paula Liz179]:

cién emocional

Reac

Comentario [Paula Liz180]:

cién emocional

Reac

lY me dijo las pastillas y todo, hasta que la lleve a médico. Pero cuesta aceptar
gue tu mama vaya a llegar a eso. A mi me ha costado, nunca me imaginé,
nunca que mi mama iba a terminar en esto yo la miro y ella era muy activa,
hacia todas sus cosas, la cocina sobre todo y ahora (V 13).. .|

Comentario [JG181]: Reaccion

emocional

[Esté afectando porque soy una de las hijas menos querida y las vueltas de la
vida la dejaron conmigo (V 16)

Comentario [JG182]: Reaccion

emocional

Pero yo me llevo la sobrecarga emocional y fisica (V 17).,

Comentario [JG183]: Reaccion

emocional
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Comentario [JG184]: Reaccion

emocional




Yo trato de ser lo méas llevadero noma, este problema, porque de que se pone
dificil, si... yo sé que se pone dificil, va a venir lo méas dificil (V 35).

Y juy! Yo no creia que era tan terrible, (VI 21) |

Comentario [JG185]: Reaccion
emocional

LA mi, si, si me ha afectado, porque antes yo no era nerviosa y ahora ando
nerviosa. En las noches (VI 26). |

Comentario [JG186]: Reaccion
emocional

lEntonces en eso fue mas facil darnos cuenta de que algo andaba mal, cuando
olvido todo eso... (VII 13). |

Comentario [JG187]: Reaccion
emocional

Bueno yo... cuando me dijo lo que era... me asuste, me angustie un poco[ (v
29),

Emocionalmente estaba yo muy afectada porque ademéas habia muerto mi
hermano mayor (VI 31),

Comentario [J188]: Reaccién
emocional

Comentario [J189]: Reacci6n
emocional

lNo hubo espacio para las lagrimas... nosotros pensamos que mi mama se
podia sanar... teniamos esa sensacion de que se podia sanar... (VI 33), ]

Todo esto causo mucho dolor, porque uno piensa siempre en una abuelita feliz,
con sus nietos, que goce de los hijos... uno espera.que ella este feliz, pero ella
no estaba feliz... cuesta, cuesta aceptar a un enfermo asi... y sobre todo el
impacto de que no tiene mejoria, y que sea la madre... (VI 35).

Comentario [J190]: Reaccién
emocional

Comentario [J191]: Reaccién
emocional

Fue mucho dolor, mucho dolor (V11 36),

Comentario [J192]: Reacci6n
emocional

Hubo muchas reacciones de rabia, como injusticias con la vida... esto pasé
sobre todo en los varones... (VII 37),

Comentario [J193]: Reaccién
emocional

lSe produce una pena muy grande, se vuelve otra vez el dolor| (VII 39),

Comentario [J194]: Reaccién
emocional

lHay un desgaste de la familia muy grande... emocional. (VII, 41).

Comentario [J195]: Reaccién
emocional

Estoy preocupada....| (VI 52).

Comentario [J196]: Reaccién
emocional

Suplir el cansancio, agotamiento...|(VIl 57).

Comentario [J197]: Reaccién
emocional

lE/ hecho de que sea mi mama, que no tenga los recursos para ayudarla... \(VII
58),

4.5. Subcategoria: Precedente de la enfermedad segun cuidador
4.5.1. Comentarios.
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Comentario [J198]: Reaccién
emocional

| Comentario [J199]: Reaccién

emocional




lComo mi abuela era sana, ella sobreprotegié a mi mama, por lo de los ataques,
entonces, como que ella, hacia lo que no podia hacer su hija. Yo encuentro que
eso influyo (111 11)

Y otro, uno nunca hasta que se da cuenta que ella sola no puede estar. Y como
falleci6 su mama el afio pasado ella, como que eso fue un golpe. Y después
tuvo un hermano un accidente y también falleci6 en Mayo entonces todo se le
junté. (111 12)

4.6. Subcategoria: Dudas y/o consultas
4.6.1. Comentarios.

lQuizés el tema de la depresion, saber mas, como uno se las puede controlar...
ademas nadie la evalua... (1 43) |

Més informacién de los estados de animo... ¢Cémo puedo abordar estas
tematicas? ¢, Coémo abordarlo?... (1 44). |

El tema de la evaluacién de un psicélogo por el.tema de la depresioén... [(1 47).

lMe gustaria que me informaran mas... porque es poca la informacion que yo
tengo y sé que esta enfermedad es larga... y yo quisiera que me informaran
més. (Il 25).

Los encuentros son buenos para saber la realidad de otras personas... (Il 34). [

Cuando tenga una crisis que podemos hacer. Que nos informen los remedios,
porque esta cantidad, porque justo a la hora. La alimentacion por ejemplo, que
tipo de alimentacion le puedo dar. (1l 23)

A mi mama le podré integrar medicina alternativa? (1l 33)
lY, que haga ejercicio como yoga, a respirar. \(III 34)

lg,Y gue esté alrededor de nifios? \(III 35)

¢Las termas no le haran mal? (111 36)

que me ayuden a... que me ensefien a como cuidarla, como entretenerla, cémo
activarla, porque yo en este momento voy a la casa, como le digo, lo que
hacemos no mas, y si ella quiere cocinar la dejo cocinar, que sé yo... pero me
gustaria como...activarla, qué hacerle... jestimularlal.(IV 22) \

Aprender més...aprender, cémo llevar esa enfermedad (IV 27).

El hecho de no saber cémo responderle (IV 29) |
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lPorque no sé como... como sacarla adelante, como ayudarla (IV 32)\ Comentario [Paula Liz215]: Duda
s y/o consultas sobre la

lEn ese sentido y que a lo mejor podrian también yo al comienzo pensé que enfermedad

podrian hace un taller y que ustedes le hagan, no se para que se distraigan,

que se yo, ejercicios para que cambien de su habitad. (V 26) | Comentario [JG216]: Dudas y/o
consultas.

lYo creo que los medicamentos, no se\ (VI17) Comentario [JG217]: Dudas y
consultas.

lYo creo que si fueran juegos para la memoria me serviria (VI 24). \ Comentario [JG218]: Dudas y
consultas

Eso noma te iba a consultar que de que la doctora me dijo ojo Sra. Sonia que a
veces ustedes salen mas enfermos que a los que cuidan que los que estan

enfermos (VI 27), Comentario [JG219]: Dudas y
consultas

lBueno ahora he aprendido... las terapias ocupacionales, me entere hace poco
gue en Santiago hay un proyecto municipal, donde las terapeutas van a bafiar y
acompafiar durante unas horas para que los familiares puedan hacer sus

cosas... es un programa Municipal. (VI| 43). | Comentario [J220]: Dudas y/o
consultas

lPara... es importante para la sociedad que se informe mas de esto, porque
estamos en una sociedad en donde esta mas envejecida... es un
cuestionamiento a nivel pals, porque conozco caso que no tiene apoyo
familiar... Saber mas, tener mas informacion para a estar mas capacitada, yo
creo que todo el pais... porque las cifras va ir aumentando, siento que
deberiamos ir avanzando...|(VIl 61).

consultas

Comentario [J221]: Dudas y/o ’

4.7. Subcategoria: Percepcion de la enfermedad y/o tratamientos
4.7.1. Comentarios.

No, eso es para perder el tiempo (IV 9). Comentario [Paula Liz222]: Perce
pcién de la enfermedad y/o

tratamiento

4.8. Subcategoria: Manejo en el cuidado del adulto mayor
4.8.1. Comentarios.

No... (1 36).

Comentario [J223]: Manejo en el
cuidado del adulto mayor

lEh... yo trabajé en el hospital de voluntaria... trabaje como 7 afios en una
institucion, ahi atendiendo y eso me ayudo arto a cuidar a mi mama... estaba
en el grupo “verde Esperanza’... cuidaba ancianitos... le ayudaba con la
comida y aseo personal... yo lo hacia por voluntad... era voluntaria... (Il 20)|

Comentario [J224]: Manejo en el
cuidado del adulto mayor
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Habia cuidado a otro adulto mayor. (11l 19)

Mas menos llevo 10 afios cuidando gente (VI 12).

Tuve experiencias, porque hay dos hermanas de la congregacién que tienen
demencia senil... habia que ayudarles en todo... (VI 42).

4.9. Subcategoria: Uso de servicios publicos
4.9.1. Comentarios.

lNo, nada... las consultas la veo por servicio publico, pero Si necesito cosas
urgentes, le saco un bono a mi mama. (1, 20). |

lYo no estoy pagando nada porque la veo aca en el hospital... (I 40) \
Con el servicio publico... me ayuda con el farmaco y horas médicas... (I 41).

Solamente el servicio del hospital. (Il 8).

lNo, nada... solo escuche al doctor que habia unos programas gratis, como
talleres... me dijeron que me iban a llamar, pero no lo han hecho... (Il 21)\.

No, no he tenido informacién de que pueda haber algo. (I1l 20)
No he averiguada nada, no, y no me ha dado el tiempo tampoco (IV 18)

Se atiende en el consultorio con doctor y enfermera la controlan, y la
nutricionista cada 6 meses, tiene sus remedios gratis (V 22) |

4.10. Subcategoria: Negligencias en el cuidado del paciente
4.10.1. Comentarios.

Estaba muy abandonada... no estaba recibiendo ayuda ni evaluacion... (11 9)

All4 ella no recibia sus remedios, nadie la pinchaba de su insulina, no estaba
yendo a sus controles, nada... Ademas ella alla, salia andar, andaba solita. (Il
11) |

Luego de que me voy de la casa de mi Mami, estoy llamando a Erika, porque se
le ha escapado dos veces (IV 37)

Su enfermedad comenzé mas menos hace 5 afios atras, porque yo la conoci y
ya tenia la enfermedad, pero yo la cuido hace un afio atras , y hace un mes la
llevamos recién al neurélogo | (VI 3)
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4.11. Subcategoria: Distribucion del tiempo del cuidador
4.11.1. Comentarios.

Entre el trabajo y ella/ (I 45).

En la mafiana nos levantamos temprano, tipo siete, siete y media, ya, me
levantaba, le daba su desayuno, después ya desarmabamos cama las 2 porque
todos se iban a trabajar y la dejaba tipo nueve, diez en su silla. Y, ahi ella se
pone a tejer y yo mientras hago el almuerzo. \(III 26)

En la casa no mas, con mi hijo, eh... que esté en el liceo. Me dedico a mi
casa... a ordenarla, hacer aseo (IV 23).\

Me levanto a las siete, dejo todo hecho, dejo almuerzo hecho, me voy a la casa
de mi mama, después me voy en la tarde. Estudio con mi hijo porque tiene...
eh... salimos a dar una vuelta con... con mi pareja, con mi esposo y... el dia
sébado y domingo eh...para mi, ahi salimos a dar una vuelta, salimos a pasear
al perro, me relajo (1V 24),

Bueno me dedico a ser duefia de casa, me dedico ah... Ver a mi mama, a lo
que eh... al 100% todavia nd (V 27)

Yo participo, mmm... mira, yo participo en un comedor fraterno (V. 29), |

Trabajo también en la carcel, voy a hacer una pastoral, un dia a la semana, y
me gusta participar mucho en la iglesia, ponte tu yo voy a misa todos los dias (V
30) |

lYo participo del grupo de lectores, del curso de cursillos, a un grupo de la
cofradia, es una capillita que esta por aqui (V 31),

lMis cosas no, yo esas coas las hago, si o si, pero si me ha limitado ponte tq,
gue mi mama a veces yo llego en varias partes atrasada por culpa de ella,
ponte tl porque yo voy saliendo y ella me llama y se le ocurre encargarme algo
(v 34)|

Si, mucho tiempo hay que tener con ella, y paciencia sobre todo| (VI 19)

lNo sé porque yo me estoy llevando todo el dia y toda la noche y yapo yo creo
que eso nadie lo hace. (VI 23) |

Hago mi trabajo en la pastoral, organizacién de animacién de las comunidades
religiosas de Chile... me estoy desplazando muy a menudo... (VI 50),
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4.12. Subcategoria: Tipo de relacion con el cuidador
4.12.1. Comentarios.

Hia... (121).

Soy la hija de al medio...pero somos 6 hermanos y de los 6 soy la 4ta. (Il 13)

Comentario [J251]: Tipo de
Relacion con el paciente

lMe ha costado porque somos dos hermanos y yo digo pucha y siempre le toca
a uno noma, por qué tiene que ser asi eh... y hay otra cosa, fijate que yo he
pensado. Nosotras éramos dos hermanas y un hermano hombre (V 15)

Soy la tercera de cinco hermanos, la tinica mujer... (VI 28)/

Comentario [J252]: Tipo de
relacion con el paciente

Comentario [J253]: Descripcion
del nucleo familiar

Comentario [JG254]: Descripcion
del nacleo familiar

Hija (11l 13)
Hija... (IV 10)

Hija mayor (V 12). |

Comentario [J255]: Descripcion
del nucleo familiar

" comentario [J256]: Tipo de

relacion con el paciente

Comentario [NG257]: Tipo de
relacion con el paciente

lPorque yo solo la cuido, no me pagan por los extras. (VI 28) |

Comentario [Paula Liz258]: Tipo
de relacién con el cuidador
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5. Categoria: Apoyo de agentes externos

5.1. Subcategoria: Descripcion del nicleo familiar
5.1.1. Comentarios.

Soy la hija de al medio...pero somos 6 hermanos y de los 6 soy la 4ta. (Il 13)

De repente todos iban a ayudar, jah no se preocupe, nosotros vamos a ayudar!,
son, somos, son hartos nietos, son cuatros hijos... todos iban a ayudar. Pero en
esto hasta ahora...solamente las dos con mi hermana. Eh... no tenemos
apoyo... ni de mi hermano porque esta en Santiago, solamente llamadas
primero... ahora ya no. Eh..., de primera toda lindo, ahora ya... como que se
olvidaron de lo que tiene la Mami (IV 13).

Eh... bueno de primera nos llevabamos bien con mi hermana, nos llevabamos
muy bien, pero ahora... No, yo sigo igual con ella, pero si de repente le digo
que... tenga mas paciencia porque, la contradice mucho, le contesta a la mama,
es muy falta de respeto con ella; entonces yo le digo... pero Erika tu tienes que
tener paciencia, si lo Unico que tienes que tener es paciencia, tu estas con ella
alla (Vv 34)

Soy la tercera de cinco hermanas, la tinica mujer... (V11 28)]

5.2. Subcategoria: Extension del cuidado hacia el paciente
5.2.1. Comentarios.

Yo trabajo en la tarde para darselos en la mafiana, (I 32) sino mi hijo cuando no
puedo... (1 33)]

Con mi hijo comparto los roles con mi mama... (I 38)

lYo le pido una ayuda a mi hermana cuando yo tengo que hacer un tramite... la
voy a dejar y en la tarde la voy a buscar (Il 26),

Comentario [J261]: Tipo de
relacion con el paciente

Comentario [J262]: Descripcion
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Comentario [Paula Liz263]: Descr
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Comentario [Paula Liz264]: Descr
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Comentario [J265]: Descripcion
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Comentario [J266]: Tipo de
relacion con el paciente

Comentario [J267]: Medidas
preventivas de la familia hacia el
paciente

| comentario [J268]: Extension de

apoyo hacia el paciente

" comentario [J269]: Extension del

cuidado hacia el paciente

La que me ayudo arto fue mi hija, ella me ayudaba con mis tramites, luz, agua,
pedido. (Il 28) |

Solamente mi hermana... que la cuida en las tardes, cuando yo me voy.(IV 21) \

Alhora ella estd donde mi hermano, porque la tenemos tres meses cada uno... |
(VI 51),
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Anélisis final.

Categoria 1: Aspectos relevantes de la Enfermedad de
Alzheimer.

Segun la informacién recopilada y analizada en las entrevistas, se
demuestra que en la mayoria de los entrevistados tiene a su cuidado a adultos
mayores de 65 afios y mas, quedando en evidencia que la informacion utilizada
en la investigacion avala el resultado de la categoria.

Estos datos fueron recopilados al comienzo de la entrevista.

Dentro de los datos relevantes se encontrd el cambio en las conductas
de la vida diaria de las personas que lo padecen, lo que indica que hay una

incongruencia en las actividades que realizaban con normalidad anteriormente.

“el olvido de las cosas habituales, en el bafio cuando va y se olvida de
hacer algo o no lo encuentra, es capaz de sacarse el gorro y limpiarse
con él, porque sabe que hay una cosa que tiene que hacer, pero si no lo
ve, o no lo tiene a mano... no sabe” (VII 21).

Asimismo, se puede apreciar un patron persistente en cuanto al estado
de animo, suefio y desgano, entendiéndose como estado de animico bajo, no
querer realizar actividades necesarias para su bienestar y presentar suefio

constante durante el dia, provocando aislamiento con sus familiares y cercanos.

“Bien, a veces mal, hay dias que anda bajoneada, quizas es el tiempo.
Hay dias que esta todo el dia en la cama y me dice, jdéjame acostada,
déjame aqui y no me des nada de comer!” (V 6).

“Hay dias que esta bien, otros dias que esta mal y se encierra en su

pieza” (Il 6).

Un aspecto importante a destacar es el gran costo econdémico que
conlleva la enfermedad, cabe destacar que la mayoria de los entrevistados
hacen uso de los servicios publicos entregados en el Hospital Victor Rios Ruiz,
de la cuidad de Los Angeles, lo cual minorita el gasto que implica la
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enfermedad. No obstante, existen personas que utilizan servicios anexos que
trae consigo un costo aproximado de ochenta mil pesos.

“yo no estoy pagando nada, porque lo veo aca en el Hospital...” (I 40).

“Los remedios son muy caros... lo vemos todo particular, le compramos
todos sus remedios, que cuestan treinta mil, doce mil en consultas,
remedios de la noche mil trecientos, otros que le cuestan treinta mil...
aproximadamente entre setenta mil y ochenta mil pesos” (VII 47).

Categoria 2: Caracteristicas del tratamiento.

Con respecto a esta categoria podemos mencionar que existe una alta
dependencia por parte de las personas que padecen la enfermedad, ya que la
mayoria de los entrevistados hicieron mencion a la pérdida de habilidades y
autonomia en actividades de tipo cotidiano con respecto a su bienestar y
cuidado personal. Asimismo se toma en cuenta que en la mayoria de las
personas se le asocian enfermedades propias de la vejez, que dificultan aun
mas su autonomia e independencia, repercutiendo en los cambios de rutina y

vida de sus cuidadores.

“yo tengo que ver con todos sus cuidados... porque realmente a ella hay
que estarle diciendo; cambiese ropa, hay que lavarse, banarse, todo... lo
tnico que ella hace por si sola es su cama... come solita y se desplaza
con dificultad, pero lo hace...” (1l 3).

“Hay que hacerle todo, todo... “(V 4).

“Que se ponga porfiada, porfiada, porfiada, pero asi bien porfiada,
testaruda le digo yo” (V 32).

Categoria 3: Medidas preventivas.

Esta categoria se caracteriza por la sobreproteccion por parte del
cuidador hacia el adulto mayor. Queda claro que las habilidades vy

caracteristicas propias de la persona se van deteriorando con el tiempo, lo cual
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provoca en los cuidadores una medida preventiva de proteccion como

resguardo y prevencion de accidentes u otros.

“Cuando ya tengo el almuerzo medio armado, ;mama ayudame hacer
las camas?, la incluyo, no la puedo dejar sola” (11l 27).

“Prefiero yo bafarla, jya mama! Ahi esta tu ropa, vistete. Trato de que las
cosas, no, no se sienta tan, que no puede hacer las cosas. Me ayuda a
pelar papitas, a poner la mesa. Eh... que tome decisiones, ;Mama
quieres tal cosa?, jyal ;Vamos a compraria?” (11l 6).

Ademés, se puede deducir que existe un alto grado de optimismo con
respecto al proceso de cuidados y ayudas que se le puedan ofrecer a la
persona que tiene a su cuidado, ya que, se considera necesaria por parte de los
entrevistados una red de apoyo para facilitar y en enlentecer en algun grado el

progresivo deterioro cognitivo.

“Yo la llevo a todas partes para que la ayuden” (V 25).

“Nosotros con mi hija nos informamos, para poderla, tenerla mas
tranquila” (111 9).

“Hay que estar siempre alerta, con paciencia y amor” (VI 55).

Categoria 4: Antecedentes relevantes del cuidado.

Como dato relevante se puede recalcar cuan sorpresivo fue el origen de
la enfermedad, lo que resulta un impacto en los cuidadores en cuanto al manejo
del cuidado de la persona que tienen a su cargo, pensando constantemente en
la falta de herramientas y recursos con los que disponen, de modo que se ven
obligados a realizar cambios en su rutina y presentando una serie de

reacciones emocionales que afectan su estabilidad y bienestar emocional.

“Ahi fue fuerte, fue muy fuerte porque al menos yo no sabia de qué se
trataba, nadie sabia... hasta que después la derivaron a Angol y ahi
recién a mi hermana le dijeron que era eso, le dieron un certificado, la
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reviso el neurdlogo y le dijo que era eso... y yo senti mucha pena y
tristeza, porque de verla asi como... cuando nos dijeron” (Il 15).

“Yo trato de ser lo mas llevadero no mas, este problema, porque de que
se pone dificil, si... yo sé que se pone dificil, va a venir lo mas dificil” (V
35).

“Todo esto causé mucho dolor, porque uno piensa siempre en una
abuelita feliz, con sus nietos, que goce de los hijos... uno espera que ella
este feliz, pero ella no esta feliz... cuesta, cuesta aceptar a un enfermos
asi... y sobre todo el impacto de que no tiene mejoria, y que sea la
madre...” (VI 35).

“Siento que viva la estas perdiendo... eso... esa cosa como que me dio
mucha pena... y que finalmente ya no hay nada que hacer, ella no se va
a recuperar” (1 25).

También se puede evidenciar la gran responsabilidad que recae en el
cuidador, porque segun la informacién recopilada, la mayoria son familiares del
nucleo cercano a la persona, siendo siempre es un solo familiar quien se hace

cargo de la situacion.

“Esta afectando, porque soy una de las hijas menos querida y las vueltas
de la vida la dejaron conmigo” (V. 16).

“Dificultades tengo con mi hermana, mi hermana no le tiene mucha

paciencia” (IV 25).

“Yo le digo a mi esposo; que esto ya va a pasar, después vamos a tener
todo el tiempo... pero igual me dice que debemos tener tiempo para
nosotros” (1l 17).

Sin dejar atras, es bueno mencionar que los entrevistados tenian muchas
dudas y consultas con respecto a la enfermedad en general, cuidado, uso de
servicios publicos y herramientas y orientaciones para sobrellevar el proceso de

la enfermedad. Es por esto que, se hace evidente y facilitador una especie de

67



recurso informativo que los guie y les comunique de los accesos y alternativas

gue pueden facilitar el proceso de cuidado.

“Yo creo que si fueran juegos para la memoria, me serviria” (VI 24).

“Que me ayuden a... que me ensefien a como cuidarla, como entenderla,
cémo activarla, porgue yo en este momento voy a la casa, como le digo,
lo que hacemos no mas, y si ella quiere cocinar, la dejo cocina, que se
yo... pero me gustaria como... activarla, ;Qué hacerle?... estimularla”
IV 22).

Categoria 5: Apoyo de agentes externos.

En esta categoria se considera que siempre el cuidador necesita de
agentes externos que faciliten las actividades y diligencias tanto de la persona
cuidada como el cuidador, por la gran demanda que conlleva ser responsable
de una persona que padezca cualquier enfermedad, en este caso la
enfermedad de Alzheimer. Ademas se puede confirmar que esta
responsabilidad recae en la mayoria de los casos en entes femeninos, ya sean

hijas, hermanas y esposas.

“De repente todos iban a ayudar jah no se preocupe nosotros vamos a
ayudar!, son, somos, son hartos nietos, son 4 hijos... todos iban a
ayudar, pero en esto hasta hora... solamente las dos con mi hermana.
Eh... no tenemos apoyo... ni de mi hermano, porque esta en Santiago,
solamente llamadas primero... ahora ya no. Eh... de primera todo lindo,
ahora ya... como que se olvidaron de lo que tiene la mami” (IV 13).

“Yo le pido una ayuda mi hermana cuando yo tengo que hacer un
tramite, yo la voy a dejar y en la tarde la voy a buscar” (Il 26).

“La que me ayudo harto fue mi hija, ella me ayudaba con mis tramites,
luz, agua y pedido” (11 28).
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7.1.3 Entrevistas aplicadas

Entrevista para cuidador de persona con enfermedad de Alzheimer (E.A)

Fecha: 09/11/ 2017

1. Identificacién del entrevistador

Nombre: Jael Constanza Medina Castillo
Ocupacioén: Alumna Tesista de la Universidad de Concepcion
Fono: +569- 77 XXXXXX

Il. Identificacién del entrevistado

Nombre: Entrevistado |

Domicilio: Villa Espafia

Fono: +569- 8263XXX Correo: | No posee
Fecha de nacimiento No informado Edad: | 43 afios

Ocupacion: Jefe de Caja en Supermercados Santa Isabel
Tipo de relacibn con el | Hija Mayor

paciente:

Tipo de cuidador (tradicional, | Moderno

son, moderna o valido)
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Ill. Identificacion del paciente

Nombre: S.N.
Domicilio: Villa Espafia
Fono: No informado

Fecha nacimiento:

No informado Edad: |81 afios

Ocupacion:

Duefia de Casa

Grado de la enfermedad
(Leve, moderada o avanzada)

Leve Hereditaria: | No

Tratamiento (Farmacolégico,
No farmacolégico, mixto)

Con tratamiento farmacolégico

Profesionales tratantes:

Neurologo, Cardiélogo y Nutricionista

92




En relacién al paciente

1. Entrevistador: Inicio de la enfermedad
Entrevistado: Hace... 6 meses atras. (I 1),

2. Entrevistador: Como empez6?
Entrevistado: ]Le tomaron un escaner en el hospital... porque se habia como
descompensado, se sentia muy mal, le dolia mucho la cabeza y mmm... y con
el tema de su escéner le sugirieron... y en ese escaner se reflejé | (1, 2).

3. Entrevistador: Grado de la autonomia del paciente segun el cuidador.
Entrevistado: ... Era total, total y siempre, 100% (I, 3). Pero, fen estos 6 meses

lo Unico que se le olvido por ejemplo a ella fue tema de sus remedios, porque
toma muchos remedios... (I, 4) en la mafiana se toma 7 y... tiene programada

ciertas horas Ella siempre se los tomaba en forma... ;Coémo se llama?... Eh...
sola sin ayuda de nadie, pero ahora no porque, mmm... Al principio nos
empezamos a dar cuenta, porque; ¢me tome la pastilla? Empezaba a preguntar
y nosotros jplop! Porque nunca nos habiamos hecho cargo de eso... No, no sé,
no sabemos, se me olvido, parece que me la tome. (I, 5). Empezé con eso...

donde todos los dias tomaba 7 remedios, entonces... Y ella siempre al cuidado
de eso... y Ahi nos empezamos a dar cuenta y jclarol Y con el tema de
nosotros, descuidos como ‘“normales” de edad y todo, pero después cuando
confirmaron esto, tomamos otras decisiones. Entonces yo tomé la decision de
que... obviamente no se le olvidaba porque jsil Sino porque, habia una
enfermedad detrés, entonces decidi que mejor le daba los remedios yo, y ahora
se los estoy dando... (I, 6). Pero cuando trabajo se me complica un poco...

pero bueno... eso...

4. Entrevistador: Entonces, ¢La familia tuvo que cambiar la dinamica
familiar para poder atender las nuevas necesidades de su mama?
Entrevistado: Eh... jsi! Por supuesto, a propésito ella no sabe. (I, 7).

5. Entrevistador: ¢Su madre no sabe de su enfermedad?
Entrevistado: jNo!, no sabe, la desconoce... hosotros en forma familiar...
todos sabemos, los nietos, hijos, todos sabemos. Pero la tratamos de la misma
forma de como la tratabamos anteriormente... solamente dandole los remedios.

(,8).|
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6. Entrevistador: (Y esa decision fue por recomendacion del Doctor?
Entrevistado: iNo!, fue decisién personal de nosotros... y \no tiene ningdn
sentido que una persona de 81 afios decirle que esta enferma... (I, 9) que va a
solucionar, ¢;para qué?, no es necesario, no tiene ninguna importancia, o sea...
no sirve para nada, solamente la va a preocupar mas.

7. Entrevistador: Habilidades que tenia su mamé
Entrevistado: [[ndependiente total, total, total...bueno dentro de las labores de
casa, por ejemplo; lavar su ropa, tender, doblar (I, 10) |sabe todo pero... pero

ahora por ejemplo...me mezcla la ropa sucia con la limpia, h/ yo le digo; jmama
ya lo lavé!, jAhora la ropa la estoy lavando yo!... Entonces me dice... ;y quién
la dejo ahi?... (I, 11) |Yo le digo, jni idea! Entonces me dice... jestoy mala de la

cabezal Y yo le digo, que ya no importa... Le compre un balde grande y se lo
puse en su pieza, para que lo viera y pudiera echar la ropa sucia... me la sigue
mezclando en un rincén, me la va dejando toda... entonces normalmente yo
lavo la ropa, si al final jQuel.. | No le puedes decir de nuevo que lo vuelta a
intentar, que lo vuelta intentar, hay que seguir trabando con ella no mas... (|,
12). Pero eso... (...) ella dice que se le olvida, no, no lo hace...

8. Entrevistador: Estado de animo del paciente segun el cuidador.
Entrevistado: [Ha decaido bastante... mmm... con esta enfermedad, o sea,
estas pastillas que le asocian que es la Fluoxcetina, yo he estado averiguando
y... se le declaro un cierto... periodo de... ;,Cémo se llama?... de depresion \(I,
13). ¢ Ya? [El saber ellos en sus mementos lucidos, se preguntan, ¢Por qué no

me tome la pastilla?, ;me la habré tomado?... (I, 14). Quizds que piensan,

entonces se produce como un decaimiento, ella esta normalmente acostada,
bueno... normal que sienta frio, pero, como que no... como que las ganas de
antes, ya no son las mismas... (I, 15). Van asociados a depresién, entonces

igual hay que tener cuidado... de hecho también empiezan a tener problemas
de sordera, yo ya la canalice, la ver un otorrino (I, 16). Y todo, porque igual el

audifono me sale muy caro, entonces la va a ver en el hospital (...), el que no
escuchen muy bien en el 100% esta dentro de las familias... |(...) se aislan
bastante... ha habido un cambio en ella. (1, 17). |

9. Entrevistador: Enfermedades asociadas al E. A.
Entrevistado: De forma personal, enfermedades al corazén, sordera... pero
solamente relacionado con el Alzheimer, solamente depresion... (I, 18) se le
desarrolla normal un tipo de depresién... Ella tiene muchas mas
enfermedades... las enfermedades que ella tiene, son... tiene arritmia, toma
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anticoagulantes... tiene epilepsia, tiene problemas a un rifién...eh... problemas

de presién, presién... y el corazén... (I, 19) y ahora el Alzheimer. , [Comentario [320]: Enfermedades ]
propias del paciente

10.Entrevistador: Redes de apoyo (comunidad, ocio y tiempo libre)
Entrevistado: ]No, nada... las consultas la veo por servicio publico, pero si

necesito cosas urgentes, le saco un bono a mi mama. (I, 20).| [Cpk;tljentario[JZI]: Uso de servicios ]
publicos
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En relacién al cuidador (Tradicional o Familiar)

1. Entrevistador: Tipo de relacién con el paciente
Entrevistado: Hia... (121)/

2. Entrevistador: ¢ Cémo enfrentd la enfermedad?
Entrevistador: Me dio mucha pena (1 22) ... si... porquel... siempre, bueno uno

sabe mas o menos o tiene indicios de lo que es la enfermedad, aunque uno lo
mira desconocido... pero no sabe y siempre se ha dicho y se ha visto en
programas... (1 23) hace poco sali6 en las noticias de 3 personas que andaban

perdidas y tenia la enfermedad de Alzheimer... entonces uno sabe que van
perdiendo todo esto y no sé si... bueno... si nosotros no la podemos cuidar por
un tema de trabajo, vamos a tener que buscar una persona, eso se puede
hacer, el tema este de... ese desapego que se va notando, porque al final...
gracias Dios estamos en la etapa uno (I 24) ... me recuerda, sabe mi nombre,

me llama, y si me demo me llama... que donde estoy... Pero eso tiene que
pasar... como bien dicen que la madre (...) siento que viva como gue la estés
perdiendo... eso... esa cosa como que me dio-mucha pena... y que finalmente
ya no hay nada que hacer, ella no se va a recuperar. (I 25).

3. Entrevistador: ¢Usted fue la primera en recibir el diagnostico?
Entrevistado: No, lo recibié mi hermana... mi hermana nos comento... es que
ella llego primero a urgencias, porque yo estaba trabajando (...) cuando yo
llegue, ya le habian dado el diagnéstico, entonces (con la ecografia, yo consegui
que la viéramos particular y... me explicaran, pero me la vio el Doctor...
coincidi, el doctor Cristian... yo le dije que tenia una radiografia y que me
preocupaba la situacioén... (I 26) |pero él como stper light, stper natural... pero

para uno (...), me llevo a otra sala para explicarme, vio las radiografias de mi
mama y no fue necesario la utilizacion de la copia que yo le llevaba... y ahi me
dijo que si, que en un principio me dijo que tenia un proceso de 15 afios, que
no me preocupara, donde digamos que se crea esta especie como de “vacio” y
ya es como lo final, cuando ya se olvidan hasta de comer... pero tenia 15 afios,
como diciendo... no te preocupes... no sé si lo dijjo por edad de mi madre,
porque a lo mejor hay ente que le da mucho mas joven, y pudiera ser... jno
sél... conclusién mia... Pero me dijo, no, no te preocupes... 0 sea me dijo eso
si... se pudiera morir antes... pero de Alzheimer no se va a morir. No por ahora.
(...) después el mismo me canalizé para atenderla en el hospital... ]Pero yo le
dije, mi mama no lo tiene que saber... (I 27) [Ella estaba en la otra sala... mi

mama no va a saber... (...) Entonces salimos de la sala y él dijo; jSu escaner
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sali6 estupendo! jEsta como una lola de 15! (I 28) |Y ella le dijo, jde verdad!
Entonces a cuidarse... Igual !nosotros quienes la acompafiamos deberiamos
tomar esas decisiones de contarle o no, no le puedes preguntar a éella... porque

ya tiene la enfermedad... (1 29). | , [Comentario [330]: Medidas de ]
resguardo del diagnéstico

preventivas del profesional hacia el
paciente

Comentario [J29]: Medidas ’

4. Entrevistador: ¢Cémo influy6 la enfermedad en la familia?
Entrevistado: V\ mi fue la que me afecto... porque... creo que en la familia
siempre hay alguien que lo hace... (I 30) Jo hace me refiero a que... hay alguien [Comgntario [I31]: Reaccion ]
que se ocupa... pero a mi nadie me dijo tienes que hacerlo... mi hermana salié emociona
al dia siguiente a trabajar como si nada... porque tampoco va a dejar de
trabajar... y lyo me reacondicione sola, con el tema de los horarios y todo... (I
31) por |a primera etapa le afecta el tema de llos remedios, entonces o trabajo
en la tarde para darselos en la mafiana, (I 32) |sino mi hijo cuando no puedo...
(1 33) |(...) hace 3 afios atras, yo decidi traerme a mi mama a vivir conmigo,
hacerme cargo de ella... (...) las mujeres como que nos hacemos cargo... ya — | bt/ delafamiahaciac
que los hombres estan ‘hechaitos” no mas, porque se van trabajar, a menos \[COmenta,io [334]: Extension de ]
que complicaran a su mujer, pero no le corresponde, entonces la hija ElpeyD IEBE &l pEEETE
normalmente asumen esta responsabilidad (...) entonces me dije; jme tocal...
Yo me la traje de donde mi hermana, y hace 6 meses que me declararon esto (I [Comentario [335]: Origen de la ]
34), es parte de lo que yo decidi cuidarla, entonces como que por eso lo decidi enfermedad
sola... la conciencia de que tenia que cuidarla.

preventivas de la familia hacia el
paciente

Comentario [J32]: Medidas ’

Comentario [133]: Medidas ’

5. Entrevistador: Conocimientos sobre la enfermedad. ;Qué sabia usted
sobre deterioro cognitivo?
Entrevistado: Si, y sabes que \no he averiguado mas de lo que sé... sé que es
un proceso lento y el doctor me explico el tema de los afios, que eso no sabia,
pero no nada més... sé que va ir en aumento, no hay vuelta... | (I 35) las [ Comentario [336]: Desconocimiento
pastillas que toma, casi no tiene ningun efecto... de la enfermedad

6. Entrevistador: Antes de la enfermedad, ¢usted contaba con algun
tipo de competencia para el cuidado de personas con deterioro
cognitivo?
Entrevistado|: No... (I 36). , [Comentario [337]: Manejo en el ]

cuidado del adulto mayor

7. Entrevistador: ¢Qué conocimientos tiene sobre los servicios que
proporciona el Estado?

Entrevistado: Ninguno... no conozco (I 37) [Comentario [338]: Uso de redes de ]
apoyo

8. Entrevistador: Intensidad y frecuencia del apoyo
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Entrevistado: ]Con mi hijo comparto los roles con mi mama... [(I 38) él tiene
mucha paciencia... él se preocupa... Aln se le puede dejar sola todavia (I 39), |
solo que como esta en la primera etapa, se le olvidan los remedios...

9. Entrevistador: Costo de la enfermedad
Entrevistado: ]Yo no estoy pagando nada porque la veo aca en el hospital... (|

40) ly los remedios que son la fluoxetina que también se la dan... excepto !

cuando la veo particular en casos de urgencia...

10. Entrevistador: ¢Cuenta con una de Red de apoyo en estos momentos
(comunidad, institucién, otros)? ¢ Cuéles?
Entrevistado: ]Con el servicio publico... me ayuda con el farmaco y horas
médicas... (1 41).

11. Entrevistador: ¢Qué espera usted con respecto a la intervencion?
Entrevistado: Cuando me llamaron, me gusto “altiro” porque... para saber mas, en
algun momento... ya que usted en algun momento me pregunto &i habia averiguado
mas y no, no lo he hecho... porque al final te llenas.de miedo... (1 42) |Pensé que voy a

lograr como cosas positivas que me orienten un poco... dudas que puedan ser
aclaradas... lquizés el tema de la depresién, saber mas, como uno se las puede
controlar... ademas nadie la evalua... (1 43) |(...) por el tema de los farmacos... nadie

lo ve, nadie te dice los cuidados, de tal forma, como lmés informacion de los estados de
&nimo... ;Cémo puedo abordar estas teméticas? ;Cémo abordarlo?... (1 44). |
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Necesidades del cuidador (Familiar)

1. Entrevistador: ¢ A qué se dedica?
Entrevistado: Trabajar, mi madre e hijjo...

2. Entrevistador: ¢Como distribuye su tiempo?
Entrevistado: Entre el trabajo y ella, (I 45).

3. Entrevistador: Dificultades en el proceso del cuidado.
Entrevistado: \Eh...no, se supone que uno es la persona sana... ando
detras de ella, veo lo que esté haciendo... (1 46) pero lo canalizo de buena

forma... no tengo situaciones incomodas...

4. Entrevistador: Situaciones complejas a enfrentar.
Entrevistador: Todavia no...

5. Entrevistador: Necesidades que presenta como cuidador.
Entrevistado: El tema de la evaluacién de un psicélogo por el tema de la
depresion...[(1 47).

6. Entrevistador: ¢De qué forma ha afectado fisica y/o emocional?
Entrevistador: !Estoy bien... creo que se pasa el tiempo y uno se va
convenciendo y poniendo todo de su parte...]| (I 48) entonces uno no puede

estar mal para cuidar a una persona... \cuando no sea capaz buscare una
persona, le haré un sueldo... pero hoy estamos en presente y estamos
bien...|(1 49).

7. Entrevistador: Datos relevantes (Dudas, consultas, otros).
Entrevistado: Sin ninguna duda... gracias.
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Entrevista para cuidador de persona con enfermedad de Alzheimer

(E.A)

Fecha: 10/ 11/ 2017

2. ldentificacion del entrevistador

Nombre: Jael Constanza Medina Castillo
Ocupacion: Alumna Tesista de la Universidad de Concepcion
Fono: |-

Il. Identificaciéon del entrevistado

Nombre: Entrevistado I

Domicilio: Las Lomas, Los Angeles

Fono: No Informado Correo:

Fecha de nacimiento No Informado Edad: | 54 afos

Ocupacién: Duefia de Casa
Tipo de relacibn con el | Hija
paciente:

Tipo de cuidador (tradicional, | Tradicional

soc, moderna o valido)
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lll. Identificacion del paciente

Nombre: S.N.
Domicilio: No informado
Fono: No informado

Fecha nacimiento:

No informado Edad: 83 arfios

Ocupacion:

Duefia de casa

Grado de la enfermedad
(Leve, moderada o avanzada)

Hereditaria: No
Leve No
hereditaria:

Tratamiento (Farmacoldgico,
No farmacoldgico, mixto)

Farmacolégico

Profesionales tratantes:

Neurologo, enfermeras, médico general
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En relacién al paciente

1. Entrevistador: Inicio de la enfermedad
Entrevistado: |Hace... como 5 afios atras. (Il 1). |

2. Entrevistador: ¢Como inicio la enfermedad?
Entrevistado: Yo no tengo seguridad porque yo vivia aca en Los Angeles y
ella vivia en Purén... de all era ella. No vi nada de los primeros sintomas.

3. Entrevistador: Entonces... ¢ Hace cuanto no veia a su madre y como
noto usted la enfermedad?
Entrevistado: Eh... es cuando ya fallecié6 mi papa se enfermé y no él no
estaba... ahi nos dimos cuenta de que algo pasaba... hacia cosas que no
correspondia... y ahi nos empezamos a dar cuenta que la enfermedad ya
estaba avanzada, muy avanzada. (Il 2). |

4. Entrevistador: Grado de la autonomia del paciente segun el
cuidador.
Entrevistado: \Yo tengo que ver con todos sus cuidados... porque realmente
a ella hay que estarle diciendo; cambiese ropa, hay que lavarse, bafiarse,
todo... lo unico que ella hace por si sola es su cama... come solita y se
desplaza con dificultad, pero lo hace... (11 3)

5. Entrevistador: Habilidades del paciente
Entrevistado: Ella se levanta, toma su desayuno... y besde que se vino
conmigo yo le dije que tenfa que tejer (Il 4) porque ella tejia, pero me dijo

que no, que no sabia... pero yo le dije; ‘tiene que intentarlo”... bsi que en
eso se lo lleva... tejiendo todo el dia. Tejer (Il 5) hace sus chalequito para

sus nietos, para todos, en eso se lo pasa todo el dia.

6. Entrevistador: Estado de animo del paciente segun el cuidador.
Entrevistado:| Hay dias que esta bien, otros dias que esta mal y se encierra
en su pieza, (Il 6) |pero jTeje! Y no habla nada... pero hay dias que si que

quiere salir al patio, porque hay dias que no y se lo lleva sentada, se levanta
almorzar y después sigue tejiendo...

7. Entrevistador: Enfermedades asociadas al E.A.
Entrevistado:| Sordera... y las otras enfermedades son la diabetes, presion,
rifiones y al parecer una especie de Parkinson... por que se golpea su ufa...
la tiene negra.

7.

8. Entrevistador: Redes de apoyo (comunidad, ocio y tiempo libre)
Entrevistado: ... Solamente el servicio del hospital. (Il 8).
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9. Entrevistador: ¢Cémo fue el traslado de la novena region a Los
Angeles, en cuanto a los controles y tratamientos de su mama?
Entrevistado: Ella se estaba atendiendo alla, entonces yo le fui a pedir el
traslado cuando me la traje, pero me dijeron que no, que no habia traslado
porque usted tiene que ir donde usted vive, ahi en el Cecof... entonces ahi
el doctor me la vio y me hizo todos los tramites para verla porque festaba
muy abandonada... no estaba recibiendo ayuda ni evaluacion... (Il 9) porque
mis hermanos que la tenfa alla, la tenian abandonada y por eso yo decidi
traérmela, hablé con mi esposo y me la traje... (Il 10) y ahora cuando la ven,

dicen que esta bien... sobretodo mis hermanos lo notaron. |All4 ella no
recibia sus remedios, nadie la pinchaba de su insulina, no estaba yendo a
sus controles, nada... Ademaés ella alla, salia andar, andaba solita. (Il 11) Y
aca no, esta conmigo... Yo me la traje engafiada, le dije que tenia un control
y ahi me la traje, porque ella no queria, pero yo me la traje igual, le dije que
venia por un dia no mas... pasamos por un puente y ella me dice que
recuerda a ver andado por esos lados... me dice; “Hija yo he andado por
estos lados... se me alegra el corazén"...] y. bueno los otros dias pasaron y
nunca mas se acordé que tenia que volver... y vivo hace dos afios con ella.

(11 12).
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En relacién al cuidador (Tradicional o Familiar)

1. Entrevistador: Tipo de relacion con el paciente
Entrevistador: Soy la hija de al medio..Jpero somos 6 hermanos y de los 6

soy la 4ta. (Il 13)

2. Entrevistador: ¢Como enfrentd la enfermedad?
Entrevistado: (Cuando nos dijeron y nos dimos cuenta fue cuando... hace
como 2 afios atras hay nos dimos méas cuenta, (Il 14) |porque cuando antes

ibamos de vuelta y paso, ibamos no mas... y ahi nos dimos cuenta que
hacia cosas que... jclaro! Ahi fue fuerte, fue muy fuerte porque al menos yo
no sabia de qué se trataba, nadie sabia... hasta que después la derivaron a
Angol y ahi recién a mi hermana le dijeron que era “eso’, le dieron un
certificado, la reviso el Neurdlogo y le dijo que era “eso”... y yo senti mucha
penay tristeza porque de verla asi como... cuando nos dijeron (11 15) b/ Yo
habia escuchado de las personas de esa enfermedad... igual fue fuerte
porque, mucha pena, porque me dije ¢,Como vamos a enfrentar esto?... (Il
16) y ahi fue cuando yo hablé con mi esposo y conversamos todo esto y

como estéabamos los dos solo ya porque los hijos ya se habian ido de la
casa, todos se habian casado... Ahora igual nosofros hemos tenido
dificultades porque por ella... porque a veces habla cosas y... nguaI se ha
hecho complicado... Hay que tratar de entenderla le digo a mi esposo, (11 17) |
pero es el que se va a trabajar y yo me quedo con ella todo el dia... y yo le
digo que me tiene que entender cuando yo me descontrolo porque es tan
fuerte que uno explota...

3. Entrevistador: ¢Como influyo la enfermedad en la familia?
Entrevistado: Casi nadie le tomo como el peso a la enfermedad... porque
nadie se preocup¢ de ella... a lo que era... pero ahora todos dicen que esta
bien porque realmente yo me he preocupado que ella este realmente bien y
que no lleguen lo momento cuando la enfermedad le avance més... (11 18)|

4. Entrevistador: Conocimientos sobre la enfermedad. ¢Qué sabia

usted sobre deterioro cognitivo?
Entrevistado: \Habia escuchado en programas asi... pero no tan
informada... (Il 19) Jlo que el médico le informo a mi hermana, porque ella la

llevo a control, porque el doctor le explico a ella... el doctor del consultorio,
la enfermera, nutricionista... ahi me he ido informando mas...

5. Entrevistador: Antes de la enfermedad, ¢usted contaba con algin
tipo de competencia para el cuidado de personas con deterioro
cognitivo?

Entrevistado: Eh... yo trabajé en el hospital de voluntaria... trabaje como 7
afios en una institucién, ahi atendiendo y eso me ayudo arto a cuidar a mi
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mama... estaba en el grupo “verde Esperanza’... cuidaba ancianitos... le
ayudaba con la comida y aseo personal... yo lo hacia por voluntad... era

voluntaria... (Il 20). /[ Comentario [J74]: Manejo en el

cuidado del adulto mayor
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6. Entrevistador: ¢Qué conocimientos tiene sobre los servicios que
proporciona el Estado?
Entrevistado: No, nada... solo escuche al doctor que habia unos
programas gratis, como talleres... me dijeron que me iban a llamar, pero no
lo han hecho... (Il 21).

7. Entrevistador: Intensidad y frecuencia del apoyo
Entrevistado: h(o tengo que ayudarla en todas sus cosas, lo Unico que ella
hace es su cama y tejer... (11 22).

8. Entrevistado: Costo de la enfermedad

Entrevistado: No... ningtn costo. (Il 23) [Todo me lo da el hospital... igual

ella cuenta con su pensién y eso la ayuda....

9. Entrevistador: ¢Cuenta con una de Red de apoyo en estos
momentos (comunidad, institucion, otros)? ¢Cuales?
Entrevistado: [No, nada de eso... (Il 24).

10.Entrevistador: ¢ Qué espera usted con respecto a la intervencion?
Entrevistado: Primero... yo lo he tomado como una ayuda porque nos
orienta a ver mas alla la situacion de mi mama, ya que ustedes nos pueden
ayudar con eso...|me gustarfa que me informaran mas... porque es poca la
informacién que yo tengo y sé que esta enfermedad es larga... y yo quisiera
que me 3

106

informaran mas. (0 25).

Comentario [J75]: Uso de servicios
publicos

. [ Comentario [J76]: Autonomia del ]

paciente

. [Comentario [377]: Costo econémico ]

de la enfermedad

Comentario [J78]: Uso de redes de
apoyo

consultas

. [ Comentario [J79]: Dudas y/o




Necesidades del cuidador (Familiar)

1. Entrevistador: ¢A qué se dedica?
Entrevistado: Soy duefia de casa...

2. Entrevistador: ¢ Cémo distribuye su tiempo?
Entrevistado: b{o le pido una ayuda a mi hermana cuando yo tengo que hacer
un trémite... la voy a dejar y en la tarde la voy a buscar (Il 26), porque en la
tarde- noche es cuando le da mas fuerte... Ella en la noche se levanta, dice que
la llaman, ella se levanta. (Il 27)Y a mi hermana no le gusta eso... yo estoy

acostumbrada, cuando se levanta en la noche yo le digo; “Mama acuéstese’,
ella me dice que esta lloviendo, yo le digo; “No mama, no llovera... esta
estrelladito” entonces en eso... mi hermana, como que le da miedo tenerla en la
noche.... Y|a que me ayudo arto fue mi hija, ella me ayudaba con mis tramites,
luz, agua, pedido. (Il 28) |Pero ella ahora esté trabajando y no puede, entonces

yo salgo con ella para todos lados...

3. Entrevistador: Dificultades en el proceso del cuidado.
Entrevistador: Yo encuentro que no se me ha hecho tan dificil... porque... la
sobrellevo a ella, y yo le digo a ella todo que si, que si... porque yo antes le
llevaba mas la contraria y ella... pero no se me ha hecho dificil. Solo cuando
tengo que salir, porque a ella no le gusta salir... Pero con mi esposo si, porque
al le gusta salir al campo, y le digo por mi mama... yo la he dejado con mi
hermana pero en la tarde ya la tengo que ir a buscar...l yo le digo a mi esposo;
que esto ya va a pasar, después vamos a tener todo el tiempo... pero el igual
me dice que debemos tener tiempo para nosotros... (Il 29)|

4. Entrevistador: Situaciones complejas a enfrentar.
Entrevistado: No, no he tendi mayores complicaciones, me hace caso...[ solo
en las noches que de repente... pero me hace juicio y se va a costar.... (Il 30). \

5. Entrevistador: Necesidades que presenta como cuidador.
Entrevistado: No...

6. Entrevistador: ¢De qué forma ha afectado fisica y/o emocional?
Entrevistado: \Me ha afectado, porque a veces yo la miro, y esta todo el tiempo
callada, no habla... porque ella antes era activa... pero ahora no... y me dan
ganas de llorar... (Il 32) [me da pena ver esas cosas, porque yo a veces me

pregunto |¢Por qué a mi?... pero bueno ya después tendré mi recompensa... (Il
33) mi papa sin pensar me dijo que tenia que cuidar a mi papa... él me dijo...
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7. Entrevistador: Datos relevantes (Dudas, consultas, otros)
Entrevistado: Estoy confiada en ustedes, y sé que a veces uno se guarda
cosas... y... uno no sabe como manejarlo...l los encuentros son buenos para

saber la realidad de otras personas... (Il 34). | Comelntario [387]: Dudas y/o
consultas
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Fecha: 30/11 /2017

3. Identificaciéon del entrevistador

Nombre: Nadia Melanie Gonzalez Parra
Ocupacion: Alumna Tesista de la Universidad de Concepcion
Fono: +56957217XXX

Il. Identificacion del entrevistado

Nombre: Entrevistado Il

Domicilio: Bagquedano, Santa Barbara

Fono: +56987516534
Correo:

Fecha de nacimiento 17 - 01 - 1966 51 afios
Edad:

Ocupacion: Duena de casa

Tipo de relacién con el Hija

paciente:

Tipo de cuidador (tradicional,

son, moderna o valido) Tradicional

lll. Identificacidon del paciente
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Nombre: S.N.

Domicilio: Baquedano, Santa Barbara

Fono: No informado

Fecha nacimiento: 10 - 06 — 1949 Edad: 68 afios
Ocupacion: Duefia de casa

Grado de la enfermedad Hereditaria:

(Leve, moderada o avanzada) | Leve No hereditaria: Hereditaria

Tratamiento (Farmacolégico,
No farmacoldgico, mixto)

Farmacoldgico

Profesionales tratantes:

Neurdlogo

En relacidn al paciente
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1. Entrevistador: Inicio de la enfermedad

Entrevistado: Bueno, las 2 primeras crisis de ahora ultimo, ya yo pedi, que no,
que ella ya no esta bien de su memoria porque empezé a juntar cosas en la
casa, ese, empezaba a hacer algo y lo dejaba botado y se iba a sentaJr (1),
por ejemplo. Antes, no terminaba porque era de lo que ella tenia antes, de su
epilepsia, de sus remedios. Entonces, eh... ya ahora ya no, hay que estar
controlandola. Ehhh, la tengo tejiendo, ella, y que tenga actividad asi como
pautada con horarios pa’ no perderla tan luego (1l 2).

2. Entrevistador: ¢ En qué momento el doctor la diagnéstico?
Entrevistado: \Yo la traje al neurdlogo por lo que no dormia. Y estaba agresiva,
se enojaba, botaba las cosas, (lll 3) entonces esos remedios que le dio el
doctor como que esta méas, mas tranquila (111 4).

3. Entrevistador: Grado de la autonomia del paciente segun el cuidador.
Entrevistado: ]Yo la bafio y... pero ella se viste. Trato de que ella haga cosas
por ella,(Ill 5) pero, tengo miedo de la ducha. Prefiero yo bafiarla “ya mama, ahi
esta tu ropa, vistete” trato de que las cosas, no, no, se sienta tan, que no puede
hacer las cosas. Me ayuda a pelar papitas, a poner la mesa. Eh... que tome
decisiones “;Mama quieres tal cosa, ya, vamos a compraria?” (il 6)

4. Entrevistador: Habilidades del paciente
Entrevistador: Estado de animo del paciente segun el cuidador.
Su animo esta mejor.

5. Entrevistador: Enfermedades asociadas a la enfermedad
Entrevistado: Tenia epilepsia y los véarices también (Il 7). Ahora tuvo una
caida y a causa de la caida le volvieron la, la epilepsia. Incluso cuando me la
trajeron, tuvimos que traerla a Los Angeles y el neurdlogo que la atendié aqui
en urgencia le aumenté la dosis.

6. Entrevistador: Redes de apoyo (comunidad, ocio y tiempo libre)
Entrevistado: ]No, nada. (Il 8) [Nosotros con mi hija nos informamos, para
poderla, tenerla méas tranquila (11l 9). Lo bueno es que a ella le gusta lo que
hace. Eh... Entonces yo le digo eso tenemos que ayudarle, comprarle
materiales, porque ella termina un trabajo todavia. Lo empieza y lo termina. (llI
10)

Yo tuve mi abuela, yo no la cuidé, pero una hermana de ella la cuidé y eso yo
creo que le ayudo.
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7. Entrevistador: ¢Y su abuela también tuvo...?
Entrevistado: Si, pero ella tuvo cuando ya tendria 90 o 95 afios, porque fallecio
yo creo que cerca de 100. Porque ella conoci6 su 5ta generacion.
Pero ella era artesana, natural. Ella nunca dej6é de hacer cosas yo creo que eso
le ayudé.
Otra cosa, es que mi mama, como mi abuela era sana, ella sobreprotegi6 a mi
mama, por lo de los ataques, entonces, como que ella, hacia lo que no podia
hacer su hija. Yo encuentro que eso influyo (Ill 11) no la dejé desarrollarse. Y [Comentario [NG98]: Precedente de J
otro, uno nunca hasta que se da cuenta que ella sola no puede estar. Y como 2o ietmet s s eotintorl ol
fallecié6 su mama el afio pasado ella, como que eso fue un golpe. Y después

tuvo un hermano un accidente y también falleci6 en Mayo entonces todo se le
junté. ‘(||| 12) [Comentario [NG99]: Precedente de }

la enfermedad segun cuidador
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En relacién al cuidador (Tradicional o Familiar)

1. Entrevistador: Tipo de relacién con el paciente
Entrevistado: Hija (Ill 13)

2. Entrevistador: ¢ Como enfrent6 la enfermedad?

Entrevistado: Eh... bueno, no fue fuerte, fue algo que tengo que... Cuidarla no
més poh, (Ill 14) Porque ella tiene 3 hijos y mi otra hermana se viene a cuidarla
porque una sola persona es agotador. (Ill 15) Yo voy a ser abuela ahora por
doble, mis 2 hijas van a tener bebes en Enero, a principio de enero y a fines de
enero, entonces, necesito ayuda. Y el doctor nos dijo que no podiamos dejarla
sola | (Il 16) porque ella vivia con su hermano mayor.

Ahora en estos momentos yo la tengo en mi casa por el hecho que a mi hija no
la puedo dejar sola, hasta que llegue mi hermana. Mi hermana llega el 23 de
diciembre y ella se va a la casa de mi mama. Igual yo, voy a estar pendiente de
ellos.

3. Entrevistador: ¢Cémo influyo la enfermedad en la familia?
Entrevistado: Ehhh, bueno, mi tio es una persona alcohdlica yo creo que le ha
hecho bien porque ya no esta tomando y yo tenia que tomar esa decision.

En el entorno mio ha sido mas complicado porque mis hijas no han tenido
contacto con su abuela, porque yo no me crie con mi mama. Entonces nosotros
estamos conociendo como madre e hija y ella esta conociendo a sus nietos. (Il
17) Trato de que las cosas sean como, como un humor no con tragedia.
Entrevistador: (Y se han adaptado bien?

Entrevistado: De los primeros dias no ha sido facil pero yo le digo que no tiene
gue hacerlas dificil. Porque ella sabe. O sea también se esta dando cuenta que
lo que brillaba no era tanto. Ella se estd dando cuenta la realidad que tengo en
mi vida. Por eso a veces dios pone a las personas... justas. Asi que... yo he
tratado de tomarlo positivo. Asi que ahi estamos. Y también nos va a servir de
unirnos como hermanos, porque, yyyy, ellos, en cualguier momento se, no
podemos dejar a mi otro tio solo. Porque él esta acostumbrado de estar con su
madre y sus 2 hijos.

4, Entrevistador: Conocimientos sobre la enfermedad. ¢ Qué sabia usted
sobre deterioro cognitivo?
Entrevistado: Eeeeeh, muy poco. Si, muy poco. Sabfa que van perdiendo la
imagen de la persona. Eeeh, después no las conoce. Van recordando cosas del
pasado. De repente tienen claro dénde estén y... eso. (Il 18)
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5. Entrevistador: Antes de la enfermedad, ¢ usted contaba con algun tipo
de competencia para el cuidado de personas con deterioro cognitivo?
Entrevistado: Habfa cuidado a otro adulto mayor. (11l 19)

6. Entrevistador: ¢Qué conocimientos tiene sobre los servicios que
proporciona el Estado?
Entrevistado: No, no he tenido informacién de que pueda haber algo. \(III 20)

7. Entrevistador: Intensidad y frecuencia del apoyo
Entrevistado:

[J Intermitente

[J Limitado

[] Extenso

[1 Generalizado

8. Entrevistador: Costo de la enfermedad
Entrevistado: \En este momento tengo que darle gracias al doctor porque el
doctor me da los remedios, que tengo que comprarle a mi mama porque son
muy caros. Me da las muestras médicas y los otros me los da el hospital. (Il 21)

9. Entrevistador: ¢Qué valor tienen aproximadamente?
Entrevistado: Al comprarle los remedios a mi mama me saldrfan siento
sesenta mensual. (Il 22)

10.Entrevistador: ¢ Cuenta con una de Red de apoyo en estos momentos
(comunidad, institucion, otros)? ¢ Cuales?
Entrevistado: No

11.Entrevistador: ¢Qué espera usted con respecto a la intervencién?

Entrevistado: \Cuando tenga una crisis que podemos hacer. Que nos informen
los remedios, porque esta cantidad, porque justo a la hora. La alimentacién por
ejemplo, que tipo de alimentacion le puedo dar.\ (Il 23) Porque a veces los
remedios son tan fuertes que también hay que darle colacion. Yo le doy
colacion antes del almuerzo, porque tengo que darle los remedios. ](III 24) Y pa’
gue no esté tan ansiosa al servirse porque no controla la cantidad. Entonces
cada dos horas le estoy dando algo, para que ella no sienta esa ansiedad a la
mesa. Porque ha sido un cambio a la mesa. Y tampoco quiero sentirla,
separarla. No quiero porque es peor., (lll 25) Y tampoco le digo, si ella esta
acostumbrada a su vicio que es el mate no se lo voy a quitar asi a la primera.
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Necesidades del cuidador (Familiar)

1. Entrevistador ¢A qué se dedica?
Entrevistado: Duefia de casa. Una duefia de casa muy inquieta. Yo corto el
pelo, yo pinto, yo cuezo. Hago esas cajitas envejecidas. Ehhh, yo lo que me
presentan trato de hacerlo en general.

2. Entrevistador: ¢ Cémo distribuye su tiempo?

Entrevistado: Bueno, en la mafiana nos levantamos temprano, tipo siete, siete
y media, ya, me levantaba, le daba su desayuno, después ya desarmabamos
cama las 2 porque todos se'iban a trabajar y la dejaba tipo nueve, diez en su
silla. Y, ahi ella se pone a tejer y yo mientras hago el aimuerzo. (Ill 26)Cuando
ya tengo el almuerzo medio armado “;mama ayudame a hacer las camas?” La
incluyo, no la puedo dejar mucho, sola. (11l 27) Y después de eso ya esperamos
el almuerzo. Eeeh después se toma su mate, a veces se toma su mate altiro o
duerme y después se lo toma. En la tarde ya nos sentamos un rato, eeeh, en
este tiempo no he puesto mi maquina porque ella también quiere cocer y no
tengo una maquina pa’ ella. Entonces voy a tratar de ubicar una maquina a
mano para que ella haga algo, para que no sienta que yo estoy cociendo y ella
no. Porque se ve bien, esta bien ella ahora. Y hay que estar, yo le digo, mas
triste seria que la tuviera en cama o en una silla.

3. Entrevistador: Dificultades en el proceso del cuidado.
Entrevistado: Adaptarme a ella porque no tenfa contacto con ella. A dejarme
mi rabia, mi, mis sentimientos guardados que tenia hacia ella y pedirle a Dios
que puede ser una oportunidad que nos esta dando para conocerla. (Il 28)

4. Entrevistador: Situaciones complejas a enfrentar.
Entrevistado: Eeeeeh, ella no quiere, \ella parece que no se da cuenta que esta
enferma, (I1l 29) de su cambio, pero con sus remedios ahora ya estéd mas...
¢Lo conversaron con ella? Eeeh si, yo le digo las cosas. ]Ella me dice “;pero
cémo me va a pasar lo mismo de mi mama?” ella no se da cuenta de eso. (Il
30)

5. Entrevistador: Necesidades que presenta como cuidador.
Entrevistado: Hasta este momento gracias a Dios todo bien.

6. Entrevistador: ¢De qué forma ha afectado fisica y/o emocional?
Entrevistado: La parte emocional po, el contacto. ]Me cuesta hacerle carifio,
porque no tengo la costumbre...\ (Il 31) Eso, pero yo creo que de a poco uno
va... Porque ella le dice la gente “se ve mejor” “Si es que estoy donde esta...”
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Ella como que me ve como hermana. Mi abuela me crio a mi, entonces ella me
ve como una hermana chica. Esa es la relacién que tiene ella conmigo. (Il 32)

7. Entrevistador: Datos relevantes (Dudas, consultas, otros)
Entrevistado: Emmm que otra duda puede ser. ]g,A mi mama le podré integrar
medicina alternativa? (Ill 33). N que haga ejercicio como yoga, a respirar. (1ll
34) Porque como a mi me encontraron el colesterol alto y la diabetes la tengo
hace 14 afios, entonces para no ir sola ¢La puedo integrar? Y que esté
alrededor de nifios? (Il 35) ¢ Las termas no le haran mal? (Il 36)

Entrevista para cuidador de persona con enfermedad de Alzheimer (E.A)

Fecha: 24/11/17
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4. l|dentificacion del entrevistador

Nombre: Paula Catalina Lizama Garrido
Ocupacion: Alumna Tesista de la Universidad de Concepcién
Fono: +569- 99XXXXXX

Il. Identificacion del entrevistado

Nombre: Entrevistado IV

Domicilio: Ducado de Truijillo, Villa Galilea

Fono: No informado Correo: | No informado
Fecha de nacimiento 24/10/63 Edad: 54 afios
Ocupacion: Duefa de casa

Tipq de relacion con el Hija

paciente:

Tipo de cuidador (tradicional, | Tradicional

soc, moderna o valido)

lll. Identificacidon del paciente

Nombre: S.N.

Domicilio: Benjamin Subercaseaux, Los Angeles
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Fono: 43-2324 XXX

Fecha nacimiento: 02/03/33 Edad: | 84 afios
Ocupacion: Duefa de casa

Grado de la enfermedad Moderada Hereditaria / No

(Leve, moderada o avanzada) No Hereditaria | Hereditaria

Tratamiento (Farmacol6gico, | Farmacolégico
No farmacoldgico, mixto)

Profesionales tratantes: Neurdlogo

En relacidn al paciente

1. Entrevistador: Inicio de la enfermedad
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Entrevistado: Empezé olvidando las cosas... ese... se... 6sea lo empezamos
a notar porque eh... era... este como muy seguido ya eh... iba para la cocina, y
llegaba alla , jMarina!, me decia, jno sé a qué voy!, eh.. Volvia para aca, jse me
olvidé esto!, entonces lo principal es que se empezé... se le empezé mucho a
olvidar las cosas (IV 1),

2. Entrevistador: Grado de la autonomia del paciente segun el cuidador.
Entrevistado: Hace todo, todo... si, hace todo...eh... cocina, lava, hace aseo
cuando le dan las mafias y que nadie le ayude, ella hace aseo, toma su
escobillén y... jNo!, hace todo, se ducha... todo... todo (IV 2).\

3. Entrevistador: Habilidades del paciente
Entrevistado: En ese aspecto muy poco...\no le gusta ver tele para informarse
(IV 3) | ..em... Entrevistador: /Teje?, ¢por ejemplo?, Entrevistado:
lTejia...ahora em... ahora no, ahora le da flojera, asi que no, no, quiere tejer,
asi que... y leer, muy poco también (IV 4).

4. Entrevistador: Estado de &nimo del paciente segun el cuidador.
Entrevistado: Eh... bien, de repente le dan las mafas, ]como gque se acuerda de
personas, 0O se acuerda porque...o le da rabia porque como esta perdiendo la
memoria, entonces eso le molesta (IV 5),] pero... no... en el dia un... 80, 90
porciento bien, con animo... positivo.

5. Entrevistador: Enfermedades asociadas a la enfermedad
Entrevistador: ¢Ha generado alguna depresion, por ejemplo?, Entrevistado:
Si... se bajonea de repente, cuando... cuando se acuerda que... se le olvidan
las cosas (IV 6). \Entrevistador: ¢Y alguna enfermedad que ella padezca?,
Entrevistado: ]Tiroides, si, tiroides, y... también fue operada de...vesicula, (IV
7)| eh...pero ya afios atréas; se esté tratando con...un medicamento.

6. Entrevistador : Redes de apoyo (comunidad, ocio y tiempo libre)
Entrevistado: Solamente con mi hermana, lo... lo tnico. Tenemos un hermano
que vive al lado, pero no... Entrevistador: ¢Pero algo externo a la familia?,
Entrevistado: mmm, no. Del consultorio yo fui a hablar y todo, pero no, ]me
dieron hora para que fuera a terapia, pero... y ella no quiere ir... no, no le gusta
y... nunca le ha gustado (IV 8). [Entrevistador: ¢Tampoco participa de
talleres?, Entrevistado: No, eso es para perder el tiempo (IV 9).
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En relacién al cuidador (Tradicional o Familiar)

1. Entrevistador: Tipo de relacién con el paciente
Entrevistado: Hija... (V 10),

2. Entrevistador: ¢ Cémo enfrent6 la enfermedad?
Entrevistado: jEh... dificil, eh dificill porque...el hecho de... no estoy como
preparada para cuidarla, 6sea yo trato de leer, de hacer cosas con ella, pero
ella de repente esta como... jay que no! , jQue para qué!l, (IV 11) [entonces, me
es dificil, me siento como estresada de repente, (IV 12) pero eh... hay que
seguir adelante

3. Entrevistador: ¢ Cémo influyo la enfermedad en la familia?
Entrevistado: Eh... bueno, lde repente todos iban a ayudar, jah no se
preocupe!, nosotros vamos a ayudar, son, somos, son hartos nietos, son
cuatros hijos, todos iban a ayudar. Pero en esto hasta ahora...solamente las
dos con mi hermana. Eh... no tenemos apoyo... ni de mi hermano, mi hermano
esta en Santiago, solamente llamadas, primero, ahora ya no. Eh, de primera
todo lindo, ahora ya... como que se olvidaron de lo que tiene la Mami (1V 13).]

4, Entrevistador: Conocimientos sobre la enfermedad. ¢ Qué sabia usted
sobre deterioro cognitivo?

Entrevistado: Eh... bueno eh, M)ueno empezando que se le... que perdia la
memoria (IV 14) , pero méas alla, no porque no me queria dar cuenta de eso.
Ahora recién le estoy tomando el peso como se dice a la enfermedad (IV 15).
Porque no queria darme... no yo dije no, no, no puede ser a lo mejor puede ser
una pérdida de memoria no mas y después se va a recuperar (IV 16). Pero
ahora ya... le estoy tomando el peso a la enfermedad.

5. Entrevistador: Antes de la enfermedad, ¢ usted contaba con algun tipo
de competencia para el cuidado de personas con deterioro cognitivo?
Entrevistado: Primera vez\... No, no es que nunca me imaginé, lo veia de lejos,
(IV 17) si; pero... no, no.

6. Entrevistador: ¢ Qué conocimientos tiene sobre los servicios que
proporciona el Estado?
Entrevistado: No he averiguada nada, no, y no me ha dado el tiempo tampoco
(IV 18)
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Entrevistador: Intensidad y frecuencia del apoyo
Intermitente

Limitado

Extenso X

Ooooo XN

Generalizado

©

Entrevistador: Costo de la enfermedad ¢ Usted cree que es una
enfermedad costosa econémicamente?
Entrevistado: \No, yo pienso que lo Unico que uno tiene que tener es paciencia
(IV 19), |

9. Entrevistador: ¢Entonces a usted no le preocupa el gasto en

medicamentos, cuidados, etc.?

Entrevistado: No, no... \No porque...ella dio tanto por nosotros, c6mo nosotros
vamos a estar ahi midiéndonos para comprarle sus medicamentos, sus
alimentos, entonces no, no (IV. 20).,

10.Entrevistador: ¢Cuenta con una de Red de apoyo en estos momentos
(comunidad, institucion, otros)? ¢, Cuales?
Entrevistado: No, no. Solamente mi hermana... que la cuida en las tardes,
cuando yo me voy. (IV 21) |

11. Entrevistador: ¢Qué espera usted con respecto a la intervencion?
Entrevistado: Eh, \que me ayuden a... que me ensefien a como cuidarla, como
entretenerla, como activarla, porque yo en este momento voy a la casa, como
le digo, lo que hacemos no mas, y si ella quiere cocinar la dejo cocinar, que sé
yo... pero me gustaria como...activarla, qué hacerle... jEstimularial.(IV 22) \
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Necesidades del cuidador (Familiar)

1. Entrevistador: ¢A qué se dedica?
Entrevistado: Eh... ]en la casa no mas, con mi hijo, eh... que esta en el liceo.
Me dedico a mi casa... a ordenarla, hacer aseo (IV 23).

2. Entrevistador: ¢ Como distribuye su tiempo?
Entrevistado: !Me levanto a las siete, dejo todo hecho, dejo almuerzo hecho,
me voy a la casa de mi mama, después me voy en la tarde. Estudio con mi hijo
porque tiene... eh... salimos a dar una vuelta con... con mi pareja, con mi
esposo y... el dia sabado y domingo eh...para mi, ahi salimos a dar una vuelta,
salimos a pasear al perro, me relajo (IV 24), ahi... esa es mi rutina.

3. Entrevistador: Dificultades en el proceso del cuidado.
Entrevistado: Eh, no, no. Dificultades tengo con mi hermana, mi hermana no le
tiene paciencia (IV 25). Eh, pero con ella no (Mama), cuando se me pone dificil
emmm... la dejo no mas que alegue...y todo yo... y le sigo, le cambio de
conversacion, mama mire cocinemos, mama vamos a dar una vuelta (I1V 26)\ No,
eh, grandes dificultades con ella no.

4. Entrevistador: Situaciones complejas a enfrentar.
Entrevistado: No sé, no.

5. Entrevistador: ¢Usted no ha presentado ninguna situacion compleja?
Entrevistado: No, no.

6. Entrevistador: Necesidades que presenta como cuidador.
Entrevistado: Aprender més...aprender, cémo llevar esa enfermedad (IV 27).

7. Entrevistador: ¢De qué forma ha afectado fisica y/o emocional?
Entrevistado: Eh... me da mucha pena, me da pena (IV 28) porque... el hecho
de no saber cémo responderle (IV 29) cuando ella me pregunta: |¢Marina, qué
tengo?, ¢por qué se me olvidan las cosas? (IV 30), entonces yo no sé cémo
responderle, entonces... eso. Me siento de repente initil (IV 31) porque no sé
cémo... cémo sacarla adelante, cémo ayudaria (IV 32) Me falta mucho eso.

8. Entrevistador: Datos relevantes (Dudas, consultas, otros)

Entrevistado: Eh una duda, ¢vamos a trabajar con ella también o
solamente...conmigo?, y... de qué va a tratar esto que van a hacer ustedes...
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9. Entrevistador: ¢(Como le ha afectado a sus hijos y esposo la situacion
de su madre?

Entrevistado: [No, eh... mi esposo eh... gracias a Dios, eh... hasta el momento
no me ha puesto ninguna dificultad. El me dice. “Tt cuidas a tu mama... y, no te
preocupes”; “si yo puedo hacer algo”, me dice, “si yo puedo ayudar”’, igual
ningun problema. Mis hijos igual, mi hija mayor... estan pendiente de su abuela
igual, mi hijo igual. Y el més chico... jmama! Me dice...eh... yo lo siento pero a
mi me da mucha pena mi Mami asi que yo no... voy a ir poco para alla, el de
14. Porque me dice: “ya no es la Mami de antes”, que... se podia conversar con
ella, eh...ahora eh... me dice; “Eh me da mucha pena porque yo no sé cémo
responderle, porque ella me dice tantas cosas... que yo no la entiendo”; asi que
va muy poco para la casa...de repente pasa de pasada a saludarla y se va (IV
33).

10.Entrevistador: ¢Cémo ha sido la relacion ahora con su hermana?, el
antes y después, ¢Como era antes de que tuvieran que hacerse cargo
de su madre, y como es ahora que ambas dedican su tiempo al cuidado
de ella?
Entrevistado: Eh, bueno de primera nos llevabamos bien con mi hermana, nos
llevabamos muy bien, pero ahora... No, yo sigo igual con ella, pero si de
repente le digo que... tenga mas paciencia porque, la contradice mucho, le
contesta a la mama, es muy falta de respeto con ella; entonces yo le digo ...
pero Erika tu tienes que tener paciencia, si lo Unico que tienes que tener es
paciencia, tu estas con ella alla (V. 34), yo le digo gque a mi me duele irme y
dejarla acé contigo, porque... no sé lo que td le vas a hacer (IV 35), le digo,
entonces ahi en ese... me siento preocupada; porque... la verdad de las cosas,
es que le contesta todo (IV 36). Luego de que me voy de la casa de mi Mami,
estoy llamando a Erika, porque se le ha escapado dos veces (IV 37) entonces
si, yo quedo con esa preocupacion (IV 38). Yo le digo cémo me gustaria estar
de “Pe a Pa’, todo el dia, toda la noche, y... a mi no me preocuparia, pero no
puedo, tengo familia, asi que no puedo quedarme con ella todo el dia ni la
noche, asi que...
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Entrevista para cuidador de persona con enfermedad de Alzheimer (E.A)

Fecha: 03/ 11/ 2017

5. ldentificacién del entrevistador

Nombre: Javiera Francesca Gajardo Orellana
Ocupacion: Alumna Tesista de la Universidad de Concepcion
Fono: +569- 73038XXX

1. Identificaciéon del entrevistado

Nombre: Entrevistado V
Domicilio: Nevados de Chillan, villa el refugio.
Fono: No Informado Correo: | No posee

Fecha de nacimiento

12-octubre-1950 Edad: | No informado

Ocupacion: Duefia de casa/ ex educadora de parvulos
Tipo de relacion con el Hija mayor

paciente:

Tipo de cuidador (tradicional, | Tradicional

soc, moderna o valido)
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lll. Identificacidon del paciente

Nombre: S.N.

Domicilio: Nevados de Chillan #2557 villa el refugio
Fono: +659- 9311XXX

Fecha nacimiento: No Informado Edad: | 89 afios
Ocupacion: Duefa de casa

Grado de la enfermedad Leve Hereditaria:

(Leve, moderada o avanzada) No hereditaria: X
Tratamiento (Farmacoldgico, | Farmacoldgico

No farmacoldgico, mixto)

Profesionales tratantes: Neurdlogo
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En relacion al paciente

1. Entrevistador: Inicio de la enfermedad
Entrevistado: A ver, 2017, 2016, @ fines del 2015 comencé a notar cosas raras
y el doctor la diagnostico a comienzos de mayo de este afio 0 un poco antes,
(V, 1) y nos nombré el proyecto. Un proyecto de ejercicios. No el de ustedes, yo

entendi ejercicios fisicos y mentales para pacientes.

2. Entrevistador: Grado de la autonomia del paciente segun el cuidador.
Entrevistado: Por si sola aun que es lo mas importante para mi es que Na al
bafio sola, se hace su aseo, es muy preocupada ella de su aseo en general, se
preocupa de que la bafien, yo la bafio porque me da miedo la tina del bafio
tiene una falla, nosotros con mi hijo qgue somos normales aun nos cuesta un
poco bajar, imaginate a ella (V 2), cuando la bafio sola me cuesta un mundo

sacarla y meterla.

La lleve a doctor a tiempo para que esto no avance, el doctor le dio unos
remedios que yo encuentro que no le han hecho nada, ahora le dijimos que hay
qgue ir de nuevo al doctor, ella le saca el quite, para que si estoy bien y los
remedios no me hacen nada, por ejemplo ayer le paso, bueno a veces hasta
uno le pasa, ponte tu hay feriado y uno piensa que es domingo, a mi me
descontrolaba antes y a ella ayer igual me alegaba y decia que era domingo.
lEIIa va a un negocio que no alcanza a ser una cuadra y no se pierde (V 3),\ para
mi eso pasa cuando las personas tienen Alzheimer, yo tengo amigas que sus
mamas le pasa salen del pasaje y se pierden y hay que salir a buscarlas, a mi
mama aun no le pasa eso.

3. Entrevistador: Habilidades del paciente
Entrevistado: Se acuerda alin, a veces si a veces no, cuando salimos y vemos
a alguien y nos pregunta y dicen como estas Mimi y responde, pero cuando se
van me pregunta: ¢Quién es? Yo le digo pero Mimi no te acuerdas de quien es
porque ha pasado mucho tiempo, Lau]n no olvida las utilidades de objetos y
menos la funcién, se le olvidan los nombres de algunas personas y quienes son
cuando pasa micho tiempo. A veces cocinal (V 4), ayer por ejemplo me dijjo...

Oooh tengo ganas de comer una carbonadita, entonces le dije a ya pero yo no
te voy a poder cocinar, pero me dijo yo la puedo hacer y se la hizo, solo
pregunté por la olla. Ella puede hacer de todo cuando estoy yo (V 5) |

4. Entrevistador: Estado de animo del paciente segun el cuidador.
Entrevistado: \Bien, a veces mal, hay dias que anda bajoneada, quizas es el
tiempo hay dias que esta todo el dia en la cama y me dice déjame acostada y
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me dice déjame aqui y no me des nada de comeri (V 6), yo hago las cosas y le

digo que venga a comer porque no puede estar sin comer todo el dia, otras
veces se viste y se queda ahi todo el dia, come y vuelve a la cama, yo la obligo.
Sabes yo creo que es porque esta quedando sorda, yo converso con amigas y
les pasa lo mismo, se aislan no quieren estar con el resto y no quieren comer.
Yo la lleve al otorrino y le receto audifonos pero ella a todo el mundo le dice que
no esta sorda, incluso a mi me dice, me alega “yo no estoy sorda” y !no se
quiere poner el audifono y yo creo que eso mismo hace que no se po, que Si
esta teniendo demencia hace que actué (V 7), a veces si otras anda stper bien,

yo tengo amigos que son sordos y jovenes a veces usan sus audifonos y otras
no y yo les digo y tu audifonos, son porfiados, y bueno para la edad que tiene
no esta tan mal.

5. Entrevistador: Enfermedades asociadas a la enfermedad
Entrevistado: lEI doctor dijo que tenia pérdida de audicion (V 8) t/ dijo que ya no

habia mucho que hacer, ella pregunto por algun tratamiento él dijo por tu edad
no, asi que lo Unico que tienes que hacer es usar audifono, kas hipertensa, tiene
problemas con la tiroides (V 9) mmm... como es que se llama esa enfermedad,

el corazon, tiene en este momento, ha tenido varias veces y la han operado,
cuando fue, el aflo pasado o ante pasado, que ya no la podian operar, por la
edad, por los problemas del corazén y presién, tiene una hemia y le esta
creciendo cada dia més, mas arriba de la ingle (V 10), tuvo una en la ingle pero

ya la operaron, y se queja, ella se la empuja para adentro, se esconde y sale, le
llega a sonar, ha tenido varias, el doctor le dijo que ella era como una por
decirte, porque no me acuerdo de la palabra que empleo en ese momento, una
adiccion a las hernias, tiene tan delgadito adentro su interior, las telitas y por
eso con facilidad se le forman tanto, ahora no la quieren operar y sufre tanto.
Ella dijo aunque me mura tendran que operarme. Es porfiada ella no se puede
desabrigar ni comer cosas heladas porque le hacen mal, menos tomate y el té,
y consume y eso le hace mal para su hernia. Se desabriga anda sin nada, a
veces solo con pantuflas y por eso se enferma, por eso yo le digo no te quejes y
después de hacer todo eso se le sale la hernia, pero calladita se la esconde.

6. Entrevistador: Redes de apoyo (comunidad, ocio y tiempo libre)
Entrevistado; Ahora no hace nada, hasta el afio pasado iba a taller de
memoria, gimnasia, podologa, terapia de abejitas, taller de masaje y folclore (V
11). Desde el afio pasado ya no queria ir y ahora menos. Yo participo y sola,

ella no quiere.
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En relacién al cuidador (Tradicional o Familiar)

1. Entrevistador: Tipo de relacion con el paciente
Entrevistado: Yo soy su hija mayor (V 12). |

2. Entrevistador: ¢ Como enfrent6 la enfermedad?
Entrevistado: m... h/o mira me imagine que iba a llegar a eso, 0 que estaba en
eso porque la observaba y notaba, porque tenia una amiga que tenia su mama
asi y me dijo anda con tiempo, preparate (V 13). Y me dijo las pastillas y todo,

hasta que la lleve a médico. Pero cuesta aceptar que tu mama vaya a llegar a
€so0.

A mi me ha costado, nunca me imaginé, nunca que mi mama iba a terminar en
esto yo la miro y ella era muy activa, hacia todas sus cosas, la cocina sobre
todo y ahora (V 13)../yo sé que tiene 89 afios pero cuesta aceptar, ahora le he

ido tomando el peso. Me ha costado porque somos dos hermanos y yo digo
pucha y siempre le toca a uno homa, por queé tiene que ser asi eh... y hay otra
cosa, fijate que yo he pensado. Nosotras éramos dos hermanas y un hermano
hombrel (V 15), la hija preferida era mi hermana pero se fue, era su Unica hija,

para ella no habian mas hijos, a mi hermano_también lo adora porque le costé
tenerlo, naci6 de 6 meses, entonces también entiendo que tenga un amor
especial, pero con mi hermana nunca lo entendi, por qué hizo diferencia,
porgue discriminacién, asi lo tome yo. Me discriminaba a mi, no entendi esa
parte cuando era mas nifia, sobre todo, yo siempre pensaba, las dos somos
hijas, mi mama no me quiere, tengo momentos que me ha costado olvidarlos y
se los he entregado al sefior y he tratado de perdonarlo, me cuesta, me acuerdo
estar sola en un rincén, sola porque mi mama me castigaba y salia al patio y me
dejaba ahi y ella con mis hermanos, entonces yo quedaba mirando con ese
dolor, ahora pienso la vuelta de la vida, su mejor hija Dios de la quito, se la llevo
y quedo con, cuando mi maméa estaba bien, muchos afios atrds en una
oportunidad casi discusién yo le dije y le dije en su cara que si se habia dado
cuenta que Dios le dejo con la peor hija y con esa hija esta. Todo esta
predispuesto por algo, pero es triste.

3. Entrevistador: ¢ Cémo influy6 la enfermedad en la familia?
Entrevistado: ]Esté afectando porque soy una de las hijas menos querida y las
vueltas de la vida la dejaron conmigo (V 16). Mi hermano la llama todos los dias

pero no aporta con dinero (solo hace tres afios la llama cuando se enfermd
grave) y viene mas seguido, h)ero yo me llevo la sobrecarga emocional y fisica
(V17). |
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4. Entrevistador: Conocimientos sobre la enfermedad. ¢Qué sabia usted
sobre deterioro cognitivo?

Entrevistado: Si tenfa conocimiento porque mis amigas me contaban, siempre

he dicho que por experiencias ajenas se aprende (V 18). Gracias a Dios esto,

me ha servido para entender y tener paciencia aunque igual, que habia que
tener harta paciencia. Aunque no hay que ser blanda y menos dar pena, yo no
le tengo pena, nada de pena, una enfermera me dijo que se invierten los
papeles, pero ella es pilla porque sabe que me tiene que obedecer pero ella no
me hace caso y se enoja (V 19) ahi yo veo y le digo eres una nifia chica, y me

dice no, yo no soy nifia chica. A veces duerme y no se ha tomado los remedios
(V 20), yo la mando al bafio para que no se haga pipi, pero es porfiada. Ahi noto
gue su orgullo no me quiere obedecer. Yo la miro y le digo Mimi levantate que
se te va a salir el pipi en la cama y me dice; “ya, ya, ya” voy me hace caso,
pero se demora, como que le cuesta dar su brazo a torcer. A veces la he
pillado los remedios en el suelo y me dice a es que cuando lo saque se me cayd
(V 20).

5. Entrevistador: Antes de la enfermedad, ¢usted contaba con algun tipo

de competencia para el cuidado de personas con deterioro cognitivo?

Entrevistado: ]Por experiencias de amigas contaba con conocimiento de la
enfermedad (V 21). |

6. Entrevistador: ¢Qué conocimientos tiene sobre los servicios que
proporciona el Estado?

Entrevistado: Mi mamé se atiende en el consultorio con doctor y enfermera la
controlan, y la nutricionista cada 6 meses, tiene sus remedios gratis (V 22) b/
nada mas. El cardiélogo y neurélogo si lo quisiéramos ver por el consultorio se
demoraria un afio, siempre en lista de espera, tomamos la determinacion de
llevarla particular por lo mismo.

7. Entrevistador: Intensidad y frecuencia del apoyo

[J Intermitente

v' Limitado

[] Extenso

[] Generalizado
Entrevistado: kes ilimitado, Porque solo la tengo que ayudar en algunas cosas,
es bastante independiente (V 23).

8. Entrevistador: Costo de la enfermedad
Entrevistado: Ella con su pension costea los remedios y consultas, por lo
mismo no quiere ir, alguno se los dan en el consultorio pero los del neurélogo
los cancela y es mas menos caro: la consulta sale $15.000 mas menos,
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remedios uno $30.000 y otro $2.000; imas menos gasta como $60.000 en lo del
neurélogo (V 24).

9. Entrevistador: ¢Cuenta con una de Red de apoyo en estos momentos
(comunidad, institucion, otros)? ¢, Cuales?
Entrevistado: Nada, yo me he dado cuenta que esas ayudas las dan cuando el
paciente estd muy mal, antes no. Lo Unico ha sido este proyecto de ustedes
pero pensé que era trabajo con ella no conmigo, yo la llevo a todas partes para
que la ayuden (V 25).

10.Entrevistador: ¢Qué espera usted con respecto a la intervencién?
Entrevistado: No sé, ams... Pienso que nos van a ayudar mas o nos van a
ensefiar cémo tratar a las personas, o paciente en este caso, porque mas
adelante cada vez esto se va a ir colocando mas complejo y obvio que a veces
también, uno tiene que saber cémo reaccionar cuando se ponga mas dificil, eso
pienso. lEn ese sentido y que a lo mejor podrian también, yo al comienzo pensé
gue podrian hacer un taller y que ustedes le hagan, no se para que se
distraigan, que se yo, ejercicios para que cambien de su habitad. (V 26). [
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Necesidades del cuidador (Familiar)

1. Entrevistador: ¢A qué se dedica?
Entrevistado: Yo, bueno a ver a que me dedico, ponte td, en mi tiempo qué
hago? Bueno me dedico a ser duefia de casa, me dedico ah.. ver a mi mama, a
lo que eh... al 100% todavia nd (V 27), no porque a ver cémo te lo explico,

porque no quiero dedicarle el 100%a ella, porque que no quiero que ella se
sienta como minusvalida tampoco, yo sé que eso también a ella no les hace
bien y lo otro que quiero ver que ella sepa que yo tengo mis cosas que hacer y
gue ella no puede depender de mi tanto ni tampoco yo voy a depender de ella
en nada para que ella se dé cuenta que, de que ella me amenaza mucho que
ella ah.. y yo me voy a ir, me voy a ir a mi casa, y no te voy a molestar mas me
dice. Por qué ella tiene su casa ps, pero no se la han entregado, entonces ella
me saca siempre eso, y cuando me saca un dia le dije bueno y te vas como te
la vas a arreglar sola, si a ti veces acuérdate que a ti se te olvidan cosas| (V 28),
no me dice bueno pero no siempre se me olvidan, y yo sé que no sé qué yo me
la puedo todavia, y ya ps, entonces yo la dejo sola, que quiero que todavia que
ella en lo que pueda valerse por si sola, que lo haga.

2. Entrevistador: ¢ Cémo distribuye su tiempo?
Entrevistado: \Yo participo, em mira, yo participo en un comedor fraterno (V
29), es un comedor en donde vamaos a darle la comida, la alimentacién a todos

los tatitas le digo yo con carifio pero todas la gente con situacion de calle, que
viven en calle, ellos van a almorzar ahi, nosotros les estamos atendiendo, yo
trabajo ahi hace dos afios ya, de que comenzo, de que se fundd, soy como una
de las fundadoras|. Trabajo también en la carcel, voy a hacer una pastoral, un
dia a la semana, y me gusta participar mucho en la iglesia, ponte tu yo voy a
misa todos los dias (V 30) tiene que ser pero mucho mucho ponte ti que esta

tarde yo no pueda ir a misa, por algo muy puntual, pero yo no dejo de asistir, y
ahi yo soy en la misa, yo soy lectora, yo participo del grupo de lectores, del
curso de cursillos, a un grupo de la cofradia, es una capillita que esta por aqui
(V 31), lque yo también soy como la fundadora, desde que comenzé ya llevamos

entre 6 a 7 afios, si que se la inauguro el obispo monsefior y ahi también no
fallo, no fallo, aunque mi mama este, yo le digo ti sabes que yo voy y
justamente hoy yo tengo yo estoy ahi sagrada, es un compromiso con el sefior
y yo lo trato de cumplir lo maximo que puedo, asi que en eso también, y que
otra cosa hago.... Mas, que se me escape, pero siempre estoy asi tratando de
estar ocupada.

3. Entrevistador: Dificultades en el proceso del cuidado.
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Entrevistado: Dificultades, pero, ¢En ella dices ti? O que yo, ¢a ver cOmo?..
Conmigo... eh.. Eso es una de las cosas, que se ponga porfia porfia, porfia,
pero asi bien porfiada, testaruda le digo yo (V 32) (ha presentado situaciones

complejas, que se ponga agresiva), eh... lno, agresiva ponte tl asi que me
quiera pegar, como he sabido de otra, en ese sentido no, pero que me contesté
mal si (V 33), y por eso te digo que cuando yo escucho otros casos, mi mama

todavia esta bien pero si me contesta mal, me contesta mal asi enojona,
agresiva, yo le digo pero porque contestas asi mira como me estds hablando,
yo te estoy hablando bien.

4. Entrevistador: Situaciones complejas a enfrentar.
Entrevistado: De qué forma me ha afectado a mi... no mira, lo que me ha
pasado eh, que, porque |mis cosas no, yo ésas coas las hago, si o si, pero si me
ha limitado ponte tl, que mi mama a veces Yo llego en varias partes atrasada
por culpa de ella, ponte tl pargue yo voy saliendo y ella me llama y se le ocurre
encargarme algo (V 34) \por,decirme tal cosa, cuando voy saliendo mama, le

digo mami pero por qué no me dijiste anoche, tu sabias yo te avise que hoy dia
tu sabias que yo tengo que ir al comedor ponte td, y por qué me dices a Ultima
hora, entonces ahi ella me hace volver y ella en buscar su chauchero, o en
buscar lo que quiere, y me demora, €so es una cosa que me pasa, lo otro que
eh que yo he tenido que a veces cambiar eh, por decirte que me he tenido que
juntar con una amiga en la iglesia, para hacer tal cosa, y yo por ella no he
podido, porgue ella justo ese dia le toca dentista y me dice ehh acuérdate que
tengo que ir al dentista, pero me lo dice tarde ya, cuando yo ya tengo planes,
entonces yo he dejado eso de hacer por ella.

5. Necesidades que presenta como cuidador.
Omitida

6. ¢De qué forma ha afectado fisica y/o emocional?
Omitida

7. Entrevistador: Datos relevantes (Dudas, consultas, otros)
Entrevistador: ... no sé no creo que, por que ya te he dicho todo que, no eh no
porque te dije lo que me dijo la enfermera, el doctor, como tengo que actuar, las
cosas que....

Asi que... b/o trato de ser lo mas llevadero noma, este problema, por qué de que
se pone dificil, si yo sé que se pone dificil, va a venir lo mas dificil (V 35)].

Entrevista para cuidador de persona con enfermedad de Alzheimer (E.A)
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Fecha: 27/ 11/ 2017

1. Identificacién del entrevistador

Nombre: Javiera Francesca Gajardo Orellana
Ocupacion: Alumna Tesista de la Universidad de Concepcion
Fono: +569- 7304 XXXX

Il. Identificacion del entrevistado

Nombre: Entrevistado VI
Domicilio: Victor Domingo Dilva, Los Angeles
Fono: +569- 8803XXXX  Correo: | No posee

Fecha de nacimiento

17 octubre de 1949 Edad: | 68 arios

Ocupacion:

Cuidadora de adulto mayor

Tipo de relacién con el
paciente:

Cuidador contratado, conocida de la familia

Tipo de cuidador (tradicional,
soc, moderna o valido)

Cuidador de la sociedad moderna.

lll. Identificacion del paciente
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Nombre:

S.N.

Domicilio: Huaso Chileno #pasarela n°1
Fono: No posee
Fecha nacimiento: No informado Edad: | 80 afios

Ocupacion:

Duefia de casa

Grado de la enfermedad
(Leve, moderada o avanzada)

Hereditaria:
Avanzada No hereditaria: | X

Tratamiento (Farmacolégico,
No farmacoldgico, mixto)

Farmacoldgico

Profesionales tratantes:

Neurdlogo y médico general
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En relacion al paciente

1. Entrevistador: Inicio de la enfermedad
Entrevistado: [Su enfermedad comenzé mas menos hace 5 afios atras (VI 1),
porque yo la conoci y ya tenia la enfermedad, pero yo la cuido hace un afo

atrés , y hace un mes la llevamos recién al neurélogo (VI 2) I

(VI 3)

2. Entrevistador: Grado de la autonomia del paciente segun el cuidador.
Entrevistado: No, ella no puede lavarse sola el pelo, ]hay gue hacerle todo,
todo (V 4). Lo Unico que ella, ams lavisa para ir al bafio (VI 5). Puede controlar
necesidades béasicas como ir al bafio.

3. Entrevistador: Habilidades del paciente
Entrevistado: Ella se acuerda de las cosas de ante], (VI 6) suponte td, ella va a
lavar los pafios, ella es muy limpia. Si ve una mancha la saca, la losa la quiere
lavar de nuevo pone la mesa, pero no a esa hora en gue uno tenga que
almorzar o a tomar once, que se yo. Emmm...revuelve toda la casa, da vuelta
todas las cosas, lesconde todas las cosas (VI 7), andamos con las cosas
perdidas, no sabemos en dénde estan, después las encontramos si... Ella se
arranca también. [Ella no teje nada de nada, juega a las cartas si, pero no bien.
Pero por lo menos juega “a eso” (VI 8).

4. Entrevistador: Estado de animo del paciente segun el cuidador.
Entrevistado: Ahora yo la encuentro que... hoy, hoy, ayer dejo de comer, no
esta comiendo bien ella, porque ella es muy buena para comer, donde va come
y come, yo la saco mucho, donde vamos nos sirven once y ella come, come,
pero hoy dia la encontré, la encontrado, que ayer y hoy no la he encontrado
buena para comer... (Entrevistador: Entonces esta decaida) m... no, si, 0 no
esta como decaida, no sé qué tendra eso, no se a que se debera eso| (VI 9) son
como estados creo yo, ayer, esta muy nerviosa, ayer tomo sus medicamentos
en la noche para dormir...

5. Entrevistador: Enfermedades asociadas a la enfermedad.
Entrevistado: ]No nada, tubo el colesterol alto, pero ya se le quito todo\, (VI 10)
no se le da queso huevo nada, nada de esas cosas, y de la presién esta bien,
lo demas esta todo bien.

6. Entrevistador: Redes de apoyo (comunidad, ocio y tiempo libre)
Entrevistado: Ella no asiste a la iglesia, nada nada, yo la saco a pasear, pero
no hace nada. A ella le gusta caminar, mucho, yo la saco a pasear pal campo
pal camino, eso hace, nada mas. (VI 11)
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En relacion al cuidador (sociedad moderna)

1. Entrevistador: Afios de experiencia
Entrevistado: Un afio, (pero usted antes habia trabajado cuidando personas),
si mas agresivos que ella, si tengo experiencia, si si... yo estuve con don
Gustavo cuatro afios, don Gustavo era fregado, después estuve como 5 afios
con otro sefior no era tan fregado, ya después me ofrecieron este trabajo y fui a
este. Mas menos llevo 10 afios cuidando gente (VI 12).

2. Entrevistador: Tiempo que lleva atendiendo al paciente.
Entrevistado: Un afio, ella es suiza, de Suecia, por eso no se le entiende nada.

3. Entrevistador: Conocimientos sobre la enfermedad de Alzheimer
Entrevistado: lNo. He trabajado pero nunca me han ensefiado (VI 13).\

4. Entrevistador: Competencias previas sobre el cuidado de personas con

la E.A
Entrevistado: Se puede decir qgue en competencias previas usted, quizas sabe
controlar o manejar a estas personas: sf, si, yo sé que remedios debe tomar y
en que horario. (VI 14) Hay dias que hay que buscarle a la buena, otros a la

mala, pero con mucho carifio, con mucho amor, asi son las personas que yo he
cuidado antes.

5. Entrevistador: Conocimiento de los servicios que ofrece el Estado
Entrevistado: No, los remedios... pero el neurélogo nosotros tenemos que
pagarla cuando venimos.

6. Entrevistador: Intensidad y frecuencia de apoyos
[l Intermitente
[] Limitado

v' Extenso
[] Generalizado
Entrevistado: Porque tengo que hacerle la comida tengo que limpiar, tengo
que cuidarla a ella, ella no molesta en nada en la mafana, es muy poco, ella
deja hacer todas las cosas en la mafana, en [Ia mafiana parece que tuviera
como algo de conocimiento, pero ya almorzd y se descontrol6 total, se olvido
de todo. (VI 15) |Pero el neurélogo me dijo que no sé por qué cosa era, que

se descontrolaban... de repente se olvida de mi.
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7. Entrevistador: Dificultades que presenta para atender al paciente.
Entrevistado: Yo en estos momentos, ninguna. No es porfiada para los
remedios, solo hay que tener mucho cuidado, tu la dejas sola un minuto y pff
parte derechito a la calle. Mucho cuidado con ella hay que tener, hay que
bafarla, hay que peinarla, cambiarle ropa, porque ella no hace nada.

8. Entrevistador: Estrategias de atencidn e intervencion que utiliza.
Entrevistado: Qué medidas toma para que no se le escape: no, yo le digo ya
mamita venga que hace frio o que mucha calor, o esto o lo otro... ]Es obediente,
pero a veces no, hay veces gue se te va se te va noma, lo maximo es que hay
que tratarla con mucho carifio, con mucho carifio a ella (V1 16).

9. Entrevistador: ¢ Qué espera sobre la intervencion?

Entrevistado: Yo no sé, pero a mi me han dicho que después, as después se
ponen mas agresivas... ella ya lleva cuatro afios con Alzheimer, mi hermana
ella es enfermera, ella trabajo en Santiago con harta gente con Alzheimer y
sobre todo mi hija me dice que no queria que trabajara con la abuelita, pero no
esta contenta, porque me dice mama es terrible, a lo que te metiste mama, es
terrible, me dice, ella es muy pasiva y todo pero cuando le da , le da fuerte...
sera por cuanto tiempo, no tengo-idea, pero ella ya tiene ochenta anos.

Ya pero quizas usted que es lo que necesita como para sentirse completa para
poder trabajar con la Sra. Maria: b/o creo que los medicamentos, no se\ VI117)...
(Por ejemplo en una de las entrevistas aplicadas una sefiora nos pidié que le
entreguemos informacién y/o ayuda con respecto a la memoria, para que la
enfermedad no avance tan rapido) avanza muy rapido ah, si va avanzando muy
rapido, o a ella le estdA avanzando muy rapido (VI 18)
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Necesidades propias del cuidador (Valido)

1. Entrevistador: Dificultades en el proceso del cuidado.
Entrevistado: Quizas el tema del tiempo, que debe estar 24/7 con ella; si,
mucho tiempo hay que tener con ella, y paciencia sobre todo (VI 19). Como
te digo uno tiene que estar pendiente con miedo a que no se arranque.

2. Entrevistador: Situaciones complejas a enfrentar.
Entrevistado: Muy porfiadita en la noche para dormirse y para ir al bafio, yo
la acuesto y en un minuto se levanta , le digo marita ya acuéstate, y pam se
levanta, la acuesto hasta tres veces por noche , ella se levanta se va a la
cocina, revuelve las cosas, hace una cosa desarma otra, se pone y se saca
la ropa,(VI 20) y juy! yo no creia que era tan terrible, (VI 21) llega disfrazada

de diferentes maneras se acuesta con su marido un rato y después a media

noche se va a acostar conmigo (VI 22), todo eso hace.

Usted vive con ella: si yo vivo con ellos.

3. Entrevistador: Necesidades que presenta como cuidador.
Entrevistado: No sé porque yo me estoy llevando todo el dia y toda la
noche y yapo yo creo que eso nadie lo hace. (VI 23)|

Pero quizas usted solo la cuida, quizas si usted tuviese un manual con
juegos o ejercicios, si pudiera estimular cognitivamente a la Sra. Maria,
podria ser un cuidador mas completo: a claro, yo cuando recién llegue con
ella le hice las letras, me las tiro por la cabeza. Yo creo que si fueran juegos
para la memoria me serviria (VI 24). Como te dije el naipe jugo como 4 5

meses bien pero ahora no. Antes sabia diferenciar, sabia las cartas, canasta
escoba y todo eso pero ahora no ahora ella hace lo que quiere. Y si uno no
la deja te tira todo (VI 25).,

4. Entrevistador: ¢De qué forma ha afectado fisico y/o emocional?
Entrevistador: A mi, si, si me ha afectado, porque antes yo no era nerviosa
y ahora ando nerviosa. En las noches (VI 26). Eso me gustaria mas que

ninguna otra cosa mas, que trabajen con mis nervios, porque a ella yo la
puedo controlar, por ultimo si se enoja yo la dejo sola que se le pasay algo y
yo encuentro que para mi, ahi seria bueno, porque mas que nada para ella
si se enoja yo la dejo si al ratito llega haciéndome en el hombro, ya, ya, ya,
ya, como no habla, dice ya, ya, ya, yo le digo ya marita no hagas eso.. No
habla ella: no ella habla puro ruso y no le entiendo ni el marido ni yo, no le
entendemos nada.

5. Entrevistador: Datos relevantes (Dudas, consultas, otros)
Entrevistado: Eso noma te iba a consultar que de que la doctora me dijo ojo
Sra. Sonia que a veces ustedes salen mas enfermos que a los que cuidan
que los que estan enfermos (VI 27), eso me gustaria mas que nada fijate
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oye. Y no se juego, ¢qué se yo, le pasan juegos a ellos? O hay que

comprarselos. Porque yo solo la cuido, no me pagan por los extras. (VI 28) L/[Comentario [3G223]: Tipo de
relacién con el paciente.
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Entrevista para cuidador de persona con enfermedad de Alzheimer

(E.A)

Fecha: 06/ 12 /2017

2. ldentificacion del entrevistador

Nombre: Jael Constanza Medina Castillo
Ocupacion: Alumna Tesista de la Universidad de Concepcion
Fono: |-

Il. Identificaciéon del entrevistado

Nombre: Entrevistado VII
Domicilio: Los Angeles
Fono: No informado Correo: | No posee
Fecha de nacimiento | - 60 afios
Edad
Ocupacién: Religiosa, evangelizar catolica. Pastoral de colegio
Tipg de relacibn con el |Hia3/5
paciente:
Tipo de cuidador (tradicional, | Tradicional

soc, moderna o valido)
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lll. Identificacion del paciente

Nombre S.N.
Domicilio Laja
Sin informacion

Fono

Fecha nacimiento:

01 /mayo /1933

Edad: 84 afios

Ocupacion:

Duefia de casa, viuda

Grado de la enfermedad
(Leve, moderada o avanzada)

Moderado
hereditario

Hereditaria: | No
No

Tratamiento (Farmacolégico,
No farmacoldgico, mixto)

Farmacolégico

Profesionales tratantes:

Neurologo
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En relacién al paciente

10.Entrevistador: Inicio de la enfermedad
Entrevistado: Bueno eh... partié... cuando nos dimos cuenta en 2010, afio
2010... ocurrié el dia del terremoto (VII 1), nos dimos cuenta los hijos...

empezo ah... perdié la memoria... perdi6 la memoria, se olvidé del nombre
de nosotros... repetia acontecimientos que eran de afios anteriores, empezo
como... a recordar mas el pasado... empezd a recordar su nifiez y hubo una
etapa como muy intensa; primero de olvidarse de todo... no supo decir el
momento del terremoto, no supo decir que fue lo pasé eh... como que
despert6 de algo, como una pesadilla y no sabia si era un terremoto, como
que ahi se perdié...(VIl 2). Si... estaba dentro de su casa, estaba impactada,

le tuvieron que echar la puerta abajo para que saliera...

11.Entrevistador: ¢ Cémo inicio la enfermedad?
Entrevistado: La llevamos a ver médico, aqui a Los Angeles, a varios
médicos porque... estaba resfriada ademas... Entonces la llevamos a la
Doctora, la llevamos a varios doctores porque le dolia todo el cuerpo... y
después jya! Le dieron distintos medicamentos, la sanaron de los resfrios y
€so... y... ahi ]me aconsejaron llevarla al Doctor Figueroa, Neurdlogo... Los
doctores que la estaban atendiendo me recomendaron llevarla al
neurdlogo... (VI 3) y ahi al doctor le relate los mismo y él le dio unos

medicamentos y empezo a calmarse, porque ademas el otro
comportamiento que tenia era... jah! Después de 2 meses ella empezd a
recuperar la memoria y queria volver a su casa, por supuesto... kenl'a un
caracter muy violento, muy fuerte... no se adaptaba a ninguna otra casa que
no fuera su casa... estuvo bastante agresiva... después de dos meses
empezd a recordar nuestros nombres, més o menos... (VIl 4), estuvo
bastante desconocida, queria volver a su casa... en ese tiempo estuvo con
un hermano y mi cufiada, pero todos teniamos que llevarla a la casa para
que se calmara, no dormia (VII 5), eso sucedi6 en el lapso antes de ir donde

el doctor Figueroa.

12.Entrevistador: ¢Usted veia con frecuencia a su mama?
Entrevistado: Casi semanalmente, porque en ese tiempo yo vivia aqui...
iba todas las semanas a verla... todas las veces que podia la iba a ver
donde mi hermano, de hecho la tuve un mes, después del terremoto porque
estuvo con neumonia, fallecio su hijo... falleci6 mi hermano mayor...
entonces cuando fallecié mi hermano le volvié ese olvido, esa crisis, estuvo
muy mal..] (VIl 6), entonces ese golpe emocional, cuando estaba en franca

recuperacion, es cuando le volvié a dar, entonces yo la cuide un mes... y ahi
me empecé a dar cuenta de que se olvidaba, repetia las cosas, eh.. Te dije
tal cosa, me decia... y la volvia a repetir, como que perdia el presente... (VI
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7) por ejemplo; si llegaba una visita, decia que no habia tomado once (por |

decir algo), y decia; “No si no he tomado”. Y usted le habia servido recién la
once. Ahi lo empecé a notar. Olvido frecuentes... |(VIl 8) el cambio del

suefio. (VII 9).

13.Entrevistador: Grado de autonomia del paciente segun el cuidador.
Entrevistado: ¢En ese momento? |Antes del terremoto... ella hacia todas
sus cosas, era muy auténoma, ella hacia su jardin, sus cosas, vivia sola, no
tenfa miedo. (VII 10) jAh! [El otro aspecto es que tenia mucho miedo...

(VI

11). Ella vivia sola casi por 19 afios, vivio viuda, nunca acepto ir a vivir con
alguien, con ningun hijo, entonces \era muy autbnoma, compraba sus cosas,
se pagaba de su pensién, compraba regalos para sus nietos, (VIl 12), tenia
en la memoria todos sus nietos, todos lo hijos, estaba siempre pendiente
guien estaba de cumpleanos... \Entonces en eso fue mas facil darnos cuenta
de que algo andaba mal, cuando olvido todo eso... (VII 13). Después del
terremoto, nos dimos cuenta gue podia perderse, convenia estar siempre
alerta y que no viviera sola y que no... saliera sola/(VIl 14) Entonces esa

lucha para ellos fue dificil, 4Por qué me cuidan, si yo puedo? Decia... (VI

15).

14.Entrevistador: Habilidades del paciente
Entrevistado: ]Cultivaba su jardin... muy buena para jardinear, a eso de
dedicaba en el tiempo libre... (VIl 16), de hecho estaba perdiendo la vista,

tenia una miopfa degeneratival (VIl 17), entonces cuando... era muy sociable

ella, le gustaba reunir grupos de oracién... (V11 18), de su barrio y... y lo otro

que me faltaba es que lpensaba que le iban a robar... como una
inseguridad...|(VII 19).

Un tiempo tenia arrendatarios, se preocupaba de sus arrendatarios, tenia
sus piezas y arrendaba, tenia su ocupacion.

15.Entrevistador: Estado de animo del paciente segun el cuidador.
Entrevistado: En este minuto yo la veo muy perdida, eh... como
desmotivada, muy vuelta al pasado, se acuerda, los recuerdo que tiene son
de la niflez, se acuerda de su madre, su abuela, del padre, no, no muy en el
pasado... inapetente eh... hay semanas que tiene muy alterado el suefio, no
duerme, tiene manias, muchas manias (VII 20), por ejemplo; va a cada

minuto a lavarse las manos al bafio... se le llena la boca de agua, anda
escupiendo y no sabe qué hacer, se pierde... muy como ya... el olvido de
las cosas habituales, en el bafio cuando va y se le olvida hacer algo o no lo
encuentra, es capaz de sacarse el gorro y limpiarse con él, porque sabe
que hay una cosa que tiene que hacer, pero si no lo ve o no lo tiene a
mano... no sabe/ (VI 21). [El otro dia la bafie, y le pase el jabon, le dije que

tenia que frotarse y... no sabia, no coordina su cerebro con sus actos
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motrices... ahora por ejemplo le cuesta comer... masticar, no quiere
masticar, quiere comer puras cosas liquidas... hay dias que no acepta
ninguna fibra... todo lo que sea liquido se lo sirve... VIl 22), entonces le

tenemos que comprar suplementos, todas esas cosas de relleno para que
este bien alimentada (V11 23).

16.Entrevistador: Enfermedades asociadas al E.A.
Entrevistado: Me parece que inicialmente el doctor me dijo que era una
especie de k:risis de panico (VI 24), y... lo que no supimos es que si habia

tenido un alza de presién o algo asi...|como le conté empezé con los olvido
totales... capaz que venia de antes la demencia senil (VI 25), y nosotros no

nos dimos cuenta, como ella vivia sola practicamente.

17.Entrevistador: Redes de apoyo (comunidad, ocio y tiempo libre)
Entrevistado: !No... esta en casa solamentel (VIl 26), cada hermano tiene

sus actividades, sus cosas, sus hijos. Entonces siempre esta en la casa...
muy sola... por eso estoy tratando de gestionar un hogar... de residencia
para que este con gente iguala ella. (VI 27).
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En relacién al cuidador (Tradicional o Familiar)

11.Entrevistador: Tipo de relacion con el paciente
Entrevistador: |Soy la tercera de cinco hermanos, la tinica mujer... (VI 28).
12.Entrevistador: ¢ Cémo enfrento la enfermedad?
Entrevistado:| Bueno yo... cuando me dijo lo que era... me asuste, me
angustie un pocg (VII 29), pero tenia que ser activa porque la tuve que

cuidar (VII 30), durante un mes porque tenia una neumonia, entonces

emocionalmente estaba yo muy afectada porque ademas habia muerto mi
hermano mayor (VIl 31), el hiio de mi mamé... entonces pensé que

necesitaba apoyo, fodos empezamos apoyarla a ella, protegerla,
sobreprotegerla... (VII, 32), lno hubo espacio para las légrimas... nosotros

pensamos que mi mama se podia sanar... teniamos esa sensacion de que
se podia sanar... (VII 33), lentonces después leyendo vimos que no se podia

sanar... pero uno sabe... por lo que ve, ademas yo tengo la experiencia aca
en la congregacioén de religiosas... (VIl, 34), todo esto causo mucho dolor,

porgue uno piensa siempre en.una abuelita feliz, con sus nietos, que goce
de los hijos... uno espera que ella este feliz, pero ella no estaba feliz...
cuesta, cuesta aceptar a un enfermo asi... y-sobre todo el impacto de que
no tiene mejoria y que sea la madre... (VI 35).

13.Entrevistador: ¢ Cémo influyé la enfermedad en la familia?
Entrevistado: Fue mucho dolor, mucho dolor (VII 36), porque sintieron lo

mismo, perdio a su hijo, su esposo... ahora que todos estéan mas estables,
que todos podiamos darle otros beneficios a ella y no lo puede disfrutar...
hubo muchas reacciones de rabia, como injusticias con la vida... esto paso
sobre todo en los varones... (VI 87), pero ahora hasta el momento han

hecho todo lo posible para ayudarla econémicamente y afectivamente... y
ahora sobre todo en lesta etapa mas dificil, donde ya no nos reconoce (VII
38),

entones |se produce una pena muy grande, se vuelve otra vez el dolor, ‘

(VII 39), mas ahora que queremos llevarla a un hogar, porque jno se puede!,
las manias son tan intensas, son tan repetitivas (VIl 40), entonces... cuando
hay nifios pequefios les cuesta entender, entonces hay un desgaste de la
familia muy grande... emocional. V11, 41).

14.Entrevistador: Conocimientos sobre la enfermedad. ¢Qué sabia
usted sobre deterioro cognitivo?
Entrevistado: Tuve experiencias, porque hay dos hermanas de la
congregacién que tienen demencia senil... habia que ayudarles en todo... |
VIl 42).
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15.Entrevistador: Antes de la enfermedad, ¢Usted contaba con algin
tipo de competencia para el cuidado de personas con deterioro
cognitivo?
Entrevistado: Eh... el haber estado aqui en la congregacién porque justo
en el 2010 me enviaron aca y justo mi mama se enfermé en esa fecha...
todo coincidio en el momento.
16.Entrevistador: ¢Qué conocimientos tiene sobre los servicios que
proporciona el Estado?
Entrevistado: ]Bueno ahora he aprendido... las terapias ocupacionales, me
entere hace poco que en Santiago hay un proyecto municipal, donde las
terapeutas van a bafiar y acompafar durante unas horas para que los
familiares puedan hacer sus cosas... es un programa Municipal. \(VII 43).
Pero a nivel nacional, no tengo mayor informacion.

17.Entrevistador: Intensidad y frecuencia del apoyo
Entrevistado: [Es bastante, hay que trasladarla, bafiarla, darle sus

alimentos... (VII 44), lesta 3 meses en cada casa (de los hijos), (VII 45), al

interior de la casa, como esta casi ciega, ]hay qgue trasladarla al comedor,
dormitorio, hay que darle los remedios, desvestirla porque no sabe, hay que
llevarla al bafio... no se puede barfar ni vestir sola... siempre hay que
acompanarla... come sola si, lo poco que -come, lo come sola. El apoyo es
casi total. (VII 46).

18.Entrevistado: Costo de la enfermedad
Entrevistador: ]Los remedios son muy caros... lo vemos todo particular, le
compramos todos sus remedios, que le cuestan $30.000, $12.000 en
consultas, remedios de la noche $1.300, otros que cuestan $30.000...
aproximadamente entre $70.000 a $80.000. |(VII 47).

19.Entrevistador: ¢Cuenta con una de Red de apoyo en estos
momentos (comunidad, institucién, otros)? ¢ Cuéles?
Entrevistado: Como familia vemos todo, pero no, no cuenta... [(VII 48).

20.Entrevistador: ¢Qué espera usted con respecto a la intervencion?
Entrevistado: ]Descubrir algo, como técnicas, como saber manejar la
situacion... como abordarlo con la familia, ver algtin tipo de apoyo familiar... |
i 49).
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Necesidades del cuidador (Familiar)

8. Entrevistador: ¢A qué se dedica?
Entrevistado: Soy religiosa.

9. Entrevistador: ¢Coémo distribuye su tiempo?
Entrevistado: Hago mi trabajo en la pastoral, organizacién de animacion de la
comunidades religiosas de Chile... me estoy desplazando muy a menudo... (VII
50), fahora ella esta donde mi hermano, porque la tenemos tres meses cada
uno... VIl 51), pero soy yo la que me encargo de bafiarla, ver sus remedios, ir

a las consultas... Estoy preocupada....| (VIl 52).

10. Entrevistador: Dificultades en el proceso del cuidado.
Entrevistador: !Hay que estar 100% alerta, (VI 53), pero al inicio fue méas

dificil, por su caracter, cambios de &nimo, hacia distintos cuadros de nuevas
enfermedades... al principio fue todo mas cadtico, muy complicado... pero lo
méas complicado ahora son las manias, porque nunca se sabe lo que van
hacer... abrir la llave, escupir, jugar con el agua... va cada 5 minutos al bafio... |
(VI 54), hay que estar siempre alerta, con paciencia y amor. (VII 55).

11.Entrevistador: Situaciones complejas a enfrentar.
Entrevistado: Lo llevamos bien... pero se nos hache muy complicado el tema
de internarla... seria para nosotros como una solucion para las situaciones
complejas... les complejo por todo, por el dinero, es muy caro... porque hay que
pagar todos los profesionales... (V1I 56).

12.Entrevistador: Necesidades que presenta como cuidador.
Entrevistado: ]Sup/ir el cansancio, agotamiento... \(VII 57).

13.Entrevistador: ¢De qué forma ha afectado fisica y/o emocional?
Entrevistado: \EI hecho de que sea mi mama, que no tenga los recursos para
ayudaria... (VIl 58), porque kel doctor me dijo que no era bueno que anduviera

de casa en casa... [(VIl 59). Ella no puede estar en ningin momento sola. (VII

60).

14.Entrevistador: Datos relevantes (Dudas, consultas, otros)
Entrevistado: Fara... es importante para la sociedad que se informe mas de
esto, porque estamos en una sociedad en donde esta mas envejecida... es un
cuestionamiento a nivel pais, porque conozco caso que no tiene apoyo
familiar... Saber mas, tener mas informacién para a estar mas capacitada, yo
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ORIENTACIONES PARA CUIDADORES DE ADULTO PAGINA 47
MAYOR CON ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

Introduccion

El siguiente texto denominado “Orientaciones pa-
ra cuidadores de adulto mayor con Enfermedad de
Alzheimer” nace a partir de nuestro seminario de
titulo para optar al pregrado y titulo de profe-
sora Diferencial de la Universidad de Concepcion
campus Los Angeles y tiene como principal objeti-
vo brindar un apoyo a las personas que sin previo
aviso, han modificado su vida para brindar el apo-
yO necesario a una persona con alteraciones en la
memoria. Esto se llevard a cabo mediante la en-
trega de informacién basica sobre los procesos de
la enfermedad; tales como su definicién, etapas,
factores de riesgo y los tipos de tratamientos a los
que se puede acceder. Ademas, incluye plantillas
de estimulacidn para el proceso de la atencién,
funciones ejecutivas, lenguaje, memoria y percep-
cion.

Se espera que este texto sirva de ayuda a todas
aquellas personas que lo necesiten, para mejo-
rar la calidad de vida en el proceso del cuidado.

Conclusion

Esperamos que este pequeno texto le sirva de
ayuda para guiarle en el arduo proceso que
conlleva el cuidado de una persona con
dificultades en el proceso de la memoria. Para
esto es necesario que haga uso de las orien-
taciones y herramientas que han sido disena-
das especialmente para usted.

Aprovechando la instancia agradecemos al
neurologo Cristian Figueroa, también a quie-
nes participaron de este proyecto compartien-
do con nosotras parte de sus vidas y de su
tiempo ya que sin ustedes esto no hubiese
sido posible.

Asimismo agradecemos a la profesora
Alejandra Robles Campos por guiarnos y a la
Universidad de Concepcién campus Los Ange-
les por entregarnos las herramientas durante
estos afos.

Alumnas tesistas de Educaciéon Diferencial de

la Universidad de, Concepcion campus Los
Angeles.
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Redes de apoyo
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Agrupacion Alzheimer de
Los Angeles, Chile realiza
sus reuniones el ' tercer
sabado de cada mes en la
Universidad de Concepcion
campus Los Angeles.

n Alzheimer Los Angeles Lach
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éQué es la Enfermedad de
Alzheimer?

Enfermedad de Alzheimer

Segun Alzheimer’s association la Enfermedad de
Alzheimer es una enfermedad cerebral que ocasio-
na problemas asociados a la memoria, el pensa-
miento y el comportamiento. Esta enfermedad
avanza con el tiempo y una de sus principales ca-
racteristicas es el olvido.

Etapas de la Enfermedad de
Alzheimer

La E.A afecta a cada persona de manera diferente,
dependiendo del impacto de la enfermedad y de la
personalidad de la persona.

Los signos y sintomas relacionados con la demencia
se pueden entender en 3 etapas:

Primera etapa o etapa temprana

. Tendencia al olvido
. Pérdida de la nocion del tiempo
o Desubicacion espacial incluso en lugares conocidos
|
iRecuerda! No es posible A
saber la frecuencia del avance 2

entre una etapa Yy otra.
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Sefiala cual de las cinco sombras de la derecha pertenece al objeto de la izquierda.
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Segunda etapa o etapa intermedia

o Olvidar acontecimientos recientes
o Dificultades para comunicarse
o Necesitan ayuda en tareas domésticas

Tercera etapa o etapa tardia

o Alteraciones graves de memoria

o Incapacidad para realizar actividades

o Dependencia total

* Las zonas pintadas de color azul, son las zonas afectadas.

Enfermedad de Enfermedad de Enfermedad de
Alzheimer muy Alzheimer leve a Alzheimer severa
temprana moderada

‘
/
¥

En la siguiente imagen se pueden visualizar los efectos de
la Enfermedad de Alzheimer en el cerebro.

Senala cual de las cuatro sombras de la derecha pertenece al objeto de la izquierda.
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Factores de riesgo

Si bien es cierto aun se desconoce la causa de la
enfermedad. Pero, investigadores consideran al-
gunos elementos a tener en cuenta sobre fac-
tores que favorecen la aparicion de la enferme-
dad.

Edad
En la actualidad es el factor mas preocu-
o pante y considerable de la enfermedad, e

incluso se podria decir que el indicador
principal de la misma Enfermedad de
Alzheimer ya que prevalece en personas
de 60 anos o mas.

Sexo

Se estima que la prevalencia la lideran las
mujeres.

Estudios afirman que se debe a que las mu-
jeres tienen mas expectativas de vida que
los hombres .

Genética

t# La historia clinica de los pacientes revelan
que poseen algun antecedente familiar que
determina la condicion. En un 25% de los
casos, la historia clinica de los pacientes
revela antecedentes familiares de la enfer-
medad.

g
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Sefala cual de las dos sombras de abajo pertenece al objeto de arriba.
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Posibles tratamientos

" 0 Tratamiento farmacolégico

El tratamiento farmacolégico es aquel que es
recetado por profesionales de la salud
competentes y consiste en el consumo de far-
macos.

b

Este tratamiento considera 2 tipos de farmacos:

b

A. Los primeros son aque-
llos destinados a tratar
trastornos conductuales
propios de la enfermedad
e incluye medica-
mentos como; antide- .
presivos, tranquilizan-
tes e inductores del suefo.

h

A. l',@ B. El otro tipo de medicamento son aquellos que
Py intentan mejorar la funcién cognitiva o ralentizar el
proceso.

Sefiala cual de las cinco imagenes de la derecha es igual de grande que la imagen

de la izquierda.
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Sobre el tratamiento farmacoloégico

\

[\

Respeta los horarios de cada \2%

medicamento, estipulado por \//

el profesional competente.

W

No auto—mediques, ya que cada medica-
mento tiene su funcién y puede afectar de
forma distinta entre una persona y otra.

Deja los medicamentos en un lugar seguro

y alejado de la persona que lo consume. De
modo que no tenga acceso a ellos de forma
independiente.

Sefiala cual de las cuatro imagenes de la derecha es igual de grande que la imagen

de la izquierda.

e




Fichas de estimulacién cognitiva; percepcion

PAGINA 40

ORIENTACIONES PARA CUIDADORES DE ADULTO PAGINA 9
MAYOR CON ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

*
“
v

¥
.
v

Sefala cual de las dos imagenes de abajo es igual de grande que la de arriba.

Tratamiento no farmacolégico

El tratamiento no far-
macoldgico es aquel
donde no existe una
intervencion quimica
(medicamentos).

En este tipo de trata- ENTRENA TU
miento, existen varios([R[BRO
tipos de orientaciones

gue varian en catego-

rias segun las necesidades presentes en la perso-
na que padece la enfermedad. También es un
tratamiento que se encuentra destinado al cuida-
dor de la persona con la E.A. Entre aquellas que

van destinadas a la persona que padece la enfer-
medad se encuentra la estimulacién cognitiva.

Mientras que entre aquellas que van destinadas
al cuidador se encuentra el apoyo al cuidador,
educacion, entrenamiento, entre otras.

jRecuerda! Al final de este Ay
texto encontraras plantillas de
estimulaciodon que !
corresponden al “tratamiento
no farmacolégico”. ®
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Fichas de estimulacion cognitiva

En las siguientes paginas podra encontrar
“Fichas de estimulacion cognitiva” destinadas a
los procesos de atencion, que se entiende como
la habilidad de focalizar el esfuerzo mental en
determinados estimulos, y al mismo tiempo, ex-
cluir otros (Batlle, 2009) Al proceso de funcio-
nes ejecutivas que se definen como proce-
sos en los que se asocian ideas, movimientos y
acciones simples que los orientan a la resolucion
de problemas (Tirapu-Ustarroz y Luna-Lario,
2008) Al lenguaje que se entiende como un sis-
tema de cddigos con los cuales se designan ob-
jetos del mundo exterior, sus acciones, cualida-
des y relaciones entre los mismos (Luria, 1977)
La memoria que es un proceso psicoldgico que
sirve para el almacenamiento de informacién
decodificada (S Ballesteros, 1999) y por ultimo
la percepcion, que es un proceso cognitivo de la
conciencia, que consiste en el reconocimiento,
interpretacion y significacion para la elaboracion
de juicios (Vargas, 1994).
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Recuerda qué objetos habia y en qué lugar se encontraban. Rellena los cuadros

correspondientes escribiendo el nembre del objeto.
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Cabe destacar que las siguientes fichas se ex-

trajeron del cuaderno de introduccién y ejem-
plos “Estimulacion cognitiva para adultos” de

Andrés Sardinero Pefia, psicélogo Especialista
en Neuropsicologia de Madrid. Puede acceder al
cuaderno desde internet en el siguiente link
para hacer uso del total de sus fichas.

http://tallerescognitiva.com/descargas/
muestra.pdf

Fijate qué objetos hay y en qué lugar se encuentran. Luego tendras que recordarlos.

||
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Recuerda qué objetos habia y en-qué lugar se encontraban. Rellena los cuadros

comrespondientes escribiendo el nombre del objeto.
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Fijate qué objetos hay y en qué lugar se encuentran. Luego tendras que recordarlos.

Rodea con circulos todos los simbolkos que encuentres coma estos
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Rodea con circulos sdlo los nimeros que encuentres:
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Recuerda qué objetos habfa y en qué lugar se encontraban. Rellena los cuadros

correspondientes escribiendo el nombre del objeto.
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