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Han sido cinco afios de trabajo, esfuerzo, lagrimas y alegrias. He vivido diferentes

historias y momentos, aprendiendo que la vida, en esencia, esta llena de episodios con
infinitos matices. Salir de la burbuja y mirar el mudo exterior resulta confuso y aterrador,
vivir las experiencias, que antes miraba por la ventana, no solo me fortalecio, sino que
también me derribd, pero gracias a eso aprendi que caerse no solo implica levantarse, sino
que también significa quedarse un buen rato en el suelo para luego aprender de las cicatrices
que van marcando nuestras vida. Tomar decisiones y enfrentar situaciones nunca ha sido mi
fuerte... basicamente por miedo. La pregunta que surgié inmediatamente después de realizar
este autoanalisis fue : *“ ya pero... ;miedo a qué?”’, bueno la respuesta fue sencilla pero
abismante.: “a mi misma”. Siempre tuve la habilidad y la capacidad, pero el miedo a
aceptarlas se transformd, la mayoria de las veces, en un compafiero indeseable, de esos que
te aconsejan mal y no te dejan avanzar.

Quiero agradecer a mi familia por su incondicional apoyo y paciencia; quiero agradecer
especialmente por esas veces en las que les fui a llorar porque “no me la podia” y en
respuesta recibia un abrazo; quiero agradecer a mi madre por tantas noches en las que
prefirié consolarme en vez de dormir; a mi padre por siempre permanecer firme,
ensefidndome que la mejor arma ante la dificultad es la perseverancia; a mi hermana por
esas sonrisas imposibles que logré sacarme; quiero agradecer a la Jo, la Sol y la Pauli por
tantos viajes y locuras que me hacen sentir como nifia nuevamente, pero que demuestran que
la vida sin ese matiz no tiene ningun sentido; quiero agradecer a mis comparieros de tantos
trabajos y pruebas comunitarias, con quienes parti y finalicé este proceso: Vivi, Fefia, Edu y
Leo gracias por soportar mis llantos y por hacerme feliz; quiero agradecer a mis abuelos por
darme los mejores recuerdos de mi infancia, a mi Tati y mi Tia Gaby por regalonearme de
formas infinitas; y finalmente quiero agradecerme a mi misma por aguantar y no rendirme a
medio camino y poder llegar a esta hermosa meta.

Quiero agradecer especialmente a Don Manuel Torres Calderdn, mi héroe de tantas batallas,
la persona mas valiente que he conocido y cuya historia de vida marco una de las decisiones
mas importantes de mi vida. Esto va por usted tatita, mi Maestro Avena.

“Elige un trabajo que te guste, y no tendras que trabajar ni un dia de tu vida” (Confucio)

Bego.
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Existen muchas personas que me han acompariado en este proceso, contribuyendo en mi
formacion profesional y también personal. En este camino, es imposible no recordar la
infanciay la persona que siempre estuvo en cada paso que daba, la persona que siempre me
protegio y cuidd, la que me regulaba emocionalmente y hasta se daba el tiempo de jugar
fatbol a sus 70 afos; ella no se encuentra fisicamente para abrazarme en estos momentos
pero todavia siento su sonrisa y su voz cuando cumplo las cosas que alguna vez le prometi.
Otra persona muy significativa también me acompafié desde mi infancia, y es la persona que
me ensefid que se puede vivir la vida siempre con una sonrisa, siempre se preocupé de mi ser
nifio y de amplificar ese mundo que no muchos entienden, ella es mi tia Mary la mujer mas
incondicional. Otra mujer significativa es mi madre, ella que eligié ser madre soltera'y
postergar muchos de sus suefios por criar a un nifio que todavia no se acostumbraba a vivir
en una nueva ciudad y en un ambiente que no conocia; mi madre es una mujer fuerte, pero
también una nifia, una nifia que me encanta abrazar y proteger, sin su existencia en mi vida,
este camino no seria el mismo.

También existen otras personas con las cuales no tienes un lazo sanguineo, sin embargo son
las personas que muchas veces eliges para que formen parte de tu familia. Antes de salir del
colegio conoci a una persona que creyd en mis habilidades, mucho antes que yo supiera que
estaban ahi, ella fue una mujer que me impulsé y motivo cada vez que me sentia atrapado,
también me bajo de las nubes cada vez que me sentia resuelto; ella me ensefié que no debo
olvidar nunca el camino que transitamos para lograr nuestros objetivos, ya que la
culminacion de uno, es precisamente el proceso que vivimos para lograrlo, ella es Eugenia,
que hasta el dia de hoy me acompafia. También me gustaria agradecer a todos los amigos de
la vida. Finalmente les quiero agradecer a mis compafieros de seminario, hemos compartido
muchas cosas juntos, hemos vivido montafias rusas de emociones y estoy muy feliz de que hoy
culminemos este proceso juntos. Cada uno es muy especial para mi, me encantaria detallar a
cada uno de ustedes pero para eso ya hemos confeccionado un video; les deseo lo mejor en
este nuevo camino, espero nos volvamos a encontrar y cuando lo hagamos, sigamos
construyendo historias en donde seamos los protagonistas de nuestra felicidad. Un abrazo

grupal y gracias!

Edu.
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Quiero agradecer en primer lugar a mis padres, porque si bien ahora se cierra un ciclo,

comenzard el més lindo y que mas espereé: poder devolverles la mano.

Mama, gracias infinitas por tu compafiia durante todos estos afios, por levantarme
cuando sentia que ya no tenia fuerzas para seguir y por recargarme de energia con aquel
abrazo con que me recibias cada vez que volvia a casa. Sin duda eres el pilar mas
fundamental en mi vida.

Pap4, por esas llamadas con las que te hacias presente a diario, cuando me recordabas
que todo tu esfuerzo era por mi y para mi, por levantarte al alba todos los dias para que a mi
no me faltara nada, por mostrarme que con esfuerzo todo se puede.

A mi hermano, simplemente por estar, por mostrarme que sin palabras podemos decir
mucho, porgue puedo sentir lo orgulloso que estas de mi s6lo con mirarte y sobre todo por
darme durante este proceso el regalo mas lindo de nuestras vidas, mi ahijado Santiago.

A mi familia en general, si los nombrara seguro me faltaria alguno, pero cada uno sabe
cuéntas veces estuvieron conmigo, alentdndome para seguir, y llendndome de energia con
cada junta familiar, y por hacerme sentir mas cerca aunque estuviera a miles de kilémetros
de casa.

A mis dos pequefios hombres, Nico y Santi, por llegar en el momento indicado. Aungue en
sus pequefios mundos no lo puedan dimensionar, vinieron a renovar mis energias, ver sus
fotos y escuchar sus risas pueden mejorar hasta el peor de mis dias. Son maravillosos.

Elias, compafiero, gracias por venir a llenar mi corazon con tu magia, por amarme y
acompafarme en los momentos mas dificiles, por estar ahi cuando el camino se ponia cuesta
arriba. Definitivamente sin ti, todo este proceso no habria sido tan hermoso.

Bego, Fefa, Leo, Edu... comparieros, amigos; gracias por llenar de alegria y carifio cada
uno de los dias de este proceso. No me equivoqué en elegir que formaran parte de mi vida.

Vivi.
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Sé, cada uno de ustedes vera esto de manera diferente, por lo cual intentaré ser lo mas

sincero y apegado a mi realidad para que logren comprender lo que diré.

Puedo entender miles de formas como observar la vida, caminar lentamente por un sendero,
pero mis pasos dejaran sus huellas tan so6lo en un camino, uno del cual no entenderé como
fue creado o en qué momento fui capaz de construirlo, miraré atras sin comprender mi propio

trayecto, y seguiré sin pedir demasiadas explicaciones. Aceptaré cada consecuencia.

“El Viento toca tu rostro y sientes sus frios dedos acariciar tu piel, los rallos del sol besan tus
mejillas. El futuro es incierto, extrafio, invisible, pero algo es seguro, tl, seguiras siendo

quien eres.”

A mi Padre, quien me ha entregado el deseo a trascender.
A mi Madre, quien me ha entregado el deseo a pertenecer.
A mi Hermano, quien me ensefio a no tener presunciones y trabajar por un suefio.

A quienes han respondido con una palabra. A quienes he podido abrazar. A mis amigos.

Y ati.

Gracias.

Leo.



Pagina |13

Queremos agradecer el apoyo y entrega de nuestra profesora guia Claudia Miranda, en
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ser solo la psicdloga que no acompafiaria en este proceso, sino por convertirte en una mas de
nosotros, en la sexta tesista, en nuestra amiga. Sin duda con tu presencia alegraste cada
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2. RESUMEN

En Chile el 16,7% de la poblacion general corresponde a adultos mayores, cifra que va en
aumento. En este contexto se estima que en nuestro pais la demencia afecta a cerca de
200.000 personas actualmente. El cuidador informal, que suele ser un familiar (hijo o
cényuge), de sexo femenino y mayor de 50 afios juega un rol fundamental en la satisfaccion
de necesidades basicas en adultos mayores con demencia, viéndose en la necesidad de
postergar sus vidas. La presion emocional, las restricciones sociales, las demandas
econdmicas y el trabajo fisico implicado en el cuidado, aumenta el riesgo de sufrir
enfermedades fisicas y psicoldgicas como el malestar animico y la sobrecarga en el cuidador.
El objetivo de esta investigacidn de tipo experimental fue evaluar la efectividad del programa
psicoeducativo “Cuidar Cuidandose” basado en una muestra piloto de cuidadores informales
de pacientes con demencia, a través de un ensayo controlado aleatorio. EI muestreo fue de
tipo intencionado, donde participaron voluntariamente 8 cuidadores correspondientes a la
region de Valparaiso. Mediante criterios de exclusion e inclusion, 4 participantes fueron
asignados al grupo experimental, mientras que un nimero equivalente al grupo control. Los
evaluadores, antes y después de la implementacion de los talleres, fueron ciegos. Los datos
fueron analizados mediantes estadisticos descriptivos no paramétrico en la Linea Base y
Seguimiento, dando como resultado significativo la disminucion de los pensamientos

disfuncionales, tras la implementacion del programa psicoeducativo.

Palabras clave: Pensamiento disfuncional, Cuidador informal, Demencia, Programa

Psicoeducativo.
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3. ABSTRACT

In Chile, 16, 7% of the general population are senior citizens, number that is considerable
increasing. In this context, we can estimate that currently in our country dementia affects
around 200.000 people. The informal care provider is often a family member (son or spouse),
female and in her late 50°s. The role that care providers play on satisfying the basic needs of
the senior citizen is fundamental, so they are somehow in the need of postponing their own
life. The emotional pressure, the social limitation, the economic demands and the physical
work involved in this assignment, raise the risk of suffering physical and physiological
diseases, such as mental discomfort and excessive burden. The main purpose of this
investigation of experimental nature was to assess the efficacy of the psychoeducational
program “Take care Taking care”, which is based on a pilot sample of informal care providers
of patients that suffer from dementia. This experiment was carried through a random
controlled test. The samplings were intentioned, in which 8 care providers of the region of
Valparaiso took part voluntarily. Through different inclusion and exclusion criteria, 4
participants were assigned to the experimental group, while the same number was part of the
control group. The responsible of evaluating before and after the implementation of the
workshops were blind. The data was analyzed trough statistical descriptive non parametric in

the Base line and dysfunctionals, after the implementation of the psychoeducational program.

Key words: Dysfunctional thought, Informal care provider, Dementia, Psychoeducational

program
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4. INTRODUCCION

En las ultimas décadas, la poblacion chilena ha experimentado una mayor tasa de
envejecimiento. Una de las razones que explican este fendmeno, es la alta cobertura en salud,
gue nos convierte en una de las naciones latinoamericanas con los mayores indicadores de
esperanza de vida. Lo anterior, sumado al progresivo desarrollo econdmico y social de nuestro
pais en las ultimas tres décadas, ha permitido una mejora en la calidad de vida de nuestros
ciudadanos. Sin embargo, las necesidades de los adultos mayores en Chile han aumentado, lo
que se traduce en un aumento de la demanda de los servicios de salud, que actualmente no se
encuentran preparados para cubrirlos. En este contexto, la atencion socio-sanitaria de diversas
enfermedades de gran prevalencia en este grupo etario, como lo es la demencia, suponen un
trabajo arduo y de gran coordinacion, el cual debe considerar los diversos efectos sociales que
este sindrome produce en las familias de estos pacientes. En el caso de los adultos mayores
dependientes con demencia, la labor del cuidado la deben afrontar sus propios familiares,
generando sobrecarga en estos cuidadores informales que posteriormente se transforman en
usuarios del sistema de salud; la mayor sintomatologia ansiosa, depresiva y somatica, son
dimensiones que correlacionan positivamente con la labor de cuidado. La sobrecarga, se
convierte en un factor determinante en la calidad de vida de estas personas, afectando
negativamente en el desarrollo de sus vidas. Es apremiante y evidente la necesidad de
promover el crecimiento de investigacion en los cuidadores informales de adultos mayores
con demencia, area muchas veces olvidada debido a que el foco de estudio e intervencion, en

su mayoria, suele ser el paciente con demencia.

El futuro Plan Nacional de Demencias que nuestro pais implementara el afio 2018, es la
muestra tangible de la importancia que esta problematica social representa para las
instituciones estatales. Abordar e intervenir, a traves de programas que sean pertinentes para
nuestra sociedad y su contexto, nos predispone a obtener evidencia que sustente diversas
técnicas de cuidado, tanto en los pacientes con demencia, como en sus cuidadores informales

principales informales.
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Es por todo lo anterior que la presente investigacion piloto busca proporcionar evidencia
que respalde al programa psicoeducativo “Cuidar Cuidandose”, el cual se enfoca en el

autocuidado de los cuidadores informales.
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5. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El aumento de la esperanza de vida y a la disminucion de la tasa de fertilidad, han
impulsado la transicién demogréfica, provocando que la proporcion de personas mayores de
60 afios aumente rapidamente, superando a cualquier otro grupo de edad en casi todos los
paises del mundo y generando con ello una demanda ascendente de atencion en los servicios

asistenciales, médicos y socioculturales (Organizacion de Naciones Unidas [ONU], 2011).

En Chile se estima que en el afio 2025 la poblacidon de adultos mayores superara a la de
menores de 15 afios (Ministerio de Desarrollo Social, 2011), llegando en el afio 2050, al
numero de 170 adultos mayores por cada 100 menores de 15 afios (Ministerio de Desarrollo
Social, 2013). De acuerdo a los datos entregados por el Instituto Nacional de Estadisticas
(INE) vy los resultados obtenidos en la Encuesta de Caracterizacion Socioeconémica (CASEN)
del afio 2013, la poblacion de adultos con 60 afios y méas corresponderia a 2.885.157,
representando el 16,7% de la poblacion total.

En la mayoria de los paises en desarrollo, la proporcién de personas mayores de 60 afios
que viven con sus familias es superior al 70%; y un 10% viven actualmente solos, se estima
que esta cifra aumentard progresivamente, trayendo consigo un cambio en la composicion
familiar, las redes de apoyo y la atencién asistencial (ONU, 2007). En Chile el 12,9% de los
adultos mayores viven solos, siendo mayor el porcentaje de mujeres que no comparte vivienda
con otra persona con un 15,6% versus el 9,6% de los hombres. (Ministerio de Desarrollo
Social, 2013).

En cuanto al area de salud, los datos sefialan que el 87% de la poblacion de adultos
mayores se atiende en el sistema publico de salud y el 20,4% de las personas mayores tiene
algun tipo de discapacidad. Por otro lado, en el area educacional, se sefiala que en Chile el

9,3% de los adultos mayores son analfabetos (Ministerio de Desarrollo Social, 2013).

Los datos expuestos anteriormente, grafican que la realidad actual del adulto mayor

presenta grandes desafios, ya que esta se acompafia de fuertes tensiones, siendo para muchos
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de ellos un contexto de desproteccion que predispone a la exclusion (Servicio Nacional del
Adulto Mayor [SENAMA], 2013). Conforme pasa el tiempo, los adultos mayores, van
perdiendo sus capacidades fisicas, sensoriales o intelectuales; esto los vuelve paulatinamente
dependientes, situacion que se agrava en presencia de una enfermedad congénita o mental
(Ministerio de Salud [MINSAL], 2008). EI 20 % de los adultos mayores sufren algin
trastorno mental o neuroldgico, siendo la demencia y la depresion los trastornos
neuropsiquidtrico mas comunes (Institute for Health Metrics and Evaluation, 2010). En
particular, la demencia es un sindrome que se caracteriza por una disminucion progresiva de
la memoria, funciones ejecutivas, lenguaje y otras areas de la cognicidn, ademas de ser
asociada a sintomas conductuales que repercuten en el desempefio diario del ambito familiar y
social de los afectados. Este sindrome puede tener varias causas, entre las mas representativas
se encuentran la Enfermedad de Alzheimer, demencias vasculares, demencia por Enfermedad

de Cuerpos de Lewy y la degeneracion frontotemporal (Llibre y Herrera, 2014).

En la actualidad, a nivel mundial, entre 24 y 37 millones de personas son afectadas por
demencia, cifra que podria llegar a 115 millones al afio 2050 (OMS, 2009). En Chile,
actualmente 1,06% de la poblacién (180.000 personas) presentan algun tipo de demencia. Se
estima que en el afio 2050 ascienda al 3.10% de la poblacion, lo que equivaldria a 626.000
personas (OMS, 2012).

La demencia, en cualquiera de sus formas acarrea consigo una pérdida de autonomia en el
adulto mayor, surgiendo asi la necesidad de ser cuidado por otras personas para satisfacer sus
demandas (Pérez, 2008 citado en Flores, Rivas y Seguel, 2012). Es aqui donde se hace visible
el rol de los diferentes tipos de cuidadores: formales e informales. Los primeros, son aquellos
que han recibido una capacitacion, principalmente son profesionales del area sanitaria,
recibiendo dinero a cambio de su trabajo y cumpliendo horarios fijos. Por su parte, los
cuidadores informales, quienes en la mayoria de los casos son familiares de la persona,
entregan una ayuda voluntaria, asumen el rol de colaborar en el cumplimiento de las
actividades de la vida diaria que el adulto mayor no es capaz de desarrollar por si mismo, no

reciben remuneracion, generalmente han tenido que dejar algunas de sus actividades
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cotidianas para poder llevar a cabo el cuidado, y asumen una multiplicidad de roles sin
preparacion en el tema, lo que los expone a sufrir un conjunto de signos y sintomas (lzal,

Lopez, Montorio, y cols, 1998, citado en Espinoza, Lara, Méndez. y cols. 2009).

En Chile, el perfil de los cuidadores informales presenta las siguientes caracteristicas
cuantificables: 68% tiene mas de 50 afios, 74,9% son mujeres, 41,9% dedica la semana
completa al cuidado del familiar, 33% conforman grupos familiares de s6lo dos personas, el
12,7% ha dejado de trabajar para poder cuidar de sus familiares, y el 63% tienen una

sobrecarga (estrés) o disfuncion familiar (Slachevsky y cols., 2013).

El riesgo de malestar emocional al que estan expuestos los cuidadores de personas con
demencia es mayor que para las muestras de cuidadores de personas con problemas fisicos de
salud y muestras mixtas (Pinquart y Sorensen, 2003). Datos longitudinales han expuesto que
los cuidadores de personas con demencia en situacion de estrés tienen un 63% mayor de
riesgo de mortalidad en comparacién con grupos controles de no cuidadores (Schulz y Beach,
1999), sin embargo existen datos que sugieren lo contrario (Roth y cols., 2013). Los estudios
longitudinales también revelan, que a lo largo de los afios se mantiene estable en los
cuidadores un malestar emocional (Clay, Roth, Wadley y Haley, 2008), resaltando esta
estabilidad con mayor consistencia para las mujeres cuidadoras (Li, Selzter y Greenberg,
1999). Por lo tanto, se llega a la conclusion que no se observa un ajuste o adaptacion natural a
la situacién de cuidado (Knight y Losada, 2011). Una de las consecuencias mas estudiadas, es
el nivel de estrés que esta practica les produce, cambiando el desarrollo de sus vidas diarias en
forma significativa, al punto de transformar esta variable en un estresor crénico (Vitaliano,
Zhang y Zhiang, 2004).

Otros estudios (Schulz y Martire, 2004; Baumgarten y cols. 1997) sefialan que el cuidador
puede llegar a desarrollar diferentes enfermedades, tales como: cefalea tensional, insomnio,
hipersomnia diurna, pesadillas, anemia, infecciones cutaneas, diabetes, hipertension,

problemas osteomusculares e inmunoldgicas. Psiquicamente, pueden llegar a sufrir de
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ansiedad, depresion, irritabilidad, ideas suicidas, agresividad y miedo, entre otras
(Baumgarten y cols. 1997; Vitaliano y cols. 2005).

Cuidar a otro implica un gran esfuerzo y compromiso, lo cual genera un importante
incremento en la carga del cuidador, que al no ser manejado debidamente, puede acarrear
consigo repercusiones en &reas fisicas, mentales y socioecondmicas. Por todo lo anterior, se
ve comprometida la vida, la salud, el bienestar, el cuidado y autocuidado no sélo de la persona
que ejerce el rol de cuidador, sino también de la persona con demencia, por lo que se hace

necesario una asistencia multidisciplinar mas eficaz y eficiente (Diaz y Rojas, 2005).

A raiz del gran desgaste que supone ser cuidador informal de una persona que posee
Enfermedad de Alzheimer, es que entidades, organizaciones y estudios internacionales han
dedicado esfuerzos para realizar intervenciones que pretenden reducir los efectos adversos
que sufren los cuidadores (Andrade, 2009; Reuben, Evertson, Wenger, y cols. 2013;
Duggleby, Swindle, Peacock, 2014; Chiatti, Rimland, Bonfranceschi, y cols. 2015).

En el plano nacional, la implementacion de politicas publicas enfocadas directamente a los
cuidadores de adultos mayores con demencia es nula. Sin embargo existen diversos
programas sociales que buscan promover la calidad de vida del adulto mayor y del cuidador,
que son impulsadas principalmente por el SENAMA (2015) con el programa Cuidados
Domiciliarios, y por el MINSAL (2015) con su Manual del Cuidado de Personas Mayores

Dependientes y con Pérdida de Autonomia.

Durante los ultimos quince afios, a nivel mundial, se han llevado a cabo variadas
intervenciones psicosociales para cuidadores familiares de personas con demencia. Una
revision reciente (Gallagher-Thompson y cols., 2012) sefiala las siguientes categorias como
intervenciones psicosociales basadas en la evidencia: Consejeria Individual y Familiar;
Programas Psicoeducativos; Programas de Componentes Multiples; Psicoterapia/Terapia
Cognitivo Conductual. Asi mismo, también existen programas psicoeducativos que entrenan a

los cuidadores en destrezas especificas generalmente de orden cognitivo y/o conductuales.



Pagina |22

Estos programas se realizan de manera grupal, cuentan con un numero determinado de
sesiones, son facilitados por personas entrenadas para dicho fin (Gallagher-Thompson y cols.,
2012) y generalmente los cuidadores los prefieren en comparacion con acudir a psicoterapia
(Steffen, Gant y Gallagher-Thompson, 2008). La evidencia sefiala que los programas
psicoeducativos han sido eficaces en disminuir los niveles de sobrecarga (Marim, Silva,
Taminato y Barbosa, 2013), depresion y ansiedad de los cuidadores (Olazarén y cols., 2010),
asi como también en disminuir el nimero de pensamientos disfuncionales y aumentar la

frecuencia de actividades placenteras (Losada, Marquez-Gonzalez y Romero-Moreno, 2011).

A partir de las diversas mediciones realizadas a nivel internacional, se comienza a
visibilizar la necesidad de implementar en Chile, estrategias dirigidas especificamente a los
cuidadores informales de adultos mayores con demencia para mejorar su calidad de vida. De
esta manera se generan propuestas mas concretas para intervenir en esta area, asi surge la
iniciativa de implementar y evaluar la efectividad de un programa psicoeducativo realizado en
Espafa por Losada y cols. (2008), denominado “Cuidar Cuidandose”, basado en el modelo
cognitivo. La idea del programa es que los cuidadores aprendan estrategias que le permitan
enfrentar mejor la tarea de ser cuidador, a través de actividades agradables que se realizan
mediante un programa estructurado llevado a cabo por personas entrenadas para ello. Por
tanto el objetivo que persigue este estudio es, implementar y evaluar la efectividad de este
programa psicoeducativo, basado en la evidencia en una muestra piloto de cuidadores

informales de personas con demencia.
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6. MARCO TEORICO

6.1 ENVEJECIMIENTO DEMOGRAFICO

El envejecimiento demogréafico es un fendmeno que afecta globalmente a todas las
naciones, ya sean desarrolladas o en vias de desarrollo, el cual a partir de la segunda mitad del
siglo XX ha provocado una demanda ascendente de atencion en los servicios asistenciales,
médicos y socioculturales (Organizacion de Naciones Unidas [ONU], 2011). La poblacién
sobre 60 afios de edad ha aumentado velozmente, superando a cualquier otro grupo etario en
la gran mayoria de los paises del mundo, debido al aumento de la esperanza de vida y a la
disminucion la tasa de mortalidad y la tasa de fertilidad (ONU, 2011).

A nivel mundial la esperanza de vida se estima sobrepasard los 75 afios terminada la
primera mitad del siglo XXI. Por otra parte, la cifra de fertilidad por mujer, no supera los 2
hijos, lo cual a largo plazo no proporcionara el recambio necesario de la poblacion,
provocando una falta de fuerza laboral y un mayor requerimiento de apoyo Y asistencia a los
adultos mayores (ONU, 2007). Dicho esto, las estimaciones realizadas por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), predicen que en el afio 2050, el 22 % de la poblaciéon mundial
sobrepase los 60 afos, lo cual se traducird, de seiscientos cinco millones en el afio 2000 a dos

mil millones en el transcurso de medio siglo (OMS, 2015).

En gran parte de los paises en desarrollo, las personas mayores de 60 afios que viven con
sus familias superan el 70%, mientras que un 10% actualmente viven sin la compafiia de otro
adulto. Las predicciones proponen un aumento de estas cifras, lo cual supone una
modificacion en las redes de apoyo, la composicion familiar, la atencién sociosanitaria (ONU,
2007).

En Chile, segln los datos entregados por el Instituto Nacional de Estadisticas (INE), y los
resultados obtenidos en la Encuesta de Caracterizacion Socioecondémica (CASEN) del afio

2013, constituye el 16,7% de la poblacion total, estimando que la poblacién de adultos con 60
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afios y mas ha aumentado a 2.885.157, el 57% de ellos son mujeres, y el 42.7% hombres,
concentradas mayoritariamente en la Regién Metropolitana. Del total de adultos mayores, un
15% de ellos se sittan en sectores rurales del pais. EI 19,7% de los adultos mayores vive en
pobreza multidimensional, entendida esta como la intensidad de las privaciones o carencias
que sufren, y un 8,4% vive bajo la linea de la pobreza medida segun la canasta basica de
alimentos y la canasta bésica de bienes y servicios no alimentarios (Ministerio de Desarrollo
Social, 2013).

Desde la perspectiva regional, la Regién de Los Rios concentra el mayor indice de
envejecimiento del pais, con 99,4% adultos mayores de 60 afios por cada 100 nifios menores
de 15 afios, le sigue EI Maule con 95,7%, Valparaiso con 87,8% y Los Lagos con 85,3%
(Ministerio de Desarrollo Social, 2013).

El 12,9% de los adultos mayores son independientes domiciliarios, en donde el porcentaje
de mujeres que no comparte vivienda con otra persona es mayor con un 15,6% al de los

hombres, los cuales tienen un porcentaje de 9,6% (Ministerio de Desarrollo Social, 2013).

En el area de salud, los datos establecen que un 87% de la poblacién de adultos mayores
se atiende en el sistema publico de salud y un 20,4% de las personas mayores tiene algun tipo
de discapacidad, en donde destaca la region de Aysén con un 30%. Por otra parte, en el area
educacional, el promedio de escolaridad de los adultos mayores corresponde al 7,6%, siendo
del total de mujeres un 7,4% y del total de hombres un 8% (Ministerio de Desarrollo Social,
2013).

Al pasar el tiempo, los adultos mayores, van disminuyendo sus capacidades fisicas,
sensoriales o intelectuales; perdiendo lentamente su independencia, situacion que es ain mas
grave bajo la presencia de una enfermedad congénita o mental (Ministerio de Salud
[MINSAL], 2008).
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6.2 DEMENCIA

Se estima que mas del 20 % de los adultos mayores sufren algin trastorno mental o
neural. La demencia es un sindrome que esta caracterizado por una disminucion progresiva de
la memoria, funciones ejecutivas, lenguaje y otras areas de la cognicién, asociandose a
sintomas conductuales que impactan en el desempefio cotidiano del ambito familiar y social
de las personas afectadas (Fuentes, 2005; Andrade, 2008). Por otro lado, Meléndez, Molina,
Navarro, Oliver, y Tomas, (2009), detallan a su vez que la demencia genera graves
alteraciones en las capacidades funcionales, emocionales y cognoscitivas (Llibre y Gutiérrez,
2014). Estas alteraciones pueden llegar a afectar quehaceres basicas del diario vivir de las
personas con demencia. Ejemplo de esto es la dificultad que desarrollan para vestirse, caminar
o controlar sus deposiciones. Lo anterior es de gran relevancia al comprender como las
personas con demencia van perdiendo su independencia y autonomia, requiriendo con el paso

del tiempo asistencia y supervision de un tercero (Donoso, 2003; Anton-Aguirre, 2008).

6.2.1 Datos de Prevalencia de la Demencia

A nivel mundial se estima que 44 millones de personas sufren demencia a nivel mundial,
con 7,6 millones de nuevos casos anualmente. Ademas se estima que el nimero de personas
que sufren de demencia se duplicara cada 20 afios, lo que llevaria a una considerable suma de

personas afectadas en algunos afios (Llibre y Gutiérrez, 2014).

Datos entregados por la OMS en el afio 2009, revelan que en la actualidad la cantidad de
personas afectadas por demencia estan entre 24 y 37 millones, cifra que podria aumentar a
115 millones al ano 2050. Otros estudios internacionales (Alzheimer’s Disease International,
2009) muestran que entre un 5% y 8%, aproximadamente, de los individuos mayores de 65
afios son afectados por demencias, entre el 15% y el 20% en los mayores de 75 afios, y, entre

el 25% y el 50% en los mayores de 85.
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En el contexto nacional, en la actualidad la estimacion de la cantidad de personas que
presentan demencia es aproximadamente de 200.000, triplicindose de aqui a 15 afios
(Corporacion Profesional Alzheimer y otras demencias, 2013). Cabe destacar que las
demencias son la cuarta causa especifica de muerte en Chile, con 3.432 defunciones anuales
(OMS, 2009).

6.2.2 Tipos de Demencias

En la actualidad las demencias primarias constituyen entes incurables, lo que genera dafios
progresivos e irreversibles. Este sindrome puede tener varias causas, entre las mas
representativas se encuentran la demencias vasculares, demencia por enfermedad de cuerpos
de Lewy, la degeneracion frontotemporal y la enfermedad de Alzheimer (Llibre y Gutiérrez
Herrera, 2014).

Pefia-Casanova (1999) realiza una clasificacion segun las principales etiologias de las

demencias, dentro de las cuales las mas comunes son:

Demencia tipo Alzheimer. Es una enfermedad neurodegenerativa progresiva que se
caracteriza por una serie de rasgos clinicos y patoldgicos con una variabilidad relativa. (Méas
detalle en apartado 4.5.1).

Demencias Vasculares. Las demencias vasculares se deben a fallos de la circulacién
cerebral que pueden tener distinta naturaleza. Pueden provocar demencia vascular tanto un
infarto localizado en un lugar estratégico para el funcionamiento mental como los infartos
maultiples.

Demencias Tipo Cuerpos de Lewy. Se trata de una enfermedad cada vez mas reconocida.
Se asemeja en cierta forma a la enfermedad de Parkinson, pero presenta una demencia con
unas caracteristicas particulares, entre las que destacan los delirios, las alucinaciones y el
curso fluctuante.

Demencias del Lobulo Frontal. En estos casos, la atrofia cerebral se sitla sobre todo en

las zonas anteriores del cerebro, los I6bulos frontales. Los pacientes presentan una alteracion
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progresiva e insidiosa de trastornos del comportamiento y la pérdida de su conciencia

personal y social.

Dado que el tipo de demencia mas frecuente a nivel mundial es la enfermedad de
Alzheimer (Pefia-Casanova, 1999; Donoso, 2003; Miranda, 2008), a continuacion se

describira con mas detalle este cuadro demencial.

6.2.3 Enfermedad de Alzheimer

La la Enfermedad de Alzheimer (EA) es una enfermedad de complejo desarrollo, la cual
se caracteriza por una pérdida de la sinapsis a partir de la desaparicion de las neuronas, la
degeneracion neurofibrial y la presencia de placas seniles (Behrens, 2005). Posee como
caracteristica principal el compromiso gradual de la memoria ademas de la alteracion del
aprendizaje de nueva informacion, denominada Amnesia de Corto Término, pese a que en
estados tempranos leves y moderados, el recuerdo de informacién remota y bien aprendida,
puede parecer bien conservada (Fundacion Clinica Valle del Lili, 2000). En dicha enfermedad
es posible identificar tres etapas clinicas en la evolucion de la enfermedad; la primera se
caracteriza por la pérdida de memoria, donde la falla méas evidente es, especificamente, en la
memoria episddica reciente; la segunda fase por su parte, suele caracterizarse por la aparicion
de trastornos del lenguaje (afasias), apraxias y sintomas del sindrome de Gerstmann;
finalmente, en el tercer estadio, el paciente queda completamente incapacitado, postrado en
cama, ya que se produce una pérdida de la marcha en forma insidiosa, y de la agilidad.
(Donoso, 2003; Nissen y col, 2007).

Segun la OMS (2015) la EA acapara entre un 60% y 70% de los casos con demencia. En
el afio 2002 se estimaba que esta enfermedad afectaba a mas de 6 millones de personas en
Norteamérica, 5 millones en Europa, entre 8 y 9 millones en Asia y 1,5 millones en América
del Sur, con una prevalencia media de 3 a 15% en mayores de 65 afios y una incidencia de 0,3

a 0,7%. De esta manera la EA constituye la tercera enfermedad en costos sociales y
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econodmicos en paises desarrollados, y siendo la cuarta causa de muerte en Estados Unidos,
Japon, Espafa y Suiza (Llibre, 2002).

En cuanto a la comorbilidad de la EA con otros trastornos psicoldgicos, es posible
encontrar episodios depresivos, y se reconoce que la ansiedad esta presente en el 40% de los
pacientes, la cual tiene a ser mas intensa en fases tempranas (Fundacién Clinica Valle del Lili,
2000).

6.3 CUIDADORES

Cualquier tipo de demencia, trae consigo una pérdida de independencia en quien la
padece, generando asi, inevitablemente, la necesidad de ser cuidado por otras personas para
satisfacer sus demandas y que les entreguen una asistencia oportuna y confiable (Pérez, 2008
citado en Flores, Rivas y Seguel, 2012). Se denomina “cuidador” a aquel individuo que asiste
0 cuida a otro afectado por cualquier tipo de discapacidad, incapacidad o minusvalia que le
dificulte, o en su defecto, impida el normal desarrollo de sus actividades vitales y sociales
(Guzmén y Huenchuan, 2005).Desde este plano surge el importante rol que juegan los
cuidadores, a los que podemos distinguir entre cuidadores formales, los cuales han sido
capacitados para su labor, en su mayoria son profesionales de la salud, que por su trabajo
reciben una remuneracion monetaria, por tanto deben cumplir con un horario determinado; y
cuidadores informales, los cuales realizan la labor de cuidar de forma voluntaria, por lo que en
la mayoria de los casos estas personas tienden a ser familiares del adulto mayor, ayudandolos
en el cumplimiento de sus quehaceres diarios que no son capaces de realizar por ellos mismos,
cabe destacar que este tipo de cuidador no recibe remuneracion econémica, y en la mayoria de
los casos han debido ir postergando sus actividades diarias para poder llevar a cabo la labor de
cuidar, asumiendo de esta forma una multiplicidad de roles sin preparacion alguna,
exponiendo su salud fisica y emocional (lzal, Lopez, Montorio, y cols., 1998, citado en

Espinoza, Lara, Méndez. et, al, 2009).
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6.3.1 Perfil de Cuidadores Informales

En un estudio de tipo descriptivo, realizado por Pérez y Llibre (2010), se propuso
identificar las caracteristicas sociodemogréaficas de 75 cuidadores de adultos mayores con
demencia leve y moderada, seleccionados por un muestreo probabilistico aleatorio simple, de
un universo de 120 pacientes que asistieron a la Consulta de Trastornos Cognitivos del
Hospital Carlos J. Finlay en La Habana, Cuba. Los resultados de dicha investigacion arrojaron
que predominan los cuidadores de sexo femenino de edad de 40 y 49 afios, y con grado de
consanguineidad con el usuario. Ademas, también predominé entre los cuidadores el estado

civil casado y la mayoria de los cuidadores tiene un vinculo laboral.

Segun Slachevsky y cols. (2013), en Chile, el perfil de los cuidadores posee las siguientes
caracteristicas cuantificables: 68% tiene mas de 50 afios, 74,9% son mujeres, 41,9% dedica la
semana completa al cuidado del familiar, 33% pertenecen a grupos familiares de sélo dos
personas, siendo principalmente hijas y esposas quienes realizan la labor. Cerca del 47%
habria sufrido alguna afectacion de salud mental, de los cuales mas del 50% refiere no haber
recibido ningun tipo de ayuda. ElI 12,7% ha dejado de trabajar para poder cuidar de sus

familiares, y el 63% tienen una sobrecarga o disfuncion familiar.

Otro estudio llevado a cabo en Chile, y que evaludé las necesidades de personas con
demencia, arrojé que de una muestra de 166 cuidadores el 81,9% eran del género femenino,
siendo hijas y esposas quienes llevaban a cabo la labor de cuidado en mayor medida; asi s6lo
el 18,1% restante de cuidadores eran del género masculino. La edad media de los cuidadores
era 58 afos; en cuanto al estado civil, se evidencio que del total de la muestra un 66,8% estaba
casado o0 con pareja, mientras que 18,7% estaba soltero y un 11,4% separado o divorciado.
Ademas, mediante este estudio fue posible revelar que mas de un 48% de los cuidadores no
tenia un ingreso econémico que superara el rango de $100.000 - $250.000. Por otra parte, del
total de la muestra, un 63% de los cuidadores registraron tener un grado de sobrecarga severa

asociada a la labor de cuidado (Slachevsky y cols.).
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Este mismo estudio, al momento de analizar las necesidades subjetivas y objetivas
cubiertas de las personas con demencia, demostré que existia una relacion inversamente
proporcional entre el grado de apoyo social recibido por el cuidador y la cantidad de
necesidades subjetivas cubiertas, asi, a menor apoyo social recibido por el cuidador, la
persona con demencia reporta un nimero mayor de necesidades subjetivas no cubiertas. Por
su parte, en cuanto a las necesidades objetivas se evidencié que aquellos cuidadores que
reciben poco apoyo social, que tienen una mayor carga, con una mayor sintomatologia
depresiva y menor edad, reportan un mayor nimero de necesidades objetivas no cubiertas de

la persona con demencia.

Finalmente, utilizando datos proporcionados por la Corporacion Alzheimer Chile, Roa y
Padilla (2009), realizaron 64 encuestas correspondientes a cuidadores informales de adultos
mayores que especificamente padecian Alzheimer, con la finalidad de identificar las
caracteristicas del adulto mayor que padece la enfermedad, de su familia y su cuidador,
obteniendo como resultado que de estos ultimos el 46,9% tenia entre 41 y 60 afios, mientras
que aquellos con 71 o0 mas afios representaban el 21,9%, lo que permitio inferir que la edad
media del cuidador era de 50 afios. En cuanto al sexo del cuidador, 79,7% correspondian al
género femenino, mientras que solo un 20,3% al masculino. Por otro lado los resultados
arrojaron que el 24,4% de los cuidadores tenia ensefianza media completa, 15,6% media
incompleta y 15,6% poseia estudios técnicos superiores, encontrandose que en promedio los
cuidadores poseian educacién media completa. En cuanto a su ocupacion, el 46,9% de los
cuidadores eran duefios de casa y el 15,6% pensionados, porcentajes que sumados indicaban
que 62,5% de los cuidadores se encontraban presencialmente todo el dia con el adulto mayor.
Se observo que 54,7% de los cuidadores eran los hijos, un 34,4% eran conyuges, 1,6% eran
hermanos, y un 9,4% otros parientes. Particularmente cuando los cuidadores eran hijos se
evidencio que un 88% correspondian a hijas, mientras que un 11,4% eran hijos, manteniendo

el predomino del sexo femenino en el rol del cuidador.
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6.3.2 Impacto de la Labor de Cuidado en los Cuidadores Informales

Asumir el rol de cuidador informal de un paciente dependiente, puede conllevar diversos
efectos sobre la vida. Esta relacion de cuidado los expone a sufrir un conjunto variado de
signos y sintomas los cuales impactan y deterioran su calidad de vida (Espinoza, Lara,
Méndez, y cols., 2009). Una despreocupacién y subordinacion de la propia salud ante el
bienestar de los demads, la ausencia o postergacion de un proyecto de vida, el empeoramiento
de la situacion econdmica, la falta o disminucion de la vida social y familiar, y la ansiedad o
frustracion al reconocerse sin la capacidad técnica o habilidad para efectuar el cuidado, son
las manifestaciones mas enunciadas por parte de este grupo como indicadores del malestar
que padecen (Belle y cols., 2003; Diaz y cols., 2006; Luengo, 2008).EI cuidador al priorizar
los problemas del paciente con demencia dependiente, posterga su propio cuidado, dejando en
el olvido sus propias patologias e invisibiliza su malestar (Center y cols., 2001). Esta
actividad, se relaciona con altos niveles depresidn y estrés y un menor bienestar subjetivo y

estado animico (Vitaliano, Zhang y Zhiang, 2004; Fernandez y cols., 2011).

Los estudios han logrado observar una diferencia en el grado de malestar emocional de los
cuidadores de personas con demencias, en comparacion a otros grupos de cuidadores
(Pinquart y Sdrensen, 2003). Datos longitudinales, agregan que aquellos cuidadores en
situacion de estrés, poseen un 63% mayor de riesgo de mortalidad, no obstante, también
existen datos que refieren lo opuesto (Roth y cols., 2013). Incluso, se ha observado como esta
variable prevalece de forma estable a través de los afios (Clay, Roth, Wadley y Haley, 2008),
resaltando esta estabilidad con mayor consistencia para el género femenino (Calvente y cols.,
2011). Asi, se concluye que no es posible observar que la situacion de cuidado se incorpore al

proceso de adaptacién natural en el cuidador (Knight y Losada, 2011).

Siguiendo esta linea investigativa, recopilaciones de diversos estudios permiten inferir que
la ansiedad en cuidadores informales de personas con demencia, puede ser similar o0 mayor a
la prevalencia de depresion en los mismos, lo que se traduce en una importante comorbilidad

entre estas dos afecciones. De hecho, segun esta misma recopilacion, la ansiedad clinicamente
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significativa afecta aproximadamente a una cuarta parte de los cuidadores de personas con
demencia, reconociendo como factores que se asocian a un mayor grado de ansiedad: el
afrontamiento disfuncional, especificamente el estilo confrontativo y el de evitacion (Cooper,

Balamurali, y Livingston , 2007).

Desde un punto de vista cualitativo, a través del reporte ofrecido por el SENAMA, en su
estudio “La Construccion Social de las Demencias en las Personas de la Region de
Metropolitana, Chile”, (Abusleme, Guajardo y Tijoux, 2015), las familias y cuidadores
principales que participaron de las entrevistas, expusieron como la demencia, al manifestar
sus primeros sintomas de deterioro en el paciente, trasformo la rutina cotidiana, implicando
una reorganizacion del espacio social y doméstico en referencia al paciente. Las tareas de
cuidado tienden a ser designadas por extension de su rol de género a las mujeres, quienes
deben cargar con estas nuevas labores y sumarlas al cuidado doméstico familiar, lo anterior
expone como el rol femenino de cuidado favorece la designacion de sujetos, ya sean conyuges
e hijas, en un habitus que se estructura histéricamente (Diaz y cols., 2006). Por otra parte, los
entrevistados exponen el impacto laboral que esta nueva actividad les supone, teniendo que
abandonar sus empleos o agregando mas carga laboral a su rutina diaria con el fin de suplir
los nuevos gastos asociados. Aquellos cuidadores que son cényuges del paciente, a su vez,
expresan el efecto que les produce la pérdida del vinculo de pareja y como extrafian las
antiguas rutinas. Se vuelve comun la idea de estar viviendo vidas ajenas, sin reconocer cuanto
tiempo esto durara, teniendo presentes la labor de cuidado que la sociedad les demanda,
produciendo en ellos un cansancio cronico. Finalmente cabe destacar como el proceso de
cuidado de las personas que padecen demencia, supone una crisis al ndcleo familiar del
cuidador principal, la sensacion de pérdida y duelo como un proceso sin terminar, el cual no
tiene un prondstico favorable que modifique tal situacidn, afecta de manera significativa las
areas afectivas de los cuidadores, aumentando su estres, provocando otras afecciones fisicas y

psicoldgicas (Abusleme y cols., 2015).
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6.3.3 Sobrecarga en Cuidadores

En la idea de tener un acercamiento claro al fendmeno que afecta a los cuidadores,
provocando un declive en la calidad de sus vidas, se hace necesario reconocer el concepto de
sobrecarga, término que es utilizado de manera mas frecuente al intentar medir el estado
general de afeccion en los cuidadores informales (Espin, 2008). Es preciso diferenciarlo del
término, estrés, considerando a este Ultimo como una definicion general de la reaccion que se
tiene al enfrentar situaciones demandantes 0 amenazantes, siendo por su parte, la sobrecarga,
una precision de esta variable que mezcla el contexto y la situacion de prestar cuidado a un
otro. (Dillehay y Sandys, 1990)

Bach- Petersen, y Zarit, (1980), definen el concepto de sobrecarga a partir del estado
psicoldgico que nace del efecto que provoca en el cuidador, la presion emocional, las
restricciones sociales, las demandas econdmicas y el trabajo fisico asociado al cuidado del

enfermo.

Existen numerosas variables que inciden en el aumento de la sobrecarga del cuidador. Por
un lado estéan las relacionadas directamente con el enfermo, como lo son el grado de deterioro
y/o pérdida de autonomia, y la presencia de trastornos psiquiatricos y conductuales de dificil
manejo. Por otra parte se encuentran las variables relacionadas con el cuidador, entre las
cuales destacan la edad, el sexo, el estilo de afrontamiento, la motivacion para el cuidado, las
redes de apoyo y el tiempo de cuidado dedicado al enfermo. Por ultimo también se encuentran
las variables derivadas de la relacion afectiva cuidador-enfermo (Espin, 2008).

Con el fin de evaluar la sobrecarga percibida por el cuidador, y Bach- Petersen, y Zarit
(1980), desarrollaron el instrumento mas utilizado a nivel mundial (Ankri, 2005; Belle, 2003),
la Escala de Sobrecarga del Cuidador. Particularmente en Chile, la escala fue validada por
Breinbauer y cols. en el afio 2009, en su estudio, se observd en una muestra de 22
participantes, como un 52,9% de los cuidadores presentaban sobrecarga intensa, la cual hace

latente una probabilidad de mayor morbilidad psiquiatrica, medica y social del cuidador.
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Castro, Soza y Valenzuela (2011), caracterizaron a un grupo de cuidadores informales de
personas con demencia, y se propusieron conocer qué factores psicosociales se relacionaron
con los niveles de sobrecarga en ellos. Concluyeron que una menor aceptacion de la situacion,
mayor cantidad de alteraciones psicoldgicas y conductuales, y menor edad de la persona con
demencia, explican casi la mitad de los niveles de sobrecarga del cuidador; se observa que los
estilos de afrontamiento que correlacionan significativamente con la sobrecarga en el cuidador
son la aceptacion (correlacion negativa), uso de sustancias, y apoyo instrumental. Por otro
lado, el apoyo social percibido por el cuidador no se correlacioné significativamente con la
sobrecarga. En cuanto los factores que explican la variabilidad de la sobrecarga en el
cuidador, se encontraron tres: el uso de la aceptacion de la situacién como estrategia de
afrontamiento en el cuidador, la presencia de alteraciones conductuales y psicoldgicas en el
adulto mayor con demencia y finalmente la edad del enfermo (Castro, Soza y Valenzuela,
2011).

Slavchevsky (2013), al estudiar los determinantes de la sobrecarga en los cuidadores
primarios de pacientes con demencia, concluyé que para el cuidador, la labor de cuidado se
asocia con angustia, disfuncion familiar, severos sintomas neuropsiquiatricos y deterioro
funcional. Es importante sefialar que el estudio no concluyé que la situacion socioeconémica
influya en la carga experimentada por el cuidador, no coincidiendo con otros estudios hechos

en Latinoamérica.

6.4. SITUACION DE POLITICAS PUBLICAS A NIVEL NACIONAL

En el plano nacional, no existe una politica publica instaurada, que se enfoquen las
personas con demencia y sus cuidadores. Sin embargo hay diversos programas sociales, de los
que pueden hacer uso los cuidadores de personas con algun tipo de demencia, ademas de
planes en etapas de pilotaje, los cuales buscan promover la calidad de vida del adulto mayor y
en las cuales se evidencia la importancia del rol del cuidador en la vida de los adultos

mayores con un grado de dependencia.
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En SENAMA destaca el programa Cuidados Domiciliarios, el cual pretende mejorar la
calidad de vida de las personas mayores en situacion de vulnerabilidad y dependencia, asi
como también la calidad de vida del cuidador, con lo cual se busca avanzar hacia un sistema
de servicio socio-sanitario méas cercano y eficiente, y con ello fortalecer la prestacion de
servicios sociales, para las personas en situacion de dependencia moderado a severa, que
cuenten con un cuidador principal informal, en forma regular y permanente (SENAMA,
2015). Este ademas, implemento el programa Cuidados Domiciliarios intentando ofrecer un
respiro a la figura del cuidador, la cual es declarada como fundamental, por tanto el programa
consiste en que “un grupo de asistentes domiciliarios capacitados entregan un conjunto de
servicios de apoyo socio sanitarios a los adultos mayores en su hogar, manteniéndolos en sus
casas el mayor tiempo posible, insertos en su comunidad y ejerciendo sus roles familiares y
sociales” (SENAMA, 2015).

También SENAMA impulsa el Programa Centros de Dia que tiene como objetivo generar
un espacio en donde se brinden servicios de indole socio sanitario durante el dia a adultos
mayores, que tengan dependencia leve y que pertenezcan a los 3 quintiles mas pobres de la
poblacién. A su vez busca entregar apoyo familiar enfocado en la prevencion, realizando
actividades socioculturales y de promocion para un envejecimiento activo. De esta forma es
que se trabaja la estimulacién cognitiva y psicomotriz, desarrollando asi habilidades
psicosociales, de estilos de vida saludable y apoyo familiar. Es asi como en la Guia de
Operaciones Centros Diurnos (2015) se describe el rol del cuidador informal, ya que se tiene
la nocion de que esta figura se encuentra presente en la gran parte de la poblacién de adultos
mayores con algun grado de dependencia, pero para efectos del programa el contar 0 no con

un cuidador informal no es un requisito para su postulacion.

Por otra parte el MINSAL desarroll6 el Manual del Cuidado de Personas Mayores
Dependientes y con Pérdida de Autonomia, el cual sefiala que “la persona que cuida es una
persona que por amor, por responsabilidad, cuida. Es una persona que esta permitiendo la vida
de otra persona, que hace posible que otro ser humano contintie viviendo” (MINSAL, 2015).

Dentro del manual, el modulo VIII “Reconocer y Apreciar el Trabajo que Hace el Cuidador y
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el Autocuidado del Cuidador para Evitar el Estrés”, se evidencia explicitamente la
preocupacion por parte de las autoridades de salud hacia la figura del cuidador y més aln se
vislumbra la sobrecarga que su quehacer le produce “La vida de las personas que atienden a
una persona mayor dependiente puede verse afectada de muchas maneras. Es frecuente que
experimenten cambios en: las relaciones familiares, el trabajo y su situacién econdémica, su
tiempo libre, su salud o su estado de animo” (MINSAL, 2015).

Una de las iniciativas mas relevantes a nivel nacional es la Corporacion Alzheimer Chile,
que fue fundada en 1990 por un grupo de familiares de personas que padecen demencias y que
recibe apoyo por parte de profesionales de esta area. Es una institucion no gubernamental
benéfica sin fines de lucro, que fue reconocida oficialmente por el Ministerio de Justicia en
1992, también es miembro Oficial de Alzheimer's Disease International y socios fundadores
de AIB (Alzheimer Iberoamérica). La Corporacion Alzheimer Chile tiene como objetivos
apoyar a las personas con enfermedad de Alzheimer o afecciones similares y a sus familias,
para mejorar su calidad de vida, informar y sensibilizar a la opinion publica sobre la
importancia de estas afecciones, su tratamiento y su prevencion, promover y apoyar la
creacion de grupos de autoayuda similares en el pais, establecer contacto con organizaciones
afines a nivel nacional e internacional y alentar la investigacion cientifica y estudios clinicos

de estas afecciones (Corporacion Alzheimer Chile, 2015).

Actualmente a partir del programa de Gobierno que la Presidenta Michelle Bachelet lleva
a cabo, se genero en el afio 2014 la necesidad de construir y desarrollar una politica publica, la
cual lograse disminuir el impacto de esta prioridad socio-sanitaria y mejorar la calidad de vida
de las personas gque padecen esta enfermedad y su circulo mas cercano, lo cual se expresa en

el primer Plan Nacional de Demencias.

El Plan Nacional de Demencias (2015), que se encuentra en etapa de consulta publica,
tiene como objetivos en el abordaje de la compleja situacién que afrontan los pacientes con
demencia y su entorno familiar, 1) incentivar y promover la perspectiva de prevencion en el

abordaje de las demencias; 2) desarrollar un sistema de diagnostico en los diferentes niveles
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de la red con protocolos de referencia y contra-referencia; 3) implementar un sistema de
cuidados continuos, coordinados y de diferentes grados de complejidad para la persona y su
entorno; 4) implementar un sistema de evaluacion y monitoreo de pardmetros de calidad y
efectividad de las acciones del plan; 5) fortalecer el conocimiento sobre las demencias en la
comunidad; 6) desarrollar habilidades y competencias para la atencion de las personas con
demencia de los actores sociales y sanitarios; 7) considerar las demencias y envejecimiento
como linea prioritaria de investigacion e innovacion a nivel nacional; 8) promover
comunidades amigables y solidarias hacia las personas con demencias; y 9) actualizar el

ordenamiento juridico chileno entorno a las demencias.

Con el fin de cumplir estos objetivos, el plan buscara integrar programas para la
prevencion de las demencias con aquellos que ya existen para otras patologias crénicas,
implementara un sistema de consultoria de apoyo a equipos de atencion primaria, secundaria y
terciaria de las demencias, un sistema de formacion continua para equipos sociosanitarios,
ademéas de acciones de apoyo farmacoldgico y psicosocial para la personaque padece
demencia y su entorno proximo, y un sistema de deteccién y diagnostico en atencion primaria
de salud, mejorando y disefiando nuevos protocolos de diagndstico y derivacion para atencién
en los niveles primarios y secundarios, instaurara el acceso a exdmenes diagnosticos para las
demencias y desarrollando entornos inclusivos para estas personas. Por otra parte se ampliara
la prestacion de los cuidados al final de la vida, realizando campafias de educacion y
sensibilizacion sobre esta enfermedad, creando clinicas de memoria en atencion secundaria, la
figura del monitor comunitario, centros de dia para el apoyo de las demencias, la estructura
adecuada para el tratamiento de personas con trastornos de la conducta de dificil manejo,
centros de referencia a nivel nacional en demencias de alta complejidad, un sistema de
registros profesionalizados que permita generar andlisis y estudios periédicos, optimizando de
la mano, la formacion de pregrado especifica sobre esta tematica, incentivando la oferta
formativa de postitulo y postgrado en educacion superior, incluyendo el incentivo y la
priorizacion de la investigacion en demencia. Las intervenciones fortaleceran la figura del
gestor de casos, se favorecera la agrupacion y organizacion adultos mayores con demencia y

sus entornos de apoyo, y se fomentaran las organizaciones civiles el principio de solidaridad
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que fomenta esta politica, promoviendo los derechos fundamentales de esta poblacién, los
cuales se traduzcan en iniciativas legislativas que favorezcan el respeto a los derechos
fundamentales de las personas que viven con demencia, y los deberes relativos al entorno
proximo, la utilizacion de tecnologias para el mejoramiento de la calidad de vida de estas
personas, instaurando una imagen respetuosa, optimista/favorablede ellas, el cual se amplié a

la atencion en el circuito judicial.

Finalmente, el Plan Nacional de Demencias persigue el anhelo de convertir a Chile en un
pais lider de opinidn en la promocidn de los derechos de las personas que viven con demencia
(Ministerio de Salud, 2015).

6.5 INTERVENCIONES PARA CUIDADORES FAMILIARES

Ante la gran problemética que viven los cuidadores informales, la afectacion que
experimenta el cuidador, el sentimiento que emerge al reflexionar que su vida ha cambiado
significativamente y muchas veces de manera desfavorable a partir del cuidado del adulto
mayor, es gque va sintiendo una progresiva carga que el cuidador no puede evadir o disminuir.
La carga influye y se ha convertido en un predictor de la calidad del cuidado que ofrece el
familiar. Es por esto que se han ideado diferentes tipos de intervenciones sustentadas en

evidencia gue buscan prevenir la carga que experimenta el cuidador.

6.5.1 Intervenciones Cognitivo Conductuales

Gran parte de las intervenciones propuestas para los cuidadores informales a nivel
mundial trabajan desde una postura y perspectiva que ofrece la Terapia Cognitivo Conductual
[TCC], estas pretenden cambiar una serie de comportamientos y estrategias de afrontamiento
del cuidador, ya que se entiende que estos estan constantemente expuestos a estrés, que van
acumulando y provocando malestar emocional, por lo que se vuelve necesario instaurar
nuevas formas de comportarse y de afrontar su situacién. Como consecuencia de las altas

demandas a las que se ven sometidos los cuidadores, tal como las excesivas horas de cuidado
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al dia durante tiempo prolongado, no es infrecuente que estos dejen de realizar actividades de
ocio y tiempo libre, lo que repercute negativamente, amplificando sus niveles de malestar. En
este sentido, la TCC busca entrenar a los cuidadores para que aumenten la frecuencia de
actividades gratificantes y, por tanto, refuercen positivamente lo que tiene que ver con sus
vidas y proyectos individuales. Igualmente, los programas TCC también suelen incluir
entrenamiento en habilidades concretas de afrontamiento, tales como técnicas de relajacion,
habilidades para pedir ayuda y para modificar comportamientos problematicos de la persona

con demencia (Losada, Marquez-Gonzalez y Romero-Moreno, 2011).

El programa de intervencion cognitivo-conductual para cuidadores estd basado
fundamentalmente en los planteamientos tedricos de la terapia cognitiva de Beck (Beck, Rush,
Shaw y Emery,1979) y el modelo conductual de Lewinsohn (1974, en Losada y cols., 2014).
Esta intervencidon consiste en un programa de entrenamiento estructurado realizado por
psicologos, a través de 8 sesiones, a través del cual se entrena a los participantes, mediante
ejercicios programados en habilidades de deteccion y cambio en sus pensamientos y otras
estrategias conductuales dirigidas a mejorar su bienestar. Este programa ha demostrado su
eficacia en su aplicacion en formato grupal (Losada y cols., 2011; Marquez-Gonzalez en
Losada y cols., 2015).

6.5.2 Reconceptualizacion Cognitiva

La reconceptualizacion cognitiva, es un tipo de intervencion que busca reducir el estrés de
los cuidadores a traves del cambio de algunas de sus creencias, como por ejemplo las
creencias que han ido desarrollando sobre las diversas responsabilidades que tienen para con
su familiar que padece demencia, la propia necesidad de apoyo y la comprension del
comportamiento de sus familiares. La investigacion afirma que este tipo de estrategia tiene el
potencial de reducir la ansiedad, la depresion y el estres, de esta forma es una herramienta (til
para mejorar la salud mental de los cuidadores, pero no se evidencia alteracion en las
evaluaciones del afrontamiento y la carga del cuidador, lo cual hace referencia a que esta

estrategia esta orientada a intervenir en los problemas reales diarios de los cuidadores, pero de



Pagina |40

igual forma puede tener un mayor efecto si es utilizada junto a otras intervenciones

(Vernooij-Dassen, Draskovic, Maccleer, y Downs, 2011).

6.5.3 Terapia de Aceptacion y Compromiso Adaptada al Cuidado (ACT)

Por otra parte, una de las intervenciones con mayor puesta en préctica es la Terapia de
Aceptacion y Compromiso Adaptada al Cuidado (ACT) (Hayes, Strosahl y Wilson, 1999, en
Losada y cols., 2015), esta se ha desarrollado como la via terapéutica para tratar los problemas
psicoldgicos en los que la evitacion experiencial ocupa un papel predominante, en ocasiones
asociada a la presencia de situaciones adversas en gran medida inmodificables. Es una
psicoterapia basada en la teoria del marco relacional, que trata del funcionamiento de
la mente humana. Muchas de las herramientas mentales que utilizamos para resolver nuestros
problemas nos producen también sufrimiento; por esta razon, la terapia ACT no se centra en
la eliminacion de los sintomas ni en el cambio directo del comportamiento, sino en la
modificacion de su funcion, alterando el contexto en el que resultan disfuncionales: el

contexto de la literalidad del lenguaje o identificacidn del propio pensamiento con la realidad.

Los tres pilares basicos de la terapia ACT son: a) la aceptacion de las experiencias
internas, consideradas como inmunes al control voluntario de las personas, b) la eleccion de
direcciones valiosas en la vida, identificando y comprometiéndose con los propios valores que
dan significado a la vida y c) la planificacion y realizacion de acciones realistas y concretas
comprometidas con los propios valores, persiguiendo objetivos y metas que permitan avanzar

en las direcciones deseadas.

6.5.4 Programas de Componentes Multiples

Los programas de componentes multiples, son intervenciones multidisciplinares que
pueden ayudar a los cuidadores de adultos mayores con demencia, si son bien disefiadas. Estas
intervenciones combinan programas de apoyo, programas de capacitacion, programas de

planificacion de cuidados y programas de manejo de casos. Se ha demostrado que la
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utilizacion del enfoque combinado o de componentes maltiples que integre el suefio, el apoyo,
el manejo del estrés y la educacién manifiestan un efecto positivo en la sobrecarga del
cuidador, y las que duran més de seis meses muestran resultados significativos sobre el retraso
de la institucionalizacién, disminuyendo la hostilidad del paciente con demencia, proporciona
bienestar subjetivo y alivio de la carga, y ayuda en la autoeficacia del cuidador. (Best Practice,
2010). Las intervenciones psicosociales de componentes multiples adaptadas a los participantes se
consideran particularmente prometedoras, debido a los multiples mecanismos de accién que

poseen (Vernooij-Dassen, Draskovic, Maccleer, y Downs, 2011).

6.5.5 Atencién de Relevo

La atencidn de relevo hace referencia a las intervenciones que son disefiadas para proporcionar
descanso o alivio a los cuidadores de adultos mayores con demencia. Segun las investigaciones
realizadas no estan claro qué efectos positivos y negativos puede tener tal atencién en los
cuidadores o en los pacientes con demencia, ya que en la evidencia cientifica existente se
identificaron problemas metodoldgicos, por tanto el analisis realizado no es concluyente (Maayan,
Soares-Weiser, y Lee, 2014).

6.5.6 Orientacion Telefonica

La orientacion telefonica en los cuidadores de adultos mayores con demencia, busca intervenir
en los cuidadores mediante via telefénica. De esta forma se busca lograr conocer las inquietudes
que tengan, escucharlos y brindarles apoyo e informacién, con respectos a las inquietudes que
sefialen tener. Segun los resultados de un estudio de eficacia, al comparar tres tipos de orientacion
telefonica: solo orientacion telefonica, orientacion telefonica mas sesiones de video, orientacion
telefonica mas sesiones de video y un cuaderno de trabajo, se concluyd que este tipo de
intervencion es eficaz reduciendo los sintomas depresivos y satisfaciendo las necesidades del
cuidador, pero no se llegd a comprobar su eficacia para los resultados de estrés y ansiedad (Lins, y
cols, 2014).
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6.5.7 Programas Psicoeducativos

Los Programas Psicoeducativos son los procedimientos de intervencion mas habituales y
generalizados al momento de dotar herramientas y fortalecer los recursos de los cuidadores
que conviven con personas que sufren demencia. Algunos de los beneficios que se han
encontrado con la aplicacion de estos programas tienen relacion con la calidad del cuidado,
disminuyendo los problemas conductuales y la dependencia del enfermo, también se ha
disminuido el consumo de medicamentos de éste, mejoran la adaptacion del cuidador a la
nueva situacion y disminuyen los problemas emocionales del cuidador y del paciente, entre
otros (Andrade-Garcia, 2011). Estos programas tienen el propoésito de ofrecer, en primer
lugar, informacion acerca de la enfermedad y su manejo, asi como brindar estrategias de
afrontamiento y apoyo emocional a los cuidadores; la idea principal es que los cuidadores
aprendan destrezas cognitivas y conductuales que le permitan enfrentar mejor la tarea de ser
cuidador a través de actividades agradables. Un programa psicoeducativo puede contemplar
una cantidad de 8 sesiones, éstas se realizan con una duracion maxima de 90 minutos, con
intervalos de una o dos semanas alrededor de cuatro meses, e integrando elementos,
fundamentalmente, de orientacion cognitivo-conductual (Martin-Carrasco, Franco, Pelegrin,
Roy, lglesias, Ros, Gobartt, Pons, Balafia, 2009). Los programas psicoeducativos no sélo
entregan informacion del curso y las conductas esperables de las personas que sufren
demencia, sino que junto a esto, entregan apoyo en este proceso, acompafian y junto al grupo
intervenido, se discuten las formas mas adecuadas de proceder, las redes de apoyo social y
también se genera un espacio especial para los cuidadores, en donde son motivados para que
no abandonen sus proyectos personales o las cosas que le producen bienestar, entendiendo que
de esta manera estaran en mejores condiciones para cuidar a sus familiares o a la persona con
demencia (Martin-Carrasco y cols. 2009). Estos programas se realizan de manera grupal y
mediante un programa estructurado, con un nimero determinado de sesiones y son facilitados
por personas que se han entrenado para dicho fin (Gallahger-Thompson, Tzuang, Au,
Brodaty, Charlesworth, Gupta, Lee, Losada y Shyu, 2012), demostrando, tras su
implementacién, una mejora en la salud mental de los cuidadores. Generalmente, son

preferidos por los cuidadores por sobre la psicoterapia (Steffen, Gant y Gallahger-Thompson,
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2008). Hay evidencia de que este tipo de programas han sido eficaces en disminuir en los
cuidadores los niveles de sobrecarga (Marim, Silva, Taminato y Barbosa, 2013), depresion y
ansiedad (Olazaran, Reisberg, Clare, Cruz, Pefia-Casanova, del Ser, Woods, Beck, Auer, Lai,
Spector, Fazio, Bond, Kivipelto, Brodaty, Rojo, Collins, Teri, Mittelman, Orrell, Feldman y
Mufiz, 2010) asi como también en disminuir el nimero de pensamientos disfuncionales y
aumentar la frecuencia de actividades placenteras (Losada, Marquez-Gonzalez y Romero-
Moreno, 2011).

Por otra parte, y con la intencion de poder desarrollar un primer acercamiento a la
problematica que experimentan los cuidadores familiares de pacientes que padecen Alzheimer
en Chile, Miranda (2003) realiz6 un taller psicoeducativo para cuidadores familiares de
pacientes con Alzheimer en la Region Metropolitana, el cual constaba con una muestra de 11
participantes. El disefio y evaluacion perseguia los siguientes objetivos: 1) instruir a los
cuidadores en aspectos tedricos sobre la Enfermedad de Alzheimer, asertividad, expresion y
manejo de rabia, resolucién de problemas, redes de apoyo, autocuidado, valoraciéon de la
experiencia de ser cuidador y estrés; 2) reconocer y compartir experiencias y sentimientos
agradables y desagradables que genera la experiencia de cuidado; 3) promover la adquisicién
de estrategias de enfrentamiento ante situaciones problematicas de la vida diaria; 4) estimular
el autocuidado de los cuidadores; 5) evaluar y mejorar la red de apoyo de los cuidadores; 6)
promover la autorreflexién. Los resultados del estudio arrojaron que el taller fue una
intervencion que ayudod a promover la toma de conciencia por parte de los cuidadores sobre su
propio bienestar biopsicosocial, posibilitando de esta forma el aprendizaje de destrezas que les
permitieran enfrentar situaciones cotidianas asociadas al cuidado (Miranda, 2003).

6.5.7.1 Programa Psicoeducativo “Cuidar Cuidandose”

El Programa Psicoeducativo “Cuidar Cuidandose” fue desarrollado en Espafia por Andrés
Losada y colaboradores. Se basa en el modelo cognitivo, el cual plantea segin Clark, Beck y
Alford (1999) que la generacién de estados psicolégicos negativos o positivos depende de la

activacion de formas de pensamiento adaptativas (funcionales) o mal adaptativas
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(disfuncionales) en la interpretacion de la informacion que la persona recibe. Asi, los
pensamientos disfuncionales comienzan a guiar la conducta y las emociones de manera
disfuncional, ya que generan objetivos y expectativas irrealistas sobre el desempefio y la

conducta (Méarquez-Gonzalez, Losada, 1zal, Pérez-Rojo y Montorio, 2007).

Desde el modelo cognitivo se desprende la Terapia Cognitivo Conductual (TCC), la cual
tiene como fin dltimo entrenar a las personas para que desarrollen destrezas cognitivas y
conductuales con el objetivo de que puedan enfrentar de mejor manera situaciones estresantes
(Beck, Rush, Shaw y Emery, 1979). Es siguiendo este modelo como Losada y cols.(2008)
hacen referencia a que los pensamientos disfuncionales afectarian de forma negativa el
bienestar y la adaptacion del cuidador, ya que influyen en sus acciones, emociones y

estrategias de afrontamiento.

El Programa Psicoeducativo “Cuidar Cuidandose” consta de 10 sesiones, a lo largo de
ellas se trabaja, en primer lugar, en que los participantes del programa se conozcan entre ellos
Yy que conozcan en qué va a consistir el programa y qué se espera de ellos. Se pretende
analizar en profundidad la importancia y la necesidad del autocuidado, introducir los
conceptos de pensamiento, emocién y conducta y las relaciones bésicas entre estos, para ello
se les ensefa la técnica del ABC propuesta por Ellis (1990), la cual se desprende de la Terapia
Racional Emotiva Conductual (TREC) del mismo autor. En el modelo ABC, A representa un
evento activador o situacion, B seria el sistema de creencias: irracionales, disfuncionales,
racionales, y C corresponderia a las consecuencias emocionales y conductuales. Este modelo
indica que las reacciones de las personas (pensamientos, emociones, imagenes), frente a un
evento, estan determinadas por las interpretaciones (significaciones) que aquella persona hace

mediante su sistema de creencias (sistema cognitivo).

Se busca también que los participantes aprendan el concepto de pensamiento automatico y
su posterior analisis buscando evidencias a favor y en contra de ellos. Segun plantea Beck
(1979), los pensamientos automaticos surgen de esquemas formados tempranamente y son

generados, basicamente, por distorsiones cognitivas que generan errores sistematicos en el
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procesamiento cognitivo; son autoverbalizaciones e iméagenes visuales desadaptativas, que se
caracterizan principalmente por no tener un razonamiento previo, surgen espontaneamente

ante una situacion, son inestables e imprevisibles, ilégicos y disfuncionales.

Mediante el taller también se pretende que los participantes logren identificar, comprender
y aprender las principales distorsiones cognitivas que pasan por su mente. Estas son definidas
segun Beck (1979) como errores sistematicos que cometen las personas al percibir o
interpretar sus experiencias y que, aunque la evidencia las contradiga, se mantienen como
validas para el sujeto, trayendo como consecuencia la intensificacion de las emociones

displacenteras, ya que un evento neutro puede ser interpretado de forma negativa.

Por otra parte, se busca que las personas puedan llegar a ser capaces de identificar los
“deberia”, los cuales se caracterizan por ser normas y reglas referidos a nosotros mismos. La
idea es que los participantes puedan distinguir los deberia sanos e insanos y sus relaciones con
las creencias actuales y tablues de la sociedad. En esta misma linea, que puedan llegar a
reconocer sus derechos como cuidadores, aquello que los obstaculiza al momento de pedir
ayuda, entrenando habilidades verbales y no verbales para concientizar sobre la necesidad de

pedir ayuda.

En conjunto con lo anteriormente descrito, también se pretende trabajar para aumentar el
nivel de autonomia del adulto mayor con demencia y estructurar de mejor manera las
actividades que el cuidador desarrolla a lo largo del dia. De forma paralela, se les ensefiaran
distintas técnicas de relajacion al final de cada sesion, con la finalidad de que cada uno de
ellos encuentre la técnica o la combinacion de ellas que le resulte mas eficaz para relajare. Asi
mismo se utilizaran registros del estado de animo de los participantes, los cuales consistiran
en rellenar diariamente un registro sencillo de caras esquematicas que reflejaran los distintos

grados de bienestar.
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7. OBJETIVOS

Recurriendo a las diversas mediciones y estrategias llevadas a cabo a nivel internacional,
es que se hace patente la necesidad de llevar a cabo en Chile estrategias e intervenciones que
estén enfocadas, de forma especifica, hacia los cuidadores informales de adultos mayores con
demencia, para que estos puedan mejorar su calidad de vida y con ello comprender la
importancia del autocuidado para realizar de mejor manera la labor de cuidar. Asi, el objetivo
general de esta investigacion es evaluar la efectividad del Programa Psicoeducativo “Cuidar
Cuidandose”, basado en la evidencia en una muestra piloto de cuidadores informales de

pacientes con demencia, a través de un ensayo controlado aleatorio.

Se pretende reclutar una muestra de 10 cuidadores de personas con demencia para ser
asignados aleatoriamente al grupo que se le aplicara la intervencion o al grupo control.
Quienes sean asignados al grupo de intervencion asistiran durante 8 sesiones, a un programa
psicoeducativo impartido por terapeutas debidamente entrenados. Previo a la intervencion y
una vez terminada, se realizard& una encuesta al cuidador familiar respecto de sus
pensamientos disfuncionales asociados al cuidado, calidad de vida, frecuencia de actividades

placenteras y sintomatologia depresiva y ansiosa, entre otros.

Las hipdtesis propuestas anteriormente pretenden ser validadas a través de los siguientes

objetivos generales y especificos:

7.1 OBJETIVO GENERAL

Implementar y evaluar la aplicacion piloto de un programa psicoeducativo basado en la

evidencia en un grupo de cuidadores familiares de personas con demencia.

7.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Determinar si existen diferencias significativas en los pensamientos disfuncionales respecto
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del cuidado, la frecuencia de actividades placenteras, la calidad de vida y la sintomatologia
depresiva y ansiosa entre los cuidadores familiares que reciben el programa psicoeducativo y

los del grupo control.

2. Determinar el grado de satisfaccion de los cuidadores familiares respecto del programa

psicoeducativo.

7.3 HIPOTESIS DE TRABAJO

Se espera que los resultados de la investigacion confirmen una o mas de las siguientes

hipotesis:

1. Los cuidadores familiares que reciban el Programa Psicoeducativo (grupo experimental)
presentardn un promedio menor de pensamientos disfuncionales asociados al cuidado en

comparacion al grupo control.

2. Los cuidadores familiares que reciban la Programa Psicoeducativo (grupo experimental)
presentaran un aumento de la frecuencia de actividades placenteras en comparacién al

grupo control.

3. Los cuidadores familiares que reciban el Programa Psicoeducativo (grupo experimental)

presentardn una mejor calidad de vida en comparacion al grupo control.

4. Los cuidadores familiares que reciban la Programa Psicoeducativo (grupo experimental)

presentaran una menor sintomatologia depresiva en comparacion al grupo control.

5. Los cuidadores familiares que reciban la Programa Psicoeducativo (grupo experimental)

presentaran una menor sintomatologia ansiosa en comparacion al grupo control.
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8. METODOLOGIA

8.1 DISENO DE INVESTIGACION

Disefo experimental y corresponde a un ensayo controlado aleatorio.

8.2 MUESTRA

El muestreo fue de tipo intencionado, donde participaron voluntariamente 8 cuidadores

familiares de personas con demencia.

La seleccion de los posibles participantes se realiz6 a partir de los siguientes criterios de
inclusién: (a) ser un familiar de la persona con demencia, (b) realizar labores de cuidado
directo de la persona con demencia al menos 3 veces a la semana, (c) no recibir remuneracion
econOmica asociada al cuidado y (d) no presentar un trastorno fisico o psiquiatrico severo que
le impida atender a las sesiones del programa psicoeducativo y/o responder a la bateria de

instrumentos.

Entre las los cuidadores que cumplieron los criterios de inclusion, se asignd, de forma
aleatoria, a 4 de ellos para que asistieran a un Programa Psicoeducativo, mientras que un

numero similar fue asignado al grupo control.

8.3 TAMANO MUESTRAL

El tamafio muestral fue calculado de acuerdo a uno de los outcomes primarios que son los
"pensamientos disfuncionales asociados al cuidado”. En el ensayo controlado aleatorio
realizado en Espafia donde se aplicé el Programa Psicoeducativo (Losada y cols., 2011), en la
variable "pensamientos disfuncionales asociados al cuidado” el grupo experimental tuvo una
media de 19.1 (d.e.=12.6), mientras que el grupo control mostré6 una media de 25.2

(d.e.=15.1), siendo el tamario del efecto de 0,4. Con el fin de detectar un tamafio del efecto
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similar al de dicho estudio (0,4) con una potencia estadistica del 80% y usando un nivel de
significacion del 0.05, se requiere un tamafio muestral de 156 participantes (78 en cada

grupo).

8.4 RECLUTAMIENTO

Quienes cumplieron los criterios de inclusion, fueron invitados a participar en el estudio.
Se solicitdo el consentimiento informado por escrito. Se subrayé el hecho de que la
participacion era voluntaria, que existia un 50% de posibilidades de que el cuidador fuera
asignado al grupo que recibira la intervencion o al grupo control y que el cuidador podia optar
por dejar de participar en la investigacion en cualquier momento. Los cuidadores que
accedieron voluntariamente a participar, fueron evaluados con los instrumentos descritos mas

adelante, antes de la realizacion del programa.

Luego de esta evaluacion, los cuidadores fueron asignados de forma aleatoria al grupo de
intervencion o al grupo control, proceso que fue realizado por una tercera persona que no
evaludé a los participantes. Se contactd a los participantes para informarles a cual de los
grupos fueron asignados. Las personas que fueron designadas al grupo de intervencion,
asistieron al programa psicoeducativo, el cual fue llevado a cabo por un terapeuta entrenado
para ello, diferente a quienes actuaron como evaluadores. ElI grupo control no recibi6 el

programa psicoeducativo.

No se implementé durante el periodo de intervencién ningin apoyo especifico a los
enfermos con demencia del grupo experimental o control para evitar factores confundentes.
Una vez terminadas las sesiones del programa, los cuidadores de ambos grupos fueron
evaluados nuevamente por evaluadores que desconocian a qué grupo fue asignado el
participante (simple ciego). Las evaluaciones fueron suspendidas ante la presencia de

cualquier sefial de incomodidad o estrés por parte del participante evaluado.
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8.5 INSTRUMENTOS

8.5.1 Outcomes Primarios

8.5.1.1 Pensamientos Disfuncionales Sobre el Cuidado

Esta escala se ha disefiado como una herramienta para la identificacion de los
pensamientos, las creencias, los valores y las actitudes en los cuidadores de personas mayores
dependientes que pueden suponer un obstaculo para un adecuado afrontamiento del cuidado.
Consta de 16 items evaluados en escala Likert de cuatro opciones de respuesta, con un rango
de puntuaciones que varia entre 0 y 64. Una puntuacién mayor supone una mayor presencia
de barreras u obstadculos para un adecuado afrontamiento del cuidado. Posee buenas

propiedades psicométricas, alfa de Cronbach de 0.89 y confiabilidad test-retest de 0,60.

8.5.1.1.1 Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales Sobre el Cuidado

Los cuidadores reportan en una escala Likert de 0 a 4 en qué grado han participado en
actividades de ocio (por ejemplo, tiempo para si mismo, realizar hobbies, etc.) durante el mes
pasado. Esta escala posee un indice de consistencia interna de 0.73.

8.5.1.2 Calidad de Vida

8.5.1.2.1 EuroQoL- 5 Dimensiones

Es un instrumento genérico que mide la calidad de vida relacionada a la salud. Posee tres
componentes. En el sistema descriptivo, el individuo valora su estado de salud en niveles de
gravedad en 5 dimensiones: movilidad, cuidado personal, actividades cotidianas,
dolor/malestar y ansiedad/depresion. Ademas se compone de una escala visual anal6gica que
consiste en una escala vertical graduada, representando en el tope de 100puntos el “mejor

estado imaginable de salud” y en su parte mas baja de 0 puntos el “peor estado imaginable de
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salud”. Finalmente se obtiene el indice de valores sociales EQ-5D para cada estado de salud
generado por el instrumento. Es un instrumento breve y de facil aplicacion. Ha sido validado
en Chile (Olivares, 2006) mostrando buenas propiedades psicométricas. La confiabilidad fue
analizada usando los coeficientes de correlacion intraclases (ICC) de los resultados de las
dimensiones de EQ-5D. La medicion promedio de ICC fue de 0,70 con un intervalo de
confianza (95%) de 0,68-0,71. La validez convergente se midié con el SF-36, encontrandose
correlaciones de 0,4 hasta 0, 64.

8.5.1.3 Ansiedad y Depresion

8.5.1.3.1 Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion

Esta escala fue desarrollada para evaluar la presencia de ansiedad y depresion en
pacientes que acudian a hospitales generales. Otorga dos puntajes totales independientes para
ansiedad y depresion. Posee buenas propiedades psicométricas de confiabilidad y validez.
Esta escala se escogio por varias razones: no incluye items relacionados con patologias fisicas
(los cuales no son recomendados cuando se evalua ansiedad y depresion en adultos mayores),
puede usarse en cuidadores jovenes y ancianos y ya ha sido utilizada en estudios previos con
cuidadores de personas con demencia (Clare y cols., 2002; Proctor y cols., 2002; Mahoney y
cols., 2005; Hoe y cols., 2005). Se utilizara la version en espafiol (Lopez-Alvarenga y cols.,

2002) con el fin de medir la ansiedad y depresion de los cuidadores.

8.5.2 Outcomes Secundarios

8.5.2.1 Instrumentos Administrados al Cuidador para Obtener Informacién sobre Si Mismo

8.5.2.1.1 Escala de Sobrecarga del Cuidador

Esta escala mide el nivel de sobrecarga que experimentan los cuidadores familiares,

entendida como el grado en que sus responsabilidades generan efectos adversos sobre su
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salud, vida personal y social, finanzas y bienestar emocional. Es una escala de autorreporte,
tipo Likert, conformada por 22 items. Cada item se puntla segun la severidad de la
repercusion del 1 (nunca) al 5 (casi siempre), donde a mayor puntaje, mayor nivel de
sobrecarga. Esta escala ha sido validada en Chile por Breinbauer y cols., (2009), obteniendo
valores de consistencia interna de 0,87, confiabilidad inter-observador de 0,86 y confiabilidad
por estabilidad test-retest de 0,91. La validez de constructo fue de 0,67 y la validez
convergente de 0,7.

8.5.2.2 Instrumentos Administrados al Cuidador para Obtener Informacion sobre la

Persona con Demencia

8.5.2.2.1 Rating Clinico de la Demencia

Es una escala global que detecta la presencia de demencia y su grado de severidad. En su
version original en inglés (Hughes y cols., 1982) mostr6 buena confiabilidad inter-jueces asi
como también adecuada validez de criterio para el puntaje global (de 0,57 a 0,74). Esta escala
ha sido utilizada en distintos estudios a nivel nacional (Mufioz y cols., 2010; Mufioz-Neira y

cols., 2012; Mufioz-Neira y cols.).

8.5.2.2.2 Escala de Calidad de Vida en Enfermedad de Alzheimer

Esta escala mide la calidad de vida de la persona con demencia en trece areas: salud
fisica, energia, animo, condicion de vida, memoria, familia, matrimonio, amigos, percepcion
de si mismo, capacidad para hacer las labores de la casa, capacidad para hacer cosas
placenteras, situacion economica y vida en general. La escala es breve y de facil
administracion. A mayor puntaje, mejor es la calidad de vida de la persona con demencia. La
version original en inglés posee buenas propiedades psicométricas: su consistencia interna
varia de 0,82 (Thorgrimsen y cols., 2003) a 0,88 (Logsdon y cols., 1999) y posee una validez
divergente (con depresion) de -0,20. Este instrumento ademas ha demostrado ser sensible a

intervenciones psicosociales (Spector y cols., 2003) y ha sido ampliamente usado (Moniz-
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Cook y cols., 2008).

8.5.2.2.3 Cuestionario de Actividades de la Vida Diaria

El T-ADQL es una escala de funcionalidad especialmente disefiada para evaluar trastornos
de la funcionalidad asociado a trastornos demenciantes. EI T-ADQL permite medir el grado
de deterioro de la funcionalidad y la progresion de este en el tiempo en 7 dominios:
autocuidado; cuidado del hogar; actividades recreativas y laborales; compras y manejo del
dinero; viajes, comunicaciones y tecnologias de la informacion. El tiempo de administracion
es de aproximadamente 15-20 minutos. EI T-ADQL fue validado en Chile (Mufioz-Neira y
cols., 2012) mostrando una confiabilidad de 0,86 e indices de validez convergente de 0,70 a
0,77.

8.5.2.2.4 Inventario Neuropsiquiatrico (NPI-Q)

Este instrumento evalUa la presencia y severidad de 12 de los principales trastornos del
comportamiento y psicologicos de pacientes con demencia: delirios, alucinaciones, agitacion-
agresion, depresion-disforia, ansiedad, exaltacién-euforia, apatia-indiferencia, desinhibicion,
irritabilidad-labilidad, conductas motoras andémalas, trastornos del suefio y trastornos del
apetito. También evalla el grado de distress que esos sintomas causan en el entorno. En su
version en esparfiol (Boada y cols., 2002) mostré una confiabilidad test-retest de 0,89 para la
escala de total de presencia de sintomas y de 0,90 para la escala de estrés del cuidador. La
validez convergente entre el NPI-Q y el NPI fue de 0,87 para la escala gravedad y 0,92 para la
escala de estrés. Esta escala ha sido adaptada en Chile por Maluenda y Riveros (2005) y ha
sido usada en varios estudios nacionales (Budinich y cols., 2011; Fondecyt 11100457 a cargo

de la Investigadora responsable).
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8.5.3 Otras Mediciones

8.5.3.1 Medicién de la Adherencia

Se registrara la asistencia de cada cuidador a las sesiones del programa.

8.5.3.2 Cuestionario de Satisfaccion con el Programa Psicoeducativo

Se elabor6 un cuestionario simple de preguntas con respuestas tipo Likert que evalGan el
grado de satisfaccion de los cuidadores respecto de los aspectos propios del programa tales
como actividades, materiales utilizados y contenido del mismo, asi como también su
percepcion sobre otros aspectos, tales como lugar fisico en que se realiz6 el programa,
desempefio de los facilitadores, etc. Este cuestionario sera aplicado a los cuidadores en

conjunto con la bateria de instrumentos en la evaluacion post-intervencion.

Cabe sefialar que se recolectd informacion sociodemografica y de salud (medicamentos
utilizados, comorbilidad, etc.) sobre los cuidadores familiares y las personas con demencia

que ellos cuidan.

8.5.4 Evaluadores Ciegos

Por tratarse de una intervencion no-farmacoldgica los participantes no fueron “ciegos” en
cuanto al grupo al cual fueron asignados. Sin embargo, los evaluadores que aplicaron los
instrumentos antes y después de finalizado el programa fueron diferentes de quienes llevaron
a cabo la intervencion y por lo tanto desconocian si el entrevistado fue parte del grupo
experimental o del grupo control, con el fin de evitar que las expectativas del evaluador

influyeran en los resultados obtenidos.
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8.6 TECNICAS DE ANALISIS DE DATOS

1) Se utilizaron estadisticas descriptivas para analizar el grado de adherencia y la
satisfaccion de los participantes respecto del programa psicoeducativo y ademas para describir
las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los cuidadores familiares y sus parientes

con demencia.

2) Con el fin de determinar si existian diferencias significativas en los outcomes
primarios y secundarios entre el grupo de intervencion y el grupo control se realizé anélisis no
paramétricos a través del test de Wilcoxon para evaluar diferencias intragrupales y el test U de
Mann-Whitney para detectar diferencias intergrupales.

8.7 FOCUS GROUP

Se realiz6 un focus group al término del taller para conocer la experiencia, opiniones y
actitudes de los participantes. El focus group fue aplicado por integrantes del equipo que no
participaron en la realizacién el taller, fue grabado en audio y una persona tomo apuntes
acerca de los movimientos corporales, expresiones y actitudes. Los participantes respondieron
preguntas semiestructuradas disefiadas por el equipo de investigacion, las que pretendian dar
cuenta de aspectos importantes trabajados en el taller y cémo fueron asimilados por los

participantes. La duracion del focus group fue de aproximadamente 40 minutos.

Finalmente los datos obtenidos fueron analizados por el equipo de investigacion
individualmente, generando categorias y subcategorias para luego triangular esos datos y
obtener las categorias finales junto con las interpretaciones cualitativas del focus group. El
objetivo de este focus group fue recoger las experiencias de los participantes y conocer cuales
fueron los aspectos que mas les sirvieron y ayudaron en su labor de cuidadores, también nos
otorgd informacion valiosa para ajustar contenidos y modalidades en los préoximos talleres a

realizar, incorporando la experiencia obtenida en esta aplicacion piloto.
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9. RESULTADOS

9.1 DESCRIPCION DE LOS PARTICIPANTES

9.1.1 Caracteristicas Sociodemograficas

9.1.1.1 Datos Sociodemograficos del Cuidador

Grafico N°1. Porcentajes: Parentesco

Parentesco

m Pareja/Esposa(o)
M Hijo/a

= Otro Familiar

Con respecto a la variable “Parentesco” de los cuidadores con el adulto mayor con
demencia, fueron principalmente hijos con un porcentaje del 62%, los participantes que son
pareja/esposa(o) alcanzan el porcentaje del 25%. Los cuidadores que no forman parte de los

grupos descritos anteriormente alcanzan un porcentaje del 13%.
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Grafico N°2. Porcentajes: Vive con el adulto mayor

Vive con el adulto mayor

mSi

H No

En cuanto a la variable “Vive con el adulto mayor”, el 50% de la muestra refiere que si

vive con el adulto mayor, mientras el otro 50% refiere no vivir con ellos.

Grafico N°3. Porcentajes: N° de personas que viven en la casa

N° de personas que viven en la casa

m?2
m3
ma

5

En cuanto a la variable “N° de personas que viven en la casa”, se observa que en el 37%

de los casos viven dos personas en la casa, el 25% vive con cuatro personas, mismo
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porcentaje que comparten las personas que viven con cinco personas. El 13% restante de los

participantes de la muestra refieren vivir con tres personas.

Gréfico N°4. Porcentajes: Sexo del Cuidador

Sexo del Cuidador

0%

100%

B Femenino

B Masculino

En la variable “Sexo”, los participantes de la muestra son en su totalidad de sexo

femenino.
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Gréfico N°5. Porcentajes: Edad del Cuidador

Edad del Cuidador

m50-54
M 55-60
1 61-66

En relacion a la variable “Edad del Cuidador”, un 62% de los participantes de la muestra
se encuentran en el rango de 55-60 afios; el 25% de ellos se ubican en el rango de 50-54 afios

y, finalmente, el 13% de los participantes se encuentran en el rango de los 61-66 afios.

Grafico N°6. Porcentajes: Estado Civil del Cuidador

Estado Civil del Cuidador

M Soltera/o

B Casado/Vive en pareja
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Los participantes del estudio, en la variable “Estado Civil del Cuidador” presentaron en su
mayoria el estado civil casada/o con un 75%, siendo el 25% restante de estado civil soltera/o.

Grafico N°7. Porcentajes: N° de Hijos del Cuidador

N° de Hijos del Cuidador

O
2
w3

L

En cuanto a la variable “N° de hijos del Cuidador”, se desprende que el 37% de ellos tiene
2 hijos; el 25% tiene 3 hijos, puntaje compartido para los participantes que no tienen hijos.

Finalmente un porcentaje del 13% tiene 4 hijos.
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Grafico N°8. Porcentajes: Con quién vive el Cuidador

Con quién vive el Cuidador

M Vive con su
pareja/esposo(a) con
hijos

M Vive con su
pareja/esposo(a) sin hijos

= Vive solo con su familiar a
cargo

Los cuidadores de nuestra muestra, en la variable “Con quién vive el Cuidador”, muestran

gue un 62% vive con su pareja/esposo(a) con hijos; un porcentaje del 13% vive con su

pareja/esposo(a) y sin hijos. Un 25% de los participantes de la muestra viven s6lo con su

familiar a cargo.

Gréfico N°9. Porcentajes: Fuente Principal de Ingresos

Fuente Principal de Ingresos

M Sueldo

M Pension u otra ayuda del
Estado
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En la variable “Fuente principal de Ingresos”, el 62% corresponde a sus propios sueldos,
en comparacion con los aportes del estado que no sobrepasan el 40%.

Grafico N°10. Porcentajes: Situacion Laboral del Cuidador

Situacion Laboral del Cuidador

m Duefia/o de casa
M Retirado o Pensionado

 Empleado (regular)

En la variable “Situacion Laboral del Cuidador”, los empleados (regular) alcanzan un
porcentaje del 63%, la condicion de duefia/o de casa alcanza un 12%, y el de retirado o

pensionado tiene un porcentaje de 25%.
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Gréfico N°11. Porcentajes: Ocupacion del Cuidador

Ocupacion del Cuidador

m Técnico/ventas/oficina
M No tiene ocupacion

W Otro

Los participantes, con respecto a la variable “Ocupacion del Cuidador™, registraron en un
25% la ocupacion de técnico/ventas/oficina, un 37% no tiene ocupacion, y el mayor

porcentaje de los participantes tiene otra ocupacion, alcanzando un 38%.

Grafico N°12. Porcentajes: Horas de Trabajo Semanal del Cuidador

Horas de Trabajo Semanal del
Cuidador

m 0 horas
® 9 horas
= 44 horas

m 8 horas
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Con respecto a la variable “Horas de Trabajo Semanal del Cuidador”, un 38% de los
participantes trabaja 44 horas a la semana; un 37% de ellos no trabaja; un 13% de los

participantes refiere trabajar 8 horas, y el 12% restante trabaja 9 horas semanales.

Grafico N°13: Porcentajes: Ingreso Econémico Mensual del Cuidador

Ingreso Econdmico Mensual del
Cuidador

m $50-5300.000

H $301.000-5600.000
™ $601.000-$900.000
m $901.000-51.200.000

En relacion a la variable “Ingreso Econdémico Mensual del Cuidador”, el 50% de ellos
tiene un ingreso mensual que se encuentra en el rango de los $301.000-$600.000; el 25% de
los participantes tiene un ingreso mensual que se encuentra en el rango de los $601.000-
$900.000. EI 13% refiere un ingreso econdmico entre $901.000-$1.200.000 y finalmente el

12% de los participantes de la muestra presenta un ingreso de $0-$300.000.
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Grafico N°14. Porcentajes: Nivel Educacional del Cuidador

Nivel Educacional del Cuidador

B Educacion Basica
B Educacion Media
Completa

m Técnico

W Bachillerato

W Profesional

En la variable “Nivel Educacional del Cuidador”, los participantes en su mayoria tienen
un nivel educacional técnico con un porcentaje del 50%. Los participantes con educacién
media completa y educacion béasica comparten porcentajes del 12%, mientras el nivel

educacional bachillerato y profesional comparten porcentajes del 13%.

Gréfico N°15. Porcentajes: Tiene Prevision de Salud

Tiene Prevision de Salud

mSi

H No
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En cuanto a la variable “Tiene Prevision de Salud”, el 62% refiere si tener prevision vy el
38% de los participantes de la muestra refiere no tener prevision de salud.

9.1.1.2 Datos Sociodemogréficos del Adulto Mayor Con Demencia

Grafico N°16. Porcentajes: Sexo del Adulto Mayor

Sexo del Adulto Mayor

B Femenino

B Masculino

En relacion a la variable “Sexo del Adulto Mayor”, se observa que el 50% de la muestra

es de sexo masculino, siendo el 50% restante de sexo femenino.
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Gréfico N°17. Porcentajes: Edad del Adulto Mayor

Edad del Adulto Mayor

B 80-84
m 85-90

En cuanto a la variable “Edad del Adulto Mayor”, se evidencia que el 63% de la muestra
tiene una edad que se encuentra en el rango de 85 — 90 afios, mientras que el 37% restante

tiene una edad contenida en el rango de 80 — 84 afios.

Gréfico N°18. Porcentajes: Estado Civil del Adulto Mayor

Estado Civil del Adulto Mayor

M Casado/convive/union
civil

W Viudo
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Por su parte la variable “Estado Civil del Adulto Mayor”, muestra que un 37% de los
adultos mayores bajo el cuidado de los participantes tiene un estado civil

casado/convive/union civil. Por su parte el 63% restante presenta el estado civil viudo.

Gréfico N°19. Porcentajes: Nivel Educacional del Adulto Mayor

Nivel Educacional del Adulto Mayor

B Sin Educacion

W Educacion Basica
Incompleta

W Educacion Basica
Completa

m Educacion Media
Incompleta

B Educacion Media
Completa

® Educacion Técnica
Superior

Se observa, en la variable “Nivel Educacional del Adulto Mayor” que un 34% de ellos
tiene educacién béasica completa, representando el mayor porcentaje. Un 22% tiene educacion
técnica superior, mientras que educacion media completa, educaciéon media incompleta,

educacidn béasica incompleta y sin educacion comparten el porcentaje de 11%.
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Gréfico N°20. Porcentajes: Primeros Sintomas del Adulto Mayor

Primeros Sintomas del Adulto Mayor

m0-3 afios
B 4 -7 afios

m8-12 afios

Con respecto a la variable “Primeros Sintomas del Adulto Mayor”, se evidencia que en un
porcentaje de 43%, la aparicion de los primeros sintomas ocurri6 hace 4-7 afios
aproximadamente, porcentaje compartido para aquellos en que la aparicién de sintomas
ocurrié hace 0-3 afios aproximadamente. S6lo en un 14% de la muestra no hay registro de la

cantidad de afios en que aparecieron los primeros sintomas.

Gréfico N°21. Porcentajes: Diagndstico del Adulto Mayor

Diagnostico del Adulto Mayor

W Alzheimer

B Otro
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En cuanto a la variable “Diagnoéstico del Adulto Mayor”, el 75% de los adultos mayores
presenta un diagndéstico de Alzheimer, mientras que en un 25% de ellos presenta diagnosticos

relacionados con otra patologia.

Gréfico N°22. Porcentajes: Otro Diagndstico del Adulto Mayor

Otro Diagndstico del Adulto Mayor

m Parkinson
mDCL

M Ninguno

En relacion a la variable “Otro Diagnostico del Adulto Mayor”, el 75% de ellos no
presenta ningun otro diagndstico, el 13% presenta un diagnostico de DCL y el 12% presenta

un diagnéstico de Parkinson.
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Gréfico N°23. Porcentajes: Médico del Adulto Mayor

Médico del Adulto Mayor

M Geriatra
W Neurologo
= Ambos

m Ninguno

En la variable “Médico del Adulto Mayor”, podemos observar que el 50% de la muestra
es atendida por un médico que posee una especialidad de Neurologia, seguido en un 25% por
la especialidad de Geriatria, un 12% es atendido por personal que posee instruccion en ambas

disciplinas, y un 13% no posee especializacion.

9.2 CARACTERISTICAS CLINICAS DEL CUIDADOR

Tabla 1. Caracteristicas Clinicas del Cuidador en Linea Base

Estadisticos descriptivos

Desv.
N Minimo Maximo Media Tip.
Pensamientos 8 16 34 23,75 6,882
disfuncionales
Calidad de Vida (EQ5D) 8 5 10 7,00 1,604
Percepcion de Salud 8 50 90 63,75 17,678

(0-100)
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Sintomas Depresivos 8 1 13 6,63 4,307
(HADS-D)

Sintomas de Ansiedad 8 3 16 10,50 5,529
(HADS-A)

Frecuencia Realizacién de 8 0 6 2,00 2,390

Actividades Libres

Satisfaccion Realizacién 8 0 6 1,88 2,295
de Actividades Libres

Sobrecarga (Zarit) 8 1 68 34,00 24,911

Los resultados obtenidos (tabla 1) mostraron que a nivel basal la media de los
participantes en relacion a la variable “Pensamientos Disfuncionales”, fue de 23,75, el
méaximo puntaje obtenido por un participante fue de 34, lo que nos permite decir que los
participantes, antes de realizado el programa psicoeducativo, no presentaban una alta cantidad
de pensamientos disfuncionales, pues el puntaje maximo del instrumento puede ser de 64
puntos. En cuanto a la variable “Calidad de Vida” del cuidador, evaluada con el EQ-5D, los
participantes de la muestra obtuvieron una media de 7,00, el puntaje méaximo obtenido por un
participante fue de 10, esto nos permite aseverar que los participantes de la muestra no tenian
una calidad de vida elevada, ya que el puntaje maximo que puede alcanzar el instrumento es

de 15 puntos.

Con respecto a la variable “Estado de Salud”, medida a través del “Termdémetro” con
puntajes de 0 a 100, se puede evidenciar que la media obtenida por los participantes fue de
63,75 puntos, siendo el maximo obtenido por uno de ellos 90 puntos, a partir de esto se
observa que el promedio de los cuidadores sobrepasa levemente lo que se considera un buen

estado de salud.

Por otra parte, en lo que respecta a la variable “Depresion”, medida a través del
instrumento HADS, la media obtenida por los participantes fue de 6,63 puntos, siendo el
puntaje maximo obtenido por uno de los participantes de 13 puntos, esto, comparado con el

puntaje maximo del instrumento que es 21, nos muestra que los cuidadores no presentan
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elevados sintomas depresivos. Mientras tanto, la variable “Ansiedad” medida con el mismo
instrumento utilizado anteriormente, evidencia que la media obtenida por los participantes es
de 10,50 puntos, en esta evaluacion el mayor puntaje obtenido fue 16 puntos, esto nos permite

aseverar que los cuidadores presentaban una moderada sintomatologia ansiosa.

En cuanto a la mediciéon de la “Satisfaccion con el Tiempo Libre”, la variable
“Frecuencia” arrojo que la media obtenida fue 2,00, de un puntaje maximo de 18, lo que nos
demuestra la escasa frecuencia de tiempo libre. Por su parte, la variable “Satisfaccion”,
muestra que la media obtenida por los participantes fue 1,88, de un puntaje maximo de 18, lo

cual da cuenta de la baja satisfaccion que los cuidadores refieren en cuanto a su tiempo libre.

Finalmente, con respecto a la variable “Sobrecarga”, medida por medio del instrumento
Zarits, la media obtenida por los participantes fue de 34,00, siendo el puntaje maximo
obtenido por uno de ellos 68 puntos, a partir de esto podemos dar cuenta que los cuidadores
no presentaban un nivel de sobrecarga elevado, ya que el puntaje maximo que podia alcanzar

el instrumento era 88 puntos.

Gréafico N°24. Media: NPI Caracteristicas Clinicas del Cuidador — Estrés.

NPI Caracteristicas Clinicas del
Cuidador - Estrés

En relacion a la variable “Estrés” que reportan los cuidadores al observar la diferente

sintomatologia que manifiestan los adultos mayores con demencia, podemos destacar que,
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tanto la “Agitacion psicomotora/Agresividad” (X=1,5625), como la variable de
“Irritabilidad/Labilidad emocional” (X=1,208), constituyen dos sintomas que generan los

mayores indices de estrées en el cuidador.

9.3 CARACTERISTICAS CLINICAS DEL ADULTO MAYOR CON DEMENCIA SEGUN
EL CUIDADOR

Tabla 2. Caracteristicas Clinicas del Adulto Mayor con Demencia en Linea Base

Variable N Minimo Maximo Media Desv. Tip.
Evaluacion Clinica de 8 0,00 3,00 2,1250 ,99103
Demencia (CDR)
Calidad de Vida 8 21 43 30,50 7,426
Actividad de la vida diaria 8 16 71 48,50 15,793

Los resultados obtenidos (tabla 2) mostraron que a nivel basal la media de los adultos
mayores con demencia en relacion a la variable “Evaluacion Clinica de Demencia” (CDR) fue
de 2,12, el puntaje méaximo observado fue de 3,00; lo anterior, considerando que el puntaje
maximo de este instrumento es 3,00, nos permite aseverar que la persona con demencia se
encontraba con deterioro severo. En referencia a total de “Calidad de Vida” se observa una
media de 30,50, el puntaje maximo observado es 43 puntos, si estos puntajes se comparan con
el maximo puntaje del instrumento que es 52 puntos, podemos dar cuenta que los adultos
mayores con demencia en esta muestra presentaban una buena calidad de vida. Finalmente en
cuanto a las “Actividades de la Vida Diaria” (TADLQ), se observd una media de 48,50, el
puntaje mas alto que se observo fue 71; al comparar el puntaje maximo obtenido con el del
instrumento que es 99 puntos, podemos dar cuenta que los adultos enfermos presentaban una

gran cantidad de actividades diarias al momento de la evaluacion.
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Grafico N°25. Porcentajes: NPI Caracteristicas Clinicas de la Persona con Demencia —

Presencia

NPI Caracteristicas Clinicas de la
Persona con Demencia - Presencia

100
80
60
40
20

En cuanto a la variable “Presencia” de sintomas, los cuidadores de adultos mayores con
demencia, identificaron en la conducta de los mismos, las variables de “conducta motora
anémala” (82 %) y “dificultades en el sueno” (82%), como aquellas se encuentran en mayor
medida. Por su parte la “desinhibicion” (37%) y la “exaltacién/euforia”(20%), constituyen

variables identificadas con menor frecuencia por estos cuidadores.
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Gréafico N°26. Media: NPI Caracteristicas Clinicas de la Persona con Demencia — Gravedad

NPI Caracteristicas Clinicas de la
Persona con Demencia - Gravedad

En términos de la variable “Gravedad” de los sintomas presentados en los adultos mayores
con demencia, los cuidadores reportaron indices mayores en la sintomatologia de “conducta
motora anémala” (X= 1,792), “irritabilidad/labilidad emocional” (X=1,771), “dificultades en
el suefio” (X=1,604) y “ansiedad” (X= 1,438). Por su parte los indices menores reportados
fueron “exaltacion/euforia” (X=0,563) y “desinhibicion” (X=0,458).

9.4 COMPARACION INTERGRUPAL DE GRUPO INTERVENCION Y GRUPO
CONTROL EN EVALUACION DE LINEA BASE

A continuacion se exponen los resultados obtenidos en la comparacion del Gl y GC,
mediante la utilizacion del estadistico no paramétrico U de Mann-Whitney, antes de asistir al

programa psicoeducativo “Cuidar Cuidandose”.
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Tabla 3. Comparacion de las caracteristicas del Cuidador en Grupo Intervencion y

Grupo Control en Evaluacion de Linea Base

Grupo Intervencion Grupo
. Control L
Variable Estadistico p
Media De,sv. Mediana Media Dqsv. Mediana
Tip. Tip.
Pensamientos g 55 5,62 25 2175 8261 185  z=-1,162 0,245

Disfuncionales

Frecuencia
Realizacion de
Actividades
Libres

8,5 3 8 7,75 3,394 8,5 Z=-0,774 0,439

Satisfaccion
Realizacion de
Actividades
libres

0,75 1,5 0 3 2,582 3 Z=-1,384 0,166

Sobrecarga
(Zarit) 23,5 19,774 23 23,75 19,05 18 Z=-0,577 0,564

Calidad de

Vida (EQ5D) 6 1,414 55 75 1,732 7,5 7=-0744 0457

Percepcion de

Sintomas
Depresivos 4,25 1,5 4 4,5 1,732 4 Z=-1,162 0,245

(HADS-D)

Sintomas de
Ansiedad 10,25 6,752 11 10,75 5,058 11,5 Z=-0,292 0,77

(HADS-A)

Estrés por
Sintomas 20,5 24,283 12,5 14,75 8,655 14,5 Z=0,000 1

(NPI)
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En la tabla de comparacion del grupo de intervencién (GI) y grupo control (GC) de linea
base, se puede observar que las medias de estos grupos son similares. En la evaluacién de
pensamientos disfuncionales, el GI presentd una media de 25,75, el GC obtuvo 21,75; con una
significacion de p= 0,245. En la medicidn de la frecuencia de realizacion de actividades libres,
el Gl presentd una media de 8,50, el grupo control obtuvo una media de 7,75; con una
significacion de p= 0,439. En cuanto a la satisfaccion de realizacion de actividades libres, el
Gl obtuvo una media de 0,75, el GC presentd una media de 3,00; con una significancia de p=
0,166. La sobrecarga (Zarit) medida en el Gl fue de 23,50, en el GC la media obtenida fue de
23,00; con una significaciéon de p= 0,564. La medicion de calidad de vida (EQ5D) en el Gl
presentd una media de 6,00, en el GC se obtuvo una media de 7,50; con una significacion de
p=0,457. En relacion a las medias obtenidas en la percepcion de salud (0-100), la media
obtenida por el Gl fue de 62,50, la media del GC fue de 65,00; con una significancia de
p=0,877. La evaluacion de sintomas depresivos (HADS-D) la media presentada del Gl fue
4,25, en el GC la media obtenida fue 4,50; con una significancia de p=0,245. Al medir los
sintomas de ansiedad (HADS-A), la media obtenida en el Gl fue 10,25, en el GC la media
obtenida fue 11,50; con una significacion de p=0,770. Por ultimo la evaluacion del estrés por
sintomas (NPI), la media presentada por el Gl fue 20,50, en el caso del GC la media alcanzada

fue 14,75; con una significancia de p=1,000 (Tabla 3).

Tabla 4. Comparacion de las Caracteristicas del Adulto Mayor con Demencia Segun el

Cuidador en Grupo Intervencién y Grupo Control en Evaluacién de Linea Base

Grupo Intervencion Grupo
Variable Control Estadistico p
Media De’sv. Mediana Media De’sv. Mediana
Tip. Tip.
Presencia
. de 16,75 4,573 16,7 17 2,708 18 Z=-0,146 0,884
Sintomas

(NPI)
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Gravedad

Sintomas 8 6,481 6,5 14,5 8,505 16 Z=-0,289 0,773
(NPI)

Actividades

de la Vida 40,5 17,253 46 56,5 10,661 53,5 Z=-0,866 0,386
Diaria

Evaluacion

Clinica de

Demencia
(CDR)

1,75 1,25831 2 2,5 0,57735 2,5 Z=-0,949 0,343

Cafdadde g 8042 265 28 8042 265 7=-0866 0,386

En cuanto a la presencia de sintomas (NPI), la media presentada por el Gl fue 16,75, en el
GC la media obtenida fue 17,00; con una significancia de p= 0,884.En relacion a la gravedad
de los sintomas (NPI), la media obtenida por el Gl fue 8,00, la media presentada por el GC
fue 16,00; con una significancia de 0,773. Al medir las actividades de la vida diaria, nos
encontramos con que el GI presentd una media de 40,50, el GC obtuvo una media de 56,50;
con una significancia de p=0,386. En cuanto a la evaluacion clinica de demencia (CDR), la
media registrada del Gl fue de 1,75, en el caso del GC la media presentada fue 2,50; con una
significancia de p=0,343. Al evaluar calidad de vida, el GI present6 una media de 28 , el GC

registré una media de 28 ; con una significancia de p=0,386 (Tabla 4).

Tabla 5. Comparacion de las Caracteristicas del Cuidador en Grupo Intervencion y
Grupo control en Evaluacion de Seguimiento

Grupo Intervencion Grupo Control
Variable Estadistico P
Media De,sv. Mediana Media De,sv. Mediana
Tip. Tip.
Pensamientos 12,75 4,349 13,5 30,25 11,147 29 Z=-2,309 0,021

Disfuncionales
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Frecuencia
Realizacion de
Actividades
Libres

15 3 0 2,5 1,915 3 Z=-0,146 0,884

Satisfaccion
Realizacion de
Actividades
Libres

9,5 2,082 9,5 6,5 4,796 7 Z=-0,726 0,468

Sobrecarga 40,75 28395 47 2725 1905 18  Z=-0436 0,663
(zarit)
Calidad de _
Vida (EQ5D) [ 1,915 7 65 1,291 65  Z=-1,498 0,134
Percepcion de _
Salud (0-100) 77,5 15546 775 675 22,174 60 Z=-0,887 0,375
Sintomas
Depresivos 8,75 5,315 10,5 4,5 1,732 4 Z=-0,298 0,766
(HADS-D)

Sintomas de
Ansiedad 6 5,598 4,5 10,25 2,5 10,5 Z=-1,155 0,248
(HADS-A)

Estrés por
Sintomas
(NPI)

6,5 9,815 2,5 18,5 15,46 145 Z=-1,443 0,149

En cuanto a los pensamientos disfuncionales, la media del Gl en el Seguimiento fue de
12,75, mientras que media del GC fue de 30,25; con una significancia del p=0,021*. En
relacion a la frecuencia de realizacion de actividades libres, el Gl en el Seguimiento obtuvo
una media de 1,5, en contraste con la media del GC de 2,50; con una significancia del
p=0,884. Al evaluar la satisfaccion con el tiempo libre, el Gl present6 en el Seguimiento una
media de 9,5, por su parte la media del GC fue de 6,50; con una significancia de p=0,468. Al
revisar la sobrecarga (Zarit), el Gl en el Seguimiento obtuvo una media de 40,75, mientras el
GC obtuvo una media de 27,25; con una significancia de p=0,663. En cuanto a la Calidad de
vida (EQ5D), el Gl en el Seguimiento presentd una media de 7,5, por otro lado la media del
GC fue 6,5; con una significancia de p=0,134. Al medir la percepcion de salud (0-100) el
Seguimiento del Gl obtuvo una media de 77,5, siendo la media del GC fue 67,5; con una

significancia de p=0,375. En relacion a los sintomas depresivos (HADS-D) el Seguimiento
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del GI fue de 8,75, mientras que la media del GC registré 4,5; con una significancia de
p=0.766. Al evaluar los sintomas de ansiedad (HADS-A) el Gl en su Seguimiento presentd
una media de 6, y el GC obtuvo un puntaje de 10,25; con una significancia de 0,248.
Finalmente en la evaluacion de estrés por sintomas (NPI), el Seguimiento del GI obtuvo una
media de 6,5, en contraste la media del GC fue 18,50; con una significancia de p=0,149
(Tabla 5).

Tabla6. Comparacién de las Caracteristicas del Adulto Mayor Con Demencia Segun el
Cuidador en Grupo Intervencién y Grupo Control en Evaluacién de Seguimiento

Grupo Intervencion Grupo Control
Variable Estadistico P
Media Dqsv. Mediana Media De,sv. Mediana
Tip. Tip.
Presencia
’de 4.5 3,317 3,5 6,25 2,986 7 Z=-0,749 0,454
Sintomas
(NPI)
Gravedad
Sintomas 14,25 11,147 13 15 10,739 10,5 Z=-1,155 0,248
(NPI)
Actividades
de la Vida 42 19,149 43 60,75 9,811 59,5 Z=-1,597 0,11
Diaria
Evaluacion
Clinica de 1,875 1,03078 2 2 08165 7 Z=-0,155 0,877
Demencia
(CDR)
Ca'\'ﬂggde 2925 6,652 295 26,5 5,82 27 7=-0,146 0,884

En cuanto a la presencia de sintomas (NPI), el GI en su Seguimiento obtuvo una media de
4,5, en comparacion a la media obtenida del GC fue 6,25; con una significancia de p=0,454.

Al medir la gravedad de los sintomas (NPI) el Seguimiento del GI presentdé una media de
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14,25, por cierto la media del GC fue de 15; con una significancia de p=0,248. En cuanto a las
actividades de la vida diaria, el Seguimiento del GI presentd una media de 42, mientras que la
media del GC fue de 60.75; con una significancia de p=0,110. En relacion a la evaluacion
clinica de demencia (CDR) el GI, en su Seguimiento, obtuvo una media de 1,875, por otra
parte la media del GC fue de 2; con una significancia de p=0,877. Por altimo al evaluar la
calidad de vida, el Gl en el Seguimiento obtuvo una media de 29,25, en contraposicion de la
media del GC la cual fue de 26,5; con una significancia de p=0,884 (Tabla 6).

9.5 COMPARACION INTRAGRUPAL DE GRUPO CONTROL Y GRUPO DE
INTERVENCION ANTES Y DESPUES DE LA APLICACION DEL PROGRAMA
PSICOEDUCATIVO “CUIDAR CUIDANDOSE”

A continuacion se exponen los resultados obtenidos en la comparacion del GC en funcién
de su Linea Base y Seguimiento, mediante la utilizacion del test de Wilcoxon, estadistico no

paramétrico.

Tabla 7. Comparacion de las Caracteristicas del Cuidador en Grupo Control Antes y

Después de la Intervenciéon

Linea Base Seguimiento
Variable Estadistico P
Media De’sv. Mediana Media Dgsv. Mediana
Tip. Tip.

Pensamientos

. . 21,75 8,261 18,5 30,25 11,147 29 W=-1,095 0,253
Disfuncionales

Frecuencia
Realizacion de 7,75 3,594 8,5 2,5 1,915 3 W=-1,841 0,066
Actividades Libres
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Satisfaccion con el

. . 3 2,582 3 6,5 4,796 7 W=-1,473 0,141
Tiempo Libre
Sobrecarga (Zarit) 23,75 19,05 18 27,25 19,05 18 W=-0,730 0,465
Calidad de Vida _
(EQ5D) 75 1,732 75 6,5 1,291 6,5 W=-1,134 0,257
Percepcion de _
Salud (0-100) 65 19,149 60 67,5 22,174 60 W=-0,378 0,705
Sintomas
Depresivos(HADS- 4,5 1,732 4 4,5 1,732 4 W= 0,000 1
D)
Sintomas de
Ansiedad (HADS- 10,75 5,058 11,5 10,25 2,5 10,5 W=-0,378 0,705
A)
Estres por 1475 8,655 14,5 185 1546 145  W=0,000 1

Sintomas (NPI)

En cuanto a los pensamientos disfuncionales, la media del GC en la linea de base fue de
21,75, luego de la intervencion la media del GC fue de 30,25; con una significancia de
p=0,253. En relacion a la frecuencia de realizacion de actividades libres, el GC en la linea
base obtuvo una media de 7,75, luego de la intervencién presenté una media de 2,50; con una
significancia de p=0,066. Al evaluar la satisfaccién con el tiempo libre, el GC presento en la
linea base una media de 3,00, después de la intervencion el GC registré una media de 6,50;
con una significancia de p=0,141. Al revisar la sobrecarga (Zarit), el GC en la linea base
obtuvo una media de 23,75, luego de la intervencion este mismo grupo obtuvo una media de
27,25; con una significancia de p= 0,465. En cuanto a la Calidad de vida (EQ5D), el GC en la

linea base presentdé una media de 7,50, después de la intervencion la media presentada fue
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6,50; con una significancia de p= 0,257. Al medir la percepcion de salud (0-100) la linea base
del GC obtuvo una media de 65,00, luego de la intervencion la media del GC fue 67,50; con
una significancia de p= 0,705. En relacién a los sintomas depresivos (HADS-D) la linea de
base del GC fue de 4,50, luego de la intervencién la media del GC registré 4,50; con una
significancia de p= 1,000. Al evaluar los sintomas de ansiedad (HADS-A) el GC en su linea
base present6 una media de 10,75, después de la intervencion obtuvo un puntaje de 10,25; con
una significancia de p= 0,705. Finalmente, en la evaluacion de estrés por sintomas (NPI), la
linea base del GC obtuvo una media de 14,75, después de la intervencion la media del GC fue
18,50; con una significancia de p=1,000 (Tabla 7).

Tabla 8.Comparacion de las Caracteristicas del Adulto Mayor con Demencia Segun el

Cuidador en Grupo Control Antes y Después de la Intervencion

Linea Base Seguimiento
Variable Estadistico P
Media Dqsv. Mediana  Media Dgsv. Mediana
Tip. Tip.
Presencia
. de 17 2,708 18 6,25 2,986 7 W=-1,826 0,068
Sintomas
(NPI)
Gravedad
Sintomas 14,5 8,505 16 15 10,739 10,5 W=-0,365 0,715
(NPI)
Actividades
de la Vida 56,5 10,661 53,5 60,75 9,811 59,5 W=-1,841 0,066
Diaria
Evaluacion
Clinica de 2,5 0,57735 25 2 0,8165 2 W=-1414 0,157
Demencia
(CDR)
Ca'\'/digg de g 8,042 26,5 265 5802 27 W=-0557 0557

En cuanto a la presencia de sintomas (NPI), el GC en su linea base obtuvo una media de
17,00, después de la intervencion la media obtenida fue 6,25; con una significancia de
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p=0,068. Al medir la gravedad de los sintomas (NPI) la linea base del GC present6 una media
de 14,50, luego de la intervencion la media de este grupo fue de 15,00; con una significancia
de p=0,715. En cuanto a las actividades de la vida diaria, la linea base del GC present6 una
media de 56,50, luego de la intervencién la media fue de 60,75; con una significancia de
p=0,066. En relacién a la evaluacion clinica de demencia (CDR) el GC, en su linea base,
obtuvo una media de 2,50, después de la intervencion la media del GC fue de 2,00; con una
significancia de p= 0,157. Por ultimo al evaluar la calidad de vida, el GC en su linea base
obtuvo una media de 28, luego de la intervencion esa media del mismo GC fue de 26,50; con

una significancia de p=0,577 (Tabla 8).

Tabla 9. Comparacion de las Caracteristicas del Cuidador en Grupo Intervencion Antes

y Después de la Intervencion

Linea Base Seguimiento

Variable Estadistico P
Media Dqsv. Mediana  Media De,sv. Mediana

Tip. Tip.
Pensamientos - 5 75 5 6 25 1275 4349 135  W=1841 0,066
Disfuncionales
Frecuencia
Realizacion de 85 3 8 15 3 0 W=-1,841 0,066
Actividades
Libres
Satisfaccion
Realizacion de 0,75 15 0 95 2,082 9,5 W=-1,841 0,066
Actividades
Libres
Sobrecarga 235 19,774 23 40,75 28,395 47 W=-1,461 0,144
(Zarit)
Calidad de _
Vida (E05D) 6 1,414 55 75 1,915 7 Ww=-1,857 0,063
Percepcionde o, 18,93 55 775 15546 77,5  W=-1,461 0,144

Salud (0-100)
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Sintomas
Depresivos 4,25 15 4 8,75 5,315 10,5 W=-1,461 0,144
(HADS-D)

Sintomas de
Ansiedad 10,25 6,752 11 6 5,598 4,5 W=-1,289 0,197
(HADS-A)

Estrés por
Sintomas 20,5 24,283 12,5 6,5 9,815 2,5 Ww=-1,473 0,141
(NPI)

En cuanto a los pensamientos disfuncionales, la media del Gl en la linea de base fue de
25,75, luego de la intervencion la media del Gl fue de 12,75; con una significancia p= 0,066.
En relacion a la frecuencia de realizacion de actividades libres, el Gl en la linea base obtuvo
una media de 8,5, luego de la intervencion presentd una media de 1,50; con una significancia
del p=0,066. Al evaluar la satisfaccion con el tiempo libre, el GI presenté en la linea base una
media de 0,75, después de la intervencion el Gl registrd6 una media de 9,50; con una
significancia de p=0,066. Al revisar la sobrecarga (Zarit), el Gl en la linea base obtuvo una
media de 23,5, luego de la intervencidn este mismo grupo obtuvo una media de 40,75; con
una significancia de p=0,1445. En cuanto a la Calidad de vida (EQ5D), el Gl en la linea base
presentd una media de 6,0, después de la intervencién la media presentada fue 7,50; con una
significancia de p=0,063. Al medir la percepcion de salud (0-100) la linea base del GI obtuvo
una media de 62,50, luego de la intervencion la media del Gl fue 77,50; con una significancia
de p=0, 144. En relacién a los sintomas depresivos (HADS-D) la linea de base del Gl fue de
4,25, luego de la intervencion la media del Gl registré 8,75; con una significancia de p=0.144.
Al evaluar los sintomas de ansiedad (HADS-A) el Gl en su linea base presentd una media de
10,25, después de la intervencion obtuvo un puntaje de 6,0; con una significancia de p=0,197.
En dltima instancia en la evaluacion de estrés por sintomas (NPI), la linea base del Gl obtuvo
una media de 20,5, despues de la intervencion la media del Gl fue 6,50; con una significancia
de p=0,141 (Tabla 9).
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Cuidador en Grupo Intervencion Antes y Después de la Intervencion

Linea Base Seguimiento
Variable Estadistico P
Media De’sv. Mediana Media Dqsv. Mediana
Tip. Tip.
Presencia
,de 16,75 4,573 16,7 4,5 3,317 3,5 W=-1,826 0,068
Sintomas
(NPI)
Gravedad
Sintomas 8 6,481 6,5 14,25 11,147 13 W=-1,604 0,109
(NPI)
Actividades
de la Vida 40,5 17,253 46 42 19,149 43 W=-0,535 0,593
Diaria
Evaluacién
Clinicade 754 55899 2 1,875  1,03078 2 W=-1,000 0,317
Demencia
(CDR)
Caldadde 28 goa2z 265 2025 6652 205  W=0000 1

En cuanto a la presencia de sintomas (NPI), el Gl en su linea base obtuvo una media de

16,75, después de la intervencion la media obtenida fue 4,5; con una significancia de p=0,068.
Al medir la gravedad de los sintomas (NPI) la linea base del GI presenté una media de 8,0,

luego de la intervencion la media de este grupo fue de 14,25; con una significancia de

p=0,109. En cuanto a las actividades de la vida diaria, la linea base del GI present6 una media

de 40,50, luego de la intervencion la media fue de 42; con una significancia de p=0,593. En

relacion a la evaluacion clinica de demencia (CDR) el Gl, en su linea base, obtuvo una media

de 1,75, después de la intervencion la media del Gl fue de 1,875; con una significancia de

p=0,317. Al evaluar la calidad de vida, el Gl en su linea base obtuvo una media de 28, luego

de la intervencion esa media del mismo Gl fue de 29,25; con una significancia de p=1 (Tabla

10).
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10. DISCUSION

10.1 VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS

En relacion a la edad de los participantes del estudio, se evidencié que un 62% de los
cuidadores se encontraba en el rango etario de 55-60 afos, coincidiendo con estudios
internacionales (Espin, 2008) que plantean que la edad promedio de los cuidadores informales
se encuentra dentro de un rango de los 40-59 afios, representando el 55,7% de una muestra de

61 cuidadores informales.

En cuanto al sexo de los participantes, se aprecio que el 100% de los cuidadores eran de
sexo femenino, caracterizacion que se presentd de forma similar en otro estudio realizado
(Slachevsky y cols., 2013), donde en una muestra de 291 diadas cuidador-paciente, el 74,9%

eran mujeres.

En cuanto a la variable nivel educacional, en la muestra total se evidencié un predominio
de la educacidn técnica, con un 50% de los participantes, lo que coincide con estudios como el
realizado por De la Vega y Pérez (2010), el cual, en una muestra de 36 participantes
prevalecié el nivel de escolaridad de preuniversitario. Lo anterior llevaria a considerar la
relevancia del nivel de escolaridad a la hora de realizar las intervenciones en el taller
psicoeducativo y hacerlas, de esta manera, acordes a las caracteristicas de los grupos

intervenidos.

En relacion a la variable parentesco, en la muestra de participantes se observo que un 62%
de ellas eran hijas del adulto mayor con demencia que tenian bajo su cuidado y un 25% de
ellas eras pareja 0 esposa de este, lo cual es posible contrastar con el estudio de Slachevsky y
cols. (2013), donde un 43% de la muestra eran hijos o hijas y un 40% eran conyuges de la

persona mayor.

Con respecto a la variable estado civil de los participantes, un 75% de ellas era casada y el

25% restante soltera, lo que es posible comparar también con el estudio de Espin, (2008),
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citado anteriormente, donde un 55,7% de la muestra estaban casados, un 41% eran solteros y
un 3,3% viudos.

En cuanto a la variable ingreso econdmico mensual de los cuidadores, se evidencio que un
50% de ellos tiene un ingreso econémico mensual que no supera los $600.000, lo cual, se
diferencia con el estudio mencionado anteriormente (Slachevsky, 2013), en donde un 48% de
los cuidadores informales no tenia un ingreso econdmico que superara el rango de los
$100.000 a $250.000.

10.2 VARIABLES CLINICAS

10.2.1 Variables Clinicas del Cuidador

10.2.1.1 Pensamientos Disfuncionales

En el analisis de esta primera variable se observo una disminucion en la puntuacion de las
medias que presentd el grupo de intervencion, tras ser aplicado el programa psicoeducativo
“Cuidar Cuidandose” en comparacion a su Linea Base y el grupo control. En la medicion de
seguimiento del grupo de intervencion, se obtuvo una media que disminuyé 13,00 puntos en
comparacion a la medicion inicial, con un valor de significancia de p= 0,066. En el grupo
control, al comparar la Linea Base con la medicién de seguimiento, se observd una
disminucion en la media de 17,50 puntos, con un valor de significancia de p=0,021. De esta
manera se confirmd la primera de las hipétesis de esta investigacion (ver pag. 35).

Este resultado coincide con hallazgos contenidos en experiencias previas, (Losada,
Montorio, Fernandez, Marquez, 2006; Espin, 2009; Losada y cols. 2011) que respaldan que
los programas psicoeducativos en cuidadores reducen los pensamientos disfuncionales. Esto
se corrobora con la evaluacion del programa psicoeducativo “Cuidar Cuidéandose”,
implementado en Espafia (Losada y cols. 2011) que concluye la misma disminucion en los

pensamientos disfuncionales.
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Este resultado esperado se puede explicar debido a que los diferentes programas que
intervienen en los cuidadores buscan transmitir conocimientos acerca de la toma de
conciencia de los errores en el procesamientos de la informacidn que se manifiesta a través de
distorsiones cognitivas que solo son un reflejo de las ideas y esquemas nucleares irracionales.
De esta manera la implementacion de estos programas busca generar pensamientos mas

adaptativos y funcionales al momento de realizar la labor de cuidado.

10.2.1.2 Frecuencia de Realizacion de Actividades Libres

En relacion a esta variable fue posible observar una disminucion en la frecuencia de
actividades libres en el grupo de intervencion en seguimiento en comparacion a su Linea Base
y grupo control. Tras la medicion de seguimiento fue posible observar, en el grupo de
intervencion, una disminucion en la media de 7,00 puntos con respecto a su Linea Base, con
un valor de significancia de p=0,066. Por su parte el grupo control, también presenta una
disminucion 5,25 puntos en su media en relacién a su Linea Base, con un valor de
significancia de p=0,066. Si bien en ambos grupos existe una diminucion en la frecuencia de
realizacion de actividades libres, es posible apreciar una mayor diferencia en el grupo de

intervencion.

Losada y cols. (2011), en su estudio Mechanisms of Action of a Psychological
Intervention for Dementia Caregivers: Effects of Behavioral Activation and Modification of
Dysfunctional Thoughts registraron un aumento de 2,3 puntos en la media de la variable
Frecuencia de Realizacion de Actividades Libres, luego de la medicion de seguimiento. Lo
anterior no se replicé en los resultados obtenidos en nuestro estudio, ya que el grupo de
intervencion experimentd una disminucion en esta variable. Por esta razon, la hipétesis de

trabajo numero 2 no se cumple (ver pag. 47).

El que haya disminuido la frecuencia de realizacion de actividades libres en el grupo de
intervencion puede estar relacionado con el hecho de que aumentd la media de la gravedad de

sintomas de los adultos mayores en 6.25 puntos, por tanto esto pudo haber generado una
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mayor demanda de tiempo en los cuidadores, debido al aumento de la dependencia que los
sintomas de la demencia generan, por ende el tiempo libre para realizar otras actividades se
vio afectado. Lo anterior se fundamenta en que “el cuidador se ve afectado por una reduccion
de su autonomia y pérdida de la intimidad, ya que por parte del paciente hay un aumento de la
dependencia, esto conlleva una disminucion del tiempo libre del cuidador e incluso del tiempo
laboral”(Cruz Escrich, 2013, p. 24).

10.2.1.3 Satisfaccion con la Realizacion de Actividades Libres

Con respecto a la variable de “Satisfaccion con la Realizacion de Actividades Libres”,
después de la implementacion del programa psicoeducativo “Cuidar Cuidandose”, fue posible
observar un aumento tanto en las medias del grupo de intervencion como en las del grupo
control, ambas con respecto a su Linea Base. Tras el seguimiento, en el grupo de intervencion
se evidencié un aumento en la media de 8,25 puntos con respecto a la Linea Base, con un
valor de significancia de p=0,066, valor que podria haber sido significativo si la muestra
hubiese sido mayor. Por su parte el grupo control experimentd un aumento de 3,50 punto en
su media en relacion a la Linea Base con un valor de significancia de p= 0,141, el cual en
términos estadisticos no seria significativo. Si bien ambas medias se vieron aumentadas en la
medicion de seguimiento, fue posible apreciar un mayor cambio en el grupo en que se

implemento el programa psicoeducativo.

Por otra parte fue posible apreciar, como se mencion6 anteriormente, una disminucién con
respecto a la Linea Base de la variable “Frecuencia de Realizacion de Actividades Libres”,
tanto en el grupo de intervencion (p=0,066) como en el grupo control (p=0,066), en la
medicidn realizada en el seguimiento de ambos grupos. Esto podria indicar que si bien existe
una disminucion de actividades libres en los cuidadores, dichas actividades resultan ser
ejecutadas con una mayor satisfaccién. Lo anterior coincide con estudios como el realizado
por Espin (2009), el cual de una muestra de 16 cuidadores obtuvo como resultado que una de
las principales problematicas de los cuidadores radicaba en el poco tiempo libre con el que
contaban y la insatisfaccion de las necesidades personales de estos. Una vez realizada la

intervencion fue posible observar que los cuidadores fueron capaces de aprender a planificar
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de mejor manera su tiempo libre y a otorgarle a este el valor que tiene no solo en los propios
cuidadores, sino en las repercusiones en el ofrecimiento de un cuidado de mayor calidad, lo
que no implica necesariamente una mayor frecuencia en dichas actividades, si no una
adecuada distribucion de tiempo, aumentando con ello su percepcién de satisfaccion y

disfrute con estas.

10.2.1.4 Sobrecarga

Al analizar esta variable fue posible observar un aumento en las medias tanto en el grupo
control como en el de intervencién respecto de su Linea Base. Tras la medicién de
seguimiento se observo en el grupo control un aumento en la media de 3,50 puntos, con un
nivel de significancia de p= 0,465. Por su parte, luego de la evaluacién de seguimiento se
constatdé un aumento en 17,25 puntos en la media del grupo de intervencion, con un valor de
significancia de p=0,144. Si bien ambos datos no reflejan una diferencia estadistica, esto

podria cambiar en funcién del tamafio de la muestra.

Lo anteriormente expuesto puede estar relacionado con el hecho de que los cuidadores, al
participar en el taller psicoeducativo disminuyeron los pensamientos disfuncionales respecto a
la labor de cuidado, dejando de normalizar entonces situaciones que poseen gran carga fisica
y emocional. De esta manera al conectarse con sus realidades, el nivel de sobrecarga se ve
incrementado, debido al hecho de estar mas consciente de la importancia de su propio

bienestar a la hora de ejercer una buena labor de cuidado.

10.2.1.5 Calidad de Vida (EQ5D)

En cuanto a la variable “Calidad de Vida”, se constatd que esta aumentd 1,5 puntos en el
grupo de intervencion después de llevado a cabo el programa psicoeducativo “Cuidar
Cuidandose”, con respecto a su Linea Base; en contraste con el grupo control, donde esta

variable disminuyd 1 punto con respecto a su Linea Base.
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El que la variable “Calidad de Vida” se viera incrementada en el seguimiento, puede ser
explicado a partir de la disminucion de los pensamientos disfuncionales asociados a la labor
de cuidado, asi como también con la toma de conciencia por parte de los participantes con
respecto a los indicadores de su estado de salud, como movilidad, cuidado personal,
actividades habituales, presencia de dolor/malestar y presencia de angustia/depresion,
percibiendo a traves de ellos su nivel de calidad de vida relacionada con la salud. Los items
mencionados anteriormente se reforzaron en el programa psicoeducativo a través de, por

ejemplo, aquellas sesiones en que se fortalecié la importancia de cuidarse a uno mismo.

Los resultados evidenciados tras el seguimiento del grupo de intervencion, coinciden al
ser comparados con la evaluacion realizada por Espin (2009) del mismo programa
psicoeducativo llevado a cabo en Cuba, en donde se probd que tras la intervencion, el item
angustia disminuyé debido a que la informacion recibida acerca del manejo adecuado de
sintomas, asi como el apoyo emocional ofrecido les proporciond mas seguridad al momento
de ejercer la labor de cuidado y también una mejora en el estado de animo. En otro estudio
realizado por Badia, Lara y Roset (2004), se observé que el deterioro en la calidad de vida
relacionada con la salud tiene una estrecha relacion con el nivel de carga percibida por el
cuidador informal, lo cual podria ser explicado a partir de la cantidad de tiempo que los
cuidadores llevan ejerciendo esta labor, de esta manera lograrian generar una mayor
adaptacion a los cuidados prestados. Si bien, en esta investigacion se observo que el nivel de
sobrecarga percibido por los cuidadores aumentd, esto no necesariamente representaria un
aspecto negativo, ya que estarian adquiriendo un mayor nivel de concientizacion respecto a la
importancia de no posponer sus proyectos de vida y necesidades basicas en pos de ejercer la

labor de cuidado.
10.2.1.6 Sintomas Depresivos
En relacién a esta variable no se observo una disminucion de los sintomas depresivos en el

grupo experimental, el cual tras la medicion de seguimiento se observé que hubo un aumento

en la media de 4.50 puntos con respecto a su linea base, con un valor de significancia de
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p=0,144. Por su parte en el grupo control no hubo una variacion de su media con respecto a su
linea base, la cual se mantuvo en 4.40 puntos con un valor de significancia de p=1,000. El
incremento en las medias de los "Sintomas depresivos" pueden estar asociadas a la sobrecarga
experimentada, que también se vio aumentada en esta investigacion; esto puede ser explicado
por la consciencia que ahora poseen los cuidadores acerca de su labor y su sobrecarga. La
sobrecarga se puede deber, entre otras variables, al escaso apoyo familiar recibido en la labor
del cuidado y la dificultad para pedir ayuda, lo que genera estrés y depresion en los
cuidadores (Roig, Abengozar, Serra, 1998, en Espin 2009). Por esta razon, se considera
adecuado incluir a otros familiares cercanos al adulto mayor con demencia en los talleres

psicoeducativos, para asi involucrarlos y prepararlos para el cuidado (Espin, 2009).

10.2.1.7 Sintomas de Ansiedad

En relacion a esta variable fue posible observar una disminucién de los sintomas ansiosos
en el grupo que participd en el programa psicoeducativo, en comparacion a su linea base y en
comparacion con el grupo control. En la medicién de seguimiento se observa que en el grupo
de intervencidn hay una disminucion en la media de 4.25 puntos con respecto a su linea base,
con un valor de significancia de p=0,197. El grupo control, de igual forma presenta una
disminucion, de 0.25 puntos en relacion a su linea base, con un valor de significancia de
p=0.705. Si bien es posible apreciar que en ambos grupos existe una diminucion en los

sintomas ansiosos es posible apreciar una mayor diferencia en el grupo de intervencion.

Era esperable que la sintomatologia ansiosa disminuyera en los cuidadores que
participaron en el programa psicoeducativo, ya que en cada sesion del programa, se les ensefid
diversas técnicas de relajacion, con la finalidad de que las participantes contaran con
herramientas que las pudiesen ayudar a tener un mayor control de sus emociones en
momentos de estrés, ya que segun un estudio cuasi-experimental sobre las terapias de
relajacion en pacientes con ansiedad sefiala que “los talleres de técnicas de relajacion pueden
ser utiles en la reduccion de la ansiedad en atencion primaria y especializada” (Soriano

Gonzélez, 2012). Ademas cabe destacar que los resultados obtenidos en esta variable
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coinciden con los hallazgos obtenidos en el estudio de Losada y cols., (2011) a partir de la
evaluacion del mismo programa psicoeducativo, “Cuidar Cuidandose”, implementado en

Espana.

10.2.2 Variables Clinicas del Adulto Mayor con Demencia Segun el Cuidador

10.2.2.1 Presencia de Sintomas Conductuales y Psicoldgicos

El andlisis de esta variable nos proporciona la vision del cuidador sobre los diferentes
sintomas que expresa el adulto mayor con demencia en referencia a su conducta observada.
La variable presentd, tanto en el grupo intervencion como en el grupo control tras la
realizacion del programa psicoeducativo, una disminucién en sus medias, estableciendo en el
primer grupo una diferencia de 12,25 puntos en su media, y en el segundo grupo una
diferencia de 10,75. En cuanto a la medicion de seguimiento, se aprecié una diferencia de
2.25 puntos en la media entre el grupo intervencién y el grupo control, sin embargo esta

diferencia no es significativa con un p= 0,454.

En los valores obtenidos, en el grupo intervencion, de las dos subescalas de medicion, del
test de Inventario Neuropsiquiatrico (NPI), se observo que la variable “Estrés” experimentd
una disminucion de 14.00 puntos en su media y en la variable “Gravedad” experimentd un
aumento de su media en 6.25 puntos , lo cual puede suponer que a raiz de la psicoeducacién
del proceso que vive la demencia en sus diferentes fases, pudo transformar la apreciacion
inicial de los cuidadores frente a los diferentes sintomas encuadrandolos, logrando con ello
disminuir su estrés ante los mismos, pero intensificando las diferentes expresiones de los

mismos, al ser facilmente identificables en sus diferentes formas de expresion conductual.

Puede observarse que una nueva concepcion del tiempo que se proporciona a la labor de
cuidado, produce una toma de conciencia ante la cantidad e intensidad de la demanda de
cuidado, lo cual aumenta el “estrés” que manifiestan los cuidadores ante los sintomas de los

adultos con demencia, sin embargo la implementacion del programa “Cuidar Cuidandose”,
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busco a través de ejercicios de percepcion de los acontecimientos diarios, el analisis de los
pensamientos automaticos, distorsiones cognitivas y la planificacion de actividades
placenteras, disminuir este “estrés”, proporcionando herramientas para sobrellevar el cuidado,
con una visién que se aproxime en mejor y mayor medida a las necesidades propias y del
adulto con demencia (psicoeducacion de las particularidades de la demencia), creando una
mayor responsabilidad en el cuidador frente a su propio cuidado y la vision de la problematica

que lo envuelve.

10.2.2.2 Actividades de la Vida Diaria

Al analizar esta variable se puede observar un aumento en la medias del grupo de
intervencion y el grupo control con respecto a la Linea Base. En el momento de realizar la
medicion de seguimiento, luego de implementar el taller psicoeducativo "Cuidar Cuidandose”,
se observa un aumento en la media de la variable "Actividad de la vida diaria” de 2,00 puntos
en relacion a su Linea de Base, con una significancia p=0,593. En cuanto al grupo control éste
aumento la media en 4,15 puntos con respecto a su linea base, con una significancia de
p=0,066. Al comparar las medias de los grupos de intervencién y control en seguimiento, se
observa que el grupo control tiene una media mas elevada que el grupo de intervencion (60,75
y 42,00 respectivamente) con una significancia 0,000). Sin embargo, debido a que ambos
grupos aumentaron en esta variable podemos concluir que el taller no tiene una incidencia
directa en las "Actividades de la Vida Diaria". Esto se corrobora con la evidencia que sefiala
que los programas psicoeducativos han sido eficaces en disminuir los niveles de sobrecarga
(Marim, Silva, Taminato y Barbosa, 2013), depresion y ansiedad de los cuidadores (Olazaran
y cols., 2010), pero no se enfocan en aumentar las Actividades de la Vida Diaria del adulto

mayor con demencia".
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10.2.3 Focus Group

Mediante la aplicacion del grupo focal fue posible concluir que el programa
psicoeducativo cumplié los objetivos planteados por la investigacion, mediante el

entrenamiento de destrezas cognitivo-conductuales.

Los aspectos mas valorados por los participantes del taller fueron la posibilidad de tener
un espacio en el cual puedan expresar sus emociones y sentirse escuchados, evaluando de esta

forma las sesiones como una terapia grupal de apoyo.

Dado que los cuidadores valoraron ampliamente el espacio de contencién emocional que
se genero en las sesiones, se sugiere que el taller proporcione un espacio anexo a las sesiones,
para que los cuidadores puedan compartir sus experiencias mediante actividades agradables,
que ellos mismos organicen y que posteriormente puedan seguir realizandolas, generando de

esta forma una red de apoyo.

10.3 PROYECCIONES E IMPLICANCIAS

Como ha quedado en evidencia, la figura del cuidador en la vida del adulto mayor que
padece demencia es de vital importancia, ya que, debido a la pérdida de su independencia la
mayoria de dichos adultos mayores satisfacen sus necesidades basicas a través de la asistencia
que su cuidador les brinda. De esta forma, el cuidador cumple un rol fundamental en el
bienestar de su familiar enfermo, a pesar de las consecuencias negativas que la labor de
cuidado les genere. En este contexto, se torna imprescindible desarrollar intervenciones para
quienes prestan cuidados a los adultos mayores con demencia siendo necesario que las
autoridades correspondientes se hagan cargo de la importancia de la figura del cuidador méas
alla de la visibilizacion que ya existe de su rol, y de los efectos de sobrecarga que esta labor

produce.

A largo plazo, se espera que los resultados de este estudio sean un insumo para la
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investigacion final de este proyecto Fondecyt y, a través de dicha plataforma, sean
considerados en la implementacion final del primer Plan Nacional de Demencia, en el que se
esta trabajando. De esta manera se busca que se construya una politica publica que tenga un
abordaje completo y 6ptimo, que incluya al cuidador no desde las intervenciones dirigidas
hacia el adulto mayor que padece demencia, sino desde intervenciones enfocadas
directamente a mejorar la calidad de vida de este, que les permita disminuir sus niveles de
estrés y sobrecarga para que puedan llevar a cabo la labor de cuidado de una forma saludable.
Es asi como el programa psicoeducativo “Cuidar Cuidandose” presenta una gran proyeccion
para ser considerado como una herramienta relevante para cubrir la necesidad imperante de

brindar el apoyo correspondiente a los cuidadores familiares.

Ademas, mediante los resultados obtenidos en el grupo focal realizado, en donde los
cuidadores valoraron ampliamente el espacio de contencion emocional que se generd en las
sesiones, se estima que es pertinente que, al realizar el taller con un fin clinico, no de
investigacion, se cree en paralelo un espacio para que los cuidadores puedan compartir sus
experiencias mediante actividades agradables, que ellos mismos organicen y que puedan
seguir realizando posteriormente, generando, de esta forma, una red de apoyo que les permita

tener un espacio de contencion e interaccion social.
10.4 FORTALEZAS Y DEBILIDADES
10.4.1 Fortalezas

En primer lugar, es necesario mencionar la importancia que cobra este estudio a partir de
la cantidad de adultos mayores presentes en la poblacion chilena y las proyecciones futuras en
cuando al envejecimiento mundial e indices de demencia a nivel nacional, y lo que conlleva el

cuidado de estos.

De este mismo modo, y tomando en consideracion la importancia que ha cobrado la

figura del cuidador informal de adultos mayores con demencia y la incipiente politica pablica
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dirigida especificamente a este grupo de individuos, es que este estudio viene a sentar un
precedente, centrdndose en las demandas y necesidades actuales de este grupo, entregando
con ello un modelo de intervencion que permita cubrir estas solicitudes. Por tanto, nuestro
estudio innova al profundizar la investigacion en esta materia, y da pie a la continuidad en ella

y asi mismo a la creacion de nuevos planes de intervencion.

Finalmente, una fortaleza de este estudio es que permite comparar resultados nacionales

con los de investigaciones realizadas anteriormente a nivel internacional.

10.4.2 Debilidades

En primer lugar, el tamafio de la muestra es pequefio (n=8), por lo que la potencia
estadistica que posee no es la mas apropiada, ante lo cual es probable que algunas diferencias
significativas de la comparacion entre ambos grupos no hayan sido detectadas. Si bien esta
primera intervencion era una aplicacién piloto, se recomienda que en futuras aplicaciones la

potencia estadistica de la muestra sea mayor.

Por otra parte, el estudio fue realizado en base a una muestra seleccionada de forma
aleatoria, la cual se concentré a partir de un reclutamiento desarrollado bajo la ayuda de
instituciones y profesionales especificos, los cuales en su mayoria atienden a los pacientes que
acceden a este nivel de salud a partir de la propia busqueda de especialistas. De este modo,
existe un sesgo propio de la muestra, al no ser completamente representativo del panorama

actual de acceso al cuidado de los pacientes con Alzheimer.

Otro aspecto a considerar, hace referencia a la bateria de instrumentos utilizados en la
investigacion, los cuales no estan en su mayoria validados en nuestro pais. De esta manera, se
plantea a futuro la necesidad de corroborar la fiabilidad de estos instrumentos, que fueron

utilizados de manera exploratoria en este grupo de cuidadores
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11. CONCLUSION

El objetivo principal de la investigacion fue implementar y evaluar, la aplicacion piloto
de un programa psicoeducativo basado en la evidencia en un grupo de cuidadores familiares

de personas con demencia.

Los resultados obtenidos seran utilizados para retroalimentar la investigacion general que
tendra una duracion de cuatro afios. Es importante sefialar que los resultados en su mayoria no
fueron significativos lo que puede estar relacionado con el tamafio muestral insuficiente y por

ende, con la falta de potencia estadistica.

Luego de implementar y evaluar este programa psicoeducativo piloto en una muestra de
cuidadores de la ciudad de Valparaiso, podemos concluir que solo la hipdtesis “los
cuidadores familiares que reciban el Programa Psicoeducativo (grupo experimental)
presentardn un promedio menor de pensamientos disfuncionales asociados al cuidado en

comparacion al grupo control” fue confirmada significativamente.

Los cuidadores le otorgan valoran el espacio del taller como una experiencia terapéutica,
en la cual se pueden expresar y compartir sus historias de cuidado con otros participantes,
obteniendo informacidn y redes para colaborar en el cuidado. Es necesario promover espacios
donde, los cuidadores y sus familiares o redes, puedan encontrarse y compartir la experiencia
y conocimientos de cuidado; esta variable puede influir en la sobrecarga y los sintomas
depresivos, ayudando en el proceso de cuidado tanto para los cuidadores como para la persona

que experimenta la enfermedad.

Se recomienda que al realizar el taller psicoeducativo, se incluya a otros miembros de la
familia, que puedan ser potenciales cuidadores, para que de esta forma reciban un
entrenamiento y logren comprender la experiencia de lo que significa cuidar a un adulto
mayor con demencia. Lo anterior se sugiere en virtud de los resultados obtenidos en cuanto a
"Sintomas Depresivos” , en donde la media se mantuvo en 4.5 punto, y la "Sobrecarga”
aumento su media en 4.5 puntos. Estos resultados pueden estar influidos por el poco apoyo
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social percibido, sumado a la dificultad de pedir ayuda luego de vivir mucho tiempo en las

mismas condiciones de sobrecarga.

Por ultimo se espera que los resultados del estudio final, aporten a la implementacion del

Plan de Demencias que se encuentra actualmente en su aplicacion piloto.
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13. ANEXOS

13.1 ANEXO A: CUADERNILLO DE EVALUACIONES

PROGRAMA PSICOEDUCATIVO CUIDAR CUIDANDOSE
PROYECTO FONDECYT N2 1141279

IP: Phd. Claudia Miranda Castillo

Pontificia Universidad Catdlica de Chile

Instituto Milenio para la Investigacion en Depresion
y Personalidad

FOLIO FECHA NOMBRE DEL ENTREVISTADOR
EVALUACION




FOLIO
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FORMULARIO DE INGRESO FONDECYT N° 1141279

Objetivo: El objetivo de este formulario es guiar al Coordinador Local en la seleccién de

losparticipantes potenciales del estudio.

Instrucciones: Complete el numero de FOLIO correspondiente al caso. Complete
lainformacién requerida con los registros clinicos del usuario. Recuerde que es muy importante

NO registrar datos que permitan conocer la identidad del entrevistado/a.

Encierre en un circulo la letra de la alternativa que corresponda y complete la informacién con

letra clara.

CUADRO DE IDENTIFICACION

Fecha (DD/MM/AA): ( / / )

Fuente de Referencia:

Nombre Coordinador (a):

A1 Personaque mas ayuda al enfermo (en su diario vivir)

Ausencia de un trastorno psiquiatrico severo, trastorno por abuso
de drogas y trastorno de tipo sensorial o cognitivo que le
impida responder los cuestionarios asociados a la entrevista.

A.3 Consentimiento informado

1 Si

No
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FOLIO

FECHA

NOMBRE DEL ENTREVISTADOR

Formulario de Datos Sociodemograficos FONDECYT N21141279: Cuidadores

INTRODUCCION

El objetivo de este formulario es recoger datos sociodemograficos acerca de los cuidadores. Este
formulario debe ser completado por un miembro del Equipo de Evaluacién y, una vez terminado,
debe ser entregado al Encargado del Registro.

INSTRUCCIONES

Encierre en un circulo la alternativa que corresponda y complete la informacién requerida con
letra clara. Si es necesario, use los siguientes cddigos para respuestas alternativas: -1) No

contesta, -2) No Sabe, -3) Dato Perdido.

1 Sies otro especifique:

2
3
Sexo
4
5
6 Estado Civil

Edad (afios cumplidos)

é¢Usted vive con el Adulto Mayor (Persona con Demencia)?

Numero de personas que viven en la casa

Cadigo

Pareja/Esposa(o)
Hijo/a

Hermano/a

Nuera/Yerno

Nieto/a

o || W N |

Otro familiar

1| Hombre

2 | Mujer

CODIGOS

Soltera/o

Casado/Vive en pareja

Divorciado/Separado
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. . 4 Viudo
¢éTiene hijos?

1 |si

2 | no, pase a #14

6. ¢Cuantos hijos tiene?

7. ¢éCudntos hijos tiene bajo su cuidado actualmente?

10 ¢Cuantos hijos tiene bajo su cuidado de 5 o menos afnos?

11 ¢Cuantos hijos tiene bajo su cuidado entre los 6 y 11 aiios?

12 ¢Cuantos hijos tiene bajo su cuidado entre los 12 y 17 afos?

13 ¢Cuantos hijos tiene bajo su cuidado de 18 o mas afios?

éCon quién vive usted en la actualidad? Vive solo

14

Vive con sus hijos

Vive con su pareja-esposo/a (Con Hijos)

Vive con su pareja-esposo/a (sin hijos

Vive solo con su familiar a cargo

Vive con su familiar a cargo y sus hijos

N[O |nn |B W IN |-

Vive con otros familiares

¢Cual es su principal fuente de ingresos? Sueldo

15

Pensidn u otra ayuda del Estado

Si es ‘Otro’, por favor especifique: Ayuda familiar

No aplica (Sin ingresos)
Otro

v |[H W IN |-
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¢Cual es su situacion laboral? CODIGOS
16 1 Duefia/o de casa
2 Estudiante

3 Retirado o Pensionado
Trabajo ocasional o inestable

4(casual/informal)
5 Empleado (regular)

6 Voluntario
Desempleado o recientemente

7 desempleado

8 Otro

Si tiene trabajo (opcién 4 0 5 en la pregunta #16), por favor continte con las preguntas #17-
18. Si no tiene trabajo (opciones 1, 2, 3,6, 7 y 8), pasar a la pregunta #19.

¢Cual es su actual ocupacion? 1| Técnico/ventas /oficina
17 (Para los que tienen mads de un trabajo, responder : Mecanico/Trabajador de |a
con la ocupacién que mas horas trabaja) Construccién/Artesano
3 Servicios (peluqueria/restaurantes/seguridad/
Si es ‘Otro’, por favor especificar: (peluqueria/restaurant/seguridad)
4 | Gerencia/profesional
5 | Agricultura/Forestal/Pesca
6 | Chofer/operario/saneamiento/jornalero
7 | No tiene ocupacion
8 | Otro
18 ¢Cuantas horas a la semana trabaja habitualmente?
19  Ingreso Econémico Mensual
(todos los ingresos, incluyendo trabajo/s, pension, etc).
20 ¢Cual es su nivel educacional? 01 Ninguno
02 Educacién Basica
., , . 03 Educacién Media Incompleta
Si es ‘Otro’, por favor especificar: 04 Educacion Media Completa

05 Técnico
06 Universitaria Incompleta
07 Bachillerato




éUsted tiene Prevision de Salud?

25 Si tiene prevision, ées Fonasa, Isapre o PRAIS?

Comentarios del Entrevistador (opcional):
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08

Magister

09

Profesional (Médico, Abogado)

10

Doctorado

11

Otro
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EVALUACION CARACTERISTICAS DEL CUIDADOR
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Entrevistador

Cuestionario de pensamientos disfuncionales sobre el cuidado

N°E

Instrucciones: Por favor, indique hasta qué punto esta de acuerdo o se identifica con los siguientes
enunciados.

1.-S6lo la persona mas cercana sabe cuidar verdaderamente bien de su familiar enfermo.

alguna manera como cuidador.

0 | Totalmente | 1 En 2 Ni de acuerdo ni 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo en desacuerdo acuerdo acuerdo
desacuerdo

2.-Es egoista que un cuidador dedique tiempo para si mismo/a teniendo un familiar enfermo y necesitado.

0 Totalmente | 1 En 2 Ni de acuerdo ni 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo en desacuerdo acuerdo acuerdo
desacuerdo

3.-Llegar a ser un buen cuidador significa no cometer errores en el cuidado de su familiar enfermo.

0 Totalmente | 1 En 2 Ni de acuerdo ni 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo en desacuerdo acuerdo acuerdo
desacuerdo

4.- Un buen cuidador es aquel que ayuda a su familiar en todas las tareas, incluso en aquellas que éste

podria hacer por si mismo, si eso significa facilitarle la vida.

0 Totalmente | 1 En 2 Ni de acuerdo ni 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo en desacuerdo acuerdo acuerdo
desacuerdo

5.- Seria imperdonable que un cuidador pensara algo parecido a “seria mejor para todos que mi familiar

muriese”.

0 Totalmente | 1 En 2 Ni de acuerdo ni 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo en desacuerdo acuerdo acuerdo
desacuerdo

6.-Si un cuidador tiene sentimientos de vergiienza y rechazo hacia su familiar, es que esta fallando de

0 | Totalmente | 1 En 2 Ni de acuerdo ni 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo en desacuerdo acuerdo acuerdo
desacuerdo

7.-Los buenos cuidadores deben mantenerse alegres todo el dia para afrontar adecuadamente el dia a dia

del cuidado.

0 Totalmente | 1 En 2 Ni de acuerdo ni 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo en desacuerdo acuerdo acuerdo
desacuerdo

8.-Un buen cuidador nunca debe enfadarse o perder el control con la persona a la que cuida.

0 Totalmente | 1 En 2 Ni de acuerdo ni 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo en desacuerdo acuerdo acuerdo
desacuerdo

9.-Es légico que los cuidadores pasen sus propias necesidades a un segundo plano, dejando de lado su

como resolver una

situacion.

satisfaccion en favor de las necesidades del familiar.

0 Totalmente | 1 En 2 Ni de acuerdo ni 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo en desacuerdo acuerdo acuerdo
desacuerdo

10.- Un cuidador tnicamente debe pedir ayuda a otras personas en aquellos casos en los que no sepa

0

Totalmente
en

1 En
desacuerdo

2

en desacuerdo

Ni de acuerdo ni

3

De 4

Totalmente de

acuerdo

acuerdo
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| desacuerdo | | | | | | ||

11.- Por muy mal que se encuentre, un cuidador nunca debe desahogarse con otras personas, ya que es
una falta de respeto a la persona enferma.

0 | Totalmente | 1 En 2 Ni de 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo acuerdo ni acuerdo acuerdo
desacuerdo en

desacuerdo

12.- Los cuidadores deben evitar hablar de sus problemas con los demas, ya que éstos tienen sus propias
vidas y no tienen por qué verse implicados en mas problemas.

0 | Totalmente | 1 En 2 Ni de 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo acuerdo ni acuerdo acuerdo
desacuerdo en

desacuerdo

13.-Un cuidador Gnicamente debe pedir ayuda a otras personas 6 buscar una alternativa cuando la
situacion sea limite 0 ya no pueda mas.

0 Totalmente | 1 En 2 Ni de 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo acuerdo ni acuerdo acuerdo
desacuerdo en

desacuerdo

14.-Pedir ayuda a personas gque no son de la familia es lo tltimo que debe hacer un cuidador, ya que el
cuidado debe ser llevado en la familia.

0 Totalmente | 1 En 2 Ni de 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo acuerdo ni acuerdo acuerdo
desacuerdo en

desacuerdo

15.-Cuando una persona cuida de un enfermo debe dejar sus intereses a un lado, y dedicarse por completo
al enfermo

0 | Totalmente | 1 En 2 Ni de 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo acuerdo ni acuerdo acuerdo
desacuerdo en

desacuerdo

16.-Como cuidador, considero que debo hacer todo lo que me pida la persona enferma, incluso aunque
crea que es demasiado exigente.

0 | Totalmente | 1 En 2 Ni de 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo acuerdo ni acuerdo acuerdo
desacuerdo en

desacuerdo
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Entrevistador

EQ-5D

N°E

Instrucciones: En cada item, marque la alternativa que mejor describe EL ESTADO
DESALUD DE USTED EN EL DIA DE HOY

1.- Con respecto a la movilidad

1 No tengo problemas
para caminar

Tengo algunos
problemas para caminar

Debo estar en cama

2.-Con respecto al cuidado personal

1 No tengo problemas con

mi cuidado personal

2

Tengo algunos
problemas para lavarme
o vestirme solo/a

Soy incapaz de lavarme o
vestirme solo/a

3.- Con respecto a sus Actividades Habituales (Ej., trabajar, estudia

actividades familiares, etc)

r, hacer tareas domésticas,

1 No tengo problemas
para realizar mis
actividades habituales

Tengo algunos
problemas para realizar
mis actividades
habituales

Soy incapaz de realizar
mis actividades
habituales

4. Con respecto a presencia de D

olor/Malestar

1 No tengo dolor ni
malestar

2

Tengo un dolor o
malestar moderado

Tengo mucho dolor o
malestar

5. Con respecto a presencia de Angust

ia/Depresion

1 No estoy angustiado/a o
deprimido/a

2

Estoy moderadamente
angustiado/a o

deprimido/a

Estoy muy angustiado/a
o deprimido/a
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N° FOLIO DD MM AAAA Entrevistador N°E

Instrucciones

Para ayudarlo a describir SU _ESTADO DE SALUD se ha dibujado una escala similar a un
termémetro cuya maxima es 100, cifra que indica el mejor estado de salud que una persona pueda

imaginar y cuya minima es 0, numero que indica el peor estado de salud que alguien se pueda
imaginar.

Favor indique en esta escala lo bueno o malo que usted cree es su estado de saludel dia de hoy.

Para hacerlo marque una linea que vaya desde el cero hasta el nUmero que en su opinidn indique
lo bueno o malo que es su salud hoy en dia.

Mejor estado de salud imaginable

Marque lo que
corresponda a
SUSALUD el dia de
hov

Peor estado de salud imaginable
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Entrevistador
ESCALA HOSPITALARIA DE ANSIEDAD Y DEPRESION [HAD]
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Lea cada pregunta y marque con una “X” la respuesta que usted considere que coincide con su
propio estado emocional en la ultima semana.

1.- Me siento tenso(a) o nervioso (a)

Todo el dia Casi todo el dia De vez en Nunca
cuando
2.- Sigo disfrutando con las mismas cosas de siempre:
Casi Siempre Frecuentemente Rara Vez No en absoluto
3. - Siento una especie de temor como si algo me fuera a suceder
Si, y muy Si, pero no muy Si, pero no No siento nada
intenso intento me preocupa de eso

4.- Soy capaz de reirme y ver el lado gra

cioso de las cosas

Casi siempre Frecuentemente Rara vez No en absoluto
5.- Tengo la cabeza llena de preocupaciones
Todo el dia Casi todo el dia De vez en Nunca
Cuando
6. Me siento alegre
Casi siempre Frecuentemente Rara vez No en absoluto
7. Soy capaz de permanecer sentado(a) tranquila y relajadamente
Casi siempre Frecuentemente Rara vez No en absoluto
8. Me siento lento(a) y torpe
Todo el dia Casi todo el dia De vez en Nunca
Cuando

9. Experimento una desagradable sensacién

de nervios y vacio en

el estomago

Casi Siempre Frecuentemente Rara Vez No en absoluto
10. He perdido el interés por mi aspecto personal

Casi siempre Frecuentemente Rara vez No en absoluto
11. Me siento inquieto(a) como si no pudiera dejar de moverme

Casi siempre Frecuentemente Rara vez No en absoluto
12. Espero las cosas con ilusion

Casi siempre Frecuentemente Rara vez No en absoluto
13. Experimento de repente una sensacion de gran angustia o temor

Casi siempre Frecuentemente Rara vez No en absoluto

14. Soy capaz de disfrutar con un buen libro, programa de radio o television

I Casi siempre |

| Frecuentemente |

| Rara vez

| | No en absoluto
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CUESTIONARIO DE SATISFACCION CON EL TIEMPO LIBRE

A continuacion le presentaremos dos grupos de preguntas respecto a las actividades que
realiza en su tiempo libre. De las alternativas correspondientes seleccione la que mejor
se acomode

Durante el mes pasado, ¢;con qué frecuencia ha realizado alguna de las siguientes
actividades?

1.-Estar tranquilo

1 | Nada | 2 |unpoco | 3 | Mucho

2.- Ir ala iglesia u otras reuniones de grupos u organizaciones

1 | Nada | 2 | Un poco | 3 | Mucho \
3.- Aficiones u otros intereses

1 | Nada | 2 | Un poco | 3 | Mucho |
4.- Ir a comer o cenar fuera o a otras actividades sociales

1 | Nada | 2 | Un poco | 3 | Mucho

5.- Pasar buenos ratos con otras personas

1 | Nada | 2 | Un poco | 3 | Mucho

6.- Visitar a la familia y/o amigos

1 | Nada | 2 | Unpoco | 3 | Mucho

Durante el mes pasado, ¢hasta qué punto ha estado satisfecho con la cantidad de tiempo
que ha sido capaz de dedicar a...?:

1.-Estar tranquilo

1 | Nada satisfecho | 2 | Un poco satisfecho | 3 | Muy satisfecho

2.- Ir a laiglesia u otras reuniones de grupos u organizaciones

1 | Nada satisfecho | 2 | Unpocosatisfecho | 3 | Muy satisfecho |
3.- Aficiones u otros intereses

1 | Nada satisfecho | 2 [Unpocosatisfecho | 3 | Muy satisfecho |
4.- Ir a comer o cenar fuera o a otras actividades sociales

1 | Nada satisfecho | 2 | Unpocosatisfecho | 3 | Muy satisfecho

5.- Pasar buenos ratos con otras personas

1 | Nada satisfecho | 2 | Un poco satisfecho | 3 | Muy satisfecho

6.- Visitar a la familia y/o amigos
1 | Nada satisfecho | 2 | Unpoco satisfecho | 3 | Muy satisfecho
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CUESTIONARIO DE ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA
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Marque con una X la alternativa que mejor describa la situacién actual de él(la) paciente con
respecto a las actividades que se mencionan a continuacion:

1. Actividades de autocuidado

. Comer
. No tiene problemas.
. Es independiente, pero come despacio o derrama un poco.
. Necesita ayuda para cortar o servir liquidos; derrama a menudo.
. Se le debe dar de comer la mayoria de los alimentos.
. No sé.
. Vestirse
. No tiene problemas
. Es independiente, pero de manera lenta o torpe.
. Se equivoca en el orden, olvida algunas prendas.
. Necesita ayuda para vestirse.
.No sé
. Bafiarse o ducharse

. No tiene problemas

. Se baiia solo, pero necesita que se lo recuerden.
. Se bafia con ayuda.

. Debe ser bafiado(a) por otro.

.No sé

. Ir al bafio (orinar o defecar)

m O U & W INID O WNRIOHOOWNRO|Im O WNIRL O

. Va al bafio de manera independiente

. Va al bafio cuando se lo recuerdan; tiene algunos accidentes, ensucia.
. Necesita ayuda para ir al bafio.

. No tiene control sobre orinar o defecar.

. No sé.

. Ingesta de medicamentos

Se acuerda sin ayuda.

Se acuerda si sus medicamentos se mantienen en un lugar especial.
Necesita recordatorio hablado o escrito.

Hay que darle los medicamentos.

. No toma usualmente medicamentos o no sé.
. Interés en su apariencia personal

o |m ©

. Igual que siempre.
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. Se interesa sélo cuando va a salir, pero no cuando esta en su casa.
. Permite que lo(a) arreglen, o sélo lo hace cuando se lo piden.

. Resiste los esfuerzos del cuidador para limpiarlo(a) y arreglarlo(a).

No sé

2. Cuidado del hogar

. Preparar alimentos, cocinar

. Planifica y prepara comida sin dificultad.

. Prepara algunas comidas, pero menos que lo habitual o con menos variedad.
. Se sirve comida sélo si ésta ya ha sido preparada.

. No hace nada para preparar comidas.

. Nunca hizo esta actividad o no sé.

. Poner la mesa

. Sin problemas.

. Es independiente, pero de manera lenta o torpe.

. Olvida elementos o los pone en el lugar equivocado.
. Ya no realiza esta actividad.

. Nunca hizo esa actividad o no sé.

. Aseo del hogar

. Mantiene la casa como siempre.

. Realiza al menos la mitad de la labor.

. Ocasionalmente sacude o realiza pequefios trabajos.
. Ya no realiza el aseo del hogar.

. Nunca hizo esta actividad o no sé

. Mantencidn de la casa

. Realiza todas las tareas habituales.

. Realiza al menos la mitad de las tareas usuales.

. Barre ocasionalmente o realiza otras labores simples.
. Ya no realiza labores domésticas.

. Nunca hizo esta actividad o no sé

. Reparaciones del hogar

W NP OMmM O WNPFPF OO WO WNPREPR OIN O WNPRPR O|m ©wWwNPRFR O

. Realiza todas las reparaciones usuales.

. Realiza por lo menos la mitad de las reparaciones usuales.
. Ocasionalmente realiza reparaciones menores.

. Ya no realiza ninguna reparacion.
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9. Nunca hizo esta actividad o no sé.
F. Lavado de ropa

0. Realiza el lavado de la ropa como siempre (mismo horario, misma rutina).
1. Realiza el lavado de la ropa con menor frecuencia.

2. Realiza el lavado de la ropa sélo si se lo recuerdan; deja fuera el detergente,
olvida pasos.

3. Ya no realiza el lavado.
9. Nunca hizo esta actividad o no sé.

3. Trabajo y recreacion
A. Trabajo
0. Continta trabajando como habitualmente.
1. Tiene leves dificultades con las responsabilidades habituales.

2. Trabaja en un lugar menos exigente o en jornada parcial; estd en riesgo de
perder su trabajo.

. Ya no trabaja.
. Nunca ha trabajado o se retird antes de la enfermedad o no sé.

3

9

B. Recreacion
0. Igual que siempre.

1. Participa con menor frecuencia en actividades recreativas.
2

. Ha perdido algunas habilidades necesarias para las actividades recreativas (por
ejemplo: futbol, jugar a las cartas); se le debe convencer para participar.

3. Ya no realiza actividades recreativas.
9. Nunca ha realizado una actividad recreativa o no sé.
C. Organizaciones

0. Asiste a reuniones y toma responsabilidades como habitualmente.
1. Asiste con menor frecuencia a reuniones.

2. Asiste ocasionalmente; no tiene mayores responsabilidades.

3. Ya no asiste.

9. Nunca ha participado en organizaciones o no sé.

D. Desplazamiento

. lgual que siempre.
. Sale si otro maneja.

N = O

. Sale en silla de ruedas.
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3. Estd confinado a su casa o al hospital.
9. No sé.

4. Compras y dinero
A. Compra de alimentos

Sin problemas.

. Olvida productos o compra productos innecesarios.

. Necesita estar acompafiado(a) o supervisado(a) mientras compra.
. Ya no realiza las compras.

. Nunca ha tenido esta responsabilidad o no sé.

. Manejar dinero en efectivo

. No tiene problemas.

. Tiene dificultad para pagar el monto apropiado, contar.
. Pierde el dinero u olvida donde lo dejod.

. Ya no maneja dinero.

. Nunca ha tenido esta responsabilidad o no sé.

. Manejo de las finanzas

. No tiene problemas para pagar cuentas e ir al banco.
. Paga tarde las cuentas; tiene algunos problemas para hacer cheques.

N PP OO © W N P O ON —» O

. Olvida pagar las cuentas; tiene problemas para manejar sus finanzas; necesita
ayuda de otros.

3. Ya no maneja las finanzas.

9. Nunca ha tenido esta responsabilidad o no sé

5. Viajes
. Transporte publico

. Utiliza el transporte publico como habitualmente.
. Utiliza el transporte publico con menor frecuencia.
. Se ha perdido usando el transporte publico.

. Ya no usa el transporte publico.

O W N P O >

. Nunca ha usado el transporte publico con regularidad o no sé.
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. Manejo de vehiculos

. Maneja como siempre.

. Maneja de manera mas cautelosa.

. Maneja de forma mas descuidada; se ha perdido manejando.
. Ya no maneja.

. Nunca ha manejado o no sé.

. Movilidad en su barrio

O W NP O ©WN PP O

. lgual que siempre.

. Sale con menos frecuencia.

. Se ha perdido en su barrio.

. Ya no sale sin estar acompariado.

. Esta actividad la tenia restringida desde antes o no sé.

. Viajes fuera del ambiente familiar

© W N P O g

. lgual que siempre.
. Ocasionalmente se desorienta en entornos no familiares.

. Se desorienta con facilidad pero se las arregla si estda acompafiado.
. Ya no puede viajar.
. Nunca realiz6 esta actividad o no sé.

6. Comunicacion

. Uso del teléfono

. lgual que siempre.

. Llama a unos pocos numeros conocidos.

. Solo contesta el teléfono (no realiza lamadas).
. No usa el teléfono para nada.

. Nunca ha usado el teléfono o no sé.

. Conversacion

. lgual que siempre

. Menos conversador; tiene dificultades para recordar palabras o nombres.
. Comete ocasionalmente errores al hablar.

. Su lenguaje casi no se entiende.

.No sé

. Comprension

m O W W N PF O W WN F O

. Comprende todo lo que se le dice usualmente.
. Pide que le repitan lo que se le dijo.
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. Ocasionalmente tiene problemas en comprender conversaciones o algunas

palabras.

. La mayoria de las veces no entiende lo que la gente dice.
. No sé.
. Lectura
. Lee igual que siempre.
. Lee con menor frecuencia.
. Tiene dificultad para comprender o recordar lo leido.
.Yano lee.
. Nunca leyé mucho o no sé.
. Escritura
. lgual que siempre.
. Escribe con menor frecuencia, comete ocasionalmente errores de ortografia.
. Escribe su nombre, pero nada mas.
. Nunca escribe.
. Nunca escribié mucho o no sé.

7. Tecnologia

. Uso del computador

. Utiliza el computador regularmente. Realiza tareas en diferentes programas.
. Puede prender el computador y realizar tareas basicas.

. Sélo recuerda como prender y/o apagar el computador.

. Ya no ocupa el computador.

. Nunca lo ha ocupado antes o no sé.

. Uso del teléfono celular

R VW W N P O >

. Utiliza el teléfono celular de manera regular, maneja sin dificultades sus

diferentes funciones.

. Sabe cdmo contestar o realizar llamadas con el teléfono celular.
. Tiene dificultades para recordar cdmo contestar una llamada.

. Ya no sabe como ocuparlo.

. Nunca ha usado celular / no sé.

. Uso del cajero automdtico

W N RIDWO D WN

. Utiliza el cajero automatico, saca dinero y/o realiza diversas transacciones.
. Tiene algunos problemas para recordar como sacar dinero.
. No recuerda la clave para ingresar a su cuenta.
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4. Ya no ocupa el cajero automatico.
9. Nunca ha ocupado cajero automatico / no sé.
D. Acceso a internet

1. Busca fluidamente informacién en Internet, utiliza sitios de su interés.
2. Navega en Internet con alguna ayuda.

3. Olvida contrasefias y sitios web para revisar su informacion.

4.Ya no ocupa Internet.

9. Nunca ha ocupado Internet o no sé.

E. Uso del correo electrdnico

1. Ocupa regularmente el email para comunicarse con sus contactos, recibe vy
envia archivos adjuntos.

2. Sélo revisa y responde correos. No sabe adjuntar datos.

3. No recuerda su contraseia o el sitio web donde tiene su correo electrénico.
4. Ya no usa su correo para comunicarse.

9. Nunca ha usado correo electronico o no sé.
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[ZARIT] Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit.

A continuacién se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como
se sienten, a veces, las personas que cuidan adultos. Después de leer cada
afirmacion, debe indicar con qué frecuencia se siente de esa manera a partir de 5

tipos de respuesta:

1 ¢Piensa que su familiar pide mas ayuda de la que realmente necesita?

1] Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casisiempre
menudo
2 ¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para usted?
1] Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casisiempre
menudo
3 Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (trabajo, familia)?
1| Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casisiempre
menudo
4¢Siente vergiienza por la conducta de su familiar?
1| Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casisiempre
menudo
5¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?
1| Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casi siempre
menudo

6 ¢Piensa que el cu

idar de su familiar afecta negativamente la relacio

n que Ud. tiene con

otros miembros de su familia?

1] Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casi siempre
menudo

7 ¢éTiene miedo por el futuro de su familia?

1] Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casi siempre
menudo

8 ¢Piensa que su familiar depende de usted?

1] Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casisiempre
menudo

9 ¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar a su familiar?

1] Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casi siempre
menudo

10 ¢Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

1| Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casisiempre
menudo

11 ¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a




tener que cuidar de su familia?
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1] Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casisiempre
menudo

12 Siente que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de su

familiar?

1} Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casi siempre

menudo

13 ¢Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su

familiar?

FONDECYT N 1141279

1] Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casisiempre
menudo

14 ¢{Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede cuidar?

1| Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casi siempre
menudo

15 ¢Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a su

familiar, ademas de sus otros gastos?

1| Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casi siempre
menudo

16 ¢Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

1] Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casi siempre
menudo

17 ¢Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé la enfermedad de su

familiar?

1| Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casisiempre
menudo

18 ¢Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

1| Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casi siempre
menudo

19 ¢Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

1| Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casi siempre
menudo

20 ¢Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

1| Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casisiempre
menudo

21 ¢{Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

1| Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casisiempre
menudo

22 Globalmente ¢Qué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?

1] Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casi siempre

menudo
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CARACTERISTICAS DE LA PERSONA CON DEMENCIA SEGUN CUIDADOR
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[ A N R

N° FOLIO DD MM AAAA Entrevistador N°E

[NPI] Cuestionario Inventario Neuropsiquiatrico

Responda el siguiente cuestionario basado en cambios ocurridos desde que él/ella empezd a
experimentar problemas de memoria. Marque “No” si los sintomas no ocurren en la actualidad.
Marque “Si” solo si los sintomas ocurren en la actualidad

Para cada item marcado con “Si”

Relacion de GRAVEDAD con el sintoma o sintomas (como afecta al paciente)

1: Leve (cambio evidente, pero no significativo, facil manejo de la situacion)

2: Moderado (cambio significativo, pero no drastico, se hace mas dificil controlar la situacion)
3: Grave (cambio drastico, muy marcado, no se puede manejar la situacion)

Relacién de SU ESTRES con el sintoma/s (como le afectan emocionalmente a usted los sintomas)
0: No existe afectacion

1: Minima (poca afectacidn, no me representa un problema)

2: Leve (sin demasiada afectacion, me las arreglo facilmente)

3: Moderada (bastante afectacidn, no siempre puedo arreglarmelas)

4: Grave (mucha afectacion, dificultades para arreglarmelas)

5: Muy Grave (afectacidn extrema, el problema me vence)

¢éCree el paciente en cosas que no son ciertas como por ejemplo, que

Delirios otras personas quieren robarle o quieren hacerle dafio? ¢Dice que
miembros de su familia no son quienes dicen ser, o que su casa no es su
casa?

Presencia Si | No | Gravedad | 1| 2| 3| Estrés | 0| 1| 2| 3| 4| 5
¢El paciente ve cosas o personas inexistentes o dice que escucha voces o
Alucinaciones ruidos inexistentes? éHabla con personas que no estan realmente
presentes?
Presencia Si | No | Gravedad | 1| 2| 3| Estrés | 0| 1| 2| 3| 4| 5

¢El paciente insulta o se molesta con su cuidador con facilidad? éSe niega
Agitacion/Agresion | a cooperar o recibir ayuda en actividades como por ejemplo bafiarse o
vestirse?

Presencia Si | No | Gravedad | 1| 2| 3|Estrés| O| 1| 2| 3| 4|5

Depresion/Disforia | ¢El paciente esta triste o bajo de moral? ¢Llora?

Presencia Si | No | Gravedad | 1| 2| 3| Estrés | O| 1| 2| 3| 4| 5
¢El paciente estd nervioso, inquieto, no puede relajarse, o esta
Ansiedad excesivamente tenso? ¢Dice que tiene como un nudo en el estémago o se

inquieta cuando se separa de usted?

Presencia Si | No | Gravedad | 1| 2| 3|Estrés| O| 1| 2| 3| 4|5




Exaltacion/Euforia
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¢éParece el paciente estar demasiado alegre? Se refiere a una alegria
anormal, excesiva, diferente a como ha sido siempre

Presencia

Si | No | Gravedad | 1| 2| 3| Estrés | of 1| 2| 3| 4[>s

Apatia/Indiferencia

¢El paciente parece poco interesado, poco motivado para hacer cosas,
menos activo que de costumbre, incluso habla menos?

Presencia

Si |[No [Gravedad | 1| 2| 3|Estrés | o] 1| 2| 3] 4] 5

Desinhibicion

El paciente actua impulsivamente, dice cosas que normalmente no se
dicen o se hacen en publico? (cosas que incluso pueden hacer sentir
vergilienza)

Presencia

Si [No [Gravedad | 1| 2| 3|eEstres | of 1| 2| 3] 4]

Irritabilidad/labilidad

¢éEstairritable o se molesta con facilidad? ¢ Tiene “arranques” repentinos
de mal humor o ird que no corresponde a su caracter habitual? ¢ Se
muestra impaciente?

Presencia Si |No |Gravedad | 1| 2| 3|Estrés | O| 1| 2| 3| 4|5

Conducta Motora El paciente se dedica a repetir actos como dar vueltas por la casa, a abrir

Anomala cajones o armarios, o hacer cosas repetitivamente con la ropa, con los
dedos o con otros objetos.

Presencia Si |No |Gravedad | 1| 2| 3|Estrés | O| 1| 2| 3| 4|5
¢Tiene dificultad para conciliar el suefio, se despierta durante la noche (o

Suefio tener en cuenta si se levanta al bafo y luego vuelve a dormir), se levanta
demasiado temprano? (Esto le lleva a dormir excesivamente durante el
dia?

Presencia Si |No |Gravedad | 1| 2| 3|Estrés | 0| 1| 2| 3| 4|5

Apetito/Alimentacion

El paciente ha perdido o ganado apetito y/o peso, o ha cambiado su gusto
por las comidas

Presencia

Si No Gravedad 1| 2| 3| Estrés o 1 2| 3| 4|5
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Cuestionario de Actividades de la Vida Diaria

A continuacidn pensando en la calidad de vida de su familiar seleccione la alternativa que sea mas
acertada.

Matrimonio

Percepcién de si mismo

Capacidad de hacer cosas
divertidas

Vida como un todo
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13.2 ANEXO B: CUADERNILLO DE CONSENTIMIENTO

PROGRAMA PSICOEDUCATIVO CUIDAR CUIDANDOSE
PROYECTO FONDECYT N2 1141279

IP: Phd. Claudia Miranda Castillo

Pontificia Universidad Catdlica de Chile

Instituto Milenio para la Investigacion en Depresion
y Personalidad

FOLIO FECHA NOMBRE DEL ENTREVISTADOR
EVALUACION
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FOLIO FECHA NOMBRE DEL ENTREVISTADOR

FORMULARIO DE CONTACTO FONDECYT N°1141279

Objetivo: El objetivo de este formulario es recoger la informacion de contacto del participante.

Instrucciones: Este formulario debe ser completado por un Miembro del Equipo
deinvestigacion, una vez que el participante haya emitido el Consentimiento Informado. Una
vez completo el formulario, este debe ser archivado y entregado al encargado del Centro

Coordinador de Datos en la Universidad de Chile. Complete la informacion solicitada con letra
clara.

DATOS DEL PARTICIPANTE

FC.1 | NOMBRE:

FC.2 | RUT:

FC.3 | DIRECCION:

FC.4 | COMUNA:

FC.5 | TEL. FIJO:

FC.6 | TEL. MOVIL:

FC.7 | PERSONA CONTACTO:

FC.8 | TEL. FIJO: I

FC.9 | TEL. MOVIL:

FC.10 | E-MAIL:




A Universidad

xS ‘

i deValparaiso
CHILE

Consentimiento Informado para Participantes de Investigacion

“Implementacion y evaluacion de la efectividad de un programa psicoeducativo basado en la evidencia
en un grupo de cuidadores familiares de personas con demencia”

Usted ha sido invitado(a) a participar en esta investigacién sobre la aplicacién de un programa
psicoeducativo para cuidadores de personas con demencia debido a que es familiar de una persona con
demencia, realiza labores de cuidado directo de dicha persona al menos tres veces a la semana, no recibe
remuneracion econémica asociada al cuidado y no presenta un problema severo de salud fisica o mental
que le impida atender a las sesiones del programa psicoeducativo y/o responder a los cuestionarios de la
investigacion.

Antes de que tome una decision, es importante que tenga mayor informacién acerca de las razones
de esta investigacién y las implicancias de su participacion. Por favor témese un tiempo para leer
cuidadosamente la siguiente informacién. Si hay algo que no le queda claro o necesita mas informacién no
dude en preguntar. Esta investigacién es patrocinada por la Universidad de Valparaiso y ha sido
financiada por el Fondo Nacional de Desarrollo Cientifico y Tecnolégico (FONDECYT).

Objetivo. Durante los tltimos afios, los programas psicoeducativos han demostrado ser una instancia
agradable, informativa y beneficiosa para quienes estan a cargo de una persona con demencia. Esta
investigacién busca evaluar si un programa psicoeducativo logra mejorar la calidad de vida de quienes
cuidan a un familiar con demencia.

El programa psicoeducativo consiste en 10 sesiones, realizadas una vez a la semana. Las sesiones
abordan una serie de tematicas como: la importancia de ser cuidador, la importancia de cuidarse uno
mismo, entender las creencias y normas (los “debo”) y su relacién con sentimientos de culpa y frustracién,
entre otros. La idea es aprender estrategias que le permitan enfrentar mejor la tarea de ser cuidador a través
de actividades agradables que se realizan como un programa estructurado llevado a cabo por personas
entrenadas que se encargaran de quienes participen en los grupos.

Necesitamos conocer la efectividad del Programa Psicoeducativo, por lo cual debemos evaluar los
cambios experimentados por las personas que asisten al programa comparadas con aquellas personas que
no asisten a dicho programa. La forma mas justa de lograr este objetivo es seleccionando personas para
cada grupo al azar, por lo tanto, todos quienes acepten participar en este estudio tendran un 50% de
probabilidades de ser seleccionados para asistir al Programa Psicoeducativo. Esta decisién se realiza a
través de un sistema computacional, el cual no tendra ninguna informacién sobre usted o quién se
encuentre a cargo de usted.

Voluntariedad. Su participacién es totalmente voluntaria. Si usted decide participar en esta investigacién,
se le entregara esta Hoja Informativa para que la conserve y se le pedird firmar una Ficha de
Consentimiento Informado. Usted es libre de cancelar su participacién en cualquier momento de la
investigacion sin tener que dar ninguna explicacién al respecto. La decisién de cancelar su participaciéon no
afectara la calidad del cuidado que recibe usted o su familiar con demencia en la actualidad.

Participacién. Su participacién en el estudio sera por un periodo total de 3 meses. Después de discutir con
el investigador cualquier duda que pueda tener y de firmar la Ficha de Consentimiento Informado, a todos
los participantes se les pediré lo siguiente (previo acyerdo con el investigador para decidir el lugar de su
conveniencia): ro2v o] 2004
- /COMITE ASESOR

DE BIOETICA )
FONDEGYT |
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. COMITE ASESOR
e Universidad ' © DE BIOETICA
deValparaiso FORN ) EGYT
CHILE ) ;

1) Reunirse con el investigador hora y media aproximadamente para completar los siguientes
cuestionarios referidos a USTED:

a. Cuestionario de pensamientos disfuncionales sobre el cuidado: Su objetivo es conocer los pensamientos, las

creencias, los valores y las actitudes que pueden ser un obstaculo para un adecuado afrontamiento
del cuidado.

b. Cuestionario de satisfaccién con el tiempo libre: Su objetivo es conocer en qué grado usted ha participado
en actividades de ocio (por ejemplo, tiempo para si mismo, realizar hobbies, etc.) durante el mes
pasado.

c. Cuestionarig de Calidad de Vida: Incluye preguntas sobre su percepcién de calidad de vida relacionada
con su salud en aspectos como la movilidad, cuidado personal, actividades cotidianas, dolor/malestar
v salud mental.

d. Cuestionario de Ansiedad y Depresidn: Su objetivo es conocer si usted ha presentado sintomas depresién
o ansiedad durante la ultima semana tales como nerviosismo, preocupacién, apatia, etc.

e. Cuestionario de Sobrecarga del Cuidador: Evaliia el grado en que sus responsabilidades como cuidador
generan o no efectos adversos sobre su salud, vida personal y social, finanzas y bienestar emocional.

Ademas se le pedird responder los siguientes cuestionarios referidos a SU FAMILIAR CON DEMENCIA:

a. Cuestionario clinico de la demencia: detecta la presencia de demencia y su grado de severidad.

b. Cuestionario de Actividades de la Vida Diaria: Permite medir la capacidad de realizar actividades de la
vida diaria respecto del autocuidado; cuidado del hogar; actividades recreativas y laboral; compras y
manejo del dinero; viajes, comunicaciones y tecnologias de la informacién.

c. Inventario Neuropsiquidtrico: Evalia la presencia y severidad de problemas psicolégicos y de la
conducta en personas con demencia tales como delirios, alucinaciones, agitacién, depresién,
ansiedad, euforia, apatia, desinhibicién, irritabilidad, conductas motoras andmalas, trastornos del
suefio y trastornos del apetito. También evaliia el grado de angustia que esos sintomas causan en el
entorno. :

Finalmente, se registrara su asistencia a las sesiones y se evaluara si usted quedé satisfecho con el
taller respecto de los aspectos propios del programa tales como actividades, materiales utilizados y
contenido del mismo, asi como también su percepcién sobre otros aspectos, tales como lugar fisico en
que se realizé el programa, desempefio de los facilitadores, etc.

Usted se puede demorar el tiempo que necesite para responder los cuestionarios o incluso puede
completarlos en dos sesiones si prefiere.

2) Contestar nuevamente estos cuestionarios con el investigador después de tres meses.

A todos los participantes asignados al azar al grupo de intervencién, se les pediré asistir al Programa
Psicoeducativo una vez a la semana durante 10 semanas. Cada grupo incluird un maximo de 8 personas y
cada sesion duraré aproximadamente una hora y media a dos horas. A todos los participantes asignados al
azar al grupo que no asiste al Programa Psicoeducativo, se les pedira contestar los cuestionarios una vez, y
luego de tres meses, volver a contestarlos.

Se buscard un lugar adecuado para realizar el Programa Psicoeducativo en una ubicacién de facil acceso
a través de transporte publico o privado. Dicho lugar serd comunicado a usted antes de que decida
participar 0 no en este estudio. Participar en esta investigacién no implica ningtin cambio en su actual estilo
de vida. Mientras esté participando en el estudio, usted puede seguir realizando sus actividades diarias
normalmente. Lo tinico que le pedimos es que trate de ir a todas las sesiones del programa.

- - - ;s . - . . . - . v -
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Riesgos. El Pograma Psicoeducativo implica participar en un programa grupal que pretende ser
estimulante y agradable para usted. Las sesiones incluyen discutir temas como la importancia de ser
cuidador, la importancia de cuidarse uno mismo, entre otros de tal manera que el nivel de riesgo al
participar es minimo. Si usted se siente incomodo o angustiado mientras participa en uno de los grupos, las
personas que dirigen el grupo podran darle apoyo personalizado en caso de que lo necesite. Si usted sufre
cualquier dafio o perjuicio por la manera en que ha sido tratado durante esta investigacién, puede
contactarnos y reclamarnos sobre esta situacién. Trataremos de resolver cualquier preocupacién o
problema que haya sufrido y buscaremos una solucién para ello. Ademéas puede contactar a algtin
integrante del Comité de Bioética de la Facultad de Medicina tal como se sefiala mas abajo.

Beneficios. Si usted decide participar, esperamos que el programa le sea util para desarrollar destrezas que
le permitan cuidarse mejor a si mismo y al familiar a su cargo. De hecho personas que han asistido
previamente a estos grupos han expresado que han disfrutado la experiencia. Ademas, la informacién que
obtendremos de esta investigacion puede servir para ayudar a cuidadores familiares de personas con
demencia en el futuro.

Confidencialidad y uso de datos. Toda la informacién que usted nos entregue durante el curso de la
investigacion, serd estrictamente confidencial. Su nombre no sera revelado y en su lugar se utilizara un
cédigo numérico. La informacién serd resguardada por el investigador principal bajo condiciones seguras
en su oficina y sin ningtn tipo de identificacién personal durante cinco afios. S6lo el investigador principal
y los miembros del equipo tendran acceso a los datos. Usted podr4 recibir los resultados del estudio. Para
ello debera contactarse con alguna de las investigadoras al teléfono o e-mail que aparecen mas abajo. Los
resultados seran utilizados sélo con fines de esta investigacion y seran publicados en revistas cientificas y
presentados en seminarios y congresos. Ningtn participante ser identificado en ninguna modalidad de
difusion de esta investigacion.

Este estudio ha sido revisado y aprobado por el Comité de Bioética de la Facultad de Medicina de la
Universidad de Valparaiso. Si usted lo requiriese, puede contactar a alguno de sus integrantes con su
secretaria administrativa, Sra. Ana Maria Carrefio, en la direccién Hontaneda 2653, Valparaiso; teléfono 32-
2507370 o e-mail: etica.facultadmedicina@uv.cl

ASESOR
ETICA

Nombre y Firma Investigador
RUT:
Titulo/grado:
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Ficha de Consentimiento Informado para Participantes

YO, i

............... , RUT ...

........... , declaro que la investigadora,

Psicologa Claudia Andrea Miranda Castillo de la Escuela de Psicologia de la Universidad de Valparaiso
ubicada en Avenida Brasil 2140, Valparaiso/ doctora Andrea Slachevsky Chonchol, del Hospital Salvador
ubicado en Avenida Salvador 364, Provindencia, Santiago, me ha informado en forma completa en qué
consiste la investigacién “Implementacion y evaluacion de la efectividad de un programa psicoeducativo
basado en la evidencia en un grupo de cuidadores familiares de personas con demencia” que llevaran a
cabo en Valparaiso y Santiago, cudles son los procedimientos a los que seré sometido/a y en qué consistira
mi participacion. De acuerdo a lo explicado en el Consentimiento Informado, del que recibi una copia,

entiendo que:

. El objetivo de la investigacién es evaluar si el programa psicoeducativo logra mejorar la calidad de vida
de quienes cuidan a un familiar con demencia.

. Mi participacién es voluntaria y consistira en lo siguiente: (a) reunirme con el investigador entre una
hora y hora y media para completar algunos cuestionarios sobre lo que pienso sobre ser cuidador, si
realizo actividades placenteras, mi salud mental y calidad de vida y sobre los problemas de memoria, la
calidad de vida, la funcionalidad y problemas conductuales de la persona que estd a mi cuidado.
Ademés, e registrard mi asistencia a las sesiones y se evaluaré si quedé satisfecho con el taller y (b)
contestar nuevamente estos cuestionarios con el investigador después de tres meses. Si soy asignado al
azar al grupo de intervencién, ademas tendré que asistir al programa psicoeducativo una vez a la
semana durante 10 semanas. Cada grupo incluird un maximo de 8 personas y cada sesién durard
aproximadamente dos horas.

. La investigacion no ofrece riesgo alguno para mi.

. Los datos obtenidos seran confidenciales, es decir; mi nombre no serd dado a conocer, en su lugar, se
utilizara un cédigo numérico. La informacién sera resguardada por el investigador principal bajo
condiciones seguras en su oficina y sin ningtin tipo de identificacién personal durante cinco afios. Sélo el
investigador principal y los miembros del equipo tendrén acceso a los datos.los cuales s6lo podran ser
usados con fines de esta investigacion. Los resultados podran ser divulgados en publicaciones de tipo
académico-cientificas, resguardando mi identidad. Ademas, entiendo que tendré acceso a los resultados,
si yo lo requiriera.

. Se pagarén los costos de traslado desde mi hogar al lugar en que se realice el programa psicoeducativo.

. Podré retirar mi participacién si lo considerara necesario en cualquier momento sin que ello implique
perjuicio alguno para mi o mi pariente.

. Si me surgiera alguna duda, podré consultarla a la investigadora principal en cualquier momento de la
investigacion, a quien podré contactar en alguno de los fonos o emails indicados méas abajo.

. El Comité de Bioética de la Universidad de Valparaiso ha evaluado esta investigacién v podré contactar
a alguno de sus integrantes a través de su secretaria administrativa, Sra. Ana Maria Carrefio, en la
direccién Hontaneda 2653, Valparaiso; teléfono 32-2507370 o e-mail: etica.facultadmedicina@uv.cl

De acuerdo a lo declarado por mi en este documento, firmo aceptando mi participacién en esta

investigacién. / 25 /’50/2&/(/1

/COMHEASESOR
NE BIOETICA

FON IDECYT

AR CA———

Nombre y Firma Participante
RUT:

Nombre y Firma Investigador
RUT:
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Formulario de Rechazo FONDECYT N°1141279

Objetivo: El objetivo de este formulario es registrar cuales son las razones por los usuarios
nodesean participar o seguir participando de la investigacion.

Instrucciones: Si el usuario manifiesta su deseo de no participar o seguir participando de
lainvestigacion, por favor registre de forma “literal” las razones por las cuales no desea continuar
en el estudio. Si el usuario no desea dar sus razones, registre esa respuesta. Luego complete el
cuadro final, indicando la fase de la investigacién en la cual el usuario abandon6 la investigacion.

1. ¢Por qué no desea seguir participando en el estudio?
(Por favor registre de forma “literal” la respuesta del usuario.)

¢En qué fase de la investigacion se encuentra el usuario al 1 Reclutamiento

completar este formulario? Consentimiento
3 Entrevista

Taller
Psicoeducativo

N
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Formulario de Rechazo FONDECYT N°1141279

Objetivo: El objetivo de este formulario es registrar cuales son las razones por los usuarios
nodesean participar o seguir participando de la investigacion.

Instrucciones: Si el usuario manifiesta su deseo de no participar o seguir participando de
lainvestigacién, por favor registre de forma “literal” las razones por las cuales no desea continuar en
el estudio. Si el usuario no desea dar sus razones, registre esa respuesta. Luego complete el cuadro
final, indicando la fase de la investigacion en la cual el usuario abandoné la investigacion.

1. ¢Por qué no desea seguir participando en el estudio?
(Por favor registre de forma “literal” la respuesta del usuario.)

¢En qué fase de la investigacion se encuentra el usuario al 1 Reclutamiento

completar este formulario? Consentimiento
3 Entrevista

Taller
Psicoeducativo

N
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13.3 ANEXO C: SESIONES DEL PROGRAMA PSICOEDUCATIVO

Cuidar Cuidandose

Sesiones del Programa.

Sesion Introductoria sobre las Demencias.

Actividad para realizar en casa:

Para la préxima semana, habré pensando en algo nuevo que yo pueda hacer para apoyar a

mi familiar y para estar mas comoda (0) conviviendo con mi familiar.

Sesion 1.Presentacion e introduccién del programa

En esta sesidn se pretende que los participantes del programa se conozcan entre ellos, perciban que
existen otras personas en situaciones similares a las suyas, y que conozcan en qué va a consistir el
programa (descripcién breve) y que se espera de ellos (basicamente, que asistan al mayor nimero de
sesiones posible y que participen, especialmente realizando los ejercicios que se les pide que realicen
entre sesiones). Una vez realizado esto, se les entrega a los cuidadores el cuestionario de
conocimientos sobre el curso, que han de contestar con una escala del 0 (puntuacion mas baja) a 10

(puntuacién mas alta) y entregar al terapeuta.

Cuestionario sobre conocimientos del curso.

Puntaje

¢Conoce qué cosas puede hacer para encontrarse mejor?

012345678910

¢ Sabe usted como puede relajarse?

012345678910

¢Conoce las razones por las que es importante que un cuidador cuide bien de su propia
salud?

012345678910

¢Hasta qué punto se siente usted capaz de diferenciar entre diferentes emociones que
puede sentir?

012345678910

¢Conoce con claridad cudl es la diferencia entre una situacién, un pensamiento y una
emocion?

012345678910

¢Hasta qué punto cree usted que lo que pensamos influye sobre cémo nos sentimos?

012345678910

¢Hasta qué punto esta usted de acuerdo en que una persona es positiva (optimista) o
negativa (pesimista) “por naturaleza” sin que pueda hacer mucho por cambiar?

012345678910

¢ Considera usted que sabe como cambiar sus pensamientos negativos o formas de pensar
pesimistas?

012345678910
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¢Conoce los motivos por los cuales las personas nos sentimos tristes y nos deprimimos?

012345678910

¢Conoce qué habilidades son necesarias para conseguir aumentar el nimero de
actividades agradables que realizamos?

012345678910

¢Sabe de donde vienen las reglas, creencias y normas que guian nuestra forma de ser y
nuestro comportamiento?

012345678910

¢,Conoce los motivos por los que a veces nos sentimos culpables?

012345678910

¢ Sabe usted como pedir ayuda a otras personas cuando lo necesita?

012345678910

¢, Conoce usted sus derechos como persona y como cuidador/a?

012345678910

¢Y se considera usted una persona capaz de ejercer y defender esos derechos?

012345678910

¢Cree usted que el hecho de que un cuidador o cuidadora se sienta mas o menos | 012345678910

deprimido depende de cémo actle para hacer frente al dia a dia del cuidado?

¢Hasta qué punto cree que influye la distribucién o estructura de su vivienda sobre las | 012345678910

capacidades de su familiar?

¢Ha realizado alguna técnica para movilizar a su familiar durante su permanencia enla | 0123456789 10

vivienda?

¢ Se ve capaz de aplicar técnicas que ayuden a iniciar movimientos, como levantarse dela | 0123456789 10

silla, o salir de la cama?

Ejercicio 1.1: “La importancia del cuidador”
Objetivos de este ejercicio:

1. Que los cuidadores se desahoguen y comenten situaciones dificiles a las que se
enfrentan en el cuidado.

2. Que comiencen a reflexionar sobre lo importante que es que se enfrenten de una
forma adaptativa al cuidado.

Los cuidadores han de indicar en la columna de la izquierda qué situaciones dificiles se
encuentran en el dia a dia del cuidado (por e€j., asear al familiar, vigilar, dificultades para
comunicarse, pequefias tareas, dificultades con otros familiares o econdmicas). En la Ultima
columna, la de la derecha, han de sefialar qué consecuencias tiene el cuidado, esto es, cbmo
les afecta (por ej., estdn tristes, deprimidos, angustiados, preocupados, nerviosos,
enfadados...). Por ultimo, el terapeuta pregunta que deberia ponerse en la columna del
centro, sefialando que debe ser algo que puede influir en que las situaciones dificiles del
cuidado (columna de la izquierda) provoguen mA&s 0 mMenos consecuencias negativas
(columna de la derecha). Generalmente los cuidadores no saben qué decir, y es ahi cuando
el terapeuta escribe, uno a uno, los nombres de cada cuidador participante, sefialando que
son ellos los que pueden hacer que las situaciones dificiles no provoquen tantas
consecuencias negativas. ¢Cémo? Conociendo mas sobre qué significa cuidar de una
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persona con demencia, aprendiendo estrategias para cuidarse a si mismos y aprendiendo
estrategias para cuidar a su familiar. Se termina esta parte de la sesion sefialando que estos
tres son los objetivos fundamentales del curso “Cuidar Cuidandose”.

Ejercicio 1.1: “La importancia del Cuidador”

- Asear - Tristeza

- Dificultades para - Enfado
comunicarme - Rabia

- Problemas para - Discusiones con
coordinarme con mis familiares
hermanos - Falta de tiempo

- Papeleos para - Imposibilidad de
servicios sociales enfermar

- Problemas de
transporte

- Como controlar las
pastillas

- Agresividad

- No me escucha

- Me encuentro mal

Por dltimo, al final de la sesién se dedican 15 minutos a la practica de la técnica de
relajacion basada en la respiracion abdominal profunda’.

Actividades para realizar en la casa

1. Los cuidadores han de practicar la relajacién todos los dias, registrando su nivel de
tensibn emocional antes y después de practicar la relajacién (termémetro Diario de
Tension).

2. En el registro de emociones deben sefialar que emociones han sentido durante la
semana y por qué creen gque se han sentido asi. El objetivo de esta tarea es ampliar el
lenguaje emocional de las personas (esto es, que no contesten Uunicamente “bien” o
“‘mal” a la pregunta de ;cémo se han sentido esta semana?), dado que se considera

! En todas las sesiones se dedican 15 minutos del final a la practica de una técnica de relajacion. La variedad de
técnicas de relajacion es muy grande (respiracion, instrucciones autdgenas —sensaciones-, imaginacion,
muscular,etc.) y se recomienda elegir las que resulten relativamente sencillas. El objetivo de aplicar diferentes
técnicas de relajacién es mostrar a los cuidadores diferentes estrategias para relajarse, de modo que cada uno
de ellos encuentre la técnica o combinacion de técnicas que le resulte mas eficaz.
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gue conocer con mas detalle como se encuentra uno es fundamental para poder
cambiar las emociones negativas.

3. Deberan registrar también su estado de animo al final de cada dia, empleando un
registro sencillo consistente en caras esquematicas que reflejan distintos grados de
bienestar. El cuidador deberéa rodear con un circulo la cara que mejor refleje su estado
de animo cada dia.

TERMOMETRO DIARIO DE RELAJACION
Use esta escala para medir su nivel de tension:

1= Nada tenso/a
2= Algo tenso/a

3= Moderadamente tenso/a

4= Bastante tenso/a

5= Extremadamente tenso/a
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Martes

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Miércoles

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Jueves

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Viernes

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Séabado

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Domingo

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Lunes

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Nombre:

REGISTRO DE EMOCIONES

Dia de la semana:

Estresado

Animado

Disgustado

Con energia
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Culpable

Asustado

Alegre

Enfadado

Satisfecho

Nervioso

Preocupado

Luchador

Relajado

A punto de
estallar

¢, Cual de estas caras se aproxima mas a como se siente hoy?

LOLOOEE)

Sesibén 2: Laimportancia de cuidarse a uno mismo.

Objetivos principales de esta sesion son los siguientes:

- Analizar en profundidad la importancia y necesidad del autocuidado y explorar posibles
barreras cognitivas en este sentido.

- Introducir los conceptos de pensamiento, emocion y conducta y las relaciones basicas
entre éstos, punto de partida de la terapia cognitivo-conductual.

- Aprender la técnica ABC o de las tres columnas: registro de situacion-emocion-
pensamiento.

- Evaluar la realizacion de las tareas para casa y su calidad.
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- Entrenamiento en una nueva técnica de relajacion.

Contenidos de la sesién 2.

Tiempo total

Descripciéon y materiales.

La primera media hora de la sesion se dedica a revisar con los participantes en el grupo las
tareas para casa. Si alguien no ha hecho la tarea hay que recordarle la importancia de
realizarla para que los objetivos del curso se cumplan. Se debe reforzar mucho a las
personas que hayan dedicado tiempo para hacer las tareas, incluso aunque no las hayan
hecho de forma correcta. Se va preguntando uno a uno a los cuidadores si han realizado la
relajacion y si han tenido algun problema en este sentido. Se trata de analizar la eficacia de la
relajacion para disminuir la tensién y los posibles problemas que hayan surgido: por ejemplo,
hay personas a las que algun dia puede haberles aumentado la tension tras la relajacion.
Esto puede haber sido debido a una falta de practica, a que se ha realizado en un lugar
inadecuado, a que esta técnica no le es favorable, etc. Por este motivo, se entrenan
diferentes modalidades de relajacion a lo largo del curso.
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El coterapeuta recoge los diarios de relajacion. A continuacion, se revisa la tarea de registro
de sentimientos, preguntando a los cuidadores si les ha resultado dificil y analizando las
dificultades concretas que hayan surgido.

Tomando como punto de partida este ejercicio de registro de sentimientos, se aborda con el
grupo a continuaciéon el tema de la necesidad de autocuidado de los cuidadores. En primer
lugar, se realiza el ejercicio DAndome cuenta de que necesito cuidarme.

Ejercicio 2.1:“Dandome cuenta de que necesito cuidarme”

Objetivo: Acceder a la evaluacion de las creencias sobre el autocuidado y del grado en que
los cuidadores consideran que necesitan cuidarse, asi como de posibles obstaculos y
barreras, fundamentalmente de tipo cognitivo (por ej., creencias erréneas, pensamientos
desadaptativos) que puedan estar presentes y que bloquean el proceso de darse cuenta de
que necesitan cuidar de si mismos (por €j., “Es egoista que un cuidador dedique tiempo para
si mismo teniendo un familiar enfermo y necesitado”).

Cuando se detecta alguno de estos pensamientos o creencias en alguno de los participantes,
se interviene empleando la técnica cognitiva denominada reestructuracion cognitiva, en la
que el terapeuta desafia y discute tales pensamientos a través del didlogo socratico y la
busqueda de evidencia en contra, con el objetivo final de sustituirlos por otros pensamientos
desadaptativos.
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DANDOME CUENTA DE QUE NECESITO CUIDARME

¢Cuanto tiene que cuidarse un cuidador o cuidadora?

0 1 2 3 4 S 6 7 8 9 10

¢, Qué condiciones se tienen que cumplir para que un cuidador cuide de si mismo?

Ejercicio 2.2: “Buscando las sefales de agotamiento y estrés”.
Objetivo: Favorecer el proceso de darse cuenta de la necesidad de cuidarse.

Se entrega a los cuidadores un listado de signos o sintomas, pidiéndoles que marquen con
una cruz los que identifican o reconocen en si mismos. Una vez que los cuidadores han
identificado algunos de estos sintomas en si mismos, se les explica su significado: son signos
y sintomas que aparecen habitualmente cuando una persona se encuentra agotada o al limite
de su energia y que indican que ésta se encuentra en una situacién de vulnerabilidad para
padecer un problema de salud fisica 0 mental.

Buscando las sefales de agotamiento y estrés
1. Respiracion muy fuerte
2. Palpitacion acelerada del corazén
3. Tension en el cuerpo, especialmente en el cuello, los brazos, la espalda o los hombros
4. Dolores de cabeza o jaquecas
5. Dolores del estbmago
6. Sudor del cuerpo
7. Tension en la garganta
8. Suspirar

9. Sentirse y actuar de manera triste y cabizbaja
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10. Tener problemas con quienes nos rodean

11. Sentirse culpable

12. Sentir una carga emocional

13. Problemas para dormir (despertarse temprano o tardar en dormirse)

14. Cambios de habitos en las comidas (pérdida de apetito o comer demasiado)
15. Sentir “nervios”

16. Sentirse cansado o abrumado

Tras este ejercicio, se continla trabajando en el grupo la importancia de que los cuidadores
se den cuenta y se convenzan realmente de que necesitan cuidar de si mismos. Se les
explica que los cuidadores han de reconocer que es importante atender a sus propias
necesidades porque: a) siguen teniendo necesidades que satisfacer y han de evitar enfermar
o llegar a un estado de agotamiento excesivo y “romperse”; y b) si no estan ellos, no cuidaran
bien de su familiar.

A continuacién, se introduce el concepto de situaciones, pensamientos y emociones para,
seguidamente, explicar como se relacionan estos elementos entre si, con el Esquema de la
relaciébn entre situacién-pensamiento-emocién. El objetivo central es que los cuidadores
comprendan que la forma en que nos sentimos las personas no depende por completo y
exclusivamente de las situaciones que tenemos que afrontar, sino que depende, en gran
medida, de la forma en que interpretamos la realidad, de nuestros pensamientos acerca de
las situaciones que tenemos que Vivir.

Esquema de la relacién entre situacion-pensamiento-emocion

Pensamientos

l

Situacioén

Ejercicio 2.2: Comprender la relacion entre situacion-pensamiento-emocion
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Objetivo: que los cuidadores comprendan la relacién existente entre las situaciones, los
pensamientos que se tienen acerca de éstas y las emociones que se sienten.

Se realizan 2 ejercicios (como el que se muestra a continuacioén), pidiéndoles que piensen
cudl serd la emocién asociada a los distintos pensamientos que se pueden tener en una
misma situacion.

Comprendiendo larelacion entre situacién-pensamiento-emocién

SITUACION

Rafael tiene 70 afos y padece
demencia. No para de preguntar a
su mujer Ana: ¢Cuando es la hora de
comer?

PENSAMIENTO 1: PENSAMIENTO 2:

'll

“iAhi estd otra vez “Pobrecillo. No puede

No, si es que quiere evitar olvidar una y otra
colmar mi paciencia, y lo vez lo que le digo, por eso
va a conseguir. no para de preguntarme.
Estd buscando que Esto forma parte de la
explote, lo hace a enfermedad”

sabiendas ylovaa
conseguir”

. 8

¢EMOCION 1? ¢EMOCION 2?
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Importante: Explicar a los cuidadores que la deteccién de los pensamientos es un proceso
dificil, que requiere de un adecuado y prolongado entrenamiento que pasara necesariamente
por la realizacion de las actividades a realizar en la casa. Asimismo, resulta fundamental
subrayar al grupo el caracter aprendido de los estilos disfuncionales de pensamiento, esto es,
el hecho de que los pensamientos negativos son habitos adquiridos y que, precisamente por
dicha condicion, pueden ser desaprendidos y adquirir una forma mas adaptativa de
interpretar el mundo y las situaciones.

Por altimo, al final de la sesién, se dedican 15 minutos a la practica de una nueva técnica de
relajacion basada en la imaginacion de una escena relajante.

Actividades para realizar en la casa

1. Practicar la relajacion todos los dias, completando el Termometro diario de relajacion.

2. Registrar todas aquellas situaciones que les generen emociones negativas, asi como
intentar atrapar el pensamiento que origina dichas emociones.

3. Al final de cada dia, los cuidadores deben registrar su estado de animo empleando el
instrumento de evaluacién basado en distintas caras con expresiones emocionales
gue van desde la tristeza hasta la alegria intensa.



TERMOMETRO DIARIO DE RELAJACION

Use esta escala para medir su nivel de tension:

1= Nada tenso/a

2= Algo tenso/a

3= Moderadamente tenso/a
4= Bastante tenso/a

5= Extremadamente tenso/a
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Martes Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Miércoles Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Jueves Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Viernes Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Sabado Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Domingo Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Lunes Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Material para el registro situacién-emocién-pensamiento y del estado del animo.
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Dia de la semana:

¢ Cual de estas caras se aproxima mas a cémo se siente hoy?

LOLOOEE)
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Sesion 3: El ABC del cambio emocional: situaciones, pensamientos y
emociones

Objetivos Principales de la sesion 3

- Adquirir la capacidad de distinguir entre situaciones, pensamientos y emociones.
- Aprender el concepto de pensamiento automético.

- Conocer la importancia del andlisis de los pensamientos automéaticos.

- Introduccién de la técnica de buscar la evidencia a favor y en contra de los pensamientos
automaticos.

- Continuar evaluando la realizacion de tareas para casa y su calidad.

- Continuar el entrenamiento en el empleo de técnicas de relajacion.

Contenidos de la sesion 3:

Tiempo total
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Descripcién y materiales

Durante la primera media hora se revisan de forma exhaustiva y cuidadosa las actividades
gue debian realizar en casa, empleando de forma sistemética el refuerzo en los casos en los
gue las hayan realizado y la extincién en los casos en que no se hayan realizado.

A continuacion se explica a los cuidadores la distinciéon entre los conceptos de situacion,
pensamiento y emocion, indicando que esta distincion es un elemento clave para aprender a
pensar de forma adaptativa.

Ejercicio 3.1: Distincion situacion-pensamiento-emocion

EJEMPLO

Lidia cuida a su esposo David, que sufre la enfermedad de Alzheimer. Aunque David todavia
puede valerse por si mismo, satisfaciendo algunas de sus necesidades basicas, no puede
seguir bien las instrucciones que le da Lidia para ayudarle a desenvolverse mejor. Lidia
piensa: “David se niega a hacerme caso, aun cuando puede hacer. David me lleva la
contraria y no hace nada de lo que le digo a propésito. David no aprecia el cuidado que le
doy, ni aprecia lo que estoy haciendo por éI”. Lidia se siente enojada con David y comienza a
alzarle la voz.

¢, Cual es la situacion a la que se esta enfrentando Lidia?

¢, Cudles son los pensamientos que Lidia tiene sobre la situacion?

¢, Cuales son los sentimientos que Lidia siente?

El siguiente ejercicio es dirigido a facilitar la comprension de los conceptos de situacion,
pensamiento y emocion, y consiste en la clasificacion de determinados items en funciéon de
su condicion de situaciones, pensamientos o emociones. Asi por ejemplo, items como “jesta
situacion es horrible!” o “siento miedo”, deberian ser clasificados como situacion,
pensamiento y emocion, respectivamente.
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Ejercicio 3.2: Detectar pensamientos automaticos

PENSAMIENTOS AUTOMATICOS

¢ QUE PASA POR TU CABEZA CUANDO TE IMAGINAS A TI MISMO EN LAS SIGUIENTES
SITUACIONES?

Situacién 1: estas en casa, ayudando a tu familiar a prepararse para bafarse, cuando de
repente él o ella se enfada y te dice que no quiere bafarse, que no le hace falta, que ya esta
limpio.

Situacién 2: has decidido ir al curso “Cuidar Cuidandose”. Cinco minutos antes de irte, tu
familiar comienza a pedirte que no te vayas, diciéndote que si te vas eres una mala persona.

Situacion 3: llamas a un familiar tuyo para pedirle que se quede con tu familiar enfermo el
viernes, ya que quieres salir a cenar con amigos. Te dice gue lo siente, que le es imposible.

A continuacion, se trabaja el concepto de pensamiento automatico. El terapeuta puede utilizar
ejemplos extraidos de los propios participantes para explicar el concepto de pensamiento
automadtico. Si lo considera necesario, puede explicar el concepto de pensamiento automatico
como una imagen o foto mental, palabras o frases, y recuerdos. Se explica a los cuidadores
como los pensamientos surgen de forma espontanea y son tan rapidos que apenas somos
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conscientes de que los tenemos. El objetivo es aprender a identificarlos, para poder
diferenciar entre aquellos que nos provocan emociones positivas o nos hacen sentir bien y los
gue producen emociones negativas o nos hacen sentir mal.

Ejercicio 3.3: “Buscar la evidencia a favor y en contra del pensamiento automatico”

Estoy sola en casa, es por la Quiero ser insensible, para no
mafana. tener que sentir mas.

Deprimida: 100%

Decepcionada: 95%
El dolor es tan grande que no
puedo soportarlo mas. Vacia: 100%

Nada me ayuda. Confusa: 90%

No estoy haciendo ningun
progreso.

La vida no es digna de ser
vivida.

PRUEBAS A FAVOR DE ESTE PENSAMIENTO:
Me siento vacia en mi interior.

El dolor es muy fuerte. Siento que no puedo soportarlo mas. He intentado muchas formas de psicoterapia y
ninguna me ha ayudado.

PRUEBAS EN CONTRA DE ESTE PENSAMIENTO:

Si fuera insensible, no sentiria tampoco ternura, ni amor, y eso es bonito. O sea, que tengo también algunos
sentimientos que me gustan. A veces me rio.Muchas veces he sentido que el dolor era insoportable, que no podia
mas...pero he seguido adelante, me he levantado al dia siguiente y he tirado para adelante. Asi que: insoportable,
insoportable...no es. Es desagradable.

Hay cosas que me ayudan: hablar de mis sentimientos. Ahora, en este curso estoy aprendiendo una nueva forma
de enfrentarme a la situacién. Nunca he hecho esto antes, o sea, que puede que me ayude, aunque me cueste
creerlo.Hago las tareas para el curso de cuidadores y me dicen que las hago bien, o sea, que puede que si esté
avanzando algo.




TERMOMETRO DIARIO DE RELAJACION

Use esta escala para medir su nivel de tension:

1= Nada tenso/a

2= Algo tenso/a

3= Moderadamente tenso/a
4= Bastante tenso/a

5= Extremadamente tenso/a
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Martes Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Miércoles Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Jueves Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Viernes Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Sabado Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Domingo Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Lunes Antes de relajarme:
Después de relajarme:
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REGISTRO DIARIO DEL ESTADO DEL ANIMO

(marque con unacruz la cara que mas corresponda a su estado de animo)

Nombre:

[Pooaann

Dia

- O0000ER
- ©0000E3
" OC000B0
" OCO00B0
" 00000

[P aank
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NOMBRE:

PRUEBAS A FAVOR DE ESTE PENSAMIENTO:

PRUEBAS EN CONTRA DE ESTE PENSAMIENTO:
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Sesion 4. Nuestra mente como una television: Errores de Pensamiento

Objetivos principales de la sesién 4:

- Identificacion, comprensién y aprendizaje de las principales distorsiones cognitivas a
través de la metafora Nuestra mente como una televisién/radio.

- Evaluacién de la capacidad para distinguir entre pensamiento, emocion y situacion.
- Continuar evaluando la realizacion de tareas para casa y su calidad.

- Continuar entrenamiento en el empleo de técnicas de relajacion.

Contenidos de la sesioén 4:

Tiempo total
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Descripciéon y materiales

Como en todas las sesiones, durante la primera media hora de la sesion se revisan de forma
exhaustiva y cuidadosa las tareas para la casa, recordando aplicar de forma sistémica el
refuerzo en los casos en que se hayan realizado las tareas y la extincién en los casos en que
no se hayan realizado, y analizando las posibles dificultades surgidas a la hora de hacer las
tareas. Se dedica bastante tiempo a analizar los registros de situacién-emocion-pensamiento
y la aplicacion de la técnica de Buscar la evidencia en contra y a favor por parte de cada
participante en el grupo. Es muy importante evitar que cada cuidador lea individual y
detalladamente las tareas realizadas cada dia, ya que eso consume demasiado tiempo.
Ademés, es fundamental reconocer en el grupo que la tarea era dificil y motivarles
diciéndoles que, como van a seguir practicando esta tarea, cada vez se haran “cazadores de
pensamientos” mas habiles y seran mas capaces de llevar sus pensamientos automaticos
negativos a los tribunales de la razén.

Tras la revision de las tareas, se vuelve a realizar un ultimo ejercicio sobre la distincion entre
emocion, pensamiento y situacibn muy similar al de la sesion anterior, en el que los
cuidadores han de clasificar una serie de frases como situaciones, emociones o
pensamientos.

A continuacion, se introduce la metafora Nuestra mente como una television/radio:

“lmaginen que nuestra mente es como una televisién o una radio (cada persona que imagine
lo que resulte mas sencillo). Estamos conectados tanto al mundo exterior a través de los
sentidos (a través de los cables de la television) como a nuestro propio organismo (a través
de los cables de la television). Si las cosas que pensamos, lo que nos decimos acerca del
mundo, de las personas y de nosotros mismos se ajusta a la realidad (situacién), es muy
probable gue nos encontremos en una situacion de adaptacion, que nos permita enfrentarnos
en mejores condiciones a las dificultades que nos surjan dia a dia. Pero si lo que pensamos
es exagerado y, por tanto, no se ajusta a la realidad (a las situaciones), pueden surgir
complicaciones adicionales. Con lo que la probabilidad de que se produzca estrés, ansiedad,
tension, y hasta trastornos emocionales, aumenta”.

De cara a la comprension de la metéfora, se han de trabajar en el grupo ejemplos concretos
de pensamiento ajustado y desajustado a la realidad, con contenido aplicable a su
experiencia como cuidadores. Un ejemplo en este sentido podria ser el siguiente:

“Una persona que piense “no soporto mas la situacion de tener que cuidar de mi suegra”
¢qué emocion va a sentir? Insoportable significa que no se puede soportar mas, es imposible
aguantar esa situacion...jcreen que es realmente insoportable? Qué les parece si, en lugar
de esto, este cuidador se dijera a si mismo (pensase): “Pienso que es una situacion dificil y
me siento triste y agotado en algunas ocasiones”. Su pensamiento (su televisibn mental)
reflejaria mejor la calidad.
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Siguiendo con la metafora de nuestra mente como una television/radio, se explica a los
cuidadores que, al igual que en la television o en la radio hay diferentes canales o emisoras
gue tratan diversos temas (noticias, deportes, musica, etc.) y que pueden contar la realidad
tal y como es o transformarla y tergiversarla, en nuestra television o radio mental ocurre lo
mismo: nosotros (locutores) interpretamos la realidad de una forma u otra, de manera que
unas veces nuestro pensamiento estard ajustado y otras no. Cuando nuestro pensamiento
estd ajustado estamos sintonizando una emisora adaptativa, y cuando nuestro pensamiento
esta desajustado la emisora que hemos sintonizado es desadaptativa. Se explica al grupo
gue el objetivo siguiente es conocer cudles son las emisoras desadaptativas para no
sintonizarlas.

A continuacién, se describen y explican a los cuidadores las “emisoras desajustadas”, que se
caracterizan por determinadas distosiones cognitivas 0 errores de pensamiento.
Concretamente, la emisora de los “Inteligentes Adivinos”, se caracteriza por los errores de
inferencia arbitraria, maximizacién de lo negativo y minimizacién de lo positivo, razonamiento
emocional, lectura del pensamiento de otras personas y errores de autorreferencia
(considerarse protagonista de todas las situaciones). Un ejemplo de la sintonizacién de esta
emisora seria el de una cuidadora que, ante una mala cara de su marido cuando ella va a
salir de casa para ir a un curso, piensa “esta enfadado porque voy al curso. Le molesta que
tenga tiempo para mi. No se preocupa por mi. No entiende lo duro que es cuidar de mi madre
todo el dia”.

La emisora denominada “Leyes Generales” se corresponde con los errores de pensamiento
consistentes en la sobregeneralizacion, la etiquetacion de cosas y personas y el pensamiento
absolutista (“todo”, “nada”, “siempre”, “nunca”). Un ejemplo de sintonizacion de esta emisora
seria el pensamiento de una cuidadora que, ante un decuido por su parte en el aseo diario de
su madre (ésta se resbala) piensa “si es que soy la torpeza personificada. No hago nada

bien, nunca he valido como cuidadora”.

La tercera y Ultima emisora desajustada que se explica a los cuidadores es la emisora de los
“‘Deberias”, que recoge el pensamiento expresado en formas de normas vy reglas de
conducta. Se trata del codigo normativo de cada persona, lo que cada uno cree sobre como
deberian ser las cosas y las personas, incluido uno mismo. Estas normas o deberias pueden
ser mas o0 menos rigidas y mas o menos realistas o ajustados a la realidad humana. Se
explican a los cuidadores gue una persona sintoniza esta emisora cuando se aplica reglas y
normas excesivamente rigidas y poco realistas, tales como las que se reflejaban en estos
pensamientos habitualmente encontrados en los cuidadores: “no deberia perder nunca el
control con mi madre, porque la pobre esta enferma”, “deberia hacer mi papel de cuidadora
con alegria y devocion y una sonrisa permanente en mi cara”, “no deberia disfrutar de mis
aficiones y tiempo libre teniendo una persona enferma que me necesita en casa”, “no
deberia descuidar a mi familiar enfermo ni por un momento...”, “la vida no deberia ser tan
dura”, “la ayuda deberia salir espontdneamente de mis hermanas sin necesidad de

pedirselas”, etc.
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Finalmente, se explica a los cuidadores que hay emisoras ajustadas a la realidad, que
representan el pensamiento equilibrado y ajustado a la realidad, el cual esta asociado con
emociones mas agradables y menos intensas. Estas emisoras se caracterizan por lo
siguiente: a) se observan y analizan las situaciones desde todos sus angulos; b) se tienen en
cuenta todos los elementos de una situacion; c) se investigan las situaciones para tener toda
la informacion necesaria; d) solo se sacan conclusiones cuando hay pruebas suficientes.

Resulta fundamental acabar la explicacion de la metafora de “Nuestra mente como una
televisién/radio”, afirmando que, a partir de ese momento, los cuidadores han de aprender a
identificar cuales son las “emisoras o0 canales” que sintonizan, y en el caso de que esas
emisoras o canales sean desajustados, utilizar estrategias para sintonizar las adaptativas. En
este momento, se les explican algunas estrategias que les pueden ayudar a ajustar sus
pensamientos a la realidad.

Estrategias para ajustar las “emisoras” a la realidad:

1. Ponerse en accion: buscar pruebas, mas informacién sobre la situacién. Planear
pequenas “puestas a prueba” de sus pensamientos.

2. Preguntar a otras personas, por ejemplo a otros cuidadores, que pensarian en esta
situacion.

3. Mirar la situacién desde otro punto de vista: pensar “qué me pediria (nombre de una
persona que me quiera y se preocupe por mi) en esta situacién”. Hacer esto una
primera vez costara, ya que no se esta acostumbrado.

4. Cambiar el lenguaje interior: eliminar etiquetas negativas de uno mismo, desafiar la
tirania de los “deberias”.

5. No sacar conclusiones precipitadas: tomarse el tiempo necesario para analizar la
situacion al detalle. Pensar en todas las posibles explicaciones de la situacién. No
guedarse con la primera que venga a la mente.
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Por ultimo, al final de la sesion, se dedican 15 minutos a la practica de una nueva técnica de
relajacion basada en la imaginacion (visualizacidon de un paisaje relajante, como una pradera
verde).

Actividades para realizar en casa

1. Practicar la relajacion todos los dias, rellenando el Termémetro Diario de Relajacion.

2. Registrar su estado de animo diario con la escala de caras emocionales., marcando
con una cruz la cara que mas corresponda a su estado del &nimo.

3. Continuaran con el registro de la semana anterior, en el cual han de anotar las
situaciones, los pensamientos y las emociones que les producen dichos pensamientos
y anotaban evidencias o pruebas a favor como en contra de los pensamientos que
habian detectado. Esta semana, ademas, tendrdn que anotar la emisora o emisoras
gue crean haber sintonizado en cada caso.



TERMOMETRO DIARIO DE RELAJACION

Use esta escala para medir su nivel de tension:

1= Nada tenso/a

2= Algo tenso/a

3= Moderadamente tenso/a
4= Bastante tenso/a

5= Extremadamente tenso/a
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Martes Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Miércoles Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Jueves Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Viernes Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Sabado Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Domingo Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Lunes Antes de relajarme:
Después de relajarme:




REGISTRO DIARIO DEL ESTADO DEL ANIMO
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(marque con unacruz la cara que mas corresponda a su estado de animo)

Nombre:

Dia:

Dia

Dia

Dia

Dia

Dia

Dia

©0000A3
O0000A3
O0000AB
©O000AE3
O0000AB
O0000AB
©0000A3
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REGISTRO DE PENSAMIENTOS CON BUSQUEDA DE EVIDENCIA

A FAVOR Y EN CONTRA

NOMBRE:

PRUEBAS A FAVOR DE ESTE PENSAMIENTO y “EMISORA SINTONIZADA”:

PRUEBAS EN CONTRA DE ESTE PENSAMIENTO y “EMISORA SINTONIZADA:
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Sesidon 5. Hacer lo que me gusta me hace sentir bien:

Actividades agradables y estado de animo

Objetivos principales de la sesién 5

Repaso de lo aprendido sobre la metafora de nuestra mente como una television/radio y
sus emisoras e integracion final en la Técnica de las 5 columnas.

Aprendizaje del papel de la conducta o comportamiento en nuestro funcionamiento
emocional.

Continuar evaluando la realizacién de las tareas para casa y su calidad.

Continuar el entrenamiento en el empleo de técnicas de relajacion.

Contenidos de la sesién 5

Tiempo total

Descripcién y materiales

Como en cada sesion, durante la primera media hora de la sesion se revisan de forma
exhaustiva y cuidadosa las actividades para la casa, con las consideraciones descritas
anteriormente. Se recomienda dedicar bastante tiempo a analizar de forma adecuada los
registros de situacion-emocion-pensamiento, la aplicacion de la técnica de Buscar evidencia
en contra y a favor por parte de cada participante en el grupo y la identificacion de emisoras.
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Como una extensién de la revision de la tarea de registro de pensamientos e identificacion de
emisoras, se dedican aproximadamente 20 minutos a repasar la metafora de Nuestra mente
como una television/radio, para lo cual se realizan en el grupo ejercicios consistentes en el
analisis de ejemplos de registro situacion-emocién-pensamiento. Entre todos, se va
completando en analisis de pruebas a favor y en contra y se buscan las emisoras que ha
sintonizado el cuidador o cuidadora del ejemplo. Finalmente se integra todo lo aprendido en
una nueva herramienta, consistente en afiadir 2 nuevas columnas al registro inicial de 3
columnas situacion-emocidn-pensamiento. Las dos nuevas columnas hacen referencia,
respectivamente, a: a) un nuevo pensamiento que, tras haber identificado un primer
pensamiento automéatico como distorsionado o desajustado a la realidad, la persona
construye teniendo en cuenta toda la evidencia revisada en el andlisis de pruebas a favor y
en contra; y b) la nueva emocién asociada al nuevo pensamiento.

TECNICA DE LAS 5 COLUMNAS

SITUACION PENSAMIENTOS EMOCIONES NUEVOS NUEVAS

PENSAMIENTOS EMOCIONES

¢ Qué ¢ Qué he pensado | ¢Como te has ¢,Como se pueden Con este
ocurre? cuando ha ocurrido sentido al ver las cosas de otra nuevo
eso? pasar eso? manera, que te pensamiento...
Describe lo ayude a sentirte
que ha (0-100%) mejor? ¢ Como te
ocurrido sientes?

Tras el aprendizaje de la Técnica de las 5 columnas, se da paso a un nuevo y central tema: la
comprension de la importancia de la realizacion de actividades agradables y su influencia
sobre el estado de animo y las emociones. Se trata de que los cuidadores entiendan la
necesidad de dedicar tiempo de calidad a la realizacion de actividades agradables que les
ayudaran a sentirse mejor. Esta nueva area de intervencion se introduce empleando una
nueva metafora: la metafora de la balanza. Concretamente, se dice a los cuidadores:
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“imaginen una balanza, en uno de los lados escriban todas aquellas tareas que realizan a lo
largo de un dia y que consideran obligaciones (tanto de la situacién de cuidado como del
resto de las &reas). Al otro lado de la balanza anoten actividades de ocio y tiempo libre que
realizan”.

Tras estas instrucciones, se pregunta al grupo: Y bien, ;cémo esta su balanza?
¢ Equilibrada? 40 uno de los lados pesa claramente mas que el otro?”.

Tras este ejercicio, se plantea a los cuidadores la importancia de que identifiquen sus
actividades agradables y que dediquen tiempo a éstas. Se sefiala que las actividades
agradables no tienen por qué ser grandes cosas (no significa ir de viaje al Caribe o que se
saque el Loto); tampoco requieren de mucha preparacién, sino que cosas que les hacen
sentir mejor (porque nos gusta hacerlas) y que pueden compartir con amigos, familiares e
incluso con la persona a quien cuidan. Pueden ser tareas como escuchar musica, leer,
pasear... y tampoco hay que dedicarles mucho tiempo, con diez minutos es suficiente. Se
empieza por cosas pequefias y simples, que puedan ir aumentando con el paso del tiempo.

El siguiente paso es que los participantes identifiquen cudles son las actividades que les
resultan agradables. En primer lugar, se les pregunta a través de una cuestion abierta vy,
seguidamente, se les presenta un listado de actividades (p.ej., salir a pasear, hablar con
algun amigo, hacer crucigramas, ver la television, etc.) de entre las que han de sefalar las
que le resultan agradables o satisfactorias. Pueden afiadir nuevas actividades agradables al
listado. De todas las actividades agradables sefialadas, han de elegir 5 para practicarlas
durante la siguiente semana.

La dltima parte de la sesién se dedica a explicar a los cuidadores los mecanismos de la
relacion existente entre la realizacion de actividades agradables y el estado de animo, de
cara a que éstos comprendan realmente la importancia que tiene dicha realizacién de
actividades.

Finalmente, se practica una nueva técnica de relajacién o alguna de las aprendidas en
sesiones anteriores que hayan resultado especialmente (til a los participantes.

Actividades para realizar en la casa

1. Practicar la técnica de relajacion todos los dias, rellenando el Termémetro Diario de
Relajacion.

2. Registrar su estado de &nimo diario del modo habitual con el Registro de las caras
emocionales.

3. Tendran que aplicar la Técnica de las 5 columnas para registrar sus pensamientos
desadaptativos y emociones asociadas y sustituirlos por nuevos pensamientos mas
ajustados a la realidad, y como consecuencia, nuevas emociones mas agradables.
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4. Finalmente, registrar cada dia de la semana, cuédles de las actividades agradables
elegidas ponen en practica.

TERMOMETRO DIARIO DE RELAJACION

Use esta escala para medir su nivel de tension:

1= Nada tenso/a

2= Algo tenso/a

3= Moderadamente tenso/a
4= Bastante tenso/a

5= Extremadamente tenso/a

Martes Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Miércoles Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Jueves Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Viernes Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Sabado Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Domingo Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Lunes Antes de relajarme:
Después de relajarme:
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REGISTRO DIARIO DEL ESTADO DEL ANIMO

(marque con unacruz la cara que mas corresponda a su estado de animo)

" ©00000B
- 000G
" 000008
" 000008
" O0000EE
" O0000EE

oo dad



TECNICA DE LAS 5 COLUMNAS
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¢, Qué ocurre?

Describe lo
gue ha
ocurrido

¢, Qué he
pensado cuando
ha ocurrido eso?

¢Coémo te has
sentido al
pasar eso?

(0-100%)

¢,Coémo se
pueden ver las
cosas de otra
manera, que te
ayude a sentirte
mejor?

Con este
nuevo
pensamiento...

¢;,Como te
sientes?




Pagina | 185

REGISTRO DE ACTIVIDADES AGRADABLES

Sesion 6. Descubriendo los propios deberias:

Mis normas y mis sentimientos de culpa

Objetivos principales de la sesién 6:

- Conocer la existencia de los deberias y aprender a identificarlos.

- Relacion de los deberias con las creencias actuales y tables de la sociedad.

- Autoconocimiento de los propios deberias personales.

- Aprender que hay deberias sanos e insanos e interiorizar criterios para distinguirlos.
- Continuar evaluando la realizacion de las actividades para la casa y su calidad.

- Continuar el entrenamiento en el empleo de técnicas de relajacion.

Contenidos de la sesién 6
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15

15

10

15

Tiempo total 110

Descripcién y materiales

Al igual que en las sesiones anteriores, durante la primera media hora se revisan de manera
exhaustiva y cuidadosa las actividades para la casa, del modo habitual. En esta sesién, se
recomienda dedicar el tiempo suficiente a analizar de forma adecuada los registros de las 5
columnas, para comprobar que los participantes han entendido bien esta tarea que tendra
gue seguir realizando algunas semanas mas. Ademas, resulta especialmente importante en
esta sesidon analizar el registro de actividades agradables realizado por los participantes y
explorar su relacion con su estado de animo de cada dia.

Para ello, primero se comprueba que los cuidadores han rellenado el registro con actividades
realistas y que han realizado alguna de ellas a lo largo de la semana. Se recoge el registro de
actividades de alguien que lo haya realizado correctamente y se hace una gréfica en la que
se registra en el eje de abscisas (horizontal) el dia de la semanay en el eje de las ordenadas
(vertical), el nimero de actividades realizadas y el estado de animo. El gréfico se presenta en
formato de transparencia (o diapositiva) y sobre él se dibuja el gréafico de 1 el/los cuidador/es
gue haya/n realizado correctamente el ejercicio (un grafico por cuidador). En un color se
sefialan los puntos relativos a actividades agradables realizadas cada dia de la semana y en
otro color se sefiala el estado de &nimo. Posteriormente se unen los puntos, cada uno con su
color. Se describe el gréfico resultante de la superposicion de ambos gréficos (estado de
animo y actividades): generalmente, cuando se realizan mas actividades agradables uno
presenta mejor estado de animo. Esto suele ser asi, aunque, en ocasiones, puede haber
factores externos que afecten la relacion entre nimero de actividades y estado de animo
(p.€j., puede surgir un imprevisto que haga que nos sintamos muy mal, como una mala
noticia, una discusion fuerte, etc.). Pero, como norma general, cuantas mas cosas hagamos
que nos gusten (es importante destacar “que nos gusten”, ya que no cualquier actividad e
influye positivamente sobre el estado de animo), nos sentiremos mejor.
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Ejercicio 6.1

RELACION ENTRE EL ESTADO DE ANIMO Y LA REALIZACION DE ACTIVIDADES
AGRADABLES

OOOOOOO

A continuacién, se centra el foco de la sesién en el andlisis de una de las emisoras
desajustadas vistas en la sesion anterior: la emisora de los deberias. Se recuerda a los
participantes que esta emisora se caracteriza por expresar normas y reglas referidas a
nosotros mismo, tales como “deberia ser mas cuidadosa cuando trato a mi familiar”, a otras
personas, por ejemplo, “mi familia deberia ayudarme mas” o al mundo: “no deberia haber
guerras en el mundo”. Se realiza con los participantes un ejercicio para aprender a identificar
los deberias.

Ejercicio 6.2
IDENTIFICACION DE LOS DEBERIAS

Inés cuida de su suegra Trinidad, quien padece la enfermedad de Alzheimer en fase
avanzada. Una tarde de noviembre, Inés habia acordado ir con unas amigas a tomar café e ir
de compras. Inés le habia dicho a su marido que él estuviera en casa a las 17:00 para
guedarse con Trinidad pero son las 16:45 y su marido no ha llegado todavia y a Inés se le ha
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hecho tarde. Entonces, de repente, se acuerda que la hija de su vecina, de 15 afios, esta en
casa por las tardes haciendo sus tareas y decide pedirle el favor de quedarse con Trinidad
hasta que llegue su marido. La hija de la vecina le responde que si y ella sale contenta de la
casa, dispuesta a pasar una tarde divertida con sus amigas.

Lo interesante de este hecho fueron las reacciones que suscito:

- Cuando llegdé a casa por la noche, su marido le dijo: “eres una egoista, como puedes
haberle pedido a la pobre nifia que se quede con mi madre, para irte tu a divertirte por
ahi?”.

- Su vecina, la madre de la nifia, pensé: “hay que ver que esta vecina es astuta; pedirle a
mi nifia que se quede con esa mujer, perdiendo el tiempo para hacer sus tareas del
colegio. Y todo para divertirse por ahi...hay de todo en la viha del sefior”.

- Sus amigas, al enterarse, le dijeron: “te felicitamos por haber tomado una decision tan
rapido y tan buena. Vamos a pasarlo bien”.

- La nifa que se quedd cuidando a Trinidad pensoé: “qué agradable saber que esta vecina
confia en mi para cuidar a su suegra. Ademas, me gustaria saber mas de la enfermedad
de Alzheimer”.

- Inés piensa: “que bien me he sentido haciendo esto. Hace un afio no me habria atrevido,
nada me va a impedir cuidar también de mi misma y vivir una vida medianamente
agradable”.

El objetivo del ejercicio llustrar como, ante una misma situacion, diferentes personas
reaccionan de manera distinta en funcién de sus deberias, esto es, de como piensan que
deberia comportarse la protagonista de la situacion.

Tras el ejercicio, se intenta buscar ejemplos de los propios participantes (sacados de sus
tareas para casa). Se pueden utilizar los registros de otras semanas. Se ponen los ejemplos
de situaciones y pensamientos, a partir de ahi se les pregunta: ¢tengo sentimientos de
culpa?; ¢ siento conflicto en esta situacion?; ¢ tengo sensacion de obligacion o deber?

Se va escribiendo en el registro basico situacibn-emocién-pensamiento lo que nos vayan
contando.

Se explica a los cuidadores que, en muchas ocasiones, los deberias estdn camuflados o
escondidos y se realiza un nuevo ejercicio para identificar deberias escondidos.



Ejercicio 6.3
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¢,Qué ha pasado?
¢, Cuando? ¢Donde?

¢ Quién estaba presente?

¢, Qué estaba pasando por
mi cabeza justo antes de
sentirme asi? ¢ Qué
pensamientos he tenido
sobre esta situacion?

¢, Qué sientes?
¢, Con qué intensidad?

(0-100%)

Durante el desayuno, le
servi a mi marido la leche
fria y entonces me grito: “
llévatela de aqui, no la
quiero”

Ya me he equivocado otra
vez, lo hice enojar de
nuevo. Pobrecito, él se
merece o mejor y mira
qué cuidadora soy...

CULPABILIDAD 80%

TRISTEZA 50%

Por la noche, habia
planeado tener un ratito
para mi: irme a mi
dormitorio 'y  escuchar

mausica. Pero como todos
los dias, mi madre me
llamé para que viera tele
con ella: su programa
favorito que yo no soporto.

iMe toca resignarme otra
vez! Qué terrible, esta
noche estoy perdida. Y
justo hoy que estoy tan
cansada. Es imposible
tener un rato para mi. Si
cudo de mi estoy
quitdndole atencién a ella,
y €s0 no puede ser.

AGOBIADA 95%

DEPRIMIDA 95%

Acabo de llamar al Centro
de Servicios Sociales para
solicitar residencia para mi
familiar.

Al final lo he hecho, pobre
papa. El merecia quedarse
aqui hasta el final. ¢Por
qué soy tan débil?

TRISTEZA 90%

CULPABILIDAD 100%

Concretamente, el ejercicio consiste en analizar la situacion, pensamientos y emociones de
los ejemplos reflexionando sobre: a) qué pensarian ellos en tales situaciones (puede coincidir
0 no) y b) qué deberia estaria subyaciendo a los pensamientos de los ejemplos.

A continuacion se centra el foco de la sesion en analizar la relacion de los deberias con las
creencias y tables de la sociedad. Se explica a los cuidadores que los deberias se han
informado a lo largo de nuestra vida como respuesta a nuestras necesidades, guiando
nuestro comportamiento. Son nuestros valores y principios. Por eso influyen en cémo
actuamos y en cOmo nos sentimos. La mayoria de nuestras creencias y reglas se forman en
respuesta a las necesidades, y a veces no tienen nada que ver con la realidad. Se generan
por lo que aprendemos de nuestros padres, de nuestra cultura y de la sociedad, por la
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pertenencia a un grupo y por la necesidad de sentir que hacemos las cosas bien. Lo
importante de todo esto es que nosotros aprendamos a identificar estos deberias.

El siguiente paso en la sesidn es pedir a los participantes que busquen qué deberias o
normas fundamentales utilizan en su vida cotidiana. Para ellos, se les presenta una lista de
algunas de las distintas areas que forman su vida. En cada &rea, tienen que responderse a
las preguntas que aparecen.

Ejercicio 6.4: Identificando mis propios Deberias.

YO COMO CUIDADOR/A DE MI FAMILIAR ENFERMO:

¢Me siento culpable por cémo actlio o he actuado alguna vez? Si/ No
¢ Siento que algo no funciona bien en mi como CUIDADOR/A? Si/No
¢ Tengo sensacién de obligacién o deber como CUIDADOR/A? Si/ No

¢ Qué debo hacer o como debo comportarme como CUIDADOR/A?

YO COMO ESPOSA/ESPOSO

¢Me siento culpable por cémo actlio o he actuado alguna vez como

ESPOSA/O? Si/No
¢ Siento que algo no funciona bien en mi como ESPOSA/O? Si/No
¢ Tengo sensacion de obligaciéon o deber como ESPOSA/O? Si/No

¢, Qué debo hacer o como debo comportarme como ESPOSA/O?

YO COMO HIJA/HIJO

¢ Me siento culpable por cémo actlo o he actuado alguna vez

como HIJA/HIJO? Si/ No
¢ Siento que algo no funciona bien en mi cémo HIJA/HIJO? Si/No
¢, Tengo sensacion de obligacion o deber como HIJA/HIJO? Si/No

¢ Qué debo hacer o como debo comportarme como HIJA/HIJO?

YO COMO CUIDADOR/A DE MI MISMA/O



Pagina | 191

¢Me siento culpable por cémo actiio o he actuado alguna vez

CONMIGO MISMA/O? Si/No
¢ Siento que algo no funciona bien en mi CONMIGO MISMA/O? Si/ No
¢ Tengo sensacion de obligacion o deber CONMIGO MISMA/O? Si/No

¢ Qué debo hacer o como debo comportarme CONMIGO MISMA/O?

Una vez que los participantes han analizado sus deberias, se ponen en comin y se van
colocando en una balanza imaginaria (puede dibujarse o presentarse en diapositiva) todos los
deberias, de modo que, en un lado de la balanza, se cologuen los deberias sobre cémo
cuidar y tratar a los demas vy, en el otro lado, los deberias que tienen sobre cuidar de si
mismos. El objetivo de este ejercicio es que los cuidadores vean el desequilibrio entre las
normas que se ponen en la relacién de cuidado y atencién a los demas y las normas que se
ponen en relacién consigo mismos. Se les transmite la idea de que deberias encontrar un
equilibrio entre las dos &reas de su vida (con los demas y consigo mismos).

Posteriormente se ensefia a los cuidadores a distinguir los deberias sanos de insanos, en
base a dos criterios: a) rigidez; y b) si hace sentir bien a la persona y respeta su condicién de
ser humano. En relacién al primer criterio, se ensefia a los cuidadores que una clave para
saber si una norma es exagerada y rigida es analizar su lenguaje: si utiliza como nunca,
siempre, todo, nada, es muy probable que se trate de una persona exagerada. Estas normas
pueden suavizar, hacer un poco mas flexibles, porque asi es probable que no nos sintamos
tan mal si no las cumplimos en alguna ocasién. Se ponen ejemplos de como suavizar los
deberias (por ejemplo, en lugar de pensar "nunca debo perder el control o enfadarme con
nadie”, pensar “no me gusta enfadarme, pero a veces entiendo que es normal perder los
nervios porque soy un ser humano”).

Finalmente, se trabaja con los cuidadores un conjunto de preguntas que pueden ayudarles a
analizar si sus deberias son sanos o insanos.

Ejercicio 6.5. Analisis de los propios “deberias”

ANALISIS DE DEBERIAS ¢ DEMASIADO EXIGENTE o RiGIDO?

- ¢Es demasiado EXIGENTE? ¢Se puede cumplir o es imposible de
alcanzar? ¢Es RIGIDO? ¢Utiliza las palabras SIEMPRE, NUNCA,
TODO, NADA...? (Hay que cumplirlo siempre, sin excepciones y
si no se cumple, nos sentimos FATAL?

O, ¢AL CONTRARIO?

- ¢Es FLEXIBLE?, ¢es SUAVE?, éno pasa nada si a veces no se
cumple?, ési no se cumple, nos sentimos UN POCO MAL, pero
no FATAL?
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Por dltimo, se practica la técnica de relajacion (nueva o previamente aprendida).

Actividades para realizar en la casa

1. Registrar su estado de animo diario, con el registro de caras emocionales.
2. Llevar un registro de las actividades agradables que realizan cada dia de la semana.

3. Registro de las 5 columnas para registrar sus pensamientos desadaptativos y
emociones asociadas, sustituyéndolos por nuevos pensamientos mas ajustados a la
realidad que se asocien a nuevas emociones mas agradables.

4. Leery reflexionar sobre el listado de los derechos basicos del cuidador.

5. Reflexionar sobre si sus deberias son flexibles o por el contrario exigentes de acuerdo
con lo aprendido en la sesion. Para ello, pueden ayudarse de las preguntas que les
han sido entregadas con el material de la sesion.
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REGISTRO DIARIO DEL ESTADO DEL ANIMO

(marque con unacruz la cara que mas corresponda a su estado de &nimo)

Nombre:

Dia

Dia

Dia

Dia

Dia

Dia

Dia

O0000AB
O0000A3
- OO0O0B
O0000AB
O0O00AB
O0000AB
- ©0000A3



REGISTRO DE ACTIVIDADES AGRADABLES
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TECNICA DE LAS 5 COLUMNAS

¢, Qué ocurre?

Describe lo
que ha
ocurrido

¢, Qué he
pensado cuando
ha ocurrido eso?

¢, Como te has
sentido al
pasar eso?

(0-100%)

¢ Como se
pueden ver las
cosas de otra
manera, que te
ayude a sentirte
mejor?

pensamiento...

Con este
nuevo

¢ Como te
sientes?
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MIS DERECHOS COMO CUIDADOR/A'Y COMO PERSONA

Como resultado de la responsabilidad que acepto conscientemente respecto a las
personas que cuido, debo aceptar también responsabilidad para conmigo mismo/a.

Por estas razones, es muy importante que aprenda y ponga en practica estos
derechos:

= El derecho a cuidar de mi mismo/a, dedicando tiempo y haciendo
actividades simplemente para mi sin sentimientos de culpa.

= El derecho a mantener facetas de mi propia vida que no incluyan a la
persona a la que cuido.

= El derecho a experimentar sentimientos negativos (tristeza, rabia o enfado)
por ver enfermo o estar perdiendo a un ser querido.

= El derecho de resolver por mi mismo/a aquello que sea capaz.

= El derecho a preguntar y pedir ayuda a otras personas para resolver aquello
gue no comprenda, reconociendo mis limites.

= El derecho a ser tratado/a con respeto a quienes solicito consejo y ayuda.
= El derecho a cometer errores y ser disculpado/a por ello.

= El derecho a ser reconocido/a como miembro valioso/a y fundamental de mi
familia incluso cuando mi puntos de vista sean distintos. El derecho a
guererme a mi mismo/a y admitir que hago lo humanamente posible.

= El derecho a aprender, y a disponer del tiempo necesario para aprenderlo.

Sesioén 7. Los derechos del cuidador y laimportancia de pedir ayuda

Objetivos principales de la sesién 7.

- Evaluar la implementacion de los deberias.

- Interiorizacién y comprension de los derechos de los cuidadores.

- Conocer sus obstaculos para pedir ayuda y concienciarse de la necesidad de pedir
dicha ayuda.

- Continuar evaluando la realizacién de las actividades para la casa y su calidad.

- Continuar el entrenamiento en el empleo de técnicas de relajacion.
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Contenidos de la sesion 7

Tiempo total

Descripcién y materiales

La primera media hora de la sesion se dedica, como siempre, a revisar y evaluar las
actividades para la casa. Se comienza con el registro de actividades agradables y del estado
de animo. Hay que comprobar que los participantes han rellenado el registro con actividades
realistas y que a lo largo de la semana han realizado alguna de ellas. Se analiza cuantas han
hecho cada dia, prestando atencion a la relacion entre el nimero de actividades agradables
realizadas y el estado de animo. Se llama la atencién sobre esta relacion, comprobando que
sea comprendida e interiorizada por cada participante.

A continuacion, se revisa el registro de las 5 columnas, preguntando al grupo si alguien
quiere comentar alguno de los registros realizados durante esa semana. La revision de las
tareas para casa termina preguntando al grupo si han reflexionado sobre sus propios
deberias, concretamente, cudles son, en qué &reas aparecen y si son adaptativos o, por el
contrario, rigidos e inflexibles.

La revision de la reflexion sobre los deberias da pie al primer contenido propio de esta sesion:
analizar la implementacion o correcta adquisicion del concepto deberias. Este contenido se
trabaja a través de dos ejercicios del tipo del presentado a continuacion.
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¢, Qué estara haciendo mi
madre? ¢(Cémo se estara
apafiando mi hija con él?

Desde luego, no estara
bien esto de estar yo aqui,
de juerga y mi hija
ocupandose de mi madre...

DEBERIA:

En estos ejercicios, se presenta al grupo un ejemplo del registro de las 5 columnas
incompleto, incluyendo en la columna de pensamiento un deberia camuflado que los
participantes deben descubrir. Cuando hayan descubierto el deberia que subyace al
pensamiento registrado, se ha de completar el registro, buscando un pensamiento alternativo
mas adaptativo y, por tanto, asociado a emociones menos negativas e intensas.

A continuacion, se centra el foco de la sesién en otra de las tareas para casa que no han sido
revisadas en la primera media hora, por ser uno de los objetivos principales de esta sesion: la
reflexion sobre los derechos del cuidador.

Se va preguntando uno a uno los participantes sobre lo que han pensado durante la semana
acerca de los derechos. Para guiar la reflexion grupal, se pueden utilizar preguntas como las
siguientes: ¢estan de acuerdo en que esto es un derecho?; ¢consideran que ejercen este
derecho en su vida?; si no es asi ¢por qué?; ¢cuales son las dificultades que encuentran
para hacerlo real en su vida?; en el caso de que a partir de mafiana decidieran hacer real
este derecho en su vida, ¢qué cosas ocurririan, a qué cosas nhegativas tendrian que
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enfrentarse?; ¢a qué cosas positivas?; ¢cOmo reaccionarian las personas de tu entorno?;
¢conocen a otras personas que hagan este derecho real en sus vidas? ¢Y como ve usted
que les va a estas personas ejerciendo ese derecho?; ¢como se sienten teniendo este
derecho?

Tras la reflexion sobre los derechos, la sesion se centra en un derecho especifico: el derecho
a pedir ayuda a familiares y amigos. Esta Ultima parte de la sesién se va a centrar en el
andlisis de las dificultades y obstaculos personales que podemos encontrar las personas, en
general y, concretamente, los cuidadores, para pedir ayuda, asi como en el proceso de darse
cuenta de que necesitan ayuda. Para ello, se realiza un primer ejercicio de introspeccion: “La
ultima vez que pedi ayuda”. Las instrucciones son las siguientes:

“Ahora les vamos a pedir que cierren los ojos por un momento y piensen en la ultima vez que
pidieron ayuda a alguien de su entorno para la situacion de cuidado. ¢ Como se sentian en el
momento de pedir esa ayuda? ¢ Tenian algun miedo, alguna reticencia, algun recelo a la hora
de pedir ayuda? ¢ Coémo la pidieron? ¢A quién? ¢ por qué se la pidieron a esa personay no a
otra? ¢ Consiguieron la ayuda?”.

Se dejan dos o tres minutos para que los participantes realicen el ejercicio y a continuacion
se les pide que pongan en comuln sus experiencias de pedir ayuda (no es necesario que lo
hagan todos, s6lo aquéllos que quieran hacerlo voluntariamente). La pregunta final que se
hace el grupo es “Entonces, pedir ayuda, ¢ les parece una cosa facil o dificil?”.

Tras este primer ejercicio de acercamiento al tema de las dificultades para pedir ayuda, se
realiza un ejercicio muy sencillo para darse cuenta de cudl es la situacién real de cada
participante en relacion al reparto de las tareas y responsabilidades del cuidado, asi como
para pensar en cudl seria la situacion ideal para cada uno de ellos. Se trata del ejercicio de
“La Torta del cuidado”.

LA TORTA DEL CUIDADO

Imagina que este circulo es una torta y que esa torta representa todo el cuidado que dedicas en tu familia a tu
familiar. El ejercicio consiste en que tienes que dividir la torta en trozos que representen la cantidad de cuidado y
atencion que cada miembro de tu familia le dedica al familiar enfermo. De esta manera, va a haber un trozo de
torta para cada uno de los familiares (incluidos ustedes que son los cuidadores principales) que participen o
colaboren en el cuidado. El tamafio de las porciones o trozos tiene que corresponder al grado en el que esa
persona colabora: si es la que més cuida, tendra el trozo mas grande, la que cuide, pero muy poquito, tendra el
trozo mas grande, la que cuide, pero muy poquito, tendrd un trocito muy fino y asi, con cada familiar que cuide
algo.

¢ COMO ES ACTUALMENTE EL REPARTO DE LAS TAREAS DEL CUIDADO EN TU FAMILIA?
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Como puede apreciarse en la figura, se trata de que cada cuidador reparta una tarta
imaginaria que representa el cuidado total que prestan en su familia a la persona
dependiente, entre los miembros de su familia y/o amigos que colaboren, en alguna medida,
en el cuidado de dicho familiar. El reparto de la torta debe hacerse de modo que el tamafio de
la porcion que el participante conceda a cada una de estas personas sea proporcional a la
cantidad de colaboracion que dicha persona presta en el cuidado del familiar.

Tras esta primera parte del ejercicio, se pide a los participantes que realicen un nuevo reparto
de la misma torta, esta vez, el reparto debe representar la “situacion ideal” para cada uno de
ellos, esto es: cada uno tiene que repartir las porciones de la manera en que le gustaria que
el cuidado de su familiar estuviera repartido. Una vez realizado este segundo reparto, se hace
a los cuidadores las siguientes preguntas: “; existe alguna diferencia entre una torta y la otra?
¢ Por qué creen que existe esta diferencia (en el caso que exista)? ¢ Por qué el cuidado de su
familiar no se reparte del modo en que les gustaria que estuviese repartido? ¢Qué les hace
pensar este ejercicio? ¢Qué se les ocurre que podrian hacer para que ambas tortas, la real y
la ideal, se parecieran mucho mas entre si?”.

La conclusién del ejercicio anterior es que, en algunas ocasiones, la ayuda proporcionada por
los demas para el cuidado de nuestro familiar no es “toda” la que les gustaria. Es importante
trabajar en este punto la idea de que el cuidado no puede ser tarea para una Unica persona.
Es una situacion tan complicada que requiere la colaboracion de varias personas. Asi pues,
pedir ayuda no es un signo de debilidad, sino una excelente forma de cuidar de uno/a
mismo/a.

Tras extraer estas conclusiones de forma grupal, se pregunta a los participantes en el grupo
si creen que, en su caso concreto, saben pedir ayuda a sus familiares cuando la necesitan.
¢Les piden toda la ayuda que necesitan? ¢Alguien les dice que deberian pedir mas ayuda?
¢Han pensado que necesitarian mas ayuda por parte de sus familiares? ¢Por qué no la
piden?

Estas preguntas dan paso a la Ultima parte de esta sesion, que se centra en analizar las
razones por las que muchos cuidadores no piden toda la ayuda que necesitan. Para ello, se
van analizando una por una las posibles razones, pidiéndoles a los participantes que, a
medida que se van viendo estas razones, vayan reflexionando si alguna vez no han pedido
ayuda por estos motivos.

Algunas veces, los cuidadores no piden ayuda a otras personas porque consideran que el
cuidado debe ser responsabilidad exclusiva suya y no quieren implicar a nadie en esa
responsabilidad. No quieren molestar a nadie, alterar su vida por causa del cuidado.
Ademas, los cuidadores pueden pensar que pedir ayuda es un signo de debilidad, un signo
de que “han fracasado”, ya que “deberian ser capaces de hacerlo solos, sin implicar a nadie”.

También es posible que muchos cuidadores tengan miedo al conflicto con otras personas y
prefieran no pedir ayuda antes de enfadarse con sus familiares. Asimismo, puede ser que
piensen que la ayuda “deberia salir de las otras personas” y que ellos no tienen por qué
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pedirla. En este Ultimo caso, se sefiala al grupo que los cuidadores que piensan asi se
pueden estar equivocando, porque estan adivinando (emisora “Inteligentes Adivinos”) que las
otras personas saben perfectamente cual es su situacion, cuando, a lo mejor, no la conocen
realmente y hay que decirselo. No se puede asumir que las otras personas conocen o saben
gue necesitan ayuda. Hay que decirlo. Es decir, no se debe esperar a que nos den la ayuda:
hay que pedirla.

Finalmente, algunos cuidadores no piden ayuda porque no saben que necesitan ayuda. Lo
que ocurre es que muchos cuidadores no conocen sus necesidades y, por lo tanto, sélo ven
las de sus familiares. Pero ellos tienen también necesidades como cualquier persona. En este
punto, se reflexiona en grupo sobre cuéles son las necesidades humanas, asi como sobre las
diferencias entre necesidades y deseos, cuya falta de comprension esta en la base de que
muchos cuidadores piensen que pueden pasar sin muchas cosas que ellos llaman deseos 0
“lujos” pero que, en realidad, son necesidades importantes.

El mensaje a transmitir a los cuidadores en esta parte de la sesién es que deben atender sus
necesidades vy, para ello, en primer lugar, han de conocerlas. En la practica, para que un
cuidador pueda atender de forma adecuada a sus necesidades, es necesario que pida ayuda
para tener algun rato libre y poder atender esas necesidades, que comparta el cuidado con
otras personas. El problema es que muchos cuidadores no consideran que esas necesidades
sean realmente eso, necesidades. Consideran que son sélo deseos o utopias y que pueden
sin ellas. Se trabaja con el grupo la idea de que, efectivamente, necesitar algo es distinto a
desear algo. Y las personas tenemos ambas cosas: necesidades y deseos.

Pero lo realmente importante es aprender a distinguirlos. A algunas personas, en general, y a
algunos cuidadores, en particular, les ocurre lo siguiente: consideran deseos lo que son
cosas necesarias para su bienestar. Ven sus necesidades como antojos, como algo sin lo
que puedan pasar. De aqui que descuiden mucho atenderlas. Sin embargo, no tienen
problema para ver los problemas y necesidades de los demas: los deseos de los demés son
para ellos necesidades reales, y de hecho, dedican mucho tiempo a atender y a satisfacer
esos deseos. Se cierra la sesion sefialando que otra de las razones por las que los
cuidadores no piden ayuda es porque no saben cémo hacerlo. Una persona puede pedir
ayuda de muchas formas y no todas estas formas son igual de eficaces. Este tema sera el
contenido principal de la siguiente sesion.

Por ultimo, se realiza la técnica de la relajacién (nueva o aprendida en una sesién anterior).

Actividades para realizar en casa

- Realizar los registros de actividades agradables, del estado del animo y de las 5
columnas.

- Reflexionar sobre las siguientes cuestiones: ¢a qué personas puede pedir ayuda y
por qué?; ¢a qué personas no puede pedir ayuda y por qué?; ¢creen saber pedir ayuda a
sus familiares y amigos cuando la necesitan?; ¢pide toda la ayuda que necesita?; ¢ha
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pensado que necesitaria pedir mas ayuda a alguien? En caso afirmativo, ¢ por qué no la

pide?

REGISTRO DE ACTIVIDADES AGRADABLES

TECNICA DE LAS 5 COLUMNAS

. Qué
ocurre?

Describe lo
que ha
ocurrido

¢, Qué he
pensado cuando
ha ocurrido eso?

¢ Como te has
sentido al
pasar eso?

(0-100%)

¢ Como se
pueden ver las
cosas de otra
manera, que te
ayude a sentirte
mejor?

pensamiento...

Con este
nuevo

¢, Como te
sientes?
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REGISTRO DIARIO DEL ESTADO DEL ANIMO

(marque con unacruz la cara que mas corresponda a su estado de animo)

" ©00000B
- 000G
" 000008
" 000008
" O0000EE
" O0000EE

jooesann
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Sesidn 8. Aprendiendo a pedir ayuda

Objetivos principales de la sesién 8.

- Comprender la importancia de la forma en la que se pide ayuda.
- Adquirir habilidades verbales y no verbales para pedir ayuda.
- Continuar evaluando la realizacién de actividades para la casa y su calidad.

Contenidos de la sesi6én 8

Tiempo total

Descripcion y materiales

Comienza la sesion revisando las actividades para casa. En primer lugar, se revisan los
registros de actividades agradables y del estado del animo, analizando, como viene siendo
habitual, la relacion directa entre la realizacion de dichas actividades y el estado de &nimo. A
continuacion, se revisa el registro de las 5 columnas, comprobando que los participantes
saben sustituir sus pensamientos automaticos negativos por pensamientos alternativos que
les hagan sentirse mejor.

A continuacion, se revisan las preguntas de reflexion sobre el tema de pedir ayuda,
preguntando a los participantes sobre sus reflexiones en este sentido. En lugar de preguntar
uno por uno a los participantes, se pueden hacer las preguntas de forma general al grupo.
Puede preguntarse, por ejemplo, del siguiente modo:

“¢ Han encontrado alguna persona a la que pueden pedir ayuda? ¢Por qué pueden pedir
ayuda a estas personas? ¢ Has encontrado alguien a quien no puedan pedirle ayuda? ¢ Por
gué piensan que a estas personas no pueden pedirle ayuda? ¢Quién quiere comentarnos su
caso particular?”.



Pagina | 204

“¢ Alguien ha descubierto que pedir ayuda le resulta més dificil de lo que pensaba? ¢ Por qué?
¢Alguien nos quiere comentar si ha descubierto algunas razones por las que no pide toda la
ayuda que necesita?”.

Al revisar estas dos tareas, hay que estar atentos al surgimiento de barreras o0 errores
cognitivos al comentar las razones para no pedir ayuda a las personas. En el momento en
gque se detecte alguna creencia disfuncional o asunciones erréneas, discutirla con la persona
y el grupo. La revision de estas tareas da paso al cuerpo principal de esta sesién: cémo pedir
ayuda.

En primer lugar, se introduce la idea de que saber pedir ayuda es mas complejo de lo que
parece. Se puede pedir ayuda de muchas formas, pero no todas son igual de eficaces para
conseguir la ayuda que se necesita. Se ponen ejemplos concretos de peticiones de ayuda
adecuadas e inadecuadas en cuidadores, preguntando a los participantes en el grupo si
creen que es igual pedir ayuda de una u otra forma o en qué caso consideran que es mas
probable que se consiga la ayuda, etc.

A partir de este ejercicio, se introducen habilidades basicas para preparar bien una situacion
para pedir ayuda (elegir bien a la persona a la que se va a pedir ayuda y buscar el momento
adecuado) y cual debe ser la actitud correcta a llevar en dicha situacion (actitud firme y
segura sin facilitar el rechazo, y estar preparados tanto para que nos digan que nos ayudan
como que no).

Una primera habilidad muy importante es elegir bien a la persona a la que se va a pedir la
ayuda. Una vez elegida la persona, hay que elegir el momento para pedir esa ayuda porque
no se debe abordar a la persona en cualquier momento. Para que los patrticipantes
comprendan la importancia de elegir bien el momento, se les pone de ejemplo lo siguiente:

“Imaginen que han elegido a su esposo/a para pedirle esa ayuda. Y esa noche llega muy
cansado/a y enfadado/a porque ha tenido un dia horrible. ¢ Le pedirian ayuda nada mas al
llegar a casa? ¢ Esperarian? ; Qué otro momento erigirian?”.

A continuacién, se aborda la importancia de pedir ayuda de forma firme y segura, sin facilitar
la negativa de la otra persona. Para ello, terapeuta y coterapeuta realizan un breve role-
playing en el que se represente la conducta de pedir ayuda en una persona pasiva que facilita
el rechazo de la ayuda. El terapeuta representa el papel de un cuidador que pide ayuda de
forma pasiva, (Mira...es que yo...si no puedes no importa...) de manera que facilite el
rechazo. El coterapeuta se niega a prestar la ayuda. Tras el role-playing se pregunta al grupo:

“¢ Creen que esta persona va a conseguir ayuda? ¢ Alguien ha pedido ayuda alguna vez asi?
&Y consiguio la ayuda?”.

Finalmente, se trabaja con los cuidadores la importancia de estar preparados para el Si y
para el NO. Se debe asumir que la persona tiene derecho a negar la ayuda, bien porque no
pueda o bien porque no quiera. Y se debe respetar su decision.
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Tras el analisis de las habilidades basicas que nos ensefian como preparar bien una situacion
para pedir ayuda se aborda el andlisis de las habilidades o formas de actuar concretas que,
una vez que se tiene a la persona delante, facilitan el pedir ayuda de una forma adecuada y
que sea mas probable tener éxito. Para ello, en primer lugar, se realiza el siguiente ejercicio
de role-playing:

“Se trata de que formen parejas, y, una/o de ustedes se ponga en el papel de un cuidador
gue quiere pedir ayuda a alguien para algo, mientras que la otra persona hace de ese alguien
a quien el cuidador esta pidiendo ayuda. La persona que haga de cuidador tiene que
inventarse una situacion (que también puede ser real), imaginando que necesita algo
concreto y quiere pedirle ayuda a alguien. La otra persona simplemente tiene que actuar
como actuaria en la vida real, eso si, poniéndoselo algo dificil al cuidador. Ahora lo haran por
parejas y luego pediremos a dos personas que salgan a hacerlo para todos, de manera que
nos muestren a los demas cémo lo hacen”.

Se les deja hacer el role-playing durante 5 minutos. A la mitad de este tiempo, se interrumpe
a los principiantes y se les pide que cambien de papeles, de modo que todos ejerzan el rol de
cuidador que pide ayuda. Mientras realizan el ejercicio, terapeuta y coterapeuta van
observando como lo hacen y piensan qué pareja puede ser interesante que haga el role-
playing para todos después.

Cuando pasa el tiempo establecido, se pregunta a los participantes qué les ha parecido el
ejercicio, si les ha resultado facil pedir ayuda, si la han conseguido, etc. A continuacion, se
piden voluntarios que salgan a representar su role-playing delante de los demas. Si no salen
voluntarios, se sefiala quién saldrd, procurando elegir a alguna pareja cuya ejecucién pueda
resultar instructiva e interesante. Las dos personas tendran que representar una situacion en
la que se pide ayuda igual que han hecho antes. Se realiza el role-playing en coman.

Algunas directrices para el terapeuta sobre cémo guiar el role-playing son las siguientes:

En el momento en que haya aspectos importantes de la ejecucién que puedan comentarse,
se interrumpe a la pareja y se da informacion sobre la ejecucion.

Normas para la devolucién de la informacion:

En primer lugar, se pregunta a los protagonistas del role-playing: ¢cémo se han sentido en
general...o cuando la cuidadora ha dicho...?

Después, se pregunta a las personas del grupo: ¢qué les ha parecido?; ¢qué cosas ha hecho
muy bien? (siempre lo positivo en primer lugar); ¢qué cosas se podrian mejorar?;
¢.cambiarian algo?; ¢cémo lo harian ustedes?

Finalmente, el terapeuta recoge las observaciones del grupo y afiade las suyas si es
necesario.
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Tras este ejercicio, se procede a la explicacion de las habilidades concretas de tipo verbal y
no verbal para pedir ayuda.

Tras la preparacion de la situacién, la persona ha de formular mentalmente de forma clara el
objetivo de la peticion de ayuda: qué se va a pedir y para cuando se va a pedir.

Es en este momento en el que es fundamental conocer qué habilidades verbales y no
verbales contribuyan maximizar el éxito de la peticion de ayuda.

El terapeuta va leyendo las habilidades, una por una, explicAndolas, poniendo todos aquellos
ejemplos que considere necesarios y resolviendo cualquier duda que pueda surgir al
respecto.

Tras su explicacién, se repite el ejercicio de role-playing, esta vez intentando aplicar las
habilidades recién aprendidas. El terapeuta ha de evaluar la ejecucion de los participantes en
el role-playing y para ello puede ayudarse de una herramienta como la siguiente:

Instrumento de evaluacién de las habilidades para pedir ayuda
(Aspectos verbales y no verbales)

Nombre del cuidador:

El primer intento del role playing se sefiala rellenando el circulo y el segundo con una cruz
sobre el circulo.

Utilizar primera persona en singular y condicional (0] (0]
Pedirlo de forma directa y clara (0] (0]
Repetir la peticion cuando no se entienda (0] (0]
No justificarse, si explicarse (0] (0]
No facilitar el rechazo de la ayuda (0] (0]
Dar alternativas ante posibles objeciones (0] (0]
Negociar un compromiso viable (@) (@)
Aceptar un “no” por respuesta planteando una posible ayuda futura (@) (@)
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Volumen adecuado (0] (0]
Ritmo adecuado (0] (0]
Pausas (dar tiempo) (@) (@)
Contacto visual o o
Expresion facial (0] (0]
Contacto fisico o o
Movimientos espontaneos (@) (@)
Postura corporal relajada (@) O

1-3bien=0 | 4-5bien=1 | 6-8 bien=2

Tras este segundo role-playing se analiza con el grupo otra estrategia que les puede facilitar
el conseguir la ayuda cuando la necesiten: la organizacion de reuniones familiares. Se explica
a los cuidadores cédmo el reunirse con la familia puede ser de gran utilidad a la hora de pedir
ayuda puesto que podemos identificar los problemas entre todos. En las reuniones, los
familiares pueden elaborar una lista de problemas, necesidades o conflictos que encuentren
en la situacién de cuidado. A su vez los familiares pueden intercambiar soluciones de manera
gue se ayuden unos a otros a la hora de elegir las mas apropiadas. Por ultimo, estas
reuniones sirven para hacer un reparto de tareas, comprometiéndose cada miembro de la
familia a realizar alguna actividad llevandola a cabo segun lo acordado.

Para cerrar el tema de como pedir ayuda, se analiza con el grupo el posible desenlace de las
situaciones de pedir ayuda. Cuando pedimos ayuda nos podemos encontrar con dos
situaciones: que la consigamos o0 que no. Si se consigue la ayuda debemos agradecer la
colaboracién prestada expresando nuestros sentimientos positivos a la otra persona. En el
caso de gque no se consiga la ayuda debemos, en primer lugar, relajarnos y mantener la
calma para poder pensar nuevas alternativas y qué otras personas podrian ayudarnos, sin
olvidarnos en ningln caso de agradecer la atencién prestada.

Actividades para realizar en la casa

- Registrar las actividades agradables que realizan cada dia y su estado de &nimo.

- Esta semana cada cuidador debera pedir ayuda a un familiar/amigo. En este caso
las caracteristicas concretas de la peticion de ayuda se determinaran en funcion del
repertorio de habilidades y la historia de peticion de ayuda de cada cuidador. Puesto que
durante las sesiones anteriores se ha obtenido informacion en este sentido sobre cada
uno de los participantes, se podra disefar la tarea concreta de pedir ayuda que realizara
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cada uno, de manera individualizada. Por ejemplo, se pueden dar los siguientes casos, en
los que se sugiere una tarea concreta:

° Alguien que nunca ha pedido ayuda para algo instrumental (egj., ir al médico o
ayudar a movilizar) ni para ocio: se puede plantear la tarea de pedir ayuda a alguien
para una tarea cotidiana necesaria. Por ejemplo: pedir ayuda para que alguien se
quede con el familiar mientras se va a hacer la compra o al médico (ej., por recetas).

. Alguien que ya haya pedido ayuda para cuestiones instrumentales y le haya
funcionado (es decir, tenga a alguna persona que le ayuda en estos casos), pero no
para ocio: se puede plantear la tarea de que le pida a alguien ayuda para estar con su
familiar y asi poder disponer de unos minutos para dar un paseo o tomar un café.

o Alguien que haya podido ayudar para actividades de ocio de una duraciéon breve
(ej., ir a dar un paseo o ir a tomar un café): solicitarle a alguien la ayuda para un
tiempo mayor (ej., una tarde para ir a andar por la montafia).

Puede seleccionarse también como tarea, en aquellos casos en los que un cuidador ya
disponga de alguna persona a la que habitualmente se le pide ayuda, que el cuidador pida
ayuda a otra persona a la que habitualmente no pide ayuda.

Algun cuidador puede mantener reticencias a esta tarea dado que puede considerar que para
gué pedir ayuda para algo que “no es necesario”. Si esto ocurre, habra que dedicar tiempo a
discutir esta cuestion, flexibilizar el pensamiento y recordar, haciendo referencia a las sefales
de estrés, que “si es necesaria” para su salud y para poder seguir cuidando bien.

Para esta tarea, les sera de gran ayuda para realizar la tarea un registro que se les entrega y
gue se recoge en el siguiente recuadro.
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Ejercicio pararealizar en la casa sesion 8

Nombre:

A quién le he pedido ayuda?

¢Para qué le he pedido ayuda?

¢ Para cuando le he pedido ayuda?

¢, Cudles han sido, con la mayor exactitud posible, mis palabras al pedir la ayuda? Y ¢he dado
las gracias por escucharme?

¢, Qué me ha dicho la persona a la que le he pedido ayuda?

¢, He conseguido mi objetivo o he conseguido un compromiso para otra ocasion?

¢, Como me he sentido al pedir la ayuda?
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REGISTRO DIARIO DEL ESTADO DEL ANIMO

(marque con unacruz la cara que mas corresponda a su estado de animo)

" ©00000B
- 000G
" 000008
" 000008
" O0000EE
" O0000EE

jooesann
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Sesién 9. Cémo evitar el exceso de dependencia

Objetivos principales de la sesion 9

- Aprender a estructurar las actividades que el cuidador desarrolla a lo largo del dia.

- Identificar las Actividades de la Vida Diaria (AVDs) que lleva o puede llevar a cabo el
familiar y cuéles son mas motivadoras para él/ella.

- Aprender a identificar los pasos constituyentes de una actividad para simplificarla.

- Aprender a compensar o adaptar, mediante apoyos, una parte de la actividad para ser
desarrollada por el familiar.

- Aumentar el nivel de autonomia del familiar.

- Evaluar el nivel de conocimiento de los participantes en la novena sesion.

Contenidos de la sesién 9
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15

15

15

15

15

Tiempo total 115

Descripcién y materiales

Al igual que en las sesiones anteriores, el terapeuta y coterapeuta revisan conjuntamente las
tareas para casa que se les ha proporcionado la semana anterior. Se les pregunta uno a uno
si han tenido algun problema con la relajacién y si consiguieron relajarse. Después se registra
el registro de actividades agradables y de estado de &nimo, el registro de las 5 columnas y
por ultimo se les revisa las tareas de peticion de ayuda.

A continuacion se les explica el concepto de discapacidad, de manera que aprendan a
identificar la discapacidad de una persona referida a cuando encuentra limitadas sus
capacidades para seguir actuando de forma totalmente independiente. La importancia que
tiene medir ese grado de discapacidad o el nivel de dependencia que se tiene en funcion del
namero de actividades que se pueden llevar a cabo, definiendo las actividades que se utilizan
como elemento de medida como los autocuidados o actividades de la vida diaria (AVDs). El
terapeuta pregunta cuales pueden ser las actividades a las que se esta refiriendo, como por
ejemplo, bafiarse o vestirse; y a su vez va anotando las propuestas de los participantes en
una pizarra. Cuando ha terminado la propuesta de ideas, el terapeuta muestra varios
ejemplos de AVDs, tal y como se observa a continuacion.
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Ejemplo de las “Actividades de la Vida Diaria”

Actividades de la Vida Diaria
Bafio y ducha Cuidado de dispositivos personales
Control fecal y vesical Higiene personal
Vestido Actividad sexual
Alimentacion Suefio/descanso
Masticacién/deglucion Higiene intima
Movilidad funcional

En esta parte de la sesion se introducen el concepto de exceso de dependencia, por ejemplo,
el entorno o una ayuda excesiva pueden hacer que el grado de dependencia aumente, y por
tanto que aumente la demanda de apoyo ante actividades que potencialmente el familiar
puede realizar, pero que no realiza porque en ocasiones el cuidador asume ese papel. Se
transmite la idea de la importancia que tiene el hecho de que cuanto menos se participe en
actividades, mas dependiente se llegaréa a ser.

A continuacion los participantes realizaran un ejercicio en el que tratardn de organizar las
actividades que llevan a cabo a lo largo del dia, se les explica cémo rellenar el diario de
actividades y se les deja el tiempo necesario para que lo realicen es importante que quede
reflejado todo lo que hacen y cémo lo hacen haciendo hicapié en aquellas actividades
relacionadas con el cuidado para que escriban en qué punto prestan el apoyo.

Cuando se han realizado el diario de actividades, se explica el concepto de autonomia y
autoestima, ya que el objetivo de esta parte de la sesién es fomentar esta idea, para disminuir
los comportamientos dependientes, contribuyendo a mejorar el autoestima del familiar. Esto
se realiza a través de unos breves consejos como por ejemplo, permitir que el familiar tome
las decisiones que le afecten o pedirle que realice tareas sencillas que se sepa que puede
hacer.

Una vez que los conceptos anteriores han quedado claros, se explica el entrenamiento por
pasos con el objetivo de evitar que se produzcan situaciones de exceso de dependencia por
parte del familiar.
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13.4 ANEXO D: EVALUACION DE SEGUIMIENTO

EVALUACION DE SEGUIMIENTO

PROGRAMA PSICOEDUCATIVO CUIDAR CUIDANDOSE
PROYECTO FONDECYT N2 1141279

IP: Phd. Claudia Miranda Castillo

Pontificia Universidad Catodlica de Chile

Instituto Milenio para la Investigacion en Depresion
y Personalidad

FOLIO FECHA NOMBRE DEL ENTREVISTADOR
EVALUACION
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FONDECYT N1141279

EVALUACION CARACTERISTICAS DEL CUIDADOR



NO

FOLIO

Entrevistador
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Cuestionario de pensamientos disfuncionales sobre el cuidado

N°E

Instrucciones: Por favor, indique hasta qué punto esta de acuerdo o se identifica con los siguientes
enunciados.

1.-S6lo la persona mas cercana sabe cuidar verdaderamente bien de su familiar enfermo.

0 | Totalmente | 1 En 2 Ni de acuerdo ni 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo en desacuerdo acuerdo acuerdo
desacuerdo

2.-Es egoista que un cuidador dedique tiempo para si mismo/a teniendo un familiar enfermo y necesitado.

0 Totalmente | 1 En 2 Ni de acuerdo ni 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo en desacuerdo acuerdo acuerdo
desacuerdo

3.-Llegar a ser un buen cuidador significa no cometer errores en el cuidado de su familiar enfermo.

0 Totalmente | 1 En 2 Ni de acuerdo ni 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo en desacuerdo acuerdo acuerdo
desacuerdo

4.- Un buen cuidador es aquel que ayuda

a su familiar en todas las tareas, incluso en aquellas que éste

podria hacer por si mismo, si eso significa facilitarle la vida.

0 Totalmente | 1 En 2 Ni de acuerdo ni 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo en desacuerdo acuerdo acuerdo
desacuerdo

5.- Seria imperdonable que un cuidador pensara algo parecido a “seria mejor para todos que mi familiar

muriese”.

0 Totalmente | 1 En 2 Ni de acuerdo ni 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo en desacuerdo acuerdo acuerdo
desacuerdo

6.-Si un cuidador tiene sentimientos de vergiienza y rechazo hacia su familiar, es que esta fallando de

alguna manera como cuidador.

0 | Totalmente | 1 En 2 Ni de acuerdo ni 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo en desacuerdo acuerdo acuerdo
desacuerdo

7.-Los buenos cuidadores deben mantenerse alegres todo el dia para afrontar adecuadamente el dia a dia

del cuidado.

0 Totalmente | 1 En 2 Ni de acuerdo ni 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo en desacuerdo acuerdo acuerdo
desacuerdo

8.-Un buen cuidador nunca debe enfadarse o perder el control con la persona a la que cuida.

0 Totalmente | 1 En 2 Ni de acuerdo ni 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo en desacuerdo acuerdo acuerdo
desacuerdo

9.-Es l6gico que lo

s cuidadores pasen sus propias necesidades a un segundo

plano, dejando de lado su

satisfaccién en favor de las necesidades del familiar.

0 Totalmente | 1 En 2 Ni de acuerdo ni 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo en desacuerdo acuerdo acuerdo
desacuerdo

10.- Un cuidador Unicamente debe pedir ayuda a otras personas en aquellos casos en los que no sepa

coémo resolver una

situacion.

0

Totalmente
en

1 En
desacuerdo

desacuerdo

2

en desacuerdo

Ni de acuerdo ni 3

De
acuerdo

4

Totalmente de
acuerdo
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11.- Por muy mal que se encuentre, un cuidador nunca debe desahogarse con otras personas, ya que es
una falta de respeto a la persona enferma.

0 | Totalmente | 1 En 2 Ni de 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo acuerdo ni acuerdo acuerdo
desacuerdo en

desacuerdo

12.- Los cuidadores deben evitar hablar de sus problemas con los demas, ya que éstos tienen sus propias

vidas y no tienen por qué verse implicados en mas problemas.

0 | Totalmente | 1 En 2 Ni de 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo acuerdo ni acuerdo acuerdo
desacuerdo en

desacuerdo

13.-Un cuidador Gnicamente debe pedir ayuda a otras personas @ buscar una alternativa cuando la

situacion sea limite 0 ya no pueda mas.

0 Totalmente | 1 En 2 Ni de 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo acuerdo ni acuerdo acuerdo
desacuerdo en

desacuerdo

14.-Pedir ayuda a personas que no son de la familia es lo Gltimo que debe hacer un cuidador, ya que el

cuidado debe ser llevado en la familia.

0 Totalmente | 1 En 2 Ni de 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo acuerdo ni acuerdo acuerdo
desacuerdo en

desacuerdo

15.-Cuando una persona cuida de un enfermo debe dejar sus intereses a un lado, y dedicarse por completo

al enfermo

0 | Totalmente | 1 En 2 Ni de 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo acuerdo ni acuerdo acuerdo
desacuerdo en

desacuerdo

16.-Como cuidador, considero que debo hacer todo lo que me pi

da la persona enferma, incluso aunque

crea que es demasiado exigente.
0 | Totalmente | 1 En 2 Ni de 3 De 4 | Totalmente de
en desacuerdo acuerdo ni acuerdo acuerdo
desacuerdo en

desacuerdo
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FONDECYT N1141279

| oL 1T 1 | J

N° FOLIO DD MM AAAA Entrevistador N°E

CUESTIONARIO DE SATISFACCION CON EL TIEMPO LIBRE

A continuacion le presentaremos dos grupos de preguntas respecto a las actividades que
realiza en su tiempo libre. De las alternativas correspondientes seleccione la que mejor
se acomode

Durante el mes pasado, ¢;con qué frecuencia ha realizado alguna de las siguientes
actividades?

1.-Estar tranquilo

1 | Nada | 2 |unpoco | 3 | Mucho

2.- Ir ala iglesia u otras reuniones de grupos u organizaciones

1 | Nada | 2 | Un poco | 3 | Mucho \
3.- Aficiones u otros intereses

1 | Nada | 2 | Un poco | 3 | Mucho |
4.- Ir a comer o cenar fuera o a otras actividades sociales

1 | Nada | 2 | Un poco | 3 | Mucho

5.- Pasar buenos ratos con otras personas

1 | Nada | 2 | Un poco | 3 | Mucho

6.- Visitar a la familia y/o amigos

1 | Nada | 2 | Unpoco | 3 | Mucho

Durante el mes pasado, ¢hasta qué punto ha estado satisfecho con la cantidad de tiempo
que ha sido capaz de dedicar a...?:

1.-Estar tranquilo

1 | Nada satisfecho | 2 | Un poco satisfecho | 3 | Muy satisfecho

2.- Ir a laiglesia u otras reuniones de grupos u organizaciones

1 | Nada satisfecho | 2 | Unpocosatisfecho | 3 | Muy satisfecho |
3.- Aficiones u otros intereses

1 | Nada satisfecho | 2 [Unpocosatisfecho | 3 | Muy satisfecho |
4.- Ir a comer o cenar fuera o a otras actividades sociales

1 | Nada satisfecho | 2 | Unpocosatisfecho | 3 | Muy satisfecho

5.- Pasar buenos ratos con otras personas

1 | Nada satisfecho | 2 | Un poco satisfecho | 3 | Muy satisfecho

6.- Visitar a la familia y/o amigos
1 | Nada satisfecho | 2 | Unpoco satisfecho | 3 | Muy satisfecho
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N° FOLIO

DD MM AAAA

Entrevistador

EQ-5D

N°E

Instrucciones: En cada item, marque la alternativa que mejor describe EL ESTADO
DESALUD DE USTED EN EL DIA DE HOY

1.- Con respecto a la movilidad

1 No tengo problemas
para caminar

Tengo algunos
problemas para caminar

Debo estar en cama

2.-Con respecto al cuidado personal

1 No tengo problemas con

mi cuidado personal

2

Tengo algunos
problemas para lavarme
o vestirme solo/a

Soy incapaz de lavarme o
vestirme solo/a

3.- Con respecto a sus Actividades Hab

actividades familiares, etc)

ituales (Ej., trabajar, estudiar, hac

er tareas domésticas,

1 No tengo problemas
para realizar mis
actividades habituales

Tengo algunos
problemas para realizar
mis actividades
habituales

Soy incapaz de realizar
mis actividades
habituales

4. Con respecto a presencia de Dolor/Malestar

1 No tengo dolor ni
Malestar

2

Tengo un dolor o
malestar moderado

Tengo mucho dolor o
malestar

5. Con respecto a presencia de A

ngustia/Depresion

1 No estoy angustiado/a o
deprimido/a

2

Estoy moderadamente
angustiado/a o

deprimido/a

Estoy muy angustiado/a
o deprimido/a
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FONDECYT N1141279

N° FOLIO DD MM AAAA Entrevistador N°E

Instrucciones

Para ayudarlo a describir SU ESTADO DE SALUD se ha dibujado una escala similar a un
termémetro cuya maxima es 100, cifra que indica el mejor estado de salud que una persona pueda
imaginar y cuya minima es 0, numero que indica el peor estado de salud que alguien se pueda
imaginar.

Favor indique en esta escala lo bueno o malo que usted cree es su estado de saludel dia de hoy.
Para hacerlo marque una linea que vaya desde el cero hasta el nimero que en su opiniéon indique
lo bueno o malo que es su salud hoy en dia.

Mejor estado de salud imaginable

o 3

"
=]

IR R

-

i

A
(=)

PH L

Marque lo que
corresponda a SUSALUD
el dia de hoy

R R T R T TR T

Por estado de salud imaginable
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ESCALA HOSPITALARIA DE ANSIEDAD Y DEPRESION [HAD]
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N°E

Lea cada pregunta y marque con una “X” la respuesta que usted considere que coincide con su
propio estado emocional en la ultima semana.

1.- Me siento tenso(a) o nervioso (a)

4{ Todo el dia 3 | Casitodo el dia 2| Devezen 1] Nunca
cuando
2.- Sigo disfrutando con las mismas cosas de siempre:
1| Casi Siempre 2 | Frecuentemente 3| Rara Vez 4] No en absoluto
3. - Siento una especie de temor como si algo me fuera a suceder
4| Si, y muy 3 | Si, pero no muy 2| Si, pero no 1| No siento nada
intenso Intento me preocupa de eso
4.- Soy capaz de reirme y ver el lado gracioso de las cosas
1| Casi siempre 2 | Frecuentemente 3| Rara vez 4] No en absoluto
5.- Tengo la cabeza llena de preocupaciones
4| Todo el dia 3 | Casitodo el dia 2| Devezen 1] Nunca
Cuando
6. Me siento alegre
1| Casi siempre 2 | Frecuentemente 3| Rara vez 4] No en absoluto
7. Soy capaz de permanecer sentado(a) tranquila y relajadamente
1| Casisiempre 2 | Frecuentemente 3| Raravez 4{ No en absoluto
8. Me siento lento(a) y torpe
4| Todo el dia 3 | Casitodo el dia 2| Devezen 1] Nunca
Cuando

9. Experimento una de

sagradable sensacion de nervios y vacio en el estomago

4] Casi Siempre 3 | Frecuentemente 2| Rara Vez 1| No en absoluto
10. He perdido el interés por mi aspecto personal

4| Casi siempre 3 | Frecuentemente 2| Raravez 1| No en absoluto
11. Me siento inquieto(a) como si no pudiera dejar de moverme

4] Casi siempre 3 | Frecuentemente 2| Raravez 1| No en absoluto
12. Espero las cosas con ilusion

1| Casi siempre 2 | Frecuentemente 3| Rara vez 4] No en absoluto
13. Experimento de repente una sensacion de gran angustia o temor

4] Casi siempre 3 | Frecuentemente 2| Raravez 1| No en absoluto

14. Soy capaz de disfrutar con un buen libro,

programa de radio o television

| 1

| Casi siempre

2

Frecuentemente

| 3| Rara vez

| 4| No en absoluto
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[ZARIT] Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit.

N°E

A continuacién se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como
se sienten, a veces, las personas que cuidan adultos. Después de leer cada
afirmacion, debe indicar con qué frecuencia se siente de esa manera a partir de 5
tipos de respuesta:
1 ¢Piensa que su familiar pide mas ayuda de la que realmente necesita?

1

Nunca

2

Raramente

3

Algunas veces.

4] Bastante a
menudo

Ul

Casi siempre

2 ¢Piensa que debido al tiempo que dedica a

su familiar no tiene suficiente tiempo para usted?

1} Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casi siempre
menudo
3 Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (trabajo, familia)?
1| Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casi siempre
menudo
4¢Siente vergiienza por la conducta de su familiar?
1| Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casi siempre
menudo
5¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?
1| Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casi siempre
menudo
6 ¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que Ud. tiene con
otros miembros de su familia?
1] Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casisiempre
menudo
7 ¢éTiene miedo por el futuro de su familia?
1] Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casi siempre
‘ menudo
8 ¢Piensa que su familiar depende de usted?
1] Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casi siempre
menudo
9 ¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar a su familiar?
1] Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casisiempre
menudo
10 ¢Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?
1] Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casi siempre
menudo
11 ¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a
tener que cuidar de su familia?
1| Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 41 Bastante a 5| Casi siempre

menudo

12 Siente que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de su
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familiar?
1] Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casisiempre

menudo

13 ¢Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su

familiar?

1| Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casi siempre
menudo

14 ¢Piensa que su familiar le considera a usted la tinica persona que le puede cuidar?

1] Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casisiempre
menudo

15 ¢Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a su

familiar, ademas de sus otros gastos?

1| Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casi siempre
menudo

16 ¢Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

1] Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casisiempre
menudo

17 ¢Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé la enfermedad de su

familiar?

1| Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casi siempre
menudo

18 ¢Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

1| Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casisiempre
menudo

19 ¢Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

1| Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casisiempre
menudo

20 ¢Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

1| Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casi siempre
menudo

21 ¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

1| Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casi siempre
menudo

22 Globalmente ¢Qué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?

1] Nunca 2| Raramente 3 | Algunas veces. 4| Bastante a 5| Casisiempre

menudo

FONDECYT N1141279
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Cuestionario de Actividades de la Vida Diaria

A continuacidn pensando en la calidad de vida de su familiar seleccione la alternativa que sea
mas acertada.

| |
Memoid /|
| | | |

Matrimonio

Percepcion de si mismo

Capacidad de hacer
cosas divertidas

Vida como un todo
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Marque con una X la alternativa que mejor describa la situacion actual de él(la) paciente con
respecto a las actividades que se mencionan a continuacion:

O 0w W O LT » W |>

9.
C

1. Actividades de autocuidado

. Comer

No tiene problemas.

Es independiente, pero come despacio o derrama un poco.
Necesita ayuda para cortar o servir liquidos; derrama a menudo.
Se le debe dar de comer la mayoria de los alimentos.

. No sé.

. Vestirse
. No tiene problemas
. Es independiente, pero de manera lenta o torpe.
10.
11.

Se equivoca en el orden, olvida algunas prendas.
Necesita ayuda para vestirse.

No sé

Bafarse o ducharse

14
15
16

=
~N

No tiene problemas

Se bafia solo, pero necesita que se lo recuerden.
Se baiia con ayuda.

Debe ser bafiado(a) por otro.

.No sé
. Ir al bafio (orinar o defecar)

. Va al bafio de manera independiente

. Va al bafio cuando se lo recuerdan; tiene algunos accidentes, ensucia.
. Necesita ayuda para ir al bafio.

. No tiene control sobre orinar o defecar.

. No sé.

. Ingesta de medicamentos

mT O N U AMWONOO UM O

. Se acuerda sin ayuda.

. Se acuerda si sus medicamentos se mantienen en un lugar especial.
. Necesita recordatorio hablado o escrito.

. Hay que darle los medicamentos.

. No toma usualmente medicamentos o no sé.

. Interés en su apariencia personal




o

. lgual que siempre.

1. Se interesa sdlo cuando va a salir, pero no cuando estd en su casa.
2. Permite que lo(a) arreglen, o sélo lo hace cuando se lo piden.
3

. Resiste los esfuerzos del cuidador para limpiarlo(a) y arreglarlo(a).

No sé

2. Cuidado del hogar
A. Preparar alimentos, cocinar

3) Planifica y prepara comida sin dificultad.

4) Prepara algunas comidas, pero menos que lo habitual o con menos variedad.

5) Se sirve comida sélo si ésta ya ha sido preparada.
6) No hace nada para preparar comidas.

9. Nunca hizo esta actividad o no sé.

B. Poner la mesa

4. Sin problemas.

5. Es independiente, pero de manera lenta o torpe.

6. Olvida elementos o los pone en el lugar equivocado.
7. Ya no realiza esta actividad.

9. Nunca hizo esa actividad o no sé.

C. Aseo del hogar

10. Mantiene la casa como siempre.
11. Realiza al menos la mitad de la labor.
12. Ocasionalmente sacude o realiza pequefios trabajos.

=
w

Ya no realiza el aseo del hogar.
. Nunca hizo esta actividad o no sé
. Mantencion de la casa

. Realiza todas las tareas habituales.

. Realiza al menos la mitad de las tareas usuales.

. Barre ocasionalmente o realiza otras labores simples.
. Ya no realiza labores domésticas.

. Nunca hizo esta actividad o no sé

. Reparaciones del hogar

. Realiza todas las reparaciones usuales.

. Realiza por lo menos la mitad de las reparaciones usuales.
. Ocasionalmente realiza reparaciones menores.

. Ya no realiza ninguna reparacion.

. Nunca hizo esta actividad o no sé.

. Lavado de ropa

Om ©O N OO Ul M O N O U | O

. Realiza el lavado de la ropa como siempre (mismo horario, misma rutina).
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1. Realiza el lavado de la ropa con menor frecuencia.

2. Realiza el lavado de la ropa sélo si se lo recuerdan; deja fuera el detergente, olvida pasos.
3. Ya no realiza el lavado.

9. Nunca hizo esta actividad o no sé.

3. Trabajo y recreacién
A. Trabajo
. Continula trabajando como habitualmente.
. Tiene leves dificultades con las responsabilidades habituales.
. Trabaja en un lugar menos exigente o en jornada parcial; esta en riesgo de perder su trabajo.
. Ya no trabaja.

4
5
6
7
9. Nunca ha trabajado o se retiré antes de la enfermedad o no sé.
B. Recreacion

4. lgual que siempre.

5

. Participa con menor frecuencia en actividades recreativas.

6. Ha perdido algunas habilidades necesarias para las actividades recreativas (por ejemplo: futbol,
jugar a las cartas); se le debe convencer para participar.

7. Ya no realiza actividades recreativas.

9. Nunca ha realizado una actividad recreativa o no sé.
. Organizaciones

4,

Asiste a reuniones y toma responsabilidades como habitualmente.
. Asiste con menor frecuencia a reuniones.

5
7. Ya no asiste.

9. Nunca ha participado en organizaciones o no sé.
D. Desplazamiento

4,
5
7

. Sale si otro maneja.

C
6. Asiste ocasionalmente; no tiene mayores responsabilidades.
Igual que siempre.

6. Sale en silla de ruedas.

. Esta confinado a su casa o al hospital.

4. No sé.

4. Compras y dinero
. Compra de alimentos

. Sin problemas.

. Olvida productos o compra productos innecesarios.
. Necesita estar acompafiado(a) o supervisado(a) mientras compra.

. Ya no realiza las compras.
. Nunca ha tenido esta responsabilidad o no sé.

WO N oOU D>

. Manejar dinero en efectivo
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4. No tiene problemas.

5. Tiene dificultad para pagar el monto apropiado, contar.
6. Pierde el dinero u olvida donde lo dejd.

7. Ya no maneja dinero.

9. Nunca ha tenido esta responsabilidad o no sé.

C. Manejo de las finanzas

10. No tiene problemas para pagar cuentas e ir al banco.
11. Paga tarde las cuentas; tiene algunos problemas para hacer cheques.

12. Olvida pagar las cuentas; tiene problemas para manejar sus finanzas; necesita ayuda de
otros.

13. Ya no maneja las finanzas.
9. Nunca ha tenido esta responsabilidad o no sé

5. Viajes
. Transporte publico

. Utiliza el transporte publico como habitualmente.

. Utiliza el transporte publico con menor frecuencia.

. Se ha perdido usando el transporte publico.

. Ya no usa el transporte publico.

. Nunca ha usado el transporte publico con regularidad o no sé.
. Manejo de vehiculos

. Maneja como siempre.

. Maneja de manera mas cautelosa.

. Maneja de forma mas descuidada; se ha perdido manejando.
. Ya no maneja.

. Nunca ha manejado o no sé.

. Movilidad en su barrio

. lgual que siempre.

. Sale con menos frecuencia.

. Se ha perdido en su barrio.

. Ya no sale sin estar acompariado.

. Esta actividad la tenia restringida desde antes o no sé.
. Viajes fuera del ambiente familiar

. lgual que siempre.

. Ocasionalmente se desorienta en entornos no familiares.

. Se desorienta con facilidad pero se las arregla si estd acompanado.
. Ya no puede viajar.

O N O U1 A O N O U MO ONO U DIm OO UV B WD

. Nunca realizd esta actividad o no sé.
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6. Comunicacion
. Uso del teléfono

. lgual que siempre.

. Llama a unos pocos niumeros conocidos.

. Solo contesta el teléfono (no realiza lamadas).
. No usa el teléfono para nada.

. Nunca ha usado el teléfono o no sé.

. Conversacion

. lgual que siempre

. Menos conversador; tiene dificultades para recordar palabras o nombres.
. Comete ocasionalmente errores al hablar.

. Su lenguaje casi no se entiende.

.No sé

. Comprension

. Comprende todo lo que se le dice usualmente.

. Pide que le repitan lo que se le dijo.

. Ocasionalmente tiene problemas en comprender conversaciones o algunas palabras.
. La mayoria de las veces no entiende lo que la gente dice.

. No sé.

. Lectura
. Lee igual que siempre.
. Lee con menor frecuencia.
. Tiene dificultad para comprender o recordar lo leido.
.Yano lee.

. Nunca leyé mucho o no sé.

. Escritura
. lgual que siempre.
. Escribe con menor frecuencia, comete ocasionalmente errores de ortografia.
. Escribe su nombre, pero nada mas.
. Nunca escribe.

. Nunca escribié mucho o no sé.

7. Tecnologia
. Uso del computador

O N o U AN

. Utiliza el computador regularmente. Realiza tareas en diferentes programas.
. Puede prender el computador y realizar tareas basicas.

. Sélo recuerda como prender y/o apagar el computador.

. Ya no ocupa el computador.

. Nunca lo ha ocupado antes o no sé.
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B. Uso del teléfono celular

4. Utiliza el teléfono celular de manera regular, maneja sin dificultades sus diferentes funciones.
5. Sabe como contestar o realizar lamadas con el teléfono celular.

6. Tiene dificultades para recordar cémo contestar una llamada.

7. Ya no sabe cdmo ocuparlo.

9. Nunca ha usado celular / no sé.

C. Uso del cajero automdtico

4. Utiliza el cajero automatico, saca dinero y/o realiza diversas transacciones.

5. Tiene algunos problemas para recordar cémo sacar dinero.

6. No recuerda la clave para ingresar a su cuenta.

7. Ya no ocupa el cajero automatico.

9. Nunca ha ocupado cajero automatico / no sé.

D. Acceso a internet

4. Busca fluidamente informacion en Internet, utiliza sitios de su interés.

5. Navega en Internet con alguna ayuda.

6. Olvida contrasefias y sitios web para revisar su informacién.

7. Ya no ocupa Internet.

9. Nunca ha ocupado Internet o no sé.

E. Uso del correo electrdonico

5. Ocupa regularmente el email para comunicarse con sus contactos, recibe y envia archivos

adjuntos.

6. Solo revisa y responde correos. No sabe adjuntar datos.

7. No recuerda su contrasefia o el sitio web donde tiene su correo electrénico.
8. Ya no usa su correo para comunicarse.

9. Nunca ha usado correo electrénico o no sé.
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FONDECYT N 1141279

[ A N R

N° FOLIO DD MM AAAA Entrevistador N°E

[NPI] Cuestionario Inventario Neuropsiquiatrico

Responda el siguiente cuestionario basado en cambios ocurridos desde que él/ella empezd a
experimentar problemas de memoria. Marque “No” si los sintomas no ocurren en la actualidad.
Marque “Si” solo si los sintomas ocurren en la actualidad

Para cada item marcado con “Si”

Relacion de GRAVEDAD con el sintoma o sintomas (como afecta al paciente)

5. Leve (cambio evidente, pero no significativo, facil manejo de la situacién)

6. Moderado (cambio significativo, pero no drastico, se hace mas dificil controlar la situacidn)
7. Grave (cambio drastico, muy marcado, no se puede manejar la situacion)

Relacién de SU ESTRES con el sintoma/s (como le afectan emocionalmente a usted los sintomas)
5. No existe afectacion

6. Minima (poca afectacion, no me representa un problema)

7. Leve (sin demasiada afectacion, me las arreglo facilmente)

8. Moderada (bastante afectacidn, no siempre puedo arreglarmelas)

9. Grave (mucha afectacién, dificultades para arreglarmelas)

10. Muy Grave (afectacidon extrema, el problema me vence)

éCree el paciente en cosas que no son ciertas como por ejemplo, que

Delirios otras personas quieren robarle o quieren hacerle dafio? éDice que
miembros de su familia no son quienes dicen ser, o que su casa no es su
casa?

Presencia Si | No | Gravedad | 1| 2| 3| Estrés | 0| 1| 2| 3| 4| 5
¢El paciente ve cosas o personas inexistentes o dice que escucha voces o
Alucinaciones ruidos inexistentes? ¢Habla con personas que no estan realmente
presentes?
Presencia Si | No | Gravedad | 1| 2| 3| Estrés | O| 1| 2| 3| 4| 5

¢El paciente insulta o se molesta con su cuidador con facilidad? éSe niega
Agitacion/Agresién | a cooperar o recibir ayuda en actividades como por ejemplo bafiarse o
vestirse?

Presencia Si | No | Gravedad | 1| 2| 3|Estrés| O| 1| 2| 3| 4|5

Depresion/Disforia | ¢El paciente esta triste o bajo de moral? ¢Llora?

Presencia Si | No | Gravedad | 1| 2| 3|Estrés| O| 1| 2| 3| 4|5

¢El paciente estd nervioso, inquieto, no puede relajarse, o estd
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Ansiedad excesivamente tenso? ¢Dice que tiene como un nudo en el estémago o se
inquieta cuando se separa de usted?
Presencia Si | No | Gravedad | 1| 2| 3| Estrés | 0| 1| 2| 3| 4| 5

Exaltacion/Euforia

¢éParece el paciente estar demasiado alegre? Se refiere a una alegria
anormal, excesiva, diferente a como ha sido siempre

Presencia

Si | No | Gravedad | 1| 2| 3[Estrés | o] 1| 2] 3| 4|5

Apatia/Indiferencia

¢El paciente parece poco interesado, poco motivado para hacer cosas,
menos activo que de costumbre, incluso habla menos?

Presencia

Si |[No [Gravedad | 1| 2| 3|Estrés | o] 1| 2| 3] 4] 5

Desinhibicion

El paciente actia impulsivamente, dice cosas que normalmente no se
dicen o se hacen en publico? (cosas que incluso pueden hacer sentir
verglienza)

Presencia

Si [No [Gravedad | 1| 2| 3|eEstres | of 1| 2| 3] 4]

Irritabilidad/labilidad

éEstairritable o se molesta con facilidad? ¢ Tiene “arranques” repentinos
de mal humor o ird que no corresponde a su caracter habitual? ¢Se
muestra impaciente?

Presencia Si |No |Gravedad | 1| 2| 3|Estrés | O| 1| 2| 3| 4|5

Conducta Motora El paciente se dedica a repetir actos como dar vueltas por la casa, a abrir

Anomala cajones o armarios, o hacer cosas repetitivamente con la ropa, con los
dedos o con otros objetos.

Presencia Si |No |Gravedad | 1| 2| 3|Estrés | O| 1| 2| 3| 4|5
¢Tiene dificultad para conciliar el suefio, se despierta durante la noche (o

Sueio tener en cuenta si se levanta al bafio y luego vuelve a dormir), se levanta
demasiado temprano? (Esto le lleva a dormir excesivamente durante el
dia?

Presencia Si |No |Gravedad | 1| 2| 3|Estrés | O| 1| 2| 3| 4|5

Apetito/Alimentacion

El paciente ha perdido o ganado apetito y/o peso, o ha cambiado su gusto
por las comidas

Presencia

Si |No |Gravedad |1|2|3|Estrés|0|1|2|3|4|5
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\ N° FOLIO ‘ FECHA NOMBRE DEL ENTREVISTADOR

Formulario de Rechazo FONDECYT N°1141279

Objetivo: El objetivo de este formulario es registrar cuéles son las razones por los usuarios nodesean
participar o seguir participando de la investigacion.

Instrucciones: Si el usuario manifiesta su deseo de no participar o seguir participando de lainvestigacion,
por favor registre de forma “literal” las razones por las cuales no desea continuar en el estudio. Si el
usuario no desea dar sus razones, registre esa respuesta. Luego complete el cuadro final, indicando la
fase de la investigacion en la cual el usuario abandond la investigacion.

1. ¢Por qué no desea seguir participando en el estudio?
(Por favor registre de forma “literal” la respuesta del usuario.)

¢En qué fase de la investigacion se encuentra el usuario al 1 Reclutamiento

completar este formulario? Consentimiento
3 Entrevista

Taller
Psicoeducativo

N
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SATISFACCION E IMPACTO DE UN PROGRAMA PSICOEDVCATIVO PARA
CUIDADORES FAMILIARES DE PERSONAS CON DEMENCIA: UN ESTUDIO
CUALITATIVO

ACTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

El presente documento tiene como objetivo informar las condiciones de investigacion en la que usted estd
colaborando. Esta actividad forma parte de una investigacion que busca “evaluar la efectividad de un
programa psicoeducativo basado en la evidencia en un grupo de cuidadores familiares de personas con
demencia”, programa del cual usted ha formado parte a través del taller psicoeducativo “Cuidar
Cuidandose”.

La siguiente informacion describe el estudio de investigacion al cual esta siendo invitada(o) a participar. Por
favor lea cuidadosamente la informacidn entregada. Si usted decide participar, le pediremos que firme esta
solicitud de consentimiento.

Propdsito del estudio.El propdsito de este estudio es evaluar la percepcion subjetiva y la satisfaccidon de los
participantes con el programa psicoeducativo. Usted ha sido invitado porque ha asistido al taller “Cuidar
Cuiddndose”.

Procedimiento.Si usted acepta participar, se le pedira formar parte de un grupo focal que sera grabado en
audio. En este grupo se realizardn preguntas abiertas que pretenden conocer la experiencia de los
participantes en el taller, como también los contenidos abordados, el desempefio de los monitores, asuntos
a mejorar, satisfaccion y la utilidad de los participantes con respecto a los contenidos, entre otras. El grupo
focal durard aproximadamente 60 minutos.Es importante que usted tenga conocimiento de que esta
actividad serd grabada (audio) con fines investigativos, y dicha informacién serd manipulada sélo por

miembros del equipo, guardando completa confidencialidad de la identidad de cada participante.

Participacion Voluntaria.Su participacidn en esta investigacidon es completamente voluntaria. Usted tiene el
derecho a no participar o retirarse de esta investigacidon en cualquier momento. Usted puede saltarse alguna
pregunta si no desea contestarla durante el grupo focal sin ninguna penalidad.

Posibles riesgos y molestias.No creemos que exista algun riesgo o molestia por participar en este estudio.

Beneficios.E| participar de este grupo focal no tiene ningln beneficio directo. La informaciéon que usted
aporte sera de gran importancia para mejorar aplicaciones futuras del mismo taller.
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Confidencialidad y uso de datos.Para proteger su privacidad, su nombre y/o informacion personal nunca
apareceran en ningun instrumento de recoleccién de datos o en las transcripciones de las grabaciones, las
cuales seran borradas de inmediato unavez que la informacidn sea transcrita. Sélo los miembros del equipo
de investigacion tendran acceso a dicha informacién la que serd mantenida con llave en la oficina del
investigador principal durante 3 afios y luego destruida.

Costos.No existen costos para usted por participar es este estudio.

Preguntas y consultas.Si tiene preguntas acerca de esta investigacién médica puede contactar o llamar a la
Claudia Miranda Castillo, Investigador Responsable de este estudio, al teléfono 87687793.

ACUERDO DE PARTICIPACION

He leido la informacion de este documento, y estoy de acuerdo en participar en este estudio de forma
voluntaria. Firmo este documento voluntariamente, sin ser forzado a hacerlo. Se me ha informado que
tengo el derecho a reevaluar mi participacion segin mi parecer. Al momento de la firma, se me entrega una
copia firmada de este documento.

Nombre y RUT del Participante Firma del Participante Fecha

Nombre del Investigador Firma del Investigador Fecha
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Preguntas Focus Group

éConsidera usted que en los talleres se aborda la importancia de cuidarse uno mismo mientras cuida
a su pariente?

¢Qué han aprendido en el taller (estrategias, contenidos, etc.)? éHay algo que les hubiese gustado
tratar y que no ha sido considerado?

¢Cémo considera que ha sido el desempefio de los monitores en las sesiones (claridad en entrega de
contenidos, fomento de participacion, acogida, etc)?

¢Satisfaccidn con las instalaciones, materiales, etc.?

¢Qué ha sido lo que mas les ha servido del taller?

¢Ha habido algo dificil o complicado de solucionar o enfrentar durante el taller (por ejemplo: venir a
todas las sesiones, conectarse con emociones negativas, etc.)?

¢Algo que quisieran agregar?



