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RESUMEN

Antecedentes: El estudio de las necesidades de los adultos mayores con demencia es un
foco que cobra mayor interés y relevancia actualmente en el extranjero. Sin embargo en
Chile no se cuenta con antecedentes que aporten informacion en esta tematica.

Obijetivos: Identificar las necesidades cubiertas y no cubiertas en un grupo de adultos
mayores con demencia. A su vez, determinar si existe una relacion significativa entre las
necesidades no cubiertas de los adultos mayores con demencia y factores sociales,
personales y de su cuidador principal informal.

Método: Se entrevistd a 81 cuidadores informales principales en sus hogares acerca de las
necesidades del adulto mayor con demencia.

Resultados: Las necesidades cubiertas mas frecuentes de las personas con demencia, en su
mayoria corresponden a las areas de dinero y/o finanzas, cuidado del hogar, cuidado
personal y alimentacion. Mientras que las necesidades no cubiertas mas frecuentes en su
mayoria se presentan en las areas de compafiia, actividades diarias y memoria. Un modelo
explicativo exploratorio, respecto de la variabilidad de las necesidades no cubiertas, mostro
que la sobrecarga del cuidador, el estilo de afrontamiento activo y el tiempo de diagndstico
explicaron el 37% de la varianza de las necesidades no cubiertas reportadas.

Conclusiones: Con respecto al tratamiento de las demencias resulta urgente poder planificar
intervenciones biopsicosociales, que consideren no solo la disminucién de los sintomas
psicologicos y conductuales, y el retraso del deterioro cognitivo producto de la
enfermedad, sino que a su vez, incorporen las condiciones sociales en las que viven los
adultos mayores, sus necesidades relacionales y de actividades en la vida diaria, y el apoyo

a quienes cumplen el rol de cuidadores de este grupo.
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ABSTRACT

Background: The study of the unmet needs in elders with dementia is a focus that becomes
more interesting and relevant now abroad. However, in Chile there is no background to
provide information on this subject.

Aim: The main aim of this study was to identify the met needs and unmet needs in a group
of elders with dementia, from the perspective of informal primary caregiver. Although to
determine if there is a significant association between unmet needs of elders with dementia
and social factors, individual factors and informal primary caregiver.

Method: 81 informal caregivers of people with dementia were interviewed in their homes
about the needs of the elderly with dementia, behavioral and psychological symptoms.
Results: The most frequent met needs or people with dementia, were found to the areas of
money/budgeting, looking after the home, selfcare and food. While the most frequent
unmet needs were found in the areas of company, daily activities and memory. An
exploratory explanatory model regarding the variability of the unmet needs showed that
caregiver burden, active coping style and the time of diagnosis accounted for 37% of the
variance in reported unmet needs.

Conclusions: With regard to treatment of dementia, biopsychosocial interventions are
urgent, taking into account not only the reduction of behavioral and psychological
symptoms, and cognitive impairment, the incorporation of the social conditions of the
elderly and their interaction needs, the daytime activities needs and support activities for

those who fulfill the role of caregivers in this group.
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1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El mundo esta experimentando una transformacion demografica sin precedentes. De aqui al
2050, se espera que el nimero de personas de méas de 60 afios aumente de 600 millones a
casi 2.000 millones. Por lo que se prevé que el porcentaje de personas de 60 afios 0 mas se
duplicard, pasando de un 10% a un 21%. Ese incremento serd mayor y mas rapido en los
paises en desarrollo, donde se estima que la poblacion de adultos mayores se multiplique

por cuatro en los préximos 50 afios (Organizacion de Naciones Unidas [ONU], 2002).

En Chile la situacion no es muy distinta a lo que ocurre en el resto del mundo, ya que la
poblacion estd envejeciendo a un ritmo acelerado. En el Gltimo CENSO poblacional
realizado el afio 2002, el porcentaje de personas con 65 afios y mas se increment6 de un
9,8% en 1992, a un 11,4% en el 2002 (Instituto Nacional de Estadisticas [INE], 2002),
esperandose que para el afio 2025, los adultos mayores constituyan el 20% de la poblacién

chilena (Ministerio de Planificacion [MIDEPLAN], 2006).

Existe una multiplicidad de efectos producto del aumento progresivo de la esperanza de
vida en la poblacion, entre los cuales podemos encontrar un incremento de las cifras de
demencia, un sindrome de gran costo funcional, econémico y social para quien lo padece y
su familia. Este sindrome afecta progresivamente las capacidades intelectuales y la vida
emocional de la persona, asi como su rendimiento social y laboral, por lo que existe la
necesidad de proteger a los pacientes y asistir a las familias para el cuidado de su familiar

enfermo (Ministerio de Salud [MINSAL], 2002).
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Se estima que la prevalencia de las demencias se duplica cada 5 afios de edad después de
los 65 afios, alcanzando una prevalencia de un 3,9% de la poblacion mundial,
proyectandose un incremento al 6,9% para el afio 2020 y al 13,1% para el afio 2040
(Slachevsky y Qyarzo, 2008). Asimismo en la actualidad el 66% (11 millones) de las
personas con demencia vive en paises en desarrollo y para el 2025 esta cifra se elevard
hasta 75 % (24 millones) (Llibre —Rodriguez et al, 2002), mientras que para el afio 2040, el
71% de los 81.1 millones de casos de demencia estardn en paises en vias de desarrollo
(Moreno et al, 2010). En Chile hay escasos datos estadisticos respecto a la demencia. Segun
las proyecciones del Instituto Nacional de Estadisticas [INE], en el 2010 habria
aproximadamente 230.000 adultos mayores con algin tipo de demencia. En la séptima
region se realiz6 un estudio poblacional en individuos mayores de 65 afios y se encontr6
que la prevalencia de demencia era de 5,96%, de las cuales el 80% correspondia a la
enfermedad de Alzheimer, 15% a demencia vascular y 5% a otras etiologias (Mangone et

al, 2000).

Dentro del sistema de proteccién social de Chile, se ha buscado adaptar la oferta social a las
necesidades de los adultos mayores. Por lo que se ha planteado que el derecho de envejecer
con calidad de vida y dignidad debe ser resguardado desde una politica de Estado. Lo
anterior, mediante un Sistema Integral de Servicios y Cuidados Socio-sanitarios para los
adultos mayores, que asegure un conjunto de prestaciones de calidad, adecuadas para cada
nivel de funcionalidad, capaz de integrar todos los elementos sociales y sanitarios de
manera sistémica. Orientdndolos a favorecer la independencia y la calidad de vida de los

adultos mayores. (Servicio Nacional del Adulto Mayor [SENAMA], 2010).
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En lo correspondiente a las medidas sociales que surgen para el abordaje de los problemas
de las personas con demencias especificamente, esta enfermedad fue incorporada dentro del
plan de salud mental implementado por el MINSAL a partir del afio 2001, que contempld
integrar a toda la red asistencial para la deteccion precoz, el apoyo terapéutico, y el
tratamiento farmacoldgico (Ministerio de Salud [MINSAL], 2002). Sin embargo, en el
2009 se registraron solo 4742 pacientes con demencia en control en el Programa de Salud
Mental, evidenciando que la mayoria de los pacientes con demencia no estan actualmente
en control en el Sistema Publico. Por otro lado, ese mismo afio se constituyd una Mesa
Intersectorial, con especialistas de distintos dmbitos, con el objetivo de definir el Plan
Nacional de Intervencion de Demencias, iniciativa a cargo del Servicio Nacional del Adulto
Mayor. La comision de especialistas entregd un estudio que establece que la sociedad debe
ser interiorizada respecto del manejo de estas enfermedades, asi como, de la importancia de
impulsar politicas de prevencion. Ademas, se explicita que en términos econémicos, las
demencias son unas de las patologias de mayor costo directo e indirecto. El alto costo
indirecto se explica, entre otros factores, por las fuertes repercusiones que puede tener el
cuidado de un paciente con demencia sobre su nucleo familiar, lo cual coincide con el
informe de la Alzheimer Disease International (2009) que reportdé que el gasto de una

familia promedio alcanzaria un millén de pesos aproximadamente.

De acuerdo a la informacion anteriormente expuesta, podemos considerar que las
demencias son enfermedades que acarrean dificultades que producen nuevas necesidades.
La forma en que debieran ser evaluadas las necesidades especificas de un grupo ha sido
objeto de debate. Esto debido a la dificultad para unificar criterios y realizar una forma de

evaluacion que sea lo mas amplia y aportativa posible, en especial en ambitos relacionados
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con la salud pablica. Baldwin (1986), planteaba que una evaluacion inadecuada de las
necesidades produce patrones espurios e inadecuados de los servicios. Asi mismo, segun
Van der Roest et al (2009) para ser capaces de proporcionar la atencion adecuada a aquellas
personas con algun tipo de demencia, que viven es sus hogares, es importante saber cuales
son sus necesidades tanto sociales, fisico y emocionales. Centrandose en la evaluacién de
las necesidades para la intervencion es que Orrell & Hancock (2004) conceptualizan la
necesidad como un problema que tiene una potencial Intervencion, clasificandolas ademés
en necesidades cubiertas (una situacion donde una persona tiene un problema en un &rea
particular para el cual esta recibiendo la atencion adecuada), o no cubiertas (un individuo
no esta recibiendo el nivel adecuado de atencion). Esta vision abre la posibilidad para la
evaluacion de necesidades especificas de cada persona que padece demencia y de su
familia, otorgando la posibilidad de una intervencion mas adecuada en relacion a sus

particularidades.

La mayoria de los estudios sobre necesidades de personas con demencia, se han hecho en el
extranjero, encontrandose en general, que dicho grupo tendria importantes necesidades en
relacion a las distintas actividades de la vida cotidiana, y un alto uso de servicios para
satisfacer estas mismas. Se ha encontrado que las distintas necesidades estarian
relacionadas con distintos aspectos tanto del adulto mayor con demencia (gravedad de la
demencia, la edad, el nivel educacional, situacién en la que viven, etc.); como de su
cuidador informal principal (género, edad, relacion de parentesco y nivel de sobre carga,

etc.) (Meaney, 2005; Miranda, 2008; Van der Roest et al, 2009).
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Considerando los antecedentes expuestos, la presente investigacion tiene por objetivo
identificar las necesidades cubiertas y no cubiertas en un grupo de adultos mayores con
demencia segln la perspectiva de sus cuidadores y determinar si existe una relacion
significativa entre las necesidades de los adultos mayores con demencia y factores sociales,
personales y de su cuidador informal principal, lo que nos otorgara informacion sobre las
posibles &reas que necesitan de mayor intervencion, para asi brindar una direccion mas

amplia a las politicas publicas para el adulto mayor con demencia.
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2. OBJETIVOS E HIPOTESIS

2.1 OBJETIVOS

2.1.1 General

Identificar las necesidades cubiertas y no cubiertas en un grupo de adultos mayores con
demencia desde la perspectiva de su cuidador principal informal y determinar si existe una
relacion significativa entre las necesidades no cubiertas de los adultos mayores con

demencia y factores sociales, personales y de su cuidador principal informal.

2.1.2 Especificos

e Caracterizar al grupo adultos mayores y sus cuidadores de acuerdo a variables
socio-demogréficas y clinicas.

e Determinar qué factores socio-demogréaficos de las personas con demencia (edad,
situacion econOmica, estado civil, etc.) se relacionan con sus necesidades no
cubiertas.

e Determinar qué factores socio-demograficos del cuidador (edad, situacion
econOmica, estado civil, etc.) se relacionan con las necesidades no cubiertas de las
personas con demencia.

e Determinar que factores clinicos de las persona con demencia como estado
cognitivo, estado funcional, sintomas psicoldgicos y conductuales, se relacionan con
sus necesidades no cubiertas.
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e Determinar qué factores clinicos del cuidador (sobrecarga, ansiedad, depresion) se

relacionan con las necesidades no cubiertas de las personas con demencia.

2.2 HIPOTESIS

1.- Las personas con demencia con un mayor nimero de sintomas conductuales y
psicoldgicos presentaran un mayor nimero de necesidades no cubiertas.

2.- Las personas con demencia que tengan un cuidador mas joven presentaran un mayor
namero de necesidades no cubiertas.

3.- Las personas con demencia que son cuidadas por cuidadores con mayores niveles de
ansiedad presentaran un mayor numero de necesidades no cubiertas.

4.- Las personas con demencia que son cuidadas por cuidadores con mayores niveles de
depresion presentaran un mayor namero de necesidades no cubiertas.

5.- Las personas con demencia que son cuidadas por cuidadores con mayores niveles de

sobrecarga presentaran un mayor nimero de necesidades no cubiertas.
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3. MARCO TEORICO

3.1 ENVEJECIMIENTO POBLACIONAL

La poblacion mundial esta envejeciendo y actualmente 1 de cada 9 personas en el mundo
tiene 60 afios 0 méas. Segun la Organizacion de Naciones Unidas, se espera que para el afio
2050, 1 de cada 5 personas sean adultos mayores. De acuerdo a las estimaciones del
informe Population Ageing and Development (2009), el porcentaje de poblacion de 60 afios
0 més, aumentara del 8% que habia en 1950, a un 21% en el 2050 (Organizacion de

Naciones Unidas [ONU], 2009).

Nuestro pais estd viviendo una etapa de transicion al envejecimiento demografico de su
poblacion. En los afios 60 se produce una modificacion de la estructura de la poblacién,
disminuyendo el aporte porcentual de los menores de 15 y aumentando el de los adultos

mayores de 60 afios (Instituto Nacional de Estadistica [INE], 2007).

Actualmente una de cada diez personas pertenece al grupo adulto mayor y se espera que
para el afio 2025 esta proporcion sea de un adulto mayor por cada cinco personas, por lo
tanto, las problematicas y patologias que les acompafian también seran de mayor magnitud

(Instituto Nacional de Estadistica [INE], 2007).
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3.2 EL ADULTO MAYOR EN CHILE.

Para comprender la situacion actual del adulto mayor en Chile, es necesario revisar y
sefialar ciertos rasgos socio-demograficos. Entre ellos destaca la distribucion de las
personas mayores en el territorio segln area urbana y rural, donde si bien la mayoria habita
en areas urbanas (84%), las zonas rurales tienden a estar mas envejecidas, correspondiendo
un 13% de su poblacion a personas de 60 afios 0 mas, mientras que a las &reas urbanas este

grupo alcanza sélo el 11% (CELADE- CEPAL, 2007).

Si bien, en estas Ultimas décadas no existen grandes modificaciones en la estructura
conyugal de las personas mayores, el dato que mas Ilama la atencion es que las mujeres
viudas (37,4%) triplican a los hombres en la misma condicion (12,5%). Este mismo dato,
junto con otros factores hace que dentro de este grupo etario el porcentaje de mujeres jefas
de hogar sea mayor al de hombres en esta misma condicién. También, mas del 50% de los
hogares unipersonales del pais corresponden a una persona mayor de 60 afios (SENAMA,

2009).

Al analizar el nivel educativo de la poblacion adulta mayor, se confirma el bajo porcentaje
de personas mayores que termind el ciclo educativo completo. Asi, 1 de cada 10 adultos
mayores, tiene estudios técnicos o universitarios, mientras que el 50% s6lo logré llegar a la

educacion basica o primaria (SENAMA, 2009)
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3.3 DEPENDENCIA'Y DISCAPACIDAD EN EL ADULTO MAYOR

La capacidad funcional es un concepto multidimensional que incluye componentes fisicos,
psicoldgicos y sociales. En las personas mayores una buena capacidad funcional indica un
alto nivel de independencia (Aznar, 2002). Segun la Organizacion Mundial de la Salud
[OMS] (2002), tanto en los paises en vias de desarrollo como en los paises desarrollados,
las enfermedades cronicas son causas importantes de discapacidad, resultando costosas y

reduciendo la calidad de vida de las personas.

Por otro lado se define a una persona en situacion de discapacidad, como aquella que
presenta deficiencias de sus funciones y/o estructuras corporales, limitaciones en sus
actividades y restricciones en su participacion, de forma permanente, como resultado de la
interaccion negativa de su condicion de salud y los factores contextuales (ambientales y
personales) en los que se desarrolla, precisando asi, de la atencion de terceros para realizar
actividades de la vida diaria (Instituto Nacional de Estadisticas [INE], 2007; Servicio

nacional del adulto mayor [SENAMA], 2009; 2010).

En Chile, el total de la poblacion con discapacidad detectada corresponde a un 45,2%.
Estableciéndose que los adultos mayores con discapacidad serian alrededor de 933.853
personas, es decir, el 39% de la poblacion con discapacidad. De ellos un 17,3% manifiesta
discapacidad leve, el 11,1% presenta discapacidad moderada y un 10,7% de personas tiene

discapacidad severa (Fuentes et al, 2008).
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Es importante sefialar que las demencias constituyen la tercera causa de discapacidad en la
poblacion mayor de 60 afios, lo que impacta en la calidad de vida del adulto mayor con
demencia y de sus cuidadores informales. La carga social y familiar que produce este
problema es tan grande, que se justifica plenamente la intervencion a través de equipos
multidisciplinarios y con politicas publicas que apunten a cubrir las necesidades de los
pacientes con demencia y de sus familias, debido a que estas patologias cumplen todos los

criterios para constituir un problema mayor de salud publica (Fuentes et al, 2008).

3.4 DEMENCIA

3.4.1 Definicion de Demencia

Si revisamos la historia del concepto de demencia, este ha tenido una larga evolucion en
cuanto a lo que designa y a cémo ha sido usado. Es recién en el siglo XIX donde es
empleado para referirse a trastornos cognitivos de naturaleza adquirida. Es Esquirol en
1818 quien hace la diferencia entre retardo mental y demencia, definiendo a esta Gltima
como un estado de pérdida de la capacidad de razonar. Ademas en 1822 gracias al trabajo
de Bayle, se entiende la demencia como una enfermedad atribuible a lesiones en el sistema
nervioso central (Bayle 1826, citado en Slachevsky & Oyarzo 2008). Pero, es a mediados
del siglo XIX y a principios del XX, en donde el término demencia es considerado
finalmente como un sindrome que puede ser causado por distintas enfermedades con un
caracter irreversible. En donde la enfermedad de Alzheimer es la forma maés prevalente de

demencia, la cual fue descrita en 1906 por Alois Alzheimer, donde detall6 el cuadro clinico
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de Augusta D., y que al fallecer la paciente, realizo la anatomia patoldgica del cerebro de
esta, utilizando las nuevas técnicas disponibles, con las que logrd describir las alteraciones
cerebrales caracteristicas; placas seniles y ovillos neuro-fibrilares. Acercandose de esta
forma a lo que actualmente entendemos como demencia, esto es, un sindrome adquirido
caracterizado por un declive de las capacidades cognitivas, en comparacion al
funcionamiento previo. Dicho sindrome conlleva a una incapacidad en la esfera socio-
laboral de quien la padece y una consecuente pérdida de autonomia, incluyendo frecuentes
trastornos conductuales y psicoldgicos (Artaso-Irigoyen et al, 2004; Guerra et al, 2009;

Slachevsky & Fuentes; 2005).

Ahora, como Slachevsky & Oyarzo (2008) plantean que con el objetivo de ordenar las
enfermedades, sistematizar las investigaciones que se lleven a cabo, y facilitar la
comunicacion entre profesionales, se han creado descripciones y pautas de diagndstico para
la demencia, donde los més utilizados, son los del Manual diagnéstico y estadistico de los
trastornos mentales (DSM IV- TR) y los del Manual de Trastornos mentales y del

comportamiento de la Organizacion mundial de la salud (CIE 10).

Segun el DSM IV-TR, Asociacion Americana de Psiquiatria (1995):

La caracteristica esencial de una demencia consiste en el desarrollo de multiples déficit
cognoscitivos que incluyen un deterioro de la memoria y al menos una de las siguientes
alteraciones cognoscitivas: afasia, apraxia, agnosia o una alteracion de la capacidad de
ejecucion. La alteracion es lo suficientemente grave como para interferir de forma
significativa las actividades laborales, sociales y puede representar un déficit respecto al

mayor nivel previo de actividad del sujeto. (p 169).
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Por otra parte, segun el CIE-10 (Organizacion mundial de la salud, 1992):

La demencia es un sindrome debido a una enfermedad del cerebro, generalmente de
naturaleza cronica o progresiva, en la que hay déficits de multiples funciones corticales
superiores, entre ellas la memoria, el pensamiento, la orientacién, la comprension, el
célculo, la capacidad de aprendizaje, el lenguaje y el juicio. La conciencia permanece
clara. El déficit cognoscitivo se acompafia por lo general, y ocasionalmente es precedido,

de un deterioro en el control emocional, del comportamiento social o de la motivacion.

(p.66)

Ambos manuales coinciden en que la demencia es un sindrome que afectaria la memoria
junto con el declive de otras funciones cognoscitivas, que le provocan a quien lo padece, un

malestar o disfuncionalidad con respecto al nivel previo de funcionamiento.

3.4.2 Prevalencia de las Demencias

A nivel mundial la demencia afecta aproximadamente a un 5-8% de los individuos de mas
de 65 afios, a un 15-20% de los de mas de 75 afios y a un 25-50% de los de més de 85 afios.
La enfermedad de Alzheimer es la demencia més frecuente, y supone un 50-75% del total
de demencias, con una mayor proporcion de pacientes en los grupos de mayor edad. La

demencia vascular ocupa el segundo lugar (Fuentes et al, 2008).

Péagina | 15



De acuerdo al estudio de Ferri et al (2005), se estima que 24,3 millones de personas en el
mundo tendrian demencia. Cada afio se diagnostican 4,6 millones de nuevos casos de
demencia, por lo que el nimero de personas afectadas se duplicaria cada 20 afios. A este

ritmo para el afio 2040 se esperan 81,1 millones de personas con demencia.

En Chile, de acuerdo a la investigacion de Quiroga et al (2004), se estim6é que la
prevalencia de la demencia es de un 5,96% a partir de 65 afios en personas no
institucionalizadas residentes en zonas urbanas de Concepcién y hay un aumento de estas
cifras en la medida que se incrementa la edad, lo cual demuestra resultados similares a los

estudios epidemioldgicos llevados a cabo en distintas partes del mundo.

3.4.3 Diagndstico de Demencia

Mas del 70% de los pacientes con demencia no son diagnosticados (Fuentes et al, 2008). El
diagndstico de demencia es eminentemente clinico y requiere estar alerta a sintomas
iniciales, aplicar instrumentos de diagndstico, hacer diagndstico diferencial y etioldgico. La
primera pregunta que cabe hacerse ante un paciente que presenta un trastorno cognitivo, es

determinar si se esta ante un proceso normal o patoldgico del envejecimiento.

En las “Pautas para el Diagnostico de Demencia” el CIE-10 presenta como requisito
primordial la pérdida de la memoria y del pensamiento “suficiente como para interferir con
la actividad cotidiana”, pero aclara que en la demencia no solo estd alterada la memoria,
sino también el pensamiento, la capacidad de razonamiento y una dificultad para cambiar el

foco de atencidén de un tema a otro.
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Los criterios DSM 1V se crearon basandose en la Demencia tipo Alzheimer y no reflejan
el conjunto de las demencias. Por ejemplo, los criterios del DSM-IV consideran el trastorno de
memoria como el principal sintoma de las demencias, lo que, si bien es valido para la
enfermedad de Alzheimer, no se ajusta al patron de presentacion de otras demencias en las
que la memoria estd preservada, como las demencias fronto-temporales (Slachevsky y

Oyarzo, 2008).

3.4.4 Clasificacion de Demencia

De acuerdo a Slachevsky & Oyarzo (2008), se han usado principalmente 4 clasificaciones
para las demencias: a) Clasificacién segln la topografia de las lesiones, b) Clasificacion
segln la sintomatologia clinica, c) Clasificacion segun la etiopatogenia y d) Clasificacion

segun el perfil evolutivo.

La clasificacion segin la topografia de las lesiones, corresponde a las estructuras
involucradas. Bajo este perfil encontramos las demencias denominadas corticales
(Enfermedad de Alzheimer, Demencia Fronto-temporal, Atrofias Corticales Asimétricas) y
subcorticales (Demencia con cuerpos de Lewy, Enfermedad de Parkinson, Paralisis
supranuclear progresiva, Demencias vasculares, Enfermedad de Creutzfeldt-Jakob,
Demencia por VIH, Neurosifilis, Enfermedades sistémicas, Endocrinopatias, Estados de
deficiencia vitaminica, Encefalopatias toxicas, Depresion, Demencia post-traumatica,
Hidrocefalia, Neoplasias y Desmielinizacion). Las demencias corticales presentan
alteraciones cognitivas propias de un compromiso de la corteza de asociacion y/o el sistema

limbico temporal medial. Las demencias subcorticales en cambio, presentan deterioro
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cognitivo que evidencia la presencia de compromiso de las conexiones entre la corteza
frontal, los ganglios basales y las estructuras talamicas. Junto a lo anterior, existirian las
demencias mixtas, que presentan compromiso simultdneo de estructuras corticales y

subcorticales. (Slachevky y Oyarzo, 2008).

Ahora bien la clasificacion segun la sintomatologia clinica, tiene como eje las
caracteristicas de los trastornos cognitivos y/o del comportamiento. Los distintos tipos de
demencia se diferencian por el predominio de determinados trastornos cognitivos y/o

conductuales.

Por otro lado la clasificacion segln la etiopatogenia (etiologia) divide a las demencias en
demencias secundarias generalmente a una enfermedad médica, en a) demencias
vasculares, es decir, por lesiones cerebrovasculares en el cerebro y b) demencias

neurodegenerativas (Demencia Tipo Alzheimer y Demencia Fronto-temporal).

Finalmente la clasificacion segin el perfil evolutivo alude al criterio basado en la
temporalidad de los sintomas, es decir, la forma de inicio y la velocidad de progresion de
los sintomas. Asi nos encontramos con demencias de inicio agudo (en menos de 24 horas),
inicio sub-agudo (en menos de un mes) e inicio gradual. Asi mismo pueden presentarse de

curso lento, rdpido, estético, en escalones o con fluctuaciones (Slachevsky y Oyarzo, 2008).
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3.4.5 Problemas Psicolégicos y Conductuales en la Demencia

La demencia trae asociado una serie de sintomas psicolégicos y conductuales (SPCD). Los
SPCD son descritos segun la Asociacion Internacional de Psicogeriatria [IPA] (2004, citado
en Slachevsky & Fuentes, 2005) como: sintomas de trastornos de la percepcion, del
contenido del pensamiento, del &nimo y de la conducta, que frecuentemente ocurren en
pacientes con demencia. Segun el Neuropsychiatric Inventory de Cummings et al (1994)
los SPCD, estarian compuestos por: Ideas delirantes, Alucinaciones, Agitacién-Agresion,
Sintoma  depresivo-  Disforia, Ansiedad, Elacion-Euforia, Apatia-Indiferencia,
Desinhibicién, Irritabilidad- Labilidad, Conductas motoras aberrantes, Trastornos del suefio
y Trastornos del apetito. Se sabe que estos sintomas son frecuentes entre quienes padecen
algin tipo de demencia y se pueden presentar en cualquier estadio de la enfermedad
(Howard et al, 2001, citado en Ballard et al 2008; Martin Carrasco et al, 2006; Overshott R
& Burns A, 2005;). Aun asi, la prevalencia de estos varia de acuerdo a la definicion de los
sintomas y de las escalas usadas para evaluarlos (Lawlor, 2002). Sin embargo, se sefiala
que en fases medias de la demencia, son mas prevalentes los sintomas psicoticos, la
ansiedad y la agitacion. A medida que avanza la enfermedad, se observa un incremento de
la actividad motora, pero disminuye la depresion, desinhibicion y la irritabilidad
(Tractenberg et al, 2003; Artaso et al, 2004). Ademas, Overshot & Burns (2005), sefialan
que los SPCD también se presentan con mayor frecuencia en un tipo de demencia. Por
ejemplo en la demencia por cuerpos de Lewy, donde se observa el 80% de los sintomas
corresponden a sintomas psicoticos, los que causarian mayor carga para el cuidador y

motivos para la internacion en residenciales de cuidados.
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3.4.6 Tratamiento

Las medidas generales para el tratamiento de las demencias sugieren informar y educar a la
familia, apoyar y capacitar al cuidador, mejorar las instalaciones del hogar, estimular fisica
y cognitivamente al paciente y contactarse con asociaciones de familiares de personas que

sufren demencia (Fuentes et al, 2008).

En relacion al tratamiento farmacolégico de la enfermedad de Alzheimer (donepezilo,
rivastigmina, galantamina, memantina, cerebrolisina), su uso tiene una eficacia limitada en
cuanto a costo-efectividad. En etapas avanzadas de las demencias existen farmacos y
estrategias destinadas a controlar las alteraciones conductuales y las agitaciones que
aquejan a los pacientes dementes y que causan las mayores sobrecargas en los cuidadores
(Behrens y Slachevsky, 2007). En cuanto a la prevencion farmacoldgica, en un estudio
realizado por Donoso y Delgado (2009), el uso de donepezilo en deterioro cognitivo leve
retraso el comienzo de la demencia. Sin embargo a los 3 afios no hubo diferencia entre las
personas que usaron el farmaco o un placebo. En la terapia inmunoldgica no se ha
comprobado la utilidad de estatinas ni antioxidantes; los antihipertensivos protegerian del
dafio vascular mas que de la enfermedad de Alzheimer. Con respecto a los estilos de vida
saludables (dieta mediterranea, ejercicio, actividades intelectuales y sociales) contribuyen a

la salud cardiovascular y al bienestar general. (Donoso y Delgado, 2009).

Considerando un tratamiento integral se recomienda que todos los pacientes (incluso los
postrados) puedan tener algin tipo de actividad, debido a que esto es beneficioso para su

estado emocional, su interaccion con el medio, su estado general, el suefio y el trofismo de

Péagina | 20



sus neuronas. Dichas actividades pueden ser labores domésticas simples, gimnasia, juegos

al aire libre o de saldn, baile, conversacion, artesanias, etc.

Cuando el paciente est& postrado, es absolutamente dependiente y requiere un cuidado total.
El cuidador (formal o informal), debera asumir el cuidado de la higiene, el cuidado de la
piel y mucosas, la prevencion de escaras (con un colchon antiescaras), prevencion de
contracturas y cuidado de la alimentacion. Para conseguir el desarrollo de un buen
tratamiento dentro de los cuidados que entregan los cuidadores informales, la orientacion
familiar es tal vez el aspecto mas importante a manejar una vez establecido el diagnostico.
En efecto, la familia debe tener clara informacion sobre la naturaleza de la enfermedad y las
posibilidades de tratamiento, sus efectos colaterales y su eficacia. Esto es valido para todas

las demencias (Donoso et al, 2007).

3.5 NECESIDADES

3.5.1 Definicion de Necesidades

Existe una gran diversidad de definiciones del concepto de necesidad. Desde una
perspectiva social, Bradshaw (1972 citado en Miranda-Castillo, 2010), clasificd las
necesidades como ‘“necesidades normativas” (definida por expertos), “necesidades
sentidas” (lo que la gente quiere), “necesidades expresadas” (uso de servicios) y
“necesidades comparativas” (relacionada con las similitudes o diferencias en las

necesidades de la gente que esta en diferentes areas geograficas).
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Dentro del concepto de "necesidades de salud”, la determinacion de las condiciones de
salud cobra sentido si se enmarca, en un estudio cientifico en el que se analicen sus factores
determinantes y/o consecuencias, o bien con fines de planeacion, programacion y
evaluacion de la respuesta social organizada ante las necesidades de salud de una
poblacion. Esta ultima afirmacion se basa en la definicién de necesidades de Donabedian
(1988, citado en Chirinos et al, 1994) como una condicion de salud que requiere ser
atendida. Lo anterior implica que las necesidades se puedan medir ya sea en términos de
salud o bien de equivalentes de servicio, existiendo necesidades que pueden ser atendidas

sin acudir a los servicios.

Alderson (1976, citado en Chirinos et al, 1994) clasifica las necesidades de salud en:
Necesidades percibidas, que son condiciones identificadas como anormales por el
individuo o su familia, a partir de lo cual se derivan acciones; Necesidades no manifiestas
que son condiciones no reconocidas por el individuo o sus familiares, pero que pueden ser
identificadas por los expertos; Demanda de servicios no satisfecha, es una necesidad
expresada por el individuo pero no atendida debido a problemas tales como la
disponibilidad o la accesibilidad de los servicios y Demanda satisfecha que son
condiciones identificadas y atendidas por el sistema de salud. Stevens y Gabbay (1991,
citado en Chirinos et al, 1994) realizaron una distincion entre tres conceptos: necesidad,
demanda y oferta. Definen necesidad como la capacidad de beneficiarse de la atencion de

la salud; demanda se refiere a lo que la gente pide y oferta se define como lo previsto.

En este estudio, se utilizara la definicion de Necesidad como situacion en la cual el
individuo tiene problemas significativos para los que hay una intervencién apropiada que

podria, potencialmente, resolver la necesidad (Orrell y Hancock, 2004).
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3.5.2 Medicién de las Necesidades

A pesar de las diferentes definiciones que se han dado acerca de las necesidades, el trabajo
respecto a como medirlas, fue lo que permitié extenderse hacia areas relacionadas con la
salud y asi mismo poder generar intervenciones (Baldwin, 1986). La medicion de
necesidades en salud, ha sido utilizada para diferentes propdsitos, asi como en diferentes
tiempos y contextos, por lo que no es sorprendente que se haga referencia a la medicién de
necesidades de maneras diferentes (Asadi-Lari et al, 2003; Baldwin, 1986; Stevens y

Gillian, 1998).

Es importante destacar que existen diferencias en la medicion de necesidades en la
poblacion. Por una parte se busca generar datos epidemioldgicos, y por otra, medir las
necesidades a nivel individual (Asadi-Lari et al, 2003; Baldwin, 1986; Miranda-Castillo et
al, 2010; Stevens y Gillian, 1998). En la medicion de las necesidades relacionadas con la
salud, los profesionales de salud se orientan con parametros diagnosticos, considerando la
necesidad como la disminucion del nivel de funcionalidad del paciente (Asadi-Lari et al,
2003). Aspecto que ha sido criticado porque el diagnostico seria un mal indicador de
necesidades y de requerimiento de servicios (Bebbington et al, 1997; Miranda-Castillo et al,
2010; Orrell & Hancock, 2004; Slade y Thornicroft, 1995). Asi, la evaluacion de las
necesidades individuales ayuda a resaltar areas especificas donde los servicios sanitarios y
sociales pueden concentrar sus energias, en proveer servicios individuales a medida, y de

alta calidad en la atencion (Reynolds, 2002).
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La incorporacion de la nocion de intervencion en la definicién de las necesidades permite la
clasificacion de las necesidades como "“cubiertas” o "no cubiertas”. Por lo tanto, una
"necesidad cubierta” describe una situacion donde una persona tiene un problema en un
area en particular, y que recibe ayuda adecuada. En cambio, cuando el individuo no tiene el
nivel adecuado de atencion, se clasifica como una "necesidad no cubierta " (Orrell y

Hancock, 2004).

3.5.3 Importancia de la Medicion de Necesidades

Los adultos mayores que sufren de demencia, en algin punto de la enfermedad requeriran
atencion por las diferentes dificultades que iran surgiendo. Para asegurarse que se les dé la
atencion adecuada, es necesario conocer qué necesidades presentan a medida que avanza la
enfermedad, y asi planificar los recursos y servicios que requerirdn tanto el adulto mayor

como su cuidador.

Teniendo en cuenta el panorama actual, en donde los costos en salud aumentan cada afio,
sobre todo por los avances médicos y cambios demograficos que se estan experimentando
(Wright et al, 1998), se espera que la evaluacion de las necesidades basada en
intervenciones tenga mejor costo-efectividad (Beecham & Knapp, 2001), logrando
equilibrar las demandas sanitarias generadas por la patologia y los recursos disponibles para

ellas.

Por otro lado, Meaney et al. (2005) sefiala que tradicionalmente la asignacion de servicios

y/o recursos se hace en base al diagnéstico y a la necesidad percibida ya sea por el
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profesional que otorga prestaciones o por quien esta a cargo de los cuidados del enfermo,
dando mayor énfasis a contrarrestar las dificultades que surgen del deterioro de la
capacidad funcional y cognitiva, sin considerar aquellos aspectos que tienen consecuencia
tanto en los ambitos afectivos y sociales de las personas con demencia, como en la salud

mental de los cuidadores.

3.5.4 Necesidades Cubiertas o No Cubiertas

Orrell & Hancock (2004) conceptualizan la necesidad como un problema que tiene una
potencial Intervencion. Asi mismo clasifican las necesidades en cubiertas y no cubiertas.
Las necesidades cubiertas corresponderian a “una situacion donde una persona tiene un
problema en un area particular para el cual esta recibiendo la atencion adecuada”. Una
necesidad no cubierta en cambio, puede entenderse como “una situacién en la que una
persona tiene problemas importantes para los que no hay una intervencion adecuada que

pueda satisfacer la necesidad”.

Las necesidades no cubiertas llevan a la disminucién de la calidad de vida, y aumento de
problemas en salud mental y la insatisfaccion con los servicios. En algunos casos un alto
grado de necesidades no cubiertas puede conducir a situaciones de frustracion, negligencia

0 abuso del adulto mayor (Hancock et al, 2006).

Las necesidades no cubiertas pueden dividirse en objetivas/subjetivas, necesidades
personales y sociales. Necesidades subjetivas son las necesidades experimentadas por los

pacientes y cuidadores, por ejemplo, la necesidad de consuelo y compasion. Necesidades
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objetivas son necesidades diagnosticadas, como el caso de personas con claros signos de
abandono. En relacion a las necesidades personales y sociales se puede encontrar la
oportunidad de contar con servicios de cuidado para el paciente y / o servicios voluntarios

para ayudar al cuidador informal.

3.5.5 Medicion de las Necesidades en Personas con Demencia

Sélo dos instrumentos estandarizados se han desarrollado y utilizado para evaluar
especificamente las necesidades de las personas con demencia: Uno de ellos es el Care
Needs Assessment Pack for Dementia (CarenapD) el cual fue disefiado como una
herramienta multidisciplinaria para evaluar las necesidades de las personas con demencia
en la comunidad y sus cuidadores (Meaney et al, 2005). EI CarenapD contiene cuatro
secciones: informacion bésica y de referencia, la evaluacion por separado para la persona
con demencia y el cuidador, y una indagacion de la historia personal. Las necesidades de
las personas con demencia son evaluadas en siete areas: salud y movilidad, cuidado y aseo
personal, la interaccién social, pensamiento y la memoria, el comportamiento y el estado
mental, el cuidado en el hogar, y la vida en comunidad. Las necesidades son calificadas
como "sin necesidad”, "necesidad cubierta” o "necesidad no cubierta”. La herramienta
evalUa las necesidades de los cuidadores en seis &mbitos, salud, dificultades diarias, apoyo,
quiebres del cuidado, sentimientos e informacién. En un estudio de Meaney et al. (2005)
utilizando el CarenapD se concluyd que una tercera parte de las necesidades totales
identificadas no estaban cubiertas. Hay un alto nivel de necesidades no cubiertas en

personas con demencia que viven en el hogar. Ademas aquellas personas que tenian mas
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edad, también tenian mas deterioro cognitivo y un mayor nimero de necesidades no

cubiertas.

El segundo instrumento utilizado en la medicién de necesidades de la personas con
demencia es el Camberwell Assessment of Need for the Elderly (CANE) (Hancock &
Orrell, 2004; Reynolds, 2002), el cual fue desarrollado con el fin de evaluar las necesidades
de las personas mayores con problemas de salud mental. EI CANE tomo el modelo del
Camberwell Assessment of Need (CAN) (Phelan et al, 1995) que se desarroll6 a partir de
cuatro principios: a) la incorporacion de una amplia gama de necesidades humanas, b) la
identificacion de necesidades en lugar de la descripcién en profundidad de estas, c) la
creacion de una herramienta que pueda ser facilmente aprendida y utilizada por diferentes
profesionales y d) la comprensién de la necesidad como un concepto subjetivo que puede
diferir de una persona a otra, por lo tanto, la herramienta debe considerar las necesidades de

calificacion del personal y el paciente (Miranda-Castillo et al, 2010).

En relacion a los instrumentos estandarizados para la evaluacion de necesidades hay
estudios que proponen que las necesidades especificas de las personas con demencia tienen
que ser estudiadas teniendo en cuenta sus puntos de vista como usuarios de los servicios de
atencion de la comunidad. Hancock et al. (2006) sefialaron que las necesidades no cubiertas
son menos reportadas por las personas con demencia y esto podria explicarse por varias

razones como: la falta de vision, problemas de memoria, la resignacion o la negacion.
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3.6 FACTORES DE LA PERSONA CON DEMENCIA RELACIONADOS CON SUS
NECESIDADES NO CUBIERTAS

3.6.1 Factores Socio-demograficos

3.6.1.1 Nivel educacional y sociocultural

El nivel educacional y cultural de los adultos mayores que padecen demencia, no ha sido
profundamente estudiado ni considerado. Sin embargo en las experiencias relacionadas con
las necesidades del adulto mayor, ha sido incorporado como un elemento sociodemografico

a describir y relacionar (Miranda-Castillo et al, 2010; Van der Roest et al, 2009).

Ahora bien, dentro de las experiencias realizadas en el extranjero la distribucién porcentual
de los niveles educacionales encontrada, revela que en su mayoria los adultos mayores con
demencia tendrian un nivel educacional secundario, siendo un % reducido aquel que
cuenta con estudios de educacion superior. Por su parte, en la relacion con las necesidades
de los adultos mayores con demencia, no se han reportado resultados estadisticamente
significativos que permitan asociar ambas variables (Miranda-Castillo et al, 2010; Van der

Roest et al, 2009).

En Chile, no se reportan estudios que hayan descrito la relacion entre el nivel educacional y

las necesidades del adulto mayor con demencia. No obstante, se han realizado

caracterizaciones de aquellas personas que padecen demencia.
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En su mayoria encontramos que las personas con demencia poseen estudios secundarios, ya
sean, incompletos o completos. Siendo un menor porcentaje con estudios superiores,
técnico o universitarios (Miranda-Castillo et al, 2010; Morgado et al, 2002; Padilla y Roa

2009).

3.6.1.2 Situacion socioeconémica

La situacion socioecondmica ha sido relacionada ampliamente con el nivel de sobrecarga
del cuidador (Roig et al 1998; Peinado & Garcés, 1998). Pero hay pocos estudios que
relacionen el estatus socioeconémico del adulto mayor con demencia con el reporte de
necesidades no cubiertas ya sea por €l o por su cuidador. Sélo se cuenta con la experiencia
reportada por Van der Roest et al (2009), quien sefiala que el cuidador joven de una persona
con demencia con bajos ingresos, tendria mas necesidades no cubiertas. Sin embargo no se

cuenta con estudios chilenos que relacionen dichas variables.

3.6.1.3 Apoyo social

En relacién a las redes sociales en la adultez mayor en nuestro pais, si bien no existen
estadisticas nacionales que aborden estas dimensiones de la integracion social de las
personas mayores, Cannobbio y Jeri (2008) analizan los datos proporcionados por un
estudio realizado por SENAMA en el afio 2004, sobre las redes de apoyo de la poblacién
mayor en una muestra de 595 adultos mayores de 30 comunas del pais. Segun dicho estudio
la condicion mas importante entre la poblacion adulta mayor es la de no contar con ninguna

amistad a la que pueda acudir o con quien compartir (37 de cada 100 adultos mayores).
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La encuesta CASEN que en el afio 2006 consultd por la participacion en organizaciones
sociales, sefiala que quienes participaban con mayor frecuencia eran las personas mayores

de 60 afios, representando al 35% de ellas.

La evidencia sugiere que las personas con demencia que viven en el hogar se encuentran en
alto riesgo de aislamiento social, sobre todo aquellos que viven solos y los que tienen una

compafiia restringida de la red social.

En un estudio de Meaney et al. (2005) evaluaron las necesidades de 82 personas con
demencia y encontraron que las personas con demencia tenian alto nivel de necesidades no
satisfechas en las areas de interaccion social, incluida la participacion en las actividades

(79%), unirse a otros (69%) y el comportamiento de retirada (77%).

En las personas con demencia las necesidades no cubiertas mas frecuentes corresponden al
area de informacion, de apoyo con respecto a los sintomas psicoldgicos y conductuales de
la demencia, de contacto social y compafiia, y de vigilancia (Miranda-Castillo et al, 2010;

Van der Roest et al, 2009)
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3.6.2 Factores Clinicos

3.6.2.1 Deterioro cognitivo y funcional

El deterioro cognitivo es la pérdida o alteracion de las funciones mentales tales como:
memoria, orientacion, lenguaje, reconocimiento visual, conducta, etc., que interfiere con la
actividad e interaccion social de la persona afectada (Fustinoni, 2000). La demencia se
caracteriza por el deterioro de la memoria y al menos otro dominio cognitivo (afasia,
apraxia, agnosia, la funcién ejecutiva). Presupone un nivel cognitivo superior al actual, un
declive o merma respecto al nivel de funcionamiento previo, una pérdida parcial o global
de las capacidades previamente adquiridas y ser lo suficientemente severo como para

interferir en la independencia y funcionamiento diario de las personas (APA, 1995).

En el estudio de Miranda (2008) se encontr6 que las personas con demencia que viven solas
muestran una ligera disminucién en el deterioro cognitivo y funcional que aquellos que

viven con otras personas.

En investigaciones donde se relaciono el deterioro cognitivo y funcional con necesidades
no cubiertas (Miranda, 2008; Van der Roest et al, 2009), las variables estudiadas no

correlacionaron significativamente.

3.6.2.2 Sintomas psicoldgicos y conductuales
Si bien la caracteristica principal del sindrome demencial, es la disminucion de diversas

capacidades cognitivas, el término sintomas psicolégicos y conductuales (o psiquiatricos)
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describe un amplio espectro de manifestaciones no cognitivos de la demencia, incluida la
agresion verbal y fisica, agitacion, acaticia, sintomas psicoticos (alucinaciones y delirios),
trastornos del suefio, comportamiento de confrontacion, y errante (Artaso et al, 2004; Chan

et al 2003, Donoso et al, 2003; Liperoti et al, 2008).

En relacion a las necesidades de los adultos mayores en general y los sintomas psicol6gicos
y conductuales, Hancock et al (2006), reportaron que los sintomas psicolégicos, mas que
los conductuales, se relacionaban con las necesidades no cubiertas en los adultos mayores.
En especial los sintomas depresivos y ansiosos. Disminuyendo las necesidades no
cubiertas, al ser los sintomas psicol6gicos intervenidos por un especialista (Hancock et al,
2006). En esa misma linea se plantea que los sintomas psicoldgicos y conductuales son un
importante predictor de las necesidades no cubiertas de los adultos mayores con demencia.
A mayor nimero e intensidad de sintomas psicol6gicos y conductuales, mayor cantidad de
necesidades no cubiertas reportadas (Meaney et al 2005; Miranda-Castillo et al, 2010; Van

der Roest et al, 2009).

Por otro lados los sintomas cognitivos y conductuales se relacionan con mayores niveles de
sobrecarga del cuidador (Chan et al, 2003; Cooper et al, 2006, 2008; Liperoti et al, 2008),
que es un factor que también estaria relacionado con la aparicion de un mayor nimero de
necesidades no cubiertas en pacientes con demencia (Miranda-Castillo et al, 2010; Van der

Roest et al, 2009).
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3.7 FACTORES DEL CUIDADOR INFORMAL RELACIONADOS CON LAS
NECESIDADES NO CUBIERTAS DE LAS PERSONAS CON DEMENCIA

3.7.1 Cuidado Formal y Cuidado Informal

Los cuidados en salud en los adultos mayores, estan en relacion directa con el aumento de
la prevalencia de patologias de larga duracion o crénicas, como es el caso de la demencia,
que priva a los individuos de su independencia. Por siglos los cuidados se asociaban a
cuidados profesionales, por ejemplo los proporcionados por las enfermeras, pero en la
actualidad vemos que la mayor parte de estos recae en la familia (CELADE-CEPAL,
2005), pues este nucleo es el que solventa las mayores demandas de sus familiares, 0 como
lo plantea Satir (1985, citado en Garcia & Salazar, 2006), la familia es quien satisface las
necesidades de corte bioldgico, emocionales y sociales, lo cual se ha validado y aceptado

con el tiempo.

Los cuidados informales son todos aquellos que son designados por la familia, quienes
pueden ser inclusive amigos o vecinos (Rivera 2001, citado en Lorenzo et al, 2008). Lo
anterior de forma diaria y continua, para supervisar y acompafiar en las actividades de la
vida diaria, como cocinar, comprar, manejar dinero, higiene personal y vestimenta. Por
otra parte, los cuidados formales se definen como todos aquellos que son proporcionados
por profesionales o personas en general, pero que tienen alguna experticia pues han sido
capacitados para ello, son remunerados y por ende tienen un horario de atencién (de los

Reyes, 2001).
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En esta investigacion se considerara la informacién otorgada por aquellas personas que
tienen a su cargo algun familiar, amigo y/o vecino que no reciben ningun tipo de

remuneracién por los cuidados otorgados, es decir, cuidadores informales.

3.7.2 Caracteristicas Generales y Contextuales del Cuidador de Personas con Demencia

Se puede encontrar diversos estudios en la literatura que muestran “un perfil del cuidador

principal” de las personas con demencia.

En Europa, Miranda- Castillo et al (2010) y Van der Roest et al (2009), describieron que los
cuidadores informales principales correspondian en su mayoria a mujeres, casadas con la
persona a quien cuidaban y con un rango promedio de edad entre los 65 y los 84 afios. Por
su parte en Latinoamérica los cuidadores eran en su mayoria hijas que se encuentran entre
los 45-64 afos, casadas, y que tienen a su vez multiples obligaciones sociales, laborales y

familiares que les provocan diferentes alteraciones en su vida. (Pérez y Llibre, 2010)

En Chile, Albala (2007) y Padilla y Roa (2009) encontraron que los cuidadores de personas
con demencia, en localidades rurales y urbanas, eran con mayor frecuencia mujeres,
familiares del paciente, principalmente hijas. Por otro lado en relacion a la escolaridad,
Padilla y Roa (2009), encontraron que en ambos sexos de los cuidadores, la escolaridad en
su mayoria correspondio a educacién media completa. Respecto de la ocupacion, la mayor

parte de la muestra eran cuidadores mujeres pensionadas o duefias de casa.

Péagina | 34



3.7.3 Salud Mental y Sobrecarga del Cuidador

Las demencias no solo afectan al paciente, sino ademas, al conjunto del ndcleo familiar.
Considerando un nuacleo familiar promedio de 4 personas, se puede calcular que
aproximadamente 712.000 personas estan directamente afectadas por las demencias en
Chile (Ministerio de Salud [MINSAL], 2008). Los estudios muestran que los cuidadores
informales estan, en promedio, 5 afios a cargo de un paciente con demencia, y durante estos
afios presentan maltiples problemas de salud mental como trastornos de ansiedad (37%) y
depresién (36%) y un elevado porcentaje de casos de morbilidad psiquiatrica apreciable,

aungue a niveles subclinicos (Albala et al, 2007).

Sin embargo, la repercusion psicolédgica del cuidado de una persona mayor dependiente no
se limita a la depresion y a la ansiedad, que han sido las alteraciones méas estudiadas;
también se ha encontrado que experimentan sentimientos negativos que les resulta dificil de
manejar. Asi por ejemplo, un estudio encuentra en 42% de los cuidadores, la aparicion de
tristeza y deseos de llorar, 32% confiesa tener sentimientos de culpabilidad si no se
encontraban al lado del paciente. Las reacciones emocionales adversas encontradas fueron:
ansiedad (58%), depresion (50%), miedo (35%), frustracion (32%), resentimiento (29%),
impaciencia (25%) y culpabilidad (10%), las cuales se encontraban sin diagnosticar y sin

tratar (Anderson et al, 1995).

Respecto a los trastornos clinicos en Chile, en una investigacion donde se caracterizo a un
grupo de cuidadores, encontraron que el 64% de los cuidadores presentaba trastornos

psicologicos de estres y depresion y al indagar si han iniciado o terminado algun
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tratamiento médico o psicoldgico, un 62% afirmo que no, esto demuestra que solo un tercio
de los cuidadores (20,4%) estaba trabajando por mejorar su estado animico con

profesionales (Padilla y Roa, 2009).

El estudio CUIDEME realizado en Chile sobre una muestra de 78 cuidadores informales de
pacientes con demencia, mostré que un 56% tiene trastornos de salud mental y concuerda
con los resultados de estudios internacionales: la capacidad laboral se encuentra afectada
en el 34% de los cuidadores, 50% se jubila anticipadamente y un 39% debe cambiar de
trabajo. Los principales problemas de salud que los afectan son: trastornos del suefio (46%),
trastornos de ansiedad (37%), depresion (36%) y lumbago cronico (60%) (Slachevsky et al,

2010, en prensa).

El concepto de sobrecarga surge, con los trabajos de Grad y Sainsbury (1963), estos autores
se interesaron por describir como afectaba a la familia y la convivencia, al tener entre ellos
a un paciente psiquiatrico. Gracias a este trabajo, se pone en relieve la importancia de esta
forma de asistencia y por ende las consecuencias que tienen estos en las personas que los
realizan. Es asi como se centra la atencion en las dificultades conceptuales del término,
pues resultaba ser muy amplio y no coincidia entre lo que era considerado carga entre los
investigadores y los familiares. Es por ello que se hace la distincion entre carga objetiva y

subjetiva (Montorio y et al, 1998).

La carga objetiva hace referencia a los efectos concretos de los cuidados en la vida
domeéstica (actividades que se realizan, tiempo que se dedica al desempefio del rol en

relacion con caracteristicas del paciente).
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En cambio la carga subjetiva, apunta a las actitudes o sentimientos hacia el cuidado que

tiene el familiar involucrado (tiene relacion a como se percibe la situacion de cuidado).

Losada y Montorio (2006) indican que tradicionalmente el concepto es planteado dentro del
contexto del modelo cognitivo-conductual del estrés y el afrontamiento de Lazarus y
Folkman. De esta forma, la carga es entendida como la evaluacion o percepcion del
cuidador sobre las demandas del medio hacia el rol que desempefia y los recursos que posee

para sortear dichas demandas (Zarit et al, 1980; citado en Alpuche et al, 2008).

Desde hace algun tiempo se ha vuelto de gran interés documentar el grado de sobrecarga de
los cuidadores de adultos mayores con demencia, tanto en el contexto nacional como
internacional. Encontrdndose resultados similares, es decir la mayoria de los cuidadores se
encuentran con niveles intensos de sobrecarga (Artaso et al, 2002; Morgado et al, 2002,

Roig et al, 1998; Slachevsky et al, 2010, en prensa).

El mayor o menor grado de sobrecarga en el cuidador ha sido relacionado a su vez, con el
namero de necesidades no cubiertas reportadas, ya sea por el adulto mayor con demencia o
por el mismo cuidador. Pero esta relacion no esta del todo clara. Es asi como, Van der
Roest et al (2009), indica que el adulto mayor con demencia experimentd mas necesidades
no cubiertas, cuando su cuidador experimentaba un alto grado de sobrecarga, en los
ambitos de los trastornos psicoldgicos y los problemas de comunicacion.

Contrario a lo anterior, Miranda-Castillo et al (2010) no encontro relacion significativa en
cuanto al grado de sobrecarga experimentado por el cuidador y el reporte de necesidades no

cubiertas.
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3.7.4 Estrategias de Afrontamiento del Cuidador

Se entiende por estrategias de afrontamiento a los esfuerzos cognitivos y conductuales
empleado para vencer, tolerar o reducir el impacto de acontecimientos estresantes, ya sea
internos o externos que exceden los recursos personales del individuo (Cooper et al, 2006,
2008; de Souza-Talarico et al, 2009; Folkman, 1986; Lazarus y Folkman, 1984), asi el
afrontamiento es considerado como un factor estabilizador, de manera que facilita el ajuste

individual y la adaptacion cuando se esté ante situaciones estresantes (Moran et al, 2010).

Todas las personas tienen diferentes formas de afrontar situaciones estresantes. Lazarus y
Folkman (1984) clasificaron las estrategias de afrontamiento en aquellas centradas en la
resolucion del problema, y aquellas centradas en la emocion. Las estrategias centradas en el
problema engloban todos aquellos intentos por parte del individuo de administrar o
modificar el problema; mientras que las estrategias centradas en la emocion son un intento
por regular el impacto emocional del estrés en el individuo, lo que implica principalmente
estrategias defensivas, en las que se enfrentan las amenazas de manera poco realista (de

Souza-Talarico et al, 2009).

Cooper et al, (2006, 2008) en un estudio longitudinal realizado en Reino Unido, con
personas con demencia tipo Alzheimer y sus cuidadores, para establecer la relacion entre
las estrategias de afrontamiento y la ansiedad en los cuidadores informales, en contra de sus
hipdtesis iniciales, encontraron que aquellos cuidadores que respondieron a la carga
cotidiana con estrategias centradas en la resolucion del problema, o con estrategias

consideradas disfuncionales mantuvieron sus niveles de ansiedad un afio después de
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iniciado el estudio. En cambio aquellos que respondieron con estrategias de afrontamiento
centradas en la emocidn, se encontraban menos ansiosos un afio después. Asi las estrategias
centradas en la emocidn serian un buen factor protector ante la ansiedad y la sobrecarga de

los cuidadores.
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4. MARCO METODOLOGICO

4.1 DISENO DE INVESTIGACION

El presente, es un estudio transversal, en el que se entrevistaron en su domicilio, durante un
periodo de 10 meses, a 77 adultos mayores, que padecen algln tipo de demencia, y 81
cuidadores principales informales de adultos mayores que padecen demencia. Los
participantes fueron contactados a través de la Corporacion Alzheimer Chile, La Neur6loga

Andrea Slachevsky y el Neurdlogo Gustav Rodhe.

Lo anterior, se llevo a cabo con el objetivo de Identificar las necesidades cubiertas y no
cubiertas, asi como su relacion con factores sociales, personales y de su cuidador informal
principal, en un grupo de adultos mayores con demencia, considerando la vision de su

cuidador principal informal.

4.2 MUESTRA

La muestra estuvo compuesta por 77 personas con demencia y 81 cuidadores principales
informales que habian asistido alguna vez a la Corporacion Alzheimer de Chile (CAC)
(25,6%), a la consulta de dos neurdlogos (29,3%), a tres CESFAM de la region de
Valparaiso (15,8%) o al Centro Damos Vida (3,7) y via contacto informal un 25,6%.

El 51,2% de las personas entrevistadas residian en la Region de Valparaiso y 48,8%

provenian de la Region Metropolitana.
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Se utiliz6 un muestreo no probabilistico de tipo intencionado, donde se entrevisto a quienes

decidieron voluntariamente participar en el estudio.

Los criterios de inclusion para la persona con demencia son: edad de 60 afios 0 mas, con

cualquier tipo de demencia, que se encuentren viviendo en casa.

Los criterios de exclusion fueron: personas con demencia que se encuentren viviendo en
instituciones. Dado que existe un alto porcentaje de personas con demencia que no ha
recibido un diagnostico de la misma, se decidié utilizar una lista de chequeo, acorde al
DSM-IV-TR, que considero los criterios generales para determinar la presencia de algin
tipo de demencia contemplando la presencia de multiples déficit cognoscitivos con una data
de 6 meses 0 mas y cuya manifestacion se pueda apreciar en el deterioro de la memoria,
afasia, apraxia, agnosia, alteracion de la ejecucion, problemas en la planificacion,
organizacion, secuenciacién y abstraccion. Este déficit debe provocar un deterioro
significativo de la actividad social o laboral y representa un deterioro importante del nivel

previo de actividad de la persona con demencia.

Los criterios de inclusién para el cuidador informal principal fueron: persona que presta
mas ayuda al enfermo en su diario vivir y que no recibe ningun tipo de remuneracion
formal por realizar dicha labor. También es preciso sefialar que quedaron excluidos como
cuidadores principales informales cualquier persona que presente algin tipo de trastorno
psiquiatrico severo, o trastorno por abuso de drogas, o algun trastorno de tipo sensorial o

cognitivo que le impida responder los cuestionarios utilizados en la entrevista.
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4.3 PROCEDIMIENTO

En una primera instancia se tomd contacto con los participantes por via telefénica, luego
de que estos hubiesen sido recomendados por la corporacion Alzheimer, el Dr. Gustav
Rohde, la Dra. Andrea Slachevsky, los CESFAM Juan Bautista Bravo y Brigida Zavala o
por reclutamiento informal. De esta manera se hizo una primera descripcion de lo que trata
la entrevista, para luego confirmar la posibilidad de asistir a una visita domiciliaria en la

que se realizaron las entrevistas.

Las entrevistas se realizaron en los hogares de las personas con demencia y/o cuidadores.
Se intent6 entrevistar a la persona con demencia y su cuidador por separado, siempre que
esto fuese posible, de acuerdo a la condicion de la persona con demencia. La primera
actividad a realizar en estas reuniones fue solicitar el consentimiento informado por escrito
tanto de la persona con demencia y el de su cuidador. Se puso énfasis en el hecho de que la
participacion era voluntaria y que la persona podia optar por dejar de participar en cualquier
momento. En los casos en que las personas con demencia presentaron un deterioro
cognitivo leve 0 moderado se intentd conseguir su consentimiento de manera directa en
forma escrita, sin embargo, en el caso de algunas personas que no estaban en condiciones
de entregar un consentimiento informado por escrito, el evaluador intenté obtener el
asentimiento de la persona con demencia a través de una aprobacion verbal o gestual.
Durante este proceso el evaluador se asegurd de haber tomado todo el tiempo y dedicacion
necesarios para explicar las implicancias de participar en el estudio de la manera mas
simple posible. Para verificar que las personas hubiesen entendido la informacion entregada

se les pidid que repitieran la informacion y las implicancias de su participacion.
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Las entrevistas tuvieron una duracién aproximada de 40 minutos con la persona enferma de
demencia y de 1 hora con su cuidador principal. Sin embargo, y debido a la extension de las
entrevistas, se considero la posibilidad de realizar las entrevistas en dos sesiones para evitar
la fatiga de los entrevistados. También se consider6 la posibilidad de suspender las
entrevistas ante la presencia de cualquier signo de incomodidad o estrés por parte de los

participantes entrevistados.

Luego de haber hecho las introducciones pertinentes se dio paso a la entrevista y la

aplicacion de instrumentos.

4.4 DESCRIPCION DE INSTRUMENTOS

4.4.1 Instrumentos Aplicados a la Persona con Demencia

4.4.1.1 Mini mental state examination (MMSE)

Test creado por Folstein en 1975. Es de corta aplicacién y no requiere de mayor
entrenamiento. Evalta la funcion cognitiva, entre ellos aspectos como: orientacion,
registro, memoria reciente, atencién-concentracién, lecto-escritura, habilidad visuo-
espacial, comprension y lenguaje. Ha sido ampliamente utilizado de tamizaje para
diferenciar alteraciones organicas (demencias) de alteraciones funcionales, tanto en el
campo clinico como epidemioldgico. Y su sensibilidad para detectar demencia oscila entre
76 y 100% vy la especificidad entre 78 y 100% (Fillenbaum et al., 1990; Gagnon et al,

1990).
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La validacion del MMSE, se realiz6 en Chile indicando que es un test con alta sensibilidad

y especificidad, 93,6 y 46,1% respectivamente (Quiroga, Albala y Klaasen, 2004).

Los puntajes de corte mayormente aceptados a partir de distintos estudios son: Demencia
leve entre 21-24 puntos, demencia moderada entre 11- 20 puntos y demencia severa: 0-10

puntos (Harvey, 1997 citado en Allegri et al, 1999).

4.4.2 Instrumentos Aplicados al Cuidador, para obtener informacion sobre la persona
con demencia

4.4.2.1 Cuestionario camberwell de evaluaciéon de necesidades en ancianos.

El CANE (Reynolds, 2002) es un instrumento que evalla las necesidades, de los adultos
mayores, basada el enfoque de intervencion, el cual plantea que al identificar una
necesidad, se identifica un problema que tendré una potencial intervencion que aliviard o
disminuira la necesidad. Ademas permite evaluar las necesidades desde la perspectiva del
evaluado, del cuidador y/o del profesional quien aplica el instrumento, permitiendo su
registro y posterior comparacion (en el presente estudio se consider6 sélo la perspectiva del
cuidador). Este instrumento ha sido usado ampliamente para evaluar las necesidades de las
personas con demencia (Hancock et al., 2006; Hoe et al., 2006; Miranda-Castillo et al.,

2010; Van der Roest et al, 2009).

Se indagan en total 26 areas. Veinticuatro areas relativas al usuario: alojamiento/vivienda,
cuidado del hogar, alimentacion, cuidado personal, cuidado de otra persona, actividades

diarias, memoria, vista/audicion/comunicacion, movilidad/caidas, continencia, salud fisica,
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medicacion, sintomas psicoticos, angustia, informacién (sobre su enfermedad vy
tratamiento), riesgo para si mismo por autoagresion deliberada, riesgo para si mismo por
accidentes, abuso/abandono, problemas de conducta/riesgo para los demas, alcohol,
compafiia, relaciones intimas, dinero/finanzas, beneficios sociales. Y dos relativas al
cuidador: (A) necesidad de informacion del cuidador y (B) malestar psicoldgico/ estrés del
cuidador. Cada area consta de 4 secciones. En la seccion 1, se evalua si existe 0 no una
necesidad y si esta estd cubierta o no. En la seccion 2, se pondera en el apoyo informal
recibido por parte de algin familiar, vecino o amigo. En la seccion 3, se cuantifica el apoyo
formal recibido de los servicios locales (salud, sociales y voluntarios) y cuanto necesita de
estos. Y por ultimo en la seccién 4, se identifica la percepcién de que si se esta recibiendo o

no la ayuda adecuada para el problema y si el adulto mayor esté satisfecho con ello.

Se realizé la adaptacion espafiola de la versién inglesa (Ybarzébal et al., 2002), sefialando
que el CANE es una escala de fécil aprendizaje y aplicacion con unas cualidades
psicométricas de validez y fiabilidad altamente satisfactorias (entre 0,60 y 1 para la
fiabilidad inter-observador y ligeramente mas alta, entre 0,65 y 1 para la fiabilidad test-

retest, por otra parte se obtuvo una validez de criterio de r = 0,81).

4.4.2.2 indice de funcionalidad de Barthel

El indice de Barthel fue creado por Mahoney y Barthel (1965). Es una medida genérica
que valora el nivel de independencia de la persona con respecto a la realizacion de

algunas actividades basicas de la vida diaria (AVD), como: comida, lavado, vestido,
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arreglo, deposicion, miccion, ir al retrete, transferencia cama/sillon, deambulacion y subir -
bajar escaleras.

Dependiendo del tiempo empleado en la ejecucion asi como la necesidad de ayuda para
llevar a cabo dichas actividades, el profesional otorga puntajes de: 0, 5, 10 6 15. La

puntuacion total puede variar entre 5 y 100 puntos. Que se pueden ubicar en los siguientes:

Menor a 45 puntos: dependencia severa.

Entre 45-59 puntos: dependencia grave.

Entre 60-80 puntos: dependencia moderada.

Entre 80-100 puntos: dependencia ligera.

Loewen y Anderson (1988), realizaron pruebas de concordancia intra-observador e inter-
observador para evaluar la confiabilidad de la escala, de ellas se desprenden indices de
Kappa entre 0,47 y 1, para el primero y de 0,84 y 0,97, para el segundo. En lo referente a la
consistencia interna, se reportaron alpha de Cronbach de de 0,86-0,92 para la version
original. Por otro lado, se realizd la evaluacion de la validez del indice de Barthel
comparandolo con un indice de motricidad, en pacientes con accidente cerebro-vascular
agudo, obteniendo correlaciones significativas entre 0,73 y 0,77 (Wade & Hewer, 1987

citado en Cid-Ruzafa y Dami&n-Moreno, 1997).

4.4.2.3 Cuestionario inventario neuropsiquiatrico

Es un instrumento que se desarroll6 y validd en su version espafiola, a partir del NPI
(Neuropsychiatric Inventory) de Cummings et al (1994). Evalta la presencia de los

siguientes sintomas: delirios, alucinaciones, agitacion-agresion, depresion- disforia,
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ansiedad, exaltacion-euforia, apatia-indiferencia, desinhibicion, irritabilidad- labilidad,
conductas motoras andmalas, trastornos del suefio y trastornos del apetito, que son

frecuentes entre quienes padecen algun tipo de demencia.

En caso de estar presentes, se puntta la gravedad de estos:
- 1 para leve, si el cambio es evidente, pero no significativo y de facil manejo.
- 2 para moderada, si el cambio es significativo, pero no dréastico y se hace més dificil
controlarla situacion.
- 3 para grave, si el cambio es drastico, muy marcado y no se puede manejar la

situacion.

El grado de estrés que causan en el cuidador del adulto mayor, que va de 0 a 5:

0 no existe afectacion.

1 minima, poca afectacion, no le representa un problema

2 leve, sin demasiada afectacion, si es de facil control

3 moderada, bastante afectacion, si no siempre puede controlarlo

4 grave, si es mucha la afectacion y tiene dificultades para arreglarselas y

- 5 muy grave, cuando la afectacion es extrema y el problema le vence.

Se obtiene dos puntajes totales, uno para la gravedad de los sintomas (que puede ir de 1 a

36) y otro para el estrés que causarian dichos sintomas, que puede ir de O (ausencia de

estrés) a 60 (maximo nivel de afectacion).
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En su validacion, Kaufer et al, (2000), indican que el NPI-Q es un instrumento valido y
fiable, a la par que breve. El test-retest de la escala NPI - Q, mediante el empleo del indice
de correlacion de Pearson, fue de r = 0,89 para la escala de total de presencia de sintomas y
de r = 0,90 para la escala de estrés del cuidador. La validez convergente entre el NPI1-Q y el
NPI, usando el indice de correlacion de Pearson, fue r = 0,879 para la escala gravedad y r =

0,92 para la escala de estrés.

4.4.2.4 Escala de deterioro global GDS de Reisberg

El GDS que Reisberg invent6 en 1982, es una escala que detalla en siete estadios posibles
el progreso de la enfermedad de Alzheimer (nivel de déficit cognitivo) y su respectiva etapa

clinica. Los posibles estadios son:

1 = deterioro inexistente. Normal.

- 2 =deterioro muy leve. Olvido.

- 3 =deterioro leve. Confusional precoz.

- 4 = deterioro moderado. Confusional tardio.

- 5 =deterioro moderadamente grave. Demencia inicial.
- 6 =deterioro grave. Demencia leve.

- 7 =deterioro muy grave. Demencia grave.

Se destaca por ser una escala con una descripcion completa, simple y util para la estimacion

de la severidad de la demencia, esta evaluacion la hace el profesional en base a informacién

del adulto mayor, otorgada por el cuidador.
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Posee buenas propiedades psicométricas, destacandose una confiabilidad test-retest e inter-

observador mayor a r: 0.90 (Reisberg et al, 1996; citado en Burns, Lawlor y Craig, 2004).

Por otro lado su validez concurrente se establecié comparando la escala con otros
instrumentos, dentro de ellos el Mini Mental State Examination (MMSE), obteniéndose

correlaciones altamente significativas (Reisberg et al, 1994; citado en Herndon, 2006).

4.4.2.5 Cuestionario de antecedentes sociodemogréficos

Cuestionario elaborado por autores del presente estudio, que fue respondido por el
cuidador del adulto mayor y que buscaba obtener un perfil socio-demografico tanto de él

como del adulto mayor que tiene a su cuidado.

Se indagd para el adulto mayor: edad, sexo, escolaridad, estado civil, tiempo que lleva
diagnosticado, profesional que realizé dicho diagnéstico y medicamentos recibidos. Por
otra parte para el cuidador, se explora: edad, sexo, escolaridad, estado civil, ocupacion,
nimero de personas que Vvive en la casa, parentesco, tiempo que lleva cuidando al adulto

mayor, ingreso economico mensual y enfermedades diagnosticadas por algun profesional.
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4.4.3 Instrumentos aplicados al cuidador, para obtener informacion sobre si mismo

4.4.3.1 Escala de sobrecarga de Zarit

Escala creada por Zarit y colaboradores en 1980, y busca valorar el estrés sentido por los
cuidadores en relacion a las tareas de cuidados de algin familiar y que repercute en
distintas areas de su vida (social, fisica, econdmica, etc.). Consta de veintidos items que se
valoran de 1 a 5 (en nivel ascendente de frecuencia). Se realiza una suma total, con un
rango entre 22 y 110 puntos, los cuales indican distintos niveles de sobrecarga:

- De 22y 46 puntos: Ausencia de sobrecarga.

- De 47 y 55 puntos: Sobrecarga ligera.

- De 56y 110 puntos: Sobrecarga intensa.

El instrumento original fue adaptado a su version espafiola por Martin et al, (2006), pero
fue Breinbauer et al, (2009) quienes validaron la escala para Chile, obteniendo excelentes
valores de consistencia interna (0,87), confiabilidad inter-observador (0,86) y confiabilidad

por estabilidad test-retest (0,91).

4.4.3.2 Escala hospitalaria de ansiedad y depresion

Esta escala fue creada en 1983 por Zugmond y Snaith, para medir sintomas de ansiedad y
depresion en pacientes que asisten a un hospital de medicina general, sin patologia
psiquiatrica evidente. Este instrumento se centra en los sintomas psicologicos de ambas

patologias presentes en la Gltima semana. No es recomendado incluir sintomas somaticos
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cuando se evalua ansiedad y depresion en adultos mayores, para evitar inequivocos de

atribucion cuando sufren alguna enfermedad fisica.

Se utilizara la version en espafol (Lopez-Alvarenga et al., 2002) con el fin de medir la
ansiedad y depresion de los cuidadores. Esta escala ha sido ampliamente usada en estudios
previos con cuidadores de personas con demencia (Hoe et al., 2006; Mahoney et al., 2005;
Proctor et al., 2002), posee buena validez y fiabilidad test-retest con coeficientes de
correlacion superior a 0,85. La consistencia interna fue de un alfa de Cronbach de 0,86 en

ansiedad y 0,86 en depresion (Quintana et al, 2003).

La escala cuenta con catorce items en total, correspondiendo: siete a la sub-escala de
ansiedad y siete a la sub-escala de depresién. Con cuatro posibles respuestas que se
puntdan de 0 a 3, segun corresponda. Se obtienen puntajes que van de 0 a un méaximo de 21

por sub-escala, lo que se traduce a menor o mayor nivel de ansiedad o depresion.

4.4.3.3 Cuestionario breve de estilos de afrontamiento (Brief COPE)

Cuestionario que tiene a la base la definicién que Lazarus y Folkman realizaron sobre
afrontamiento, y lo definen como un proceso mediante el cual las personas manejan el
estrés. De esta forma distinguen dos tipos de estrategias de afrontamiento: las centradas en
el problema, que implica la definicion de un problema y soluciones alternativas para
resolverlo, y las centradas en la emocion, donde lo esencial es cambiarlas para disminuir el

estrés (Cooper et al, 2008).
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Carver et al (1989), sefiala que las estrategias enunciadas por Lazarus y Folkman, no hacen
las distincion entre las estrategias funcionales y disfuncionales, es por ello que crean el
inventario COPE (Cuestionario multifuncional de afrontamiento), como alternativa al
instrumento desarrollado por los otros autores, el Ways of Coping, donde buscan que este

sea mas claro en sus items y se amplié a otras areas a evaluar (Morén et al, 2009).

Con el afan de seguir perfeccionando la escala ya elaborada, Carver en 1997 desarrolla la
escala abreviada del COPE, el Brief COPE, el cual su mayor ventaja es disminuir el tiempo
y esfuerzo de responder la escala completa. EI Brief COPE, consta de catorce estilos de
afrontamiento, de dos items cada uno, haciendo un total de 28 items que hacen referencia a
distintas formas de pensar, sentirse o comportarse a la hora de enfrentar situaciones
dificiles, en este caso cuidar de un adulto mayor con demencia. Las respuestas se dan en
escala tipo likert, que van desde el 1 al 4, en raz6n de qué tan a menudo usamos lo
enunciado en cada item (1: Nunca, 2: A veces, 3: Casi siempre, 4: Siempre).

Los catorce estilos se agrupan en tres estrategias de afrontamiento: Centradas en el
problema, centradas en la emocidn y estrategias disfuncionales, las cuales se detallan a
continuacion:

- Estrateqgias centradas en el problema.

Afrontamiento activo: Corresponde a los items 2 y 10 de la escala. Hace referencia a iniciar
acciones directas para eliminar o reducir el estrés.
Apoyo instrumental (social): Corresponde a los items 1 y 28. Apunta a conseguir ayuda,

consejo y/o informacion de otros que resulten competentes para dar solucion a la situacion.
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Planificacion: Corresponde a los items 6 y 26. Hace referencia a pensar acerca de como
enfrentar el estresor. Dar un orden a los pasos, estrategias y direccion de los esfuerzos a
realizar.

- Estrateqgias centradas en la emocion.

Aceptacion: Corresponde a los items 3 y 21. Apunta a aceptar lo que esta ocurriendo, que
es real.

Uso de apoyo emocional: Corresponde a los items 9 y 17. Hace referencia a obtener de otro
apoyo traducido a comprension y simpatia.

Humor: corresponde a los items 7 y 19. Se refiere a realizar bromas sobre el estresor o
reirse de las situaciones estresantes.

Reinterpretacion positiva: Corresponde a los items 14 y 18. Se refiere a encontrar el lado
positivo y favorable del problema e intentar sacar ensefianzas para el crecimiento personal a
partir de la situacion desfavorable.

Religion: Corresponde a los items 16 y 20. Apunta a la tendencia de volverse hacia las

creencias religiosas y participar de estas actividades.

- Estrateqgias disfuncionales:

Auto-distraccion: Corresponde a los items 4 y 22. Hace referencia a cambiar el foco de
atencion desde el estresor hacia otras actividades.

Desahogo: Corresponde a los items 12 y 23. Se refiere a un aumento de la conciencia del
propio malestar emocional que se acomparia de una tendencia a expresar o descargar esos

sentimientos.
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Desconexion conductual: Corresponde a los items 11 y 25. Apunta a reducir o renunciar los
esfuerzos para hacerle frente al estresor.

Negacion: Corresponde a los items 5 y 13. Se refiere a negar la realidad del hecho
estresante.

Uso de sustancias (alcohol, medicamentos): Corresponde a los items 15 y 24. Se relaciona
con ingerir cualquier sustancia que provoque un bienestar y/o ayude a soportar los efectos
provocados por el estresor.

Auto-inculpacion: Corresponde a los items 8 y 27. Se relaciona con usar la critica y la culpa

por lo sucedido.

En cuanto a sus propiedades psicométricas. Cooper et al (2008) indican que posee una alta
confiabilidad en sus tres estrategias, siendo de 0, 72 para las estrategias centradas en la
emocion, de 0,84 para las estrategias centradas en el problema y de 0, 75 para las

estrategias disfuncionales.

4.4.3.4 Cuestionario de percepcion de apoyo social

Cuestionario creado por Reig, Ribera y Miguel en 1991, con el objetivo de evaluar la
naturaleza de las redes sociales segun la percepcion subjetiva de los sujetos (Molina et al,
2005). Es un instrumento breve de rapida aplicacion. Consta de 6 items cuya respuestas se
puntdan en escala tipo likert de 1 a 4 (1: Nunca, 2: Alguna vez, 3: Frecuentemente, 4:
Siempre). Obteniéndose puntajes totales en un rango de 0 a 18 puntos, donde a mayor
puntaje mayor percepcion de apoyo social. Posee buenas propiedades psicomeétricas,

reportando un valor de coeficiente alfa de Cronbach entre 0,70 y 0,79 (Reig et al. 1991).
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4.5 PLAN DE ANALISIS DE DATOS

El procesamiento de los datos estadisticos se realizd a través del software estadistico IBM

SPSS (SPSS version 19).

Para el analisis de las variables sociodemograficas y clinicas, tanto de la persona con
demencia, como del cuidador informal y para la evaluacion de las necesidades cubiertas y
no cubiertas de las personas mayores con demencia, se llevaron a cabo pruebas de
estadistica descriptiva, a saber, calculo de frecuencias (%), media (Me) y desviacion
estandar (d.e). Una vez realizados los analisis descriptivos, se explord la distribucion
normal de los datos, mediante la observacion del Histograma de las distribuciones y la
realizacion de la prueba Kolmogorov-smirnov. No satisfecho este criterio, se continto el

procesamiento estadistico con pruebas estadisticas no paramétricas.

Seguidamente al procedimiento exploratorio y descriptivo, el analisis de la relacion entre
las variables sociodemogréficas y clinicas, con las necesidades no cubiertas reportadas, fue
realizado mediante las pruebas U de Mann Withey (U) y Kruskal Wallis (K-W), para las
variables nominales, y correlacion de Spearman (rs), para las variables continuas.
Finalmente se explor6 un modelo explicativo de las varianza de las necesidades no
cubiertas reportadas, utilizando la prueba de regresion lineal multiple, método de pasos

Sucesivos.
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5. RESULTADOS

5.1 CARACTERIZACION DEL ADULTO MAYOR CON DEMENCIA

5.1.1 Datos Sociodemogréficos del Adulto Mayor con Demencia

En el presente estudio, la edad de los adultos mayores con demencia entrevistados se
distribuy6 65 hasta los 76 afios. EI mayor porcentaje de los entrevistados se encontraba
entre los 80 a los 89 afos (43%), seguido por el rango entre 70 a 79 afios (40%). Con un
9% entre los 90 a 99 afios y entre los 60 a 69 afios un 8%. La edad promedio de la muestra

fue de 79 afios (6=6,95).

Gréfico N° 1. Porcentajes Edad del Adulto Mayor con Demencia

Edad del Adulto Mayor con
Demencia

H60-69
m70-79
W 80-89

90-99
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El porcentaje de mujeres (67,1%) que particip6 en este estudio supera al de los hombres

(32,9%).

Gréfico N° 2. Porcentajes de Sexo del Adulto Mayor con Demencia.

Sexo del Adulto Mayor con
Demencia

H Femenino

m Masculino
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Respecto a la escolaridad del adulto mayor con demencia, la mayor parte de los pacientes
encuestados (46%) alcanz6 a cursar el equivalente actual a una ensefianza basica
incompleta, seguido por un 18% de personas que alcanzaron a cursar ensefianza basica
completa. Un 17% completd la ensefianza media y un 6% estudio ensefianza media
incompleta. Finalmente, un 5% de los entrevistados cursé estudios en centros educacion

superior y en centros de formacion técnica, mientras un 4% otro tipo de estudio.

Grafico N° 3. Porcentajes Escolaridad del Adulto Mayor con Demencia.

Escolaridad del Adulto Mayor con
Demencia

5% 4%

M Basica incompleta
M Basica completa
B Media incompleta
m Media completa
B Formacion técnica

B Educacion superior

Otro
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Los datos sobre el tiempo de diagndstico de demencia reflejan que la mayor parte de
personas (30%) llevaba entre 0 y 12 meses diagnosticadas, seguidas por un 19% que se
ubicaba en el rango que va desde los 13 a 24 meses de diagndstico. Un 11% de la
concentracion de la muestra se encontraba en el rango que va desde los 25 a 36 meses, un
10% entre los 37 a 48 meses y un 9% entre los 49 y los 60 meses. Entre los 73 a 84 meses,
85 a 96 meses y 97 a 120 meses de diagndstico, se concentraba un 5% en cada uno.
Finalmente, en el rango entre 73 a 84 meses se ubicaba un 4% de la muestra y entre los 121
a 132 meses de diagndstico se concentraba un 2% de la muestra. EI promedio de tiempo de

diagnéstico fue de 40,5 meses (o= 35,7).

Gréfico N° 4. Porcentajes Tiempo de Diagndéstico de la Demencia.

Tiempo de Diagnéstico de la Demencia
0%

mbal2
H1l3a24
m25a36
m37a48
m49a 60
mo6la7y2
m73ag4d
Wm35a96

m97al120
ml1l2lal44
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En cuanto al lugar de residencia, no se reflejo una diferencia significativa entre la Region

de Valparaiso (51%) y la region Metropolitana (49%).

Gréfico N° 5. Porcentajes Region de Residencia del Adulto Mayor con Demencia.

Regién de Residencia Adulto Mayor
con Demencia

M Region de Valparaiso

I Region Metropolitana

En la muestra analizada un 82% de los entrevistados no se encontraba postrado, mientras

que las personas postradas eran una cantidad menor (18%).

Gréfico N°6. Porcentajes Adultos Mayores con Demencia Postrados.

Postrado

m No Postrado

m Postrado
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5.1.2 Caracteristicas Clinicas del Adulto Mayor con Demencia

Al observar el grado de deterioro cognitivo, medido a través del MMSE, se vio que en el
grupo analizado la mayor cantidad de adultos mayores presentaba demencia severa (49%) o
demencia moderada (42%), en cifras menores se encontraba demencia leve (3%). El
puntaje promedio fue de 13,61 (0=8,82), de un rango minimo de 0 y un méaximo de 32

puntos.

Gréfico N°7. Porcentajes Deterioro Cognitivo del Adulto Mayor con Demencia.

Deterioro Cognitivo

3%

B Demenciasevera
W Demencia moderada

® Demencialeve
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Los datos sobre alteraciones conductuales y psicolégicas, mostraron que el sintoma mas
frecuente dentro de la muestra fue la Depresion, la cual se manifestd en un 85% de los
adultos mayores considerados. En segundo lugar la Ansiedad se presentd en un 74% de la
muestra. Apatia e Indiferencia se presentaron en un 73% de los encuestados. Conducta
motora andémala se did en un 65%, cambios en el suefio e irritabilidad en un 61%,
agitacion/agresion y delirios en un 59%, alucinaciones en un 50%, cambios en el apetito un
48%, desinhibicion 34% y el sintoma conductual menos frecuente fue la exaltacion y
euforia, presentdndose s6lo en un 21% de los casos. El promedio de sintomas presentes en
la persona con demencia fue de 6,67 (6=2,57), de un rango minimo de 0 y un maximo de
11 y el promedio del puntaje de gravedad total fue de 15,17 (6=7,09), de un rango de 0 a 32

puntos.

Gréfico N° 8. Porcentajes de Alteraciones Conductuales y Psicolégicas de los Adultos

Mayores con Demencia.

Alteraciones Conductuales y Psicologicas

Apetito/Alimentacion
Sueho

Conducta Motora Anomala
Irritabilidad/Labilidad
Desinhibicién
Apatia/Indiferencia
Exaltacion/Euforia
Ansiedad
Depresion/Disforia
Agitacion/Agresion
Alucinaciones

Delirio

Alteraciones Conductualesy Psicologicas
1
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En la muestra entrevistada todo el grupo de adultos mayores presentdé grados de
dependencia, el 32% presentaba dependencia severa, en segundo lugar el 24 % dependencia

moderada y ligera y por ultimo, el 21% se encontraba con dependencia grave.

Los rangos de esta escala van desde un minimo de 5 hasta un méximo de 100 puntos. El

puntaje promedio de la muestra fue de 61 puntos (6=31,01).

Gréfico N° 9. Porcentajes de Dependencia Funcional de los Adultos Mayores con

Demencia.

Funcionalidad

B Dependencia Severa
H Dependencia Grave
m Dependencia Moderada

B Dependencia Leve
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5.2 CARACTERIZACION DEL CUIDADOR

5.2.1 Datos Sociodemogréaficos del Cuidador

En el grupo entrevistado, la edad promedio entre los cuidadores fue de 57 anos (6=14,23),

comprendiendo un rango de edad entre 23 y 96 afios.

En la muestra analizada, el mayor porcentaje de cuidadores corresponde al sexo femenino,

conformando un 80% del total, versus el porcentaje de cuidadores de sexo masculino, que

componian el 20% restante.

Gréfico N° 10. Porcentajes de Sexo Cuidador.

Sexo del Cuidador

m Femenino

Masculino
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Los resultados obtenidos en la escolaridad muestran que la mayor cantidad de cuidadores

termind la ensefianza media (43,90%), seguido del 18,29% de cuidadores que tenian

ensefianza media incompleta, y 10,97% presentaba formacion técnica profesional y

educacion superior.

Gréfico N° 11. Porcentajes de Escolaridad Cuidador

Escolaridad del Cuidador

m Educacion Basica
Incompletay Completa

B Educacién Media
Incompletay Completa

Educacion Superior
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Con respecto al parentesco, el mayor grupo de cuidadores era hijo/a del adulto mayor
(58,5%) seguido del 26,8% de cuidadores que correspondian a esposa o marido de la
persona con demencia. En cifras menores, se encontraba el yerno o nuera y nieto/a del

adulto mayor con un 4,9%.

Grafico N°12. Porcentajes de Parentesco con el Adulto Mayor con Demencia.

Parentesco con el Adulto Mayor con
Demencia

H Hijo (a)
M Esposo (a)

Otros
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El rango de ingreso econdmico que se destaca en la muestra fue el de $100.000 a $250.000

pesos (49%), en segundo lugar le sigue el rango entre los $251.000 a $500.000 pesos

(38%). En cifras menores se encontraban los ingresos del cuidador sobre los $500.000

pesos (7%) y sobre 1.000.000 de pesos (6%).

Grafico N° 13. Porcentaje de Ingreso Econémico.

Ingreso Econémico

m 100.000-250.000
W 251.000-500.000
= 501.000-1.000.000

otros
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El estado civil de los cuidadores encuestados fue: casados 57%, el 19% estaba soltero/a, el

16% separado/a, 7% de ellos convivian y otro 1% se encontraba viudo/a.

Gréfico N° 14. Porcentajes del Estado Civil

Estado Civil del Cuidador

1%

M Casado
M Soltero
m Separado
m Convive

Viudo

En su mayoria, el promedio de personas que componen la familia es de 3,6 (6=1,37).
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5.2.2 Datos Clinicos del Cuidador

El promedio de intensidad de estrés del cuidador frente a los sintomas del adulto mayor con

demencia fue de 20,81 (0=12,14).

En los datos sobre ansiedad y depresion, medidas por el HAD, muestra que en la subescala

depresion la media se ubicaba en 7,85 (0=3,84). En la subescala de ansiedad el puntaje

promedio de la muestra presentaba una puntuacion de 9,58 (6=3,94).

En cuanto al apoyo social percibido, el puntaje promedio fue de 16,40 (c=4,92).

Los resultados indican que en la muestra analizada de cuidadores predominaban los estilos

de afrontamiento basados en la emocion, como la aceptacion y religion y le sigue el

afrontamiento activo centrado en el problema.
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Tabla 1: Variables Clinicas Cuidador

Variable Niveles Cuidador Rangos
%/M (d.e) MIN | MAX

Estrés frente a Estrés 20,81 (12,14) | O 60
sintomas
conductuales y
psicoldgicos
Depresion Depresion 7,85 (3,84) 1 20
Ansiedad Ansiedad 9,58 (3,94) 2 21
Apoyo Social Total 16.40 (4,92) 0 18
Estilos de Afrontamiento Activo | 5,69 (1,76)
Afrontamiento Planificacion 5,12 (1,50)

Apoyo Emocional 5,35 (2,01)

Apoyo Social 4,96 (1,77)

Religion 6,10 (1,95)

Reevaluacion Positiva | 5,20 (1,67)

Aceptacion 6,41 (1,59)

Negacion 3,29 (1,56)

Humor 3,90 (1,80)

Autodistraccién 5,44 (1,65)

Autoinculpacion 3,62 (1,32)

Desconexion 2,65 (1,29)

Desahogo 4,49 (1,72)

Uso de Sustancias 2,31 (0,99)
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En la muestra analizada la mayor cantidad de cuidadores presentaba sobrecarga intensa
(79,4%), en segundo lugar sobrecarga leve (11,8%) y por ultimo, la ausencia de sobrecarga
(8,8%). La media fue una puntuacion de 64,89 (6=14,92), de un rango minimo de 34 y un

maximo de 96 puntos.

Gréfico N° 15. Porcentajes de Sobrecarga del Cuidador.

Sobrecargadel Cuidador

B Sobrecarga Intensa
W Sobrecarga Leve

m Ninguna Sobrecarga

5.3 NECESIDADES DE LAS PERSONAS CON DEMENCIA

De acuerdo a lo que se observa en la tabla 4, el mayor porcentaje de necesidades cubiertas
de la persona con demencia se detectaron en las siguientes areas: Dinero y/o finanzas
(87,8%), cuidado del hogar (87,8%), cuidado personal (82,9%) y alimentacion (80,5%). Por
otra parte, se reportaron mas necesidades no cubiertas en las siguientes areas: compafiia

(40,2%), actividades diarias (36,6%) y memoria (30,5%).
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Tabla N° 2: Descripciones de necesidades (CANE).

Necesidades

Necesidades cubiertas Necesidades

N (%) no cubiertas

N (%)
Alojamiento. 31 (37,8) 44,9
Cuidado del Hogar. 72 (87,8) 3(3,7)
Alimentacion. 66 (80,5) 1(1,2)
Cuidado personal. 68 (82,9) 2 (2,4)
Cuidado de otra persona. 8(9,8) 2(2,4)
Actividades diarias. 43 (52,4) 30 (36,6)
Memoria. 50 (61,0) 25 (30,5)
Vista/Oido/Comunicacion. 36 (43,9) 10 (12,2)
Movilidad/Caidas. 44 (53,7) 9 (11,0
Continencia. 49 (59,8) 6 (7,3)
Salud Fisica. 52 (63,4) 2(2,4)
Medicacion/Drogas. 30 (36,6) 2 (2,4)
Sintomas psicaticos. 30 (36,6) 14 (17,1)
Angustia. 43 (52,4) 19 (23,2)
Informacion (sobre su enfermedad y tratamiento). 21 (25,6) 19 (23,2)
Riesgo para si mismo por autoagresion deliberada. 7 (8,5) 2(2,4)
Riesgo para si mismo por accidentes. 38 (46,3) 5(6,1)
Abuso/abandono. 8(9,8) 1(1,2)
Problemas de conducta/riesgo para los demas. 14 (17,1) 3(3,7)
Alcohol. 33,7 1(1,2)
Compafiia. 28 (34,1) 33 (40,2)
Relaciones intimas. 21 (25,6) 3(3,7)
Dinero/finanzas. 72 (87,8) 2 (2,4)
Beneficios sociales. 32 (39,0) 6 (7,3)
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5.4 NECESIDADES NO CUBIERTAS Y SU RELACION CON LOS FACTORES

DEL ADULTO MAYOR CON DEMENCIA'Y DEL CUIDADOR

5.4.1 Relacion de las variables sociodemograficas del adulto mayor con demencia y las

necesidades no cubiertas

En la tabla N° 3 se pudo observar que existia una correlacion significativa entre el tiempo
de diagnostico de la demencia (Rs= 0,245, p<0.05) y el nimero de necesidades no
cubiertas del adulto mayor con demencia, en donde a mayor tiempo de diagnéstico mayor
era el nimero de necesidades no cubiertas presentadas. El resto de variables
sociodemogréficas no presentaron una correlacion significativa con las necesidades no

cubiertas.

Tabla N°3. Variables sociodemograficas del adulto mayor con demencia y sus necesidades
no cubiertas.

Estadisticos Significancia (p)
RS/U/K-W
Edad Rs=-,023 ,834
Sexo U= 575,500 ,096
Escolaridad K-W=1,719 423
Postrado U= 407,500 ,250
Tiempo de diagndstico (meses) Rs=,245 027"

*=p<0.05, **=p<0,01

Rs= Rho de Spearman, U= U the man withney, K-W= Kruskal-Wallis
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5.4.2 Relacidn de las variables clinicas del adulto mayor con demencia y las necesidades
no cubiertas

En la tabla N°4, se observo que no hubo una correlacion significativa entre las variables

clinicas del adulto mayor con demencia y sus necesidades no cubiertas.

Tabla N°4: Variables clinicas del adulto mayor con demencia y sus necesidades no

cubiertas.
Estadisticos Significancia (p)
Rs/K-W

Nivel de deterioro cognitivo (MMSE) K-W= 2,340 ,505
Deterioro cognitivo (MMSE total) Rs=,011 ,924
Funcionamiento global (GDS) Rs=,139 ,216
Dependencia (Barthel segln criterios) K-W= 4,666 ,198
Dependencia (Barthel total) Rs=-,089 430
Total presencia de sintomas psicolégicos y Rs=,034 , 787
conductuales (NPI)

Total gravedad de sintomas psicolégicos Yy Rs=,204 ,106

conductuales (NPI)

*=p<0.05, **=p<0,01

RS= Rho de Spearman, K-W= Kruskal-Wallis
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5.4.3 Relacion de las variables sociodemogréficas del cuidador y las necesidades no

cubiertas

En la tabla N° 5 se pudo observar que cuando el adulto mayor con demencia es cuidado por

una mujer (U= 363,0 p=0.05), con ingresos econdmicos entre los $100.000 y los $250.000

(U=572,5, p<0.05), y que vive en la Region de Valparaiso (U= 572,5, p<0.05), presentd un

mayor numero de necesidades no cubiertas. El resto de variables sociodemogréaficas no

presentan una correlacion significativa con las necesidades no cubiertas del adulto mayor

con demencia.

Tabla N°5. Variables sociodemograficas del cuidador y necesidades no cubiertas del

usuario.
Estadisticos Significancia (p)
Rs/U/K-W

Edad Rs=-,163 ,143

Sexo U= 363 050"

Estado Civil U=>574 ,094

Parentesco K-W=5,571 ,062

Escolaridad K-W= 1,546 462

Region U=572.500 027"

Ingresos U= 572,500 027"

*=p<0.05, **p=<0,01

Rs= Rho de Spearman, U= U the man withney, K-W= Kruskal-Wallis
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5.4.4 Relacion de las variables clinicas del cuidador y las necesidades no cubiertas

En la tabla N°6, se observo una correlacion significativa entre las caracteristicas clinicas de
los cuidadores de las personas con demencia y las necesidades no cubiertas, en donde a
mayor sobrecarga del cuidador (Rs= 0,496, p=<0,01), mayor estrés por los sintomas
conductuales y psicologicos manifestados por las personas con demencia (Rs= ,351,
p=<0,01), menor apoyo social percibido (Rs= -0,461, p=<0.01), mayor sintomatologia
depresiva (Rs=0 ,336, p=<0.01), mayor sintomatologia de ansiedad (Rs= 0,227, p=<0.05),

hubo un mayor nimero de necesidades no cubiertas en la persona con demencia.

En cuanto a los estilos de afrontamiento se observd una correlacion significativa, en donde
a mayor uso de estrategias de afrontamiento tales como, afrontamiento activo (Rs= -0,276,
p=<0.05), la planificacion (Rs= -0,397, p=<0,01), el apoyo emocional (Rs= -0,434,
p=<0,01), el apoyo social (Rs= -0,158, p=<0,01), y la aceptacion (Rs= -0,287, p=<0,01),
hubo un menor nimero de necesidades no cubiertas en la persona con demencia. Ademas a
mayor uso de estilos de afrontamiento de negacion (Rs=0,236, p=<0.05) y desconexion
(Rs=0,297, p=<0,01), mayor fue el nimero de necesidades no cubiertas en el adulto mayor

con demencia.

El resto de las variables clinicas no presenta una correlacién significativa.
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Tabla N°6 Variables clinicas del cuidador y necesidades no cubiertas del adulto mayor

con demencia.

Estadisticos

Significancia (p)

Rs /K-W

Sobrecarga (Zarit) Rs= ,496 ,000”
Stress (NPI) Rs=,351 ,004™
Apoyo Social (APO) Rs= -,461 000"
Depresion (HADS-D) Rs=,336 002"
Ansiedad (HADS-A) Rs=,227 ,042
Estilos de afrontamiento

Afrontamiento activo Rs= -,276 013"
Planificacion Rs= -,397 ,000”
Apoyo emocional Rs= -,434 000
Apoyo social Rs= -,158 ,000”
Religion Rs=-,144 ,202
Aceptacion Rs= -,287 ,009™
Negacion Rs=,236 ,035
Autodistraccion Rs=-,118 ,293
Autoinculpacion Rs=,205 ,067
Desconexion Rs= ,297 007"
Desahogo Rs=,050 ,659
Uso de sustancias Rs=-,059 ,603

*=p<0.05, **p=<0,01

Rs= Rho de Spearman, K-W= Kruskal-Wallis
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5.5 MODELO EXPLICATIVO PARA LA VARIABILIDAD DE LAS

NECESIDADES NO CUBIERTAS

Se realiz6 un modelo de regresion de pasos sucesivos utilizando las necesidades no
cubiertas reportadas por el cuidador como variable dependiente. Tal como se puede
observar en la Tabla N° 7, la sobrecarga del cuidador, el estilo de afrontamiento activo y el
tiempo de diagndstico explicaron el 37% de la varianza de las necesidades no cubiertas
reportadas. El estilo de afrontamiento activo, es la variable independiente que tiene el

mayor poder explicativo en el modelo (beta=-0.385).
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Tabla N° 7: Modelo de Regresidn pasos sucesivos. Variable dependiente Necesidades no

cubiertas reportadas por el cuidador

Variable Beta Significacion (p)
Sobrecarga del cuidador (Zarit) .368 .001
Afrontamiento activo (Brief Cope) -.385 .001

Tiempo de diagnostico 227 .034

Varianza explicada por el modelo R2 % 40%

R2% corregida 37%

F= 12.46
Significacion (p) 0.00

Variables Excluidas

Sexo del cuidador

Ingreso Econémico
Apoyo Social (APO)
Ciudad

Panificacion (Brief Cope)
Apoyo Emocional (Brief
Cope)

Aceptacion (Brief Cope)
Negacién (Brief Cope)
Desconexién (Brief Cope)
Estrés (NPI)

HAD
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6. DISCUSION

El objetivo central propuesto en esta investigacion fue identificar las necesidades cubiertas
y no cubiertas en un grupo de adultos mayores con demencia desde la perspectiva de su
cuidador informal principal y determinar si existe una relacion significativa entre las
necesidades no cubiertas de los adultos mayores con demencia y factores sociales,
personales y de su cuidador informal principal. Este objetivo fue alcanzado, pudiéndose
identificar tanto las necesidades cubiertas y no cubiertas, como las variables socio-
demograficas y/o clinicas del adulto mayor y del cuidador principal que se relacionaban

significativamente con un mayor nimero de necesidades no cubiertas.

6.1 CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICOS Y CLINICAS DEL ADULTO

MAYOR CON DEMENCIA

Segun los resultados obtenidos por el presente estudio en referencia a las caracteristicas
sociodemogréaficas de la persona con demencia, se observa que el promedio de edad es de
aproximadamente 80 afios. Mas de la mitad de los entrevistados (67,1%) son de sexo
femenino. Este aspecto se repite en diferentes investigaciones (Albala et al, 2007; Espinoza
et al, 2009; Morgado et al, 2002; Padilla y Roa, 2009) y segun el estudio SABE (2001)
corresponderia con lo observado en México, Santiago y Sao Paulo, en que las mujeres

tienen una prevalencia de deterioro cognitivo mayor que los hombres.
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Respecto a la escolaridad del adulto mayor con demencia, la presente investigaciéon mostrd
que cerca de la mitad de ellos no alcanz6 a terminar la ensefianza bésica; a diferencia del
estudio de Miranda (2008) en el Reino Unido, donde la mayoria de la muestra (95,9%)
habia alcanzado la ensefianza secundaria, hecho que es comun en los paises europeos con

mayor desarrollo.

En cuanto a la severidad de la demencia, se encontré que un alto porcentaje de los adultos
mayores tenian demencia severa (38%), coincidiendo con el reciente estudio CUIDEME
realizado también en Chile (Slachevsky et al, 2010, en prensa). En otros estudios de
demencia realizados en Europa, Reino Unido y Holanda respectivamente, (Miranda, 2008;
Van der Roest et al, 2009) las personas presentaban mayoritariamente demencia leve y
moderada. Esto indicaria que en Chile los adultos mayores con demencia son cuidados en
su propio hogar hasta etapas avanzadas de la enfermedad o hasta que la persona muere, a
diferencia de Europa, donde existen mas opciones para que estas personas sean cuidadas en

hogares de ancianos de larga estadia.

Los sintomas psicoldgicos y conductuales asociados a demencia son mas frecuentes a
medida que la enfermedad progresa (Chung et al, 2000). En el caso de la presente muestra,
que tenia un alto porcentaje de casos de demencia severa, los sintomas mas reportados
fueron la depresion, la ansiedad y la apatia e indiferencia. Segun Mega et al (1996), este
ultimo es el sintoma mas comun en individuos con Enfermedad de Alzheimer afectando

casi a la totalidad de los pacientes (90%) en etapas avanzadas 0 mas severas.
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6.2 CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS Y CLINICAS DEL

CUIDADOR

6.2.1 Caracteristicas Sociodemograficas del Cuidador

Segun los resultados obtenidos en este estudio, los cuidadores de personas con demencia
tenian en promedio 57 afios de edad, eran mayoritariamente de sexo femenino y se
encontraban casados, 1o que coincide con estudios previos en nuestro pais y en el extranjero
(Espin-Andrade, 2008; Miranda et al, 2010; Montalvo et al, 2007; Morgado et al, 2002;

Van der Roest et, al 2009).

En estudios realizados en Europa, quienes asumian el rol principal de cuidadores
informales eran parejas o esposas de quienes tienen la enfermad (Van der Roest, et al 2009;
Miranda, 2010), lo que concuerda con Morgado et al (2002), quien encontrd en una muestra
chilena, que en su mayoria los cuidadores informales principales eran las esposas de las
personas, seguidos de cerca por un grupo importante de hijos cuidadores. Ahora bien,
estudios realizados recientemente en Chile y en Latinoamérica, han sido consonantes con
los resultados de esta investigacion. El cuidador principal en su mayoria seria hija de la
persona a la que cuida, seguido por la esposa o pareja de la persona (Espin-Andrade, 2008;
Montalvo et al, 2007; Roa y Padilla, 2009). Igual concordancia encontramos con los
estudios chilenos previos realizados (Morgado et al, 2002, Roa y Padilla 2009), se encontr6
respecto al nivel educacional de los cuidadores y a los ingresos econémicos del hogar. De

acuerdo a lo identificado en los estudios previamente citados y también a lo observado en la
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presente experiencia, culturalmente las mujeres mantendrian el rol del cuidado de la familia
ya sea de origen como la propiamente establecida.

Asi, las mujeres asumirian el cuidado de la madre 0 esposo que presenta algun tipo de
demencia. En el caso de las hijas cuidadoras, lo anterior tendria costes personales
importantes con consecuencias en sus relaciones conyugales y familiares. Lo anterior

Butman et al (2003), lo denominan costos indirectos de la enfermedad.

En relacion con el nivel educacional de los cuidadores el Instituto Nacional de Estadisticas
(INE, 2004), identifico un aumento en los afios de escolaridad de los ciudadanos chilenos,
por ende los cuidadores, en su mayoria hijos, presentan estudios de al menos la ensefianza
media completa, a diferencia de los adultos mayores con demencia cuyo nivel educacional
fue de ensefianza basica. Considerando todo lo anterior, se puede prever que para las
futuras generaciones de cuidadores la distribucion en cuanto a nivel educacional variara
hacia una mayor cantidad de personas con estudios superiores. Lo cual, a su vez, podria
sugerir que mejores niveles educacionales en los cuidadores podrian relacionarse con un
mayor nimero de herramientas personales para el acceso y la comprension de la
informacion relativa a las demencias, a los cuidados que requieren y las necesidades
existentes en las personas que tienen alguna demencia. Sin embargo, es importante que la

hipotesis anterior sea corroborada empiricamente en futuras investigaciones en el area.

Finalmente, respecto de los ingresos del hogar, el mayor porcentaje de las personas
entrevistadas percibian un ingreso familiar perteneciente al rango de entre los 100.000 a los
250.000 pesos, no muy distante del sueldo minimo de nuestro pais que en la actualidad

corresponde a los 182.000 pesos, y que los situa en los quintiles tercero y cuarto en
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relacién a los ingresos. Considerando un grupo familiar promedio de entre 3-4 personas, y
un nivel educacional correspondiente a la ensefianza media, no solo el acceso a la
informacion mas completa respecto a la enfermedad y sus cuidados se dificulta, sino que
también la posibilidad de costear la vida cotidiana y al mismo tiempo brindar una asistencia
de calidad a las personas con demencia. De acuerdo a Butman et al (2003), en diversos
paises de Latinoamerica, entre ellos Chile, los tratamientos farmacoldgicos tienen costos
similares a los que se puede encontrar en paises desarrollados, sin contar con las redes de
apoyo VY las disponibilidades econdmicas de los mismos. Una muestra de esto es que en la
presente investigacion un 53,8% de los participantes estaba recibiendo tratamiento
farmacoldgico para los sintomas psicoldgicos y conductuales (antidepresivos, ansioliticos y
antipsicoticos), mientras que 29, 5% no recibia tratamiento farmacoldgico y solo el 16,7%
restante se encontraba en tratamiento con farmacos anti-demenciales. En Chile los
tratamientos farmacoldgicos propios para la demencia son de elevado costo en comparacion
al sueldo minimo de la poblacién y ademas de limitada eficacia, razon por la cual en
sistema publico de salud son sélo utilizados posterior a evaluacion de un especialista (nivel
secundario de atencion en salud) para etapas moderadas y graves de la demencia (Donoso

et al, 2008).

Considerando que segun Arriagada et al (2011), las demencias son un problema de salud
publica debido al gasto que implica la enfermedad y a que en mayores de 65 afios es la
tercera patologia causante de pérdida de afios de vida saludable producto de una
enfermedad, es fundamental que se proyecten formas de apoyo a este sector particular de la
poblacion para tener asi la opcidn de contar con tratamientos adecuados para la mantencion

y calidad de vida de las personas, como la salud y calidad de vida de sus cuidadores.
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6.2.2 Caracteristicas Clinicas del Cuidador

Casi la totalidad de la muestra encuestada de cuidadores registrd un nivel de sobrecarga
intensa (80%), lo cual coincide tanto con estudios chilenos y extranjeros, de los cuales se
concluye que las tareas de cuidado implican una gran sobrecarga para quien toma el rol de
cuidador (Artaso et al, 2002; Morgado et al, 2002; Roig et al, 1998; Slachevsky et al, 2010,
en prensa). Lo anterior, tendria relacion por el gran nimero de exigencias que implica las
tareas de cuidado y que por lo general son asumidos por una sola persona, quien recibe
ayuda tanto instrumental como econdmica, de otro miembro de la familia de manera
esporadica (Morgado et al, 2002; Roa y Padilla, 2009). En relacién al dltimo punto,
Miranda (2002) sefiala que la mayoria de las veces se observa una escasa participacion de
la familia a lo cual se suma la necesidad del cuidador de recibir apoyo, afecto, la valoracion

de la labor que realiza y la compafiia del grupo familiar.

En el presente estudio los cuidadores se destacaron por usar mayormente los siguientes
estilos de afrontamiento; aceptacion y religion. Ambos correspondientes a estrategias
centradas en la emocion. El tercer estilo mas prevalente en la muestra, fue el afrontamiento
activo, perteneciente a las estrategias centradas en el problema. Artaso et al (2003), en un
estudio con cuidadores informales de adultos con demencia y usando el Cuestionario de
Formas de Afrontamiento de Lazarus y Folkman, sefialan que las estrategias mas utilizadas
fueron la basqueda de apoyo social, la planificacion, el autocontrol y la reevaluacion
positiva. Por otro lado, Espin-Andrade (2008) en un estudio en Cuba, sefiala que la
estrategia de afrontamiento mas utilizada fue la busqueda de ayuda hacia la familia, en

otras personas y de informacion. Distintas investigaciones han hecho la asociacion entre el
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uso de distintas estrategias de afrontamiento y la salud mental del cuidador, estudiando
especificamente factores como; depresion, ansiedad y sobrecarga (Li et al, 2011). Cooper et
al (2006; 2008) sefialaron que el uso de estrategias centradas en la emocién fue asociado
con una mejor salud mental del cuidador (menores niveles de ansiedad y depresion), en
cambio las centradas en el problema no se asociaron significativamente. A diferencia de lo
antes mencionado, en el presente estudio se halld que estrategias centradas en la emocion
tales como apoyo emocional, aceptacion, humor vy religion y una estrategia centrada en el
problema que fue el afrontamiento activo, se relacionaron con menos sintomas depresivos
en el cuidador. Asi también, a mayor uso de los estilos de planificacion y afrontamiento
activo (ambas estrategias centradas en el problema) menor sintomatologia depresiva y
ansiosa, respectivamente, lo que indicaria que, en cuidadores chilenos, es favorable el uso
combinado de estrategias centradas en la emocidn y estrategias centradas en la resolucion
del problema. En consecuencia, a nivel mundial no se tiene suficiente evidencia para definir
qué tipo de estrategia es mejor frente a otra y por consiguiente planificar intervenciones
exclusivas (Li et al, 2011, Ruiz et al, 2006). Por lo tanto, se vuelve relevante potenciar el
uso de ambos tipos de estrategias dependiendo de la situacién Unica de cuidado, pues estas
en interaccion, le sirven al cuidador a sobrellevar de mejor forma las tareas y cuidarse a si

mismo (Ruiz et al, 2006).

Finalmente, los cuidadores evaluados refieren tener un apoyo social relativamente alto.
Actualmente en Chile, es la familia del adulto mayor con demencia quien otorga en mayor
medida el apoyo social y que, segun las declaraciones de los propios cuidadores, estas
estarian ligadas a un apoyo emocional mas que instrumental. Por otro lado estan las

iniciativas provenientes del sector de salud publica, a cargo de los centros de salud familiar
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y/o consultorios, quienes cuentan en su planificacion anual, el realizar capacitaciones a
cuidadores en general (Ministerio de Salud [MINSAL], 2011). Sin embargo, al no estar
dichas iniciativas planificadas para cuidadores de adultos mayores con demencia, no
abordan temas relevantes del cuidado y especificos de la enfermedad. Lo contrario ocurre
en la Corporacion Alzheimer, donde las intervenciones van dirigidas a este grupo
especificamente. Sin embargo, se cuenta con dicha institucion solo en la Region
Metropolitana no teniendo un simil en la Region de Valparaiso, lo cual subraya la

necesidad de contar con este tipo de centros y que sean accesibles a toda la poblacion.

6.3 NECESIDADES DE LOS ADULTOS MAYORES CON DEMENCIA

El mayor nimero de necesidades cubiertas de los adultos mayores con demencia se agrupé
en areas como: dinero/finanzas, cuidado del hogar, cuidado personal y alimentacion, las
cuales también son mencionadas en investigaciones extranjeras (Miranda-Castillo et al,
2010; Van der Roest et al, 2009). Las areas aludidas, tienen relacién con aspectos basicos
que permiten la sobrevivencia de todo individuo, como lo son el alimentarse o satisfacer los
cuidados higiénicos y del hogar, las que a su vez son accesibles al simple escrutinio del
cuidador y que probablemente pueden ser satisfechas sin la necesidad de un mediador. Por
otro lado, el item de manejo de dinero, rapidamente se ve cubierto por algin miembro de la
familia o por el cuidador principal, por significar un medio para satisfacer las necesidades
del adulto mayor y por representar un tramite que implica pasos legales concretos a seguir.
Esto se realiza por medio de un poder otorgado por el Instituto de Prevision Social (IPS) o a
través de un juicio de interdiccion donde el tribunal otorga al adulto mayor, que no es capaz

de cuidar sus intereses, un tutor. En ambos casos, se otorga un permiso para el retiro de la
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pensiéon del adulto mayor. Roa y Padilla (2009), sefialan que mas de la mitad de los
cuidadores que participaron de su investigacion en Chile, contaban con el permiso otorgado

por el Instituto de Prevision Social (IPS).

La mayor cantidad de necesidades no cubiertas de los adultos mayores con demencia se
concentrd en las siguientes areas: compafiia, actividades diarias y memoria. Areas que
también fueron reportadas como no cubiertas, entre otras, en estudios con poblacién
extranjera (Miranda-Castillo et al, 2010; Van der Roest et al, 2009). Cabe destacar que dos
de los mayores porcentajes de necesidades no cubiertas corresponde a aspectos que tienen
relacion con necesidades psico-sociales, es decir, en las areas de compafiia y actividades
diarias. Los adultos mayores con demencia no tendrian contacto con otros y no realizarian
actividades sociales-recreativas. Lo anterior podria tener relacién con que a nivel nacional,
las propuestas hacia este grupo estan recién iniciandose. Las primeras nacen en el 2001, con
la incorporacion de las demencias dentro del Plan de Salud Mental, cuyo objetivo es
transmitir conocimientos que favorezcan un diagnéstico temprano, el tratamiento médico,
intervenciones en el espacio fisico, entre otras (Ministerio de Salud [MINSAL], 2002).
Dichos aspectos son relevantes, pero se hace necesario promover a la par, iniciativas que
cubran las necesidades de vida social, contacto con otros y actividades para el adulto mayor
con demencia. Frente a esto, existe una escasa oferta de servicios publicos o privados en
Chile, que por una parte puedan satisfacer estas demandas y a la vez otorgar un tiempo de
respiro para el cuidador. Es mas, a lo anterior se suma el alto costo de estos centros, lo cual
los vuelve casi inaccesible para la mayoria de los adultos mayores y sus familias. Dicho
punto podria ser subsanado con las propuestas de accion, que aun se encuentran en etapa de

revision, del Plan Nacional de Intervencion de Demencias, a cargo del Servicio Nacional
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del Adulto Mayor, el cual dentro del item atencién integral, considera la creacion de un
sistema de atencion en red, que incluya centros de dia, centros de larga estadia y clinicas de

memoria, entre otros (Arriagada et al, 2011).

Otra de las necesidades no cubiertas mas frecuentes se dio en relacion al item memoria, es
decir, necesidades relacionadas con problemas para recordar informacion nueva, el perder
elementos o desorientarse en lugares familiares. Respecto de este punto, solo el cuarto de la
muestra estudiada habia recibido algin medicamento para este problema especifico, el resto
solo ha recibido farmacos para atenuar los sintomas psicoldgicos y conductuales propios de
la demencia o estaba sin tratamiento alguno, tema que también se relaciona con la
disponibilidad de servicios que actualmente Chile posee para suplir estas necesidades, lo
que podria resolverse si se lograra poner en marcha la atencién en red que se explicé en el

parrafo anterior.

6.3.1 Relacion de las caracteristicas sociodemogréaficas y clinicas del adulto mayor con

demencia y sus necesidades no cubiertas

En la presente investigacion se pudo observar que no existe una relacion significativa entre
las variables sociodemogréficas del adulto mayor con demencia correspondientes a edad,
sexo, escolaridad y condicion de postrado y el nimero de necesidades no cubiertas. Algo
similar se observo en otro estudio realizado en el Reino Unido (Miranda-Castillo et al.,
2010), donde no se encontrd asociacion significativa entre las necesidades no cubiertas y

las variables mencionadas.
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Sin embargo, la variable tiempo de diagndstico de la demencia, se relaciond positivamente
y de forma significativa con las necesidades no cubiertas. En base a lo encontrado en la
presente investigacion, esto podria explicarse debido a que a mayor tiempo de diagnostico
el deterioro de la capacidad cognitiva aumenta [MMSE] (rs=0.361; p<0.01) mostrando el
cardcter progresivo de la enfermedad. Dado lo anterior, el diagndstico temprano de la
demencia resultaria importante para los pacientes y sus familias, ya que un tratamiento
farmacoldgico en fases tempranas de la demencia, incluso en etapas pre clinicas, permitiria
no sélo la disminucion de los sintomas, sino que también, retardar el progreso de la

enfermedad (Petersen, 2003).

Finalmente el tiempo del diagnostico se relaciond positivamente con los sintomas ansiosos
del cuidador (rs=0.230; p<0.05) y con el estrés del mismo producto de los sintomas
psicoldgicos y conductuales de la persona con demencia (rs= 0.362, p<0.01), lo que podria
ser otro factor que explicara su relacion con las necesidades no cubiertas de las personas
con demencia, ya que a mayor tiempo desde el diagnéstico mayor es el deterioro de la

persona con demencia y mayor es la ansiedad y el estrés experimentado por el cuidador.

En cuanto a las variables clinicas del adulto mayor con demencia ninguna se relacion6 con
sus necesidades no cubiertas. En el estudio realizado por Miranda-Castillo (2010) se asocio
los sintomas conductuales y psicoldgicos a las necesidades no cubiertas de los adultos
mayores con demencia y ademas explicaron el mayor porcentaje de variabilidad de dichas
necesidades. Sin embargo, en la presente investigacion, los sintomas psicologicos y
conductuales de los adultos mayores con demencia no tuvieron una relacion significativa

con sus necesidades no cubiertas. Esto podria explicarse ya que la mayoria de los adultos
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mayores con demencia que participaron de este estudio estaban con tratamiento
farmacoldgico para la remision de sintomas psicologicos y conductuales en base a
antidepresivos, ansioliticos y antipsicoticos. Tratamiento otorgado en el nivel primario de
atencion en salud (Donoso et al, 2007). Por lo tanto, y dada la remision sintomética de
dichos sintomas, las necesidades no cubiertas no se relacionarian con la manifestacion de

estos ultimos.

6.3.2 Relacion de las necesidades no cubiertas con las caracteristicas sociodemograficas

y clinicas del cuidador

De acuerdo a un analisis comparativo realizado en el presente estudio, cuando el cuidador
era mujer, la persona con demencia, presentaba un mayor nimero de necesidades no
cubiertas en comparacion con aquellos cuyos cuidadores eran hombres (U=363,0; p=0,05).
A su vez cuando las personas tenian rangos de ingreso econémico mas bajos ($100.000 a
$250.000) y pertenecian a la Region de Valparaiso, presentaban a su vez, un mayor niUmero
de necesidades no cubiertas. Estos resultados se podrian entender de acuerdo a los
antecedentes de diversos estudios (Padilla y Roa, 2009; Pérez y Llibre, 2010), en donde el
rol de cuidador era ejercido por hijas que se encuentran en la edad mediana de la vida, que
tienen a su vez multiples obligaciones sociales, laborales y familiares que le provocan
alteraciones de diferentes tipos, y que podrian influir en las capacidades de las mismas para
satisfacer las necesidades de la persona con demencia. En relacion a los ingresos
econdmicos, se entiende que con un ingreso econdémico deficiente en relacion a los altos

costos que acarrean las enfermedades en los adultos mayores, como las demencias
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(Arriagada et al, 2011; Butman et al, 2003), resulta dificil poder sobrellevar esta situacion y
esto podria influir en que exista un mayor numero de necesidades no cubiertas. En cuanto a
la diferencia percibida en la region de residencia del cuidador, podria entenderse que la
centralizacion de los recursos en la Region Metropolitana implica que existan mayores
posibilidades de cubrir diferentes tipos de necesidades. Esto tiene particular relacién con
que los participantes de la Region Metropolitana habian asistido al menos una vez a la
Corporacion Alzheimer, que provee varios servicios para personas con la enfermedad de
Alzheimer y sus cuidadores, lo que permitiria que dichas personas mostraran un menor
namero de necesidades no cubiertas, en comparacién a las presentadas en la Region de

Valparaiso donde no se cuenta con ningdn un servicio de este tipo.

El resto de variables sociodemogréficas, como edad, estado civil, parentesco y escolaridad,
no presentan relacion significativa con las necesidades no cubiertas del usuario. Sin
embargo, en otros estudios (Miranda-Castillo et al, 2010; Van der Roest et al, 2009;), se ha
encontrado que la edad de los cuidadores es un factor importante relacionado a las
necesidades no cubiertas, es decir, las personas con demencia que fueron atendidos por un
cuidador mas joven tendrian méas necesidades no cubiertas, al igual que los adultos mayores
gue no son cuidados por sus conyuges, sino que por sus hijas. Esta diferencia podria
deberse a que en los estudios recién sefialados, la mayoria de las hijas cuidadoras, no vivian
con las personas con demencia, mientras que, en el caso de la presente investigacion, la
totalidad de la muestra vivia con la persona a la que cuida, independiente de la relacion de

parentesco.
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Lo anterior podria implicar que, mas que la edad del cuidador, seria la situacién de
convivencia la que marcaria la diferencia con el nimero de necesidades de las personas con
demencia, lo cual fue otro de los hallazgos encontrados por Miranda-Castillo et al, (2010),
donde las necesidades no cubiertas en las personas con demencia eran significativamente

MAs numerosas en personas que Vivian solas.

Clinicamente se observd que a mayor sobrecarga, a mayor estrés provocado por los
sintomas psicoldgicos y conductuales del adulto mayor, a menor apoyo social percibido y a
mayor sintomatologia depresiva y ansiosa, en el cuidador, mayor nimero de necesidades no
cubiertas del adulto mayor con demencia. Las relaciones mencionadas reflejarian que
cuando las personas experimentan una vivencia de desgaste, como es el cuidado de
personas con demencia, presentarian una respuesta prolongada de estrés en el organismo, lo
que les dificultaria satisfacer las necesidades de las personas con demencia. Lo anterior, se
vio evidenciado en los resultados obtenidos en el presente estudio, en que el estrés por los
sintomas psicoldgicos y conductuales de las personas con demencia y los sintomas
depresivos y ansiosos, en el cuidador, se relacionaron con un mayor nimero de necesidades
no cubiertas en las personas con demencia y con un mayor nivel de sobrecarga del
cuidador. Asi, a mayor estrés por los sintomas psicoldgicos y conductuales de la personas
con demencia mayor sobrecarga del cuidador (rs=0.456, p<0.01) y también a mayor nivel
de depresion y ansiedad del cuidador mayor nivel de sobrecarga (rs=0.332, p<0.01).
Ademas, a mayor deterioro cognitivo de la persona con demencia [MMSE], mayor
sintomatologia ansiosa en el cuidador (rs=0.236; p<0.05). Por lo tanto, se puede hipotetizar
que la percepcion de las necesidades no cubiertas y la capacidad de satisfacerlas, se veria

afectado por este estado de animo caracterizado por el estrés, ansiedad y depresion. Esto
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concuerda con lo propuesto en otros estudios (Albala et al, 2007; Padilla y Roa, 2009;
Slachevsky et al, 2010, en prensa), que reportan que los cuidadores informales presentan
maltiples problemas de salud mental como trastornos de ansiedad y depresion, ademas de
sentimientos negativos. Es asi como en otro estudio (Van der Roest et al, 2009), también se
sefiala que habria un mayor nimero de necesidades no cubiertas en las personas con
demencia cuando el cuidador experimenta un alto grado de sobrecarga. Sin embargo la
evidencia no resulta concluyente, ya que en otro estudio (Miranda-Castillo et al, 2010) no
se encontrd relacion significativa en cuanto al grado de sobrecarga experimentado por el
cuidador y el reporte de necesidades no cubiertas. Futuras investigaciones podrian aportar

nuevos conocimientos que permitan contribuir a dilucidar esta controversia.

El cumplir con el rol de cuidador, asociado a la convivencia con el adulto mayor con
demencia, ademés de los bajos ingresos econdémicos también explicaria el estrés,
sobrecarga, problemas fisicos y depresidon experimentados por el cuidador. La percepcion
de un bajo nivel de apoyo social, puede tener efectos negativos en la capacidad de
afrontamiento efectivo por parte del cuidador y por ende, la presencia de un mayor nimero
de necesidades no cubiertas. De acuerdo a un estudio realizado por Pérez (2006), se sefiala
que la percepcion del cuidador de un elevado apoyo por parte de los individuos que le
rodean, tiene efectos amortiguadores sobre el estrés y la sobrecarga, disminuyendo el
impacto de las diversas problematicas relacionadas a salud mental como la ansiedad y la
depresion. La percepcion de apoyo social podria otorgar a las personas la posibilidad de
redefinir la situacion estresante y enfrentarla mediante estrategias adecuadas y por ende

aumentar la capacidad del cuidador de satisfacer las necesidades de las personas a su cargo.

Péagina | 94



Finalmente, y en relacion a lo anterior, la presencia en los cuidadores del estilo de
afrontamiento activo, la planificacion, la busqueda de apoyo emocional, la bldsqueda de
apoyo social, y la aceptacion, implicaron menor nimero de necesidades no cubiertas en las
personas con demencia. Por el contrario, en presencia de los estilos de afrontamiento de
negacion y desconexion el namero de necesidades no cubiertas fue mayor. En relacion a los
estilos de afrontamiento centrados en la emocion y centrados en el problema, se puede
hipotetizar que ambos se relacionan con las necesidades no cubiertas debido a ofrecen la
posibilidad por una parte de que el cuidador maneje su propio estrés, depresion, ansiedad y
sobrecarga y por otra, resolver aquellas necesidades méas basicas de la persona con
demencia, lo que concuerda con las necesidades cubiertas més frecuentemente encontradas,
tales como el dinero y las finanzas, el cuidado del hogar y el cuidado personal y la

alimentacion.

6.3.3 Factores que explican la variabilidad de las necesidades objetivas no cubiertas

De acuerdo al modelo de regresion realizado se encontré que la Sobrecarga del cuidador, el
estilo afrontamiento activo y el tiempo de diagndéstico, fueron factores que explicarian la

variabilidad de las necesidades no cubiertas de las personas con demencia.

El afrontamiento centrado en el problema, es decir iniciar acciones directas frente a
situaciones estresantes, incrementando los propios esfuerzos para eliminar o reducir el
estresor, es el factor que explica el mayor porcentaje de la variabilidad de las necesidades
no cubiertas. Asi vemos que las personas con demencia cuyo cuidador utiliza un estilo de

afrontamiento activo, presentan menor nimero de necesidades no cubiertas. A pesar de que
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no existen estudios que relacionen los estilos de afrontamiento con las necesidades de las
personas con demencia, es posible hipotetizar que esta relacién estaria vinculada con que
un estilo de afrontamiento activo permite a los cuidadores no sélo buscar activamente
soluciones a aquellas demandas que van surgiendo, sino que también informacién respecto
de las redes de apoyo y ayuda existentes, disminuyendo asi las necesidades no cubiertas de

las personas a las que cuidan.

Respecto de la sobrecarga como un factor predictor de las necesidades no cubiertas de las
personas con demencia, esta puede ser entendida por algunos factores sociales que dicen
relacion con que a pesar que las nuevas politicas publicas orientadas a incluir redes de
familiares en los tratamientos y realizar trabajo con los familiares de las personas con
demencia (Ministerio de Salud, [MINSAL], 2002), la lentitud de las atenciones, la falta de
recursos para tratamientos adecuados, y la falta de apoyo en tareas de la vida cotidiana, que
les permita a los cuidadores mantener su rutina habitual, en paralelo el rol de cuidador,
podria explicar los altos niveles de sobrecarga y la relacion con las necesidades no cubiertas
encontrados en el presente estudio, relacién que a su vez replica los resultados obtenidos

por Van der Roest et al (2009).

Por todo lo anterior, se hace fundamental el trabajo con el cuidador respecto de las
estrategias de afrontamiento mas funcionales para cada contexto y situacion, que implican
el cuidado, y a su vez una intervencion eficaz para la reduccion de los niveles de sobrecarga

del cuidador.
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En relacion al factor tiempo del diagnéstico, el promedio de tiempo a partir del cual las
personas han sido diagnosticadas, es de 48 meses, a su vez, a mayor tiempo de diagnostico
mayor el nimero de necesidades no cubiertas. Este factor tampoco ha sido estudiado
previamente en Chile o en el extranjero, en relacion a las necesidades de las personas con
demencia. Sin embargo, tal como se sefiald anteriormente, en el presente estudio se
encontro que el tiempo del diagndstico no sélo estaba relacionado con un mayor nimero de
necesidades no cubiertas sino que también, con mayores niveles de ansiedad del cuidador
(rs=0.23, p<0.05), de sobrecarga del cuidador (K-W=7.38; p<0.05) y de un aumento del
deterioro cognitivo (Rs=-0.36; p<001). La informacion anterior podria ser explicada porque
a medida que transcurre el tiempo desde el diagnostico, mayor es el deterioro cognitivo, lo
que implica un aumento en las responsabilidades y necesidades en las personas producto de
la disminucion de la independencia. Si a esto se adiciona, un contexto social en que el
apoyo de una persona con demencia se basa en la familia y en el que existen pocos
servicios que puedan apoyar las distintas areas en que emergen necesidades, es de suma la
importancia la implementacion de intervenciones y apoyos multidimensionales y
multidisciplinarios, tanto en aspectos psicoldgicos, fisicos y socio-econémicos de las

personas que padecen demencia.
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7. FORTALEZAS Y LIMITACIONES

7.1 Fortalezas

Es preciso, en primer lugar, establecer que este es el primer estudio realizado en
poblacion chilena para estudiar las necesidades de las personas con algun tipo de
demencia. Es asi como esta informacion es valiosa no s6lo como una exploracién de
la realidad nacional sino también como una aproximacion que sienta las bases para

futuros trabajos que permitan intervenir para la disminucion de dichas necesidades.

Es importante destacar también que el presente estudio establece el primer modelo
exploratorio acerca de los factores que explican y predicen la relacion entre las
necesidades no cubiertas del adulto mayor y sus factores personales, sociales y del
cuidador, siendo un precedente para futuras experiencias que busquen generar un

mejor modelo explicativo del fenémeno.

Los evaluadores fueron entrenados por la misma persona experta en la aplicacion de
los instrumentos, y tras una sesién de pilotaje los criterios de evaluacion fueron
consensuados de forma de disminuir las diferencias del evaluador y su consecutiva

influencia en errores y sesgos de la evaluacion.
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7.2 Limitaciones

El presente estudio fue realizado con una muestra intencionada perteneciente a
algunos centros de salud o contactos informales, sin existir una sistematizacion que
permita que exista una amplia representatividad de todos los sectores econdémicos y
geograficos. Seria importante en futuras experiencias establecer muestras
probilisticas mas representativas de las distintas condiciones en las que viven los

adultos mayores con demencia en nuestro pais.

El tamafio de la muestra (n=81) s6lo permite plantear un modelo explicativo
exploratorio sobre los factores predictores de las necesidades de las personas con
demencia, siendo insuficiente el numero de observaciones para asegurar una
adecuada potencia estadistica en este estudio y la consecutiva generalizacion de los
resultados previamente reportados. Se sugiere ampliar el nimero de participantes en

futuros trabajos para poder replicar y contrastar los presentes resultados.
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8. PROYECCCIONES Y/O IMPLICANCIAS

Tomando en cuenta la identificacién de los factores que tienen mayor incidencia en la
variabilidad de las necesidades no cubiertas, se propone realizar ciertas intervenciones para

mejorar la calidad de vida de las personas con demencia y sus cuidadores.

En primer lugar, si bien es cierto que el tiempo de diagndstico que llevan los adultos
mayores con demencia, no es modificable, si se puede apuntar a intervenir variables como
la deteccion temprana, diagndstico precoz y tratamiento en todas las fases de las demencias.
Es de suma relevancia, detectar los primeros indicios de la enfermedad cuando se pueden
planificar intervenciones que enlentezcan el proceso degenerativo. Para ello es necesario
capacitar a un equipo de profesionales de la salud en demencias y envejecimiento. Divulgar
documentos y sobre todo la guia clinica dentro del area primaria de salud y/o centros
asistenciales, pues son ellos quienes reciben en primera instancia las quejas subjetivas de
memoria de los adultos mayores o de la familia, como también crear un flujograma de

accion dentro de los niveles de atencidn de la red de salud mental.

En cuanto al tratamiento de las demencias, se hace necesario contar con intervenciones para
los adultos mayores y sus cuidadores, a lo largo de las etapas de dicha enfermedad. Entre
ellas se cuenta con talleres psico-educativos para los cuidadores, en donde se coloque
énfasis en disminuir su sobrecarga y con ello lograr disminuir el nmero de necesidades no
cubiertas. Ademas se propone realizar trabajos enfocados en promover las estrategias de
afrontamiento centradas en la emocion como también en el problema, que resultaron

significativamente relacionadas.
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Los hallazgos de la presente investigacién, apoyan la urgencia de creacién de centros de
dias u hospitales que cuenten con un equipo interdisciplinario que preste el apoyo necesario
a los adultos mayores con demencia y sus cuidadores, pues se observa que las necesidades a
cubrir tienen relacion con el &mbito social y psicolégico, donde las intervenciones
integrales debieran volverse prioridad en el proceder para abordar el complejo fenémeno de
las demencias y sus cuidados. En otras palabras se hace necesario crear una red

institucional de apoyo.

Finalmente para futuras lineas investigativas, se propone la evaluacion de la calidad de vida
y las redes sociales de apoyo de la persona con demencia como potenciales factores
predictores de las necesidades no cubiertas. Lo anterior dado que en estudios previos,
dichos factores han sido relacionados con necesidades no cubiertas de los adultos mayores

con demencia.
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9. CONCLUSION

En el presente estudio se logré identificar las necesidades cubiertas y no cubiertas en un
grupo de adultos mayores con demencia desde la perspectiva de su cuidador principal
informal y determinar si existe una relacién significativa entre las necesidades no cubiertas
de los adultos mayores con demencia y factores sociales, personales y de su cuidador

principal informal.

Los adultos mayores fueron en su mayoria residentes en la Regién de Valparaiso, mujeres,
casadas, con un promedio de edad de 79 afios, y de formacién escolar correspondiente a la
ensefianza basica incompleta. Presentaban a su vez un promedio de tiempo de diagndéstico
de 48 meses y no se encontraban postrados. Su deterioro cognitivo [MMSE] fue alto, la
sintomatologia psicoldgica y conductual mas frecuentemente encontrada fue la depresion,
la ansiedad y la apatia. A su vez en su mayoria la muestra present6 niveles de dependencia

severa.

Respecto de los cuidadores, en su mayoria el grupo entrevistado, presenté una edad
promedio de 57 afos, fueron mujeres casadas, e hijas de la persona a la que cuidaban. Su
nivel de escolaridad correspondié mayoritariamente al de ensefianza media. A su vez la
totalidad de los cuidadores convivian con sus familiares con demencia y el ingreso

promedio del hogar se encontrd en el rango entre 100.000 y 250.000 pesos.

En relacion a las caracteristicas clinicas del cuidador, se encontr6 un alto nivel de estres del

cuidador frente a los sintomas del adulto mayor con demencia, altos indices de ansiedad y
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depresion. Por su parte la muestra presentd una percepcion del apoyo social relativamente
alto y elevados niveles de sobrecarga. A su vez, los resultados indican que en la muestra
analizada de cuidadores predominan el estilo de afrontamiento basado en la emocion (la

aceptacion y religion) y el afrontamiento centrado en el problema (afrontamiento activo).

Respecto de las necesidades cubiertas de las personas con demencia, en su mayoria
corresponden a las areas de: dinero y finanzas, cuidado del hogar, cuidado personal y
alimentacion. Mientras que las necesidades no cubiertas en su mayoria se presenta en las

areas de compafiia, actividades diarias y memoria.

De la relacién de las necesidades no cubiertas con los factores de la personas con demencia,
el Unico factor que se relaciond fue el tiempo de diagndstico. A mayor tiempo de
diagndstico, mayores necesidades no cubiertas. Respecto de los factores sociales, la region
de pertenencia de la persona con demencia y de su cuidador (viven juntos) y los ingresos
del hogar, se relacionaron positivamente con las necesidades no cubiertas de las personas

con demencia.

Por otro lado, en relacion a los factores del cuidador, cuando el cuidador era mujer y
presentaba un alto nivel de sobrecarga, un alto nivel estrés (provocado por los sintomas
psicologicos y conductuales del adulto mayor), menor apoyo social percibido, mayor
sintomatologia depresiva, mayor sintomatologia de ansiedad, se presentaban un mayor

numero de necesidades no cubiertas del adulto mayor con demencia.
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Finalmente un modelo explicativo exploratorio, respecto de la variabilidad de las
necesidades no cubiertas, mostré que los factores de este estudio que mejor explicarian la
variabilidad de las necesidades no cubiertas serian: la sobrecarga del cuidador, el estilo

afrontamiento activo y el tiempo de diagndstico.

Los anteriores resultados corroboran la tercera, cuarta y quinta hipotesis general de este
estudio (ver Pag. 15) pudiendo ser evidenciada una relacién significativa entre el estado de
salud mental de los cuidadores de las personas con demencia y las necesidades no cubiertas
de los adultos mayores con demencia, lo que es coincidente con la literatura revisada. Sin
embargo no se encontré una relacion significativa con la edad del cuidador, lo que no
permite corroborar la hipétesis general numero dos de este estudio (ver Pag 15) ni los
resultados obtenidos por Miranda (2010), lo que podria ser explicado por las caracteristicas
contextuales de la muestra, ya que la totalidad de la muestra analizada corresponde a
adultos mayores que viven con sus cuidadores, por la que la edad del mismo seria
irrelevante. Por otro lado, la hipétesis general nimero uno de esta investigacion tampoco
fue corroborada (ver pag.15), lo que podria explicarse por el nivel socioeconémico de la
muestra y el disefio de los tratamientos realizados en la atencion publica, en que son los
sintomas psicoldgicos y conductuales los que reciben tratamiento farmacolégico, por lo que
no seria este factor un predictor de las necesidades no cubiertas de los adultos mayores con

demencia.
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Finalmente, la presente experiencia permite, en primer lugar, plantear la necesidad de
seguir profundizando respecto de las necesidades de los adultos mayores con demencias y
sus factores predictores. Y en segundo lugar, evidenciar la urgencia de planificar
intervenciones biopsicosociales para el tratamiento de las demencias, que consideren no
solo la disminucidn de los sintomas psicoldgicos y conductuales, y el retraso del deterioro
cognitivo producto de la enfermedad, sino que a su vez, incorporen las condiciones
sociales en las que viven los adultos mayores, sus necesidades relacionales y de actividades
en la vida diaria, y el apoyo a quienes cumplen el rol de cuidadores de este grupo, pues el
cuidado de una persona con demencia implica un costo directo e indirecto elevado para el
entorno de la persona con demencia 'y asi mismo la salud mental de los cuidadores influiria

directamente en los cuidados proporcionados a sus familiares.
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11. ANEXOS

Anexo n°1 Criterios de inclusion adulto mayor participante y cuidador.
1. ADULTO MAYOR.

Criterios Diagnosticos

A) La presencia de los multiples déficit cognoscitivos se manifiesta por:
1- Deterioro de la memoria (deterioro de la capacidad para aprender nueva
informacidn o recordar informacion aprendida previamente)

2.- Una (0 mas) de las siguientes alteraciones cognoscitivas:

(a) Afasia (alteracion del lenguaje: deterioro en la capacidad de nombrar o
cambios en la entrega y contenido al hablar)

(b) Apraxia (deterioro de la capacidad para llevar a cabo actividades motoras, a
pesar de que la funcion motora esta intacta)

(c) Agnosia (fallo en el reconocimiento o identificacion de objetos, a pesar de
que la funcion sensorial esta intacta)

(d) Alteracion de la ejecucion (problemas en la planificacién, organizacion,
secuenciacion y abstraccion)

Los déficits cognoscitivos, en cada uno de los criterios A1y A2 provocan un
deterioro significativo de la actividad social o laboral y representan un
deterioro importante del nivel previo de actividad.

La alteracion no se explica mejor por la presencia de otro trastorno del Eje
I (p. ej., trastorno depresivo mayor, esquizofrenia).

2. CUIDADOR

Persona que mas ayuda al enfermo (en su diario vivir).

Ausencia de trastorno psiquiatrico severo, trastorno por abuso de drogas y trastorno de tipo
sensorial o cognitivo que le impida responder los cuestionarios utilizados en la entrevista.
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Anexo N°2. Cuestionario de antecedentes sociodemogréaficos.
Datos del Adulto Mayor.

Edad:
Sexo:F_ M__

Escolaridad: EBI____EBC__EMI__EMC__CFT__ES_ OTRO_ _

Estado Civil:

Tiempo de diagnostico

Profesional que diagnostico

Medicamentos recibidos:

Datos del cuidador.
Edad
Sexo:F__ M__

Escolaridad: EBI__ EBC EMI EMC___ CFT__ES__ OTROS__

Estado civil

Ocupacion

N° de personas que viven en la casa

Parentesco

Ingreso econémico mensual: $100.000 - $250000 $251000-$500000
$501.000 - $1.000.000 _ Otro___ NS/NR

Tiempo que lleva cuidando al enfermo:

Enfermedades (diagnosticadas por un profesional):

Vive con el adulto mayor:
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Anexo n°3. Cuestionario de Percepcion de Apoyo Psicosocial (Reig, Ribera y Miguel).

¢En qué medida dispone usted de los apoyos siguientes?

1=Nunca 2= Algunavez 3 = Frecuentemente 4 = Siempre

1. Tengo amigos o familiares allegados que me visitan a casa.

2. Cuando lo necesito, hay alguna persona que me expresa afecto y me anima

3. Cuando lo necesito, hay alguien que me alienta a que exprese mis ideas y

pensamientos

4. Cuando lo necesito, tengo a alguien que me puede prestar una ayuda

econémica o material importante

5. Cuando lo necesito, tengo a alguien para contarle mis problemas

6. Cuando lo necesito, tengo las fuentes de informacion adecuadas
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Anexo n°4. Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit.

A continuacion 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 queé frecuencia se siente de esa manera a partir de 5 tipos de respuesta:

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

Pregunta

1

2

3 14 |5

1 ¢Piensa que su familiar pide més ayuda de la que realmente

necesita?

2 ¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene
suficiente tiempo para usted?

3 Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su
familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?

4 ; Siente vergiienza por la conducta de su familiar?

5 ¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6 ¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la
relacion que Ud. tiene con otros miembros de su familia?

7 ¢ Tiene miedo por el futuro de su familia?

8 ¢ Piensa que su familiar depende de usted?

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

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

11 ¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a
tener que cuidar de su familia?

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

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

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

15 ¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econémicos para los
gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?

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

17 ¢Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenz6
la enfermedad de su familiar?

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

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

20 ¢Piensa que deberia hacer més por su familiar?

21 ¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22 Globalmente ¢Qué grado de “carga” experimenta por el hecho de
cuidar a su familiar?
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Anexo n°5. Cuestionario breve de estilos de afrontamiento (Brief COPE)

Las frases que aparecen a continuacion describen formas de pensar, sentir o0 comportarse,
que la gente suele utilizar para enfrentarse a los problemas personales o situaciones dificiles
que en la vida causan tension o estrés. Las formas de enfrentarse a los problemas, como las
que aqui se describen, no son ni buenas ni malas, ni tampoco unas son mejores o0 peores que
otras. Simplemente, ciertas personas utilizan més unas formas que otras. Ponga 1, 2, 306 4
en el espacio dejado al final, es decir, el nimero que mejor refleje su propia forma de
enfrentarse a ello, al problema. Gracias.

1=Nunca 2=Aveces 3=Casisiempre 4 =Siempre

Afirmaciones 12|34

. Intento conseguir que alguien me ayude o0 aconseje sobre qué hacer.

. Concentro mis esfuerzos en hacer algo sobre la situacion en la que estoy.

. Acepto la realidad de lo que ha sucedido.

. Recurro al trabajo o0 a otras actividades para apartar las cosas de mi mente.

. Me digo a mi mismo “esto no es real”.

. Intento proponer una estrategia sobre qué hacer.

. Hago bromas sobre ello.

. Me critico a mi mismo.

OO NOO| N WINF-

. Consigo apoyo emocional de otros.

[EEN
o

. Tomo medidas para intentar que la situacién mejore.

[EEY
[EEY

. Renuncio a intentar ocuparme de ello.

[EEN
N

. Digo cosas para dejar salir mis sentimientos desagradables.

[HEN
w

. Me niego a creer que haya sucedido.

[EEN
SN

. Intento verlo con otros ojos, para hacer que parezca mas positivo.

[EEN
o1

. Utilizo alcohol u otras drogas para hacerme sentir mejor.

[EEN
(2]

. Intento hallar consuelo en mi religion o creencias espirituales.

[EEN
\‘

. Consigo el consuelo y la comprension de alguien.

[EEN
[o0)

. Busco algo bueno en lo que estéa sucediendo.

[EEN
(=]

. Me rio de la situacion.

20. Rezo o medito.

21. Aprendo a vivir con ello.

22. Hago algo para pensar menos en ello, tal como ir al cine o ver la
television.

23. Expreso mis sentimientos negativos.

24. Utilizo alcohol u otras drogas para ayudarme a superarlo.

25. Renuncio al intento de hacer frente al problema.

26. Pienso detenidamente sobre los pasos a seguir.

27. Me echo la culpa de lo que ha sucedido.

28. Consigo que otras personas me ayuden o aconsejen.
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Anexo n°6. Escala hospitalaria de ansiedad y depresion HAD

Lea cada pregunta y marque con una “X” la respuesta que usted considere que coincide con su propio estado
emocional en la Gltima semana.

No es necesario que piense mucho tiempo cada respuesta; en este cuestionario las respuestas esponténeas tienen
mayor valor que las que se piensan mucho.

1. Me siento tenso(a) o nervioso(a):
L] Todoeldia (] Casitodo el dia [] Devezencuando [J  Nunca

2. Sigo disfrutando con las mismas cosas de siempre:
(] Casisiempre (] Frecuentemente (] Raravez (] Noenabsoluto

3. Siento una especie de temor como si algo me fuera a suceder:
L1 Siymuy intenso (] Si, pero no muy intensd_J Si, pero no me preocup_] No siento nada de eso

4. Soy capaz de reirme y ver el lado gracioso de las cosas:
(] Casisiempre (] Frecuentemente (] Raravez (] Noenabsoluto

5.Tengo la cabeza llena de preocupaciones:
L] Todoeldia L] Casitodo el dia [J Devezencuando [  Nunca

6. Me siento alegre:
L] Casisiempre L] Frecuentemente L] Raravez L] Noenabsoluto

7. Soy capaz de permanecer sentado(a) tranquila y relajadamente:
(] Casisiempre (] Frecuentemente (] Raravez (] Noenabsoluto

8. Me siento lento(a) y torpe:
[ ] Todoeldia [ ] Casitodoel dia [ ] Devezencuando [ Nunca

9. Experimento una desagradable sensacion de nervios y vacio en el estdmago:
L] Casisiempre L] Frecuentemente L] Raravez L] Noenabsoluto

10. He perdido el interés por mi aspecto personal:
L] Casisiempre L] Frecuentemente L] Raravez L] Noenabsoluto

11. Me siento inquieto(a) como si no pudiera dejar de moverme:
L] Casi siempre L] Frecuentemente L] Raravez L] Noenabsoluto

12. Espero las cosas con ilusion:
L] Casisiempre L] Frecuentemente L] Raravez L] Noenabsoluto

13. Experimento de repente una sensacion de gran angustia o temor:
L] Casi siempre L] Frecuentemente L] Raravez L] Noenabsoluto

14. Soy capaz de disfrutar con un buen libro, programa de radio o television:
[] Casisiempre [] Frecuentemente [] Raravez []  Noenabsoluto
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Anexo n°7. indice de funcionalidad de Barthel

Comida:

10 | Independiente. Capaz de comer por si solo en un tiempo razonable. La comida puede ser
cocinada y servida por otra persona

Necesita ayuda para cortar la carne, extender la mantequilla... pero es capaz de comer sélo

Dependiente. Necesita ser alimentado por otra persona

5

0
Lavado (bafio)

5 Independiente. Capaz de lavarse entero, de entrar y salir del bafio sin ayuda y de hacerlo sin
gue una persona supervise

0 | Dependiente. Necesita algin tipo de ayuda o supervision

Vestido
10 | Independiente. Capaz de ponerse Yy quitarse la ropa sin ayuda
5 | Necesita ayuda. Realiza sin ayuda mas de la mitad de estas tareas en un tiempo razonable
0 | Dependiente. Necesita ayuda para las mismas
Arreglo
5 Independiente. Realiza todas las actividades personales sin ayuda alguna, los complementos
necesarios pueden ser provistos por alguna persona
0 | Dependiente. Necesita alguna ayuda
Deposicion
10 | Continente. No presenta episodios de incontinencia
5 | Accidente ocasional. Menos de una vez por semana 0 necesita ayuda para colocar enemas o
supositorios.
0 | Incontinente. Méas de un episodio semanal
Miccion
10 | Continente. No presenta episodios. Capaz de utilizar cualquier dispositivo por si solo (
botella, sonda, orinal ...).
5 | Accidente ocasional. Presenta un maximo de un episodio en 24 horas o requiere ayuda para
la manipulacion de sondas o de otros dispositivos.
0 | Incontinente. Mas de un episodio en 24 horas
Ir al retrete

10 | Independiente. Entra y sale solo y no necesita ayuda alguna por parte de otra persona

5 | Necesita ayuda. Capaz de manejarse con una pequefia ayuda; es capaz de usar el cuarto de
bafio. Puede limpiarse solo

0 | Dependiente. Incapaz de acceder a él o de utilizarlo sin ayuda mayor

Transferencia (traslado cama/sillén)

15 | Independiente. No requiere ayuda para sentarse o levantarse de una silla ni para entrar o
salir de la cama.

10 | Minima ayuda. Incluye una supervisién o una pequefia ayuda fisica.

5 | Gran ayuda. Precisa ayuda de una persona fuerte o entrenada.

0 | Dependiente. Necesita una grda o el alzamiento por dos personas. Es incapaz de permanecer
sentado

Deambulacion

15 | Independiente. Puede andar 50 metros o su equivalente en casa sin ayuda supervision. Puede
utilizar cualquier ayuda mecanica excepto un andador. Si utiliza una protesis, puede
ponérsela y quitérsela solo.

10 | Necesita ayuda. Necesita supervision o una pequefia ayuda fisica por parte de otra persona o
utiliza andador.

5 | Independiente en silla de ruedas. No requiere ayuda ni supervision

Subir y bajar escaleras

10 | Independiente. Capaz de subir y bajar un piso sin ayuda ni supervision de otra persona.

5 | Necesita ayuda. Necesita ayuda o supervision.

0 | Dependiente. Es incapaz de salvar escalones
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Anexo n° 8. Mini mental state examination (MMSE)

[ MMSE m | [Fecha: _/_/ |

Ahora me gustaria hacerle algunas preguntas para ver como esta su memoria y concentracién».

Item si no n/s | respuesta

1  Que dia de la semana es hoy

2 Cual es la fecha de hoy

3  En que mes estamos

4 En que estacion del afo estamos

Sea flexible cuando hay cambio de estacién, p.ej. marzo= verano/otofio /junio= otofio/invierno;
septiembre= invierno/primavera; diciembre= primavera/verano).

En que afio estamos

Que direccion es esta ( calle, mimero)

En que pais estamos

ol =) o >

En que cuidad estamos

9 Cuales son las 2 calles principales cerca de aqui

10 En que piso estamos

Le voy a nombrar 3 objetos. Después que los diga quiero que Ud. los repita. Recuerde cuales son,
porque voy a volver a preguntar en algunos momentos mas.
Nombre los 3 objetos siguientes demorando 1 segundo para decir cada uno: arbol, mesa, avion.

11 arbol

12 mesa

13 avion

1 punto por cada respuesta correcta en el primer intento y anote el niimero de respuestas.

NUMERO RESPUESTAS CORRECTAS ( )

Si hay cualquier error u omisién en el primer intento, repita todos los nombres hasta que el paciente
los aprenda (maximo 5 repeticiones). Registre el nimero de repeticiones (O si todos son correctos en
el primer intento).

NUMERO DE REPETICIONES ( )

jPuede usted restar 7 de 100 y después restar 7 de la cifra que usted obtuvo y seguir restando 7 hasta que yo lo
detenga? (de 1 punto por cada respuesta correcta. Deténgase después de 5 respuestas. Cuente 1 error
cuando la diferencia entre los mimeros no sea 7).

Item si no n/s | respuesta
14a. 93
15a. 86
16a. 79
17a. 72
18a. 65

«Ahora voy a decirle un niimero de 5 digitos y quiero que usted repita los digitos al revés.

El mimeroes 1 -3-5-7-9

(digalos otra vez si es necesario, pero no después de haber comenzado a decirlos; de un punto por cada
digito correcto).

14b. 9
15b. 7
16b. 5
17b. 3
18b. 1
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Ahora, ;cuiles eran los 3 objetos que yo le pedi que recordara?

Item

si

no n/s | respuesta

19. arbol

20. mesa

21. avion

Muestre un reloj de pulsera (anote 1 si es correcto)

22.;Qué es ésto?

Muestre un lapiz (anote 1 si es correcto)

23. (Como se llama ésto?

24. «Me gustaria que usted repitiera esta frase
después de mi: «tres perros en un trigals.
(permita un solo intento).

Pasele la hoja con la frase «Cierre los Ojos» (de 1 punto si el sujeto cierra los ojos)

25a. Lea las palabras en esta hoja y luego haga lo que esta escritos

25b. Pase una foto «un hombre levantando sus manoss,
(de 1 punto si responde levantando sus manos).
«Mire esta foto y actiie en la misma formas.

26. «Le voy a dar un papel. Cuando se lo pase, tome el papel con
su mano derecha, déblelo por la mitad con ambas manos y
coloquelo en sus rodillas:. Entréguele el papel y anote un pungo
por cada accion realizada correctamente

27. «Bscriba una oracion completa en este papel para mi» (la oracion
deberia tener un sujeto y un verbo, y tener sentido. No considerg
los errores gramaticales o de ortografia).

«Aqui hay dos dibujos. Por favor copie los dibujos en el mismo papel. (esta correcto si la interseccion de
las 2 figuras de 5 lados forma una figura de 4 lados y si todos los angulos de las figuras de 5 lados se

mantienen. Los circulos deben superponerse menos de la mitad).

Item si no n/s |respuesta
28a. pentagonos
28b. circulos
Incorrecto .............. 0
Correcto .............. 1
Incorrecto .............. 0
Correcto .............. 1

PUNTAJE TOTAL MMSE /_ /__/




Anexo n°9. Escala de deterioro global GDS de Reisberg

Estadio

Nivel
del déficit
cognitivo

Fase
clinica

Caracteristicas clinicas

GDS 1

Inexistente

Normal

No existe deterioro cognitivo subjetivo ni objeto

GDS 2

Muy leve

Olvido

Quejas subjetivas de déficit de memoria especialmente en: Olvido
de objetos

Olvido de nombres y citas

No se objetiva el déficit en el examen clinico ni en el entorno
sociolaboral.

Es consciente de sus sintomas.

GDS 3

Leve

Confusional
precoz

Primeros defectos claros. Manifestaciones en una o més de las
siguientes areas: Desorientacion espacial

Evidencia del bajo rendimiento laboral

Dificultad para recordar nombres, evidentes para los familiares
Tras la lectura retiene relativamente escaso material

Olvida la ubicacion de objetos de valor

El déficit de concentracion es evidente para el clinico
Ansiedad leve 0 moderada

Se inicia la negacion como mecanismo de defensa

GDS 4

Moderado

Confusional
tardio

Déficit manifiestos

Olvido de hechos cotidianos o recientes

Puede presentar déficit en la memoria de su historia personal
Dificultad de concentracion evidente en operaciones de resta
Incapacidad para planificar viajes, vida sociolaboral o realizar
tareas complejas

Embotamiento o labilidad afectivos

Mecanismo de negacién domina el cuadro

Conserva la orientacion en tiempo y persona,

el reconocimiento de rostro y personas familiares y la capacidad de

viajar a lugares conocidos

GDS 5

Moderadamente
grave

Demencia
Inicial

Necesita asistencia en determinadas tareas (no necesita ayuda

para el aseo y comida, pero si para seleccionar sus ropas)

Es incapaz de recordar aspectos importantes de su vida cotidiana
Con frecuencia hay desorientacion temporoespacial

Presenta dificultad para contar en orden inverso desde 40, de 4 en 4
0 desde 20, de 2 en 2

Es capaz de retener su nombre y los de su esposa e hijos

GDS 6

Grave

Demencia
leve

Olvida el nombre de la esposa y los sucesos recientes

Retiene datos del pasado

Hay desorientacion temporoespacial

Tiene dificultad para contar de 10 en 10 en orden directo o inverso
Puede necesitar asistencia en actividades de la vida diaria

y presentar incontinencia

Recuerda su nombre y distingue a los familiares de los desconocidos
Hay trastornos del ritmo diurno

Presenta cambios en la personalidad y la afectividad (delirio,
sintomas obsesivos, ansiedad, agitacion o agresividad y abulia
cognitiva)

GDS 7

Muy grave

Demencia
grave

Pérdida de todas las capacidades verbales (el lenguaje puede quedar
reducido a gritos o grufiidos) Incontinencia urinaria

Necesidad de asistencia en el aseo personal

Pérdida de las funciones psicomotoras

Con frecuencia se observan sianos neurol6aicos
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Anexo n°10. Cuestionario inventario neuropsiquiatrico.

Responda el siguienie cuestionario hasado en cambios ocurridos desde que dl/ella empezo a experimentar
problemas de memoria:

Margue “No™ si los sintomas ne ocurren en la actualidad. Margque “Si” sélo si los sinfomas ocarren en la

actualidad.

Para cada item marcado con “Si”:

a) Relacion de GRAVEDAD con el sintoma o sintomas (como afecta al paciente):
1: Leve (cambio evidente, pero no es significativo, ficil manejo de la sitvacion)
2: Moderada (cambio significativo, pero no drastico, se hace més dificil controlar la situacion)
3: Grave (cambio drastico, muy marcado, no se puede manejar la situacion)

Relacian de su ESTRES con el sintoma/s (como le afectan emocionalmente a usted los sintomas):
0: No existe afectacion
1: Minima (poca afectacién, no me representa un problema)
2: Leve (sin demasiada atectacion, me las arreglo facilmente)
3: Moderada (bastante afectacion, no siempre puedo arreglarmelas)
4: Grave (mucha afectacion, dificultades para arreglarmelas)
5: Muy Grave (afcctacion extrema, ¢l problema me vencee)

Delirios iCree el paciente en cosas que no son cierlas como por ejemplo, que otras
personas quieren robarle o gquieren hacerle dano? ;Dice que miembros de su
familia no son quidnes dicen ser, o que su Casa no ¢s su casa’t

Si Mo GRAVEDAD: 12 3 ESTRES: 0 1 2 3 4 5

Alucinaciones ; El paciente ve cosas o persanas inexistentes o dice que escucha voces o
ruidos inexistentes? ; Hahla con personas que no estan realmente presentes?
Si Mo GRAVEDAD: 12 3 ESTRES: 0 1 2 3 4 §

Agitacion ¢ Agresion  El paciente insulta o s¢ molesta con su cuidador con facilidad?
iSe miega a cooperar o recibir ayuda en actividades como por ejemplo
batarse o vestirse?

§|' No GRAVEDAD: 4 2 3 ESTRES: 0 1 2 3 4 5

Depresion f Disforia [ El paciente esta triste o bajo de |11-:rr:-|.|‘.’r".[ Jora?
Si Mo GRAVEDAD: 12 3 ESTRES: 0 1 2 3 4 §

JEl paciente estd nerviosn, inguicto, no pucde relajarse, o estd excesivamentc
tenso?. JDice que tiens como un nudo en el estdémago, o se inquicta cuando
s¢ separa de usted?

Si No GRAVEDAD: 12 3 ESTRES: 0 1 2 3 4 5

A nsiccdnd

Exaltacién / Euforia ; Parcce ¢l paciente estar demasiado alegre? se refiere a una alegria
anormal, excesiva, diferente a como ha sido siempre
Si No GRAVEDAD: 1 2 3 ESTRES: 0 1 2 3 4 5
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Apatia / Indiferencia LE! paciente parcce poco intercsado. poco motivado para
hacer cosas, ™enos getivado  que de costumbre, incluso habla

menos?
Si Na GRAVEDAD:_1_2 3 ESTRES: 0 1 2 3 4 §
Desinhibicion JEI paciente actda impulsivamente, dice cosas que normalmente no s¢
dicen o se hacen en piblico? (cosas que incluso pueden hacerle
sentir “verglienza™)
Si No GRAVEDAD: 12 3 ESTRES: 01 2 3 4 5§

Irritabilidad /Labilidad ;Esta imitable o s¢ molesta con facilidad? ;Tiene “arrangques™
repentinos de mal humor o ira que no corresponden a su cardcler
habitual? ; Se muestra impaciente?

Si No GRAVEDAD: 12 3 ESTRES: 0 1 2 3 4 5

Conducta motora andmala [ El paciente se dedica a repetir actos como dar vuelias por la
casa, abrir cajones o armarios, o hacer otras cosas repetitivamente con la ropa, con los
dedos o con otros ohjetos?

Si___No GRAVEDAD: _1_2 3 ESTRES: 0 1 2 3 4 5

Suedio [ Tiene dificultad para coneiliar el suenio, se despierta durante la noche (no tener en
cuenta si se levanta para ir al bafio y vuelve a dormir), se levanta demasiado temprano?
LEsto le leva a dormir excesivamente durante el dia?

Si No GRAVEDAD:_1_ 2 3 ESTRES: 0 1 2 3 4 §

Apetito / Alimentacion ;El paciente ha perdido o ganado apetito v/o peso, o ha cambiado
de gustos en las comidas? .
Si__ No GRAVEDAD:_1_2 3 ESTRES: 0 1 2 3 4 5

Total gravedad NPI-0): Total estrés NPI-0):
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Anexo n°11. Cuestionario Camberwell de evaluacién de necesidades en ancianos.
1. ALOJAMIENTO. EVALUACIONES

USUARIO PROF. CUIDADOR  INVEST.

¢ TIENE LA PERSONA UN LUGAR ADECUADO

DONDE VIVIR?

¢Dobnde vive usted? ¢ Qué tipo de lugar es? ¢ Tiene algun problema
con el alojamiento?

0 = SIN NECESIDAD Ej. La persona tiene un hogar adecuado incluso si est4 actualmente en un hospital. No necesita ayuda para su
alojamiento.

1 =NECESIDAD CUBIERTA Ej. El hogar esté en siendo adaptado o arreglado el mobiliario. La persona necesita ayuda que esta
recibiendo; p.ej. esta viviendo en un alojamiento protegido o en una pension.

2 =NECESIDAD NO CUBIERTA Ej. Vagabundo, alojamiento precario o el alojamiento carece de las condiciones bésicas como
agua, electricidad, calefaccion.

9 = DESCONOCIDO

SI SE PUNTUA0 O 9 IR AL AREA 2
:CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA POR PARTE SUS

AMIGOS O PARIENTES PARA EL ALOJAMIENTO?
0=NINGUNA

1 =POCA AYUDA Ej. Ocasionalmente le dejan algunos muebles o realizan pequefios trabajos en el hogar.

2 = MODERADA AYUDA Ej. Ayuda sustancial en la mejora del alojamiento, tal como adaptaciones especifica del piso o en la
organizacion del mobiliario.

3=MUCHA AYUDA Ej. Vive con parientes o amigos porque su propio alojamiento es insatisfactorio.

9 = DESCONOCIDO

¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA DE LOS
SERVICIOS LOCALES PARA SU ALOJAMIENTO?
¢CUANTA AYUDA NECESITA LA PERSONA DE LOS

SERVICIOS LOCALES PARA SU ALOJAMIENTO?
0=NINGUNA

1=POCA AYUDA E;j. .Reparaciones menores, dar la direccion de servicios comunitarios de alojamiento.

2 = MODERADA AYUDA E;j. Reparaciones mayores, derivar a los servicios comunitarios de alojamiento, procurar activamente el
cambio de alojamiento.

3=MUCHA AYUDA E;j. Ser realojado, vivir en un hogar grupal, pension, residencia u hospital.

9 = DESCONOCIDO

¢(RECIBE LA PERSONA LA CLASE CORRECTA DE
AYUDA PARA SU ACOMODACION?

(0=NO 1=SI 9=DESCONOCIDO)

(EN GENERAL ESTA LA PERSONA SATISFECHA CON
LA CANTIDAD DE AYUDA RECIBIDA PARA SU
ACOMODACION? (0 = NO SATISFECHA 1 =SATISFECHA
9 = DESCONOCIDO)

COMENTARIOS
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EVALUACIONES

2. CUIDADO DEL HOGAR.

USUARIO PROF. CUIDADOR  INVEST.

¢ TIENE LA PERSONA DIFICULTADES PARA EL
CUIDADO DE SU HOGAR?

¢ Es capaz de cuidar su casa? ¢Le ayuda alguien

0 =SIN NECESIDAD Ej. Auténomo para el cuidado de su hogar. El hogar puede estar desordenado pero la persona lo mantiene

basicamente limpio.

1 =NECESIDAD CUBIERTA E;j. Limitado en para el cuidado del hogar y tiene ayuda doméstica adecuada.

2 = NECESIDAD NO CUBIERTA Ej. Incapaz del cuidado y no recibe ayuda doméstica adecuada. EI hogar presenta riesgo
potencial para la salud o de incendios / escape de gas.

9 = DESCONOCIDO

SI SEPUNTUA0O9IRAL AREA3
(CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA POR
PARTE DE SUS AMIGOS O PARIENTES PARA EL

CUIDADO DEL HOGAR?
0 = NINGUNA

1=POCA AYUDA E;j. Indicaciones o ayuda en el orden o limpieza ocasionalmente

2 = MODERADA AYUDA Ej. Indicaciones o ayuda en el orden o limpieza al menos una vez a la semana
3=MUCHA AYUDA Ej. Hacen la mayoria o todas las tareas de la casa .
9 = DESCONOCIDO

¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA DE LOS
SERVICIOS LOCALES PARA EL CUIDADO DEL
HOGAR?

¢CUANTA AYUDA NECESITA LA PERSONA DE
LOS SERVICIOS LOCALES PARA EL CUIDADO

DEL HOGAR?
0= NINGUNA

1=POCA AYUDA Ej. Indicaciones/supervision del personal

2= MODERADA AYUDA Ej. Alguna ayuda con las tareas domésticas
3=MUCHA AYUDA Ej. La mayoria de las tareas son realizada por el personal
9 = DESCONOCIDO

¢(RECIBE LA PERSONA LA CLASE CORRECTA DE
AYUDA PARA EL CUIDA DO DE LA CASA?(0 =
NO 1=SI 9=DESCONOCIDO)

¢EN GENERAL, ESTA LA PERSONA SATISFECHA
CON LA CANTIDAD DE AYUDA RECIBIDA PARA
EL CUIDADO DE LA CASA? (0 = NO SATISFECHA
1 =SATISFECHA 9= DESCONOCIDO)

COMENTARIOS
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3. ALIMENTACION. EVALUACIONES

USUARIO  PROF. CUIDADOR  INVEST.

¢ TIENE LA PERSONA DIFICULTADES PARA
CONSEGUIR SUFICIENTE COMIDA?

¢Prepara sus propios alimentos y hace su compra? ¢Que tipo de alimentacion toma

0=SIN NECESIDAD Ej. Capaz de comprar o preparar comidas adecuadas de forma auténoma.

1 =NECESIDAD CUBIERTA Ej. Incapaz de prepararse alimentos y le recibe comidas o ayudas que cubren su necesidad.

2 = NECESIDAD NO CUBIERTA Ej. Dieta muy pobre; comida culturalmente inapropiada; incapaz de obtener alimento adecuado;
dificultad para tragar comida normal.

9 = DESCONOCIDO

SI SEPUNTUA 0 O 9 IR AL AREA 4

¢(¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA POR

PARTE SUS AMIGOS O PARIENTES PARA UNA

ALIMENTACION SUFICIENTE?
0=NINGUNA

1 =POCA AYUDA Ej. Ocasionalmente se le facilita comida o ayuda con las compras.

2 = MODERADA AYUDA Ej. Ayuda semanal en la compra o comida facilitada mas de una vez por semana pero no diariamente.
3=MUCHA AYUDA E;j. Se le facilita ayuda para la comida diariamente.
9 = DESCONOCIDO

¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA DE LOS
SERVICIOS LOCALES PARA CONSEGUIR UNA
ALIMENTACION SUFICIENTE?

¢CUANTA AYUDA NECESITA LA PERSONA DE LOS
SERVICIOS LOCALES PARA CONSEGUIR UNA
ALIMENTACION SUFICIENTE?

0=NINGUNA

1=POCA AYUDA Ej. Le proporcionan 1-4 comidas por semana o se le ayuda en una comida por semana.

2= MODERADA AYUDA Ej. Se le proporciona més de 4 comidas semanalmente o se le ayuda en todas las comidas. Compra
Semanal.

3=MUCHA AYUDA E;j. Se le facilitan todas las comidas

9 = DESCONOCIDO

¢RECIBE LA PERSONA LA CLASE CORRECTA DE
AYUDA PARA CONSEGUIR UNA ALIMENTACION
SUFICIENTE? (0=NO 1=SI 9=DESCONOCIDO)
¢(EN GENERAL ESTA LA PERSONA SATISFECHA CON LA
CANTIDAD DE AYUDA RECIBIDA PARA CONSEGUIR UNA
ALIMENTACION (SUFICIENTE? (0 = NO SATISFECHA 1=
SATISFECHA 9= DESCONOCIDO)

COMENTARIOS
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4. CUIDADO PERSONAL. EVALUACIONES

USUARIO PROF. CUIDADOR  INVEST.

¢ TIENE DIFICULTADES LA PERSONA PARA SU
CUIDADO?

¢ Tiene dificultades con el cuidado personal como lavado, vestido, cortar
sus ufias...? ¢ Necesita ayuda alguna vez?

0 =SIN PROBLEMAS Ej. Apropiadamente vestido y arreglado de forma auténoma.

1 =NECESIDAD CUBIERTA Ej. Necesita y recibe ayuda para su cuidado personal

2 = NECESIDAD NO CUBIERTA Ej. Poca higiene personal, incapaz de vestirse o lavarse, sin recibir ayuda adecuada.
9 = DESCONOCIDO

SI SEPUNTUA0O9IRAL AREAS

¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA POR

PARTE SUS AMIGOS O PARIENTES PARA EL

CUIDADO PERSONAL?
0=NINGUNA

1=POCA AYUDA Ej. Indicaciones (cambiarse de ropas) o ayudas ocasionalmente
2 = MODERADA AYUDA Ej. Ayuda regular, semanalmente o mas a menudo
3=MUCHA AYUDA Ej. Ayuda diaria con bafio o vestido. Colada semanal

9 = DESCONOCIDO

¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA DE LOS
SERVICIOS LOCALES PARA SU CUIDADO
PERSONAL?

¢CUANTA AYUDA NECESITA LA PERSONA DE
LOS SERVICIOS LOCALES PARA SU CUIDADO
PERSONAL?

0=NINGUNA

1=POCA AYUDA E;j. Indicaciones ocasionales por parte del personal

2 = MODERADA AYUDA Ej. Supervision semanal del aseo y algun otro aspecto del cuidado personal
3=MUCHA AYUDA E;j. Supervision de la mayoria de los aspectos del auto cuidado; ayuda la mayoria de los dias
9 = DESCONOCIDO

¢RECIBE LA PERSONA LA CLASE CORRECTA DE
AYUDA PARA SU CUIDADO PERSONAL?(0 = NO
1=SI 9=DESCONOCIDO)

¢EN GENERAL, ESTA LA PERSONA SATISFECHA
CON LA CANTIDAD DE AYUDA RECIBIDA PARA SU
CUIDADO PERSONAL? (0 = NO SATISFECHA

1= SATISFECHA 9 = DESCONOCIDO)

COMENTARIOS
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5. CUIDADO DE OTRA PERSONA. EVALUACIONES

USUARIO PROF. CUIDADOR  INVEST.

¢ TIENE LA PERSONA DIFICULTADES
CUIDANDO A OTRA PERSONA?

¢Esté cuidando de alguien? ¢ Tiene alguna dificultad
en ocuparse de el/ella?

0 = SIN NECESIDAD Ej. No tiene nadie de quien cuidar o sin problemas en cuidar a otra persona.

1 =NECESIDAD CUBIERTA  E;j. Dificultades con el cuidado de otra persona y esté recibiendo ayuda.
2 =NECESIDAD NO CUBIERTA Ej. Dificultad seria en ocuparse o cuidar de otra persona.

9 = DESCONOCIDO

SI SEPUNTUA0O 9 IRAL AREAG

¢(¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA POR
PARTE SUS AMIGOS O PARIENTES PARA
OCUPARSE DE ALGUIEN MAS?

0 = NINGUNA

1=POCA AYUDA Ej. Ayuda ocasional, menos de una vez a la semana
2 = MODERADA AYUDA Ej. Ayuda la mayor parte de los dias
3=MUCHA AYUDA Ej. La persona de la que cuidaba ha ido a vivir con amigos o familiares.
9 = DESCONOCIDO

(,CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA DE LOS
SERVICIOS LOCALES PARA CUIDAR DE
ALGUIEN?

(,CUANTA AYUDA NECESITA LA PERSONA DE
LOS SERVICIOS LOCALES PARA CUIDAR DE
ALGUIEN?

0 = NINGUNA

1=POCA AYUDA Ej. La persona va a un centro de dia; asistencia semanal en el domicilio.

2 = MODERADA AYUDA Ej. Asistencia en el domicilio casi diaria; actualmente programa de entrenamiento/apoyo para el
cuidador.

3=MUCHA AYUDA E;j. Ingresos en instituciones temporales, cuidado organizado durante las 24 horas o planes para ingreso en
residencia

9 = DESCONOCIDO

¢(RECIBE LA PERSONA LA CLASE CORRECTA DE

AYUDA PARA CUIDAR DE ALGUIEN?(0=NO
1=SlI 9= DESCONOCIDO)

¢EN GENERAL, ESTA LA PERSONA SATISFECHA

CON LA CANTIDAD DE AYUDA RECIBIDA PARA

CUIDAR DE ALGUIEN MAS?( 0 = NO SATISFECHA

1 =SATISFECHA 9= DESCONOCIDO)

COMENTARIOS
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6. ACTIVIDADES DIARIAS EVALUACIONES

USUARIO PROF. CUIDADOR  INVEST.

( TIENE DIFICULTADES LA PERSONA PARA
MANTENER ACTIVIDADES DIARIAS NORMALES
Y ADECUADAS?

¢Como pasa el dia? ¢ Tiene suficientes cosas que hacer?

0 = SIN NECESIDAD Ej. Actividades adecuadas de trabajo, sociales o de ocio; puede organizar sus propias actividades.
1 = NECESIDAD CUBIERTA Ej. Incapaz de ocuparse de si mismo, tiene actividades adecuadas organizadas por otros.

2 = NECESIDAD NO CUBIERTA Ej. Carece de actividades de trabajo, sociales o de ocio adecuadas.

9 = DESCONOCIDO

SI SEPUNTUA0O9IRAL AREA7

¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA POR
PARTE SUS AMIGOS O PARIENTES PARA
ENCONTRAR O MANTENER UNAS ACTIVIDADES

DIARIAS NORMALES Y ADECUADAS?
0 = NINGUNA

1=POCA AYUDA Ej. Ayuda ocasional en planear actividades

2 = MODERADA AYUDA Ej. Ayuda por lo menos semanalmente
3=MUCHA AYUDA Ej. Ayuda diaria en la organizacioén de las actividades
9 = DESCONOCIDO

(',CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA DE LOS
SERVICIOS LOCALES PARA ENCONTRAR O
MANTENER ACTIVIDADES DIARIAS
ADECUADAS?

(',CUANTA AYUDA NECESITA LA PERSONA DE
LOS SERVICIOS LOCALES PARA ENCONTRAR O
MANTENER ACTIVIDADES DIARIAS
ADECUADAS?

0 = NINGUNA

1=POCA AYUDA Ej. Educacion de adultos Una actividad semanalmente.

2 = MODERADA AYUDA Ej. Centro de dia 2-4 dias a la semana. Asistencia a hospital de dia. Actividades adecuadas 2-4 dias por

semana.

3 =MUCHA AYUDA Ej. Aporte de de actividades adecuadas 5 0 mas dias por semana, p.ej. centro u hospital de dia.
9 = DESCONOCIDO

¢(RECIBE LA PERSONA LA CLASE CORRECTA DE
AYUDA CON SUS ACTIVIDADES?(0=NO 1=S5I

9 = DESCONOCIDO)

¢EN GENERAL, ESTA LA PERSONA SATISFECHA
CON LA CANTIDAD DE AYUDA RECIBIDA CON
SUS ACTIVIDADES? (0 = NO SATISFECHA

1 =SATISFECHA 9= DESCONOCIDO)

COMENTARIOS
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7. MEMORIA. EVALUACIONES

USUARIO PROF. CUIDADOR  INVEST.

¢ TIENE LA PERSONA PROBLEMAS CON LA
MEMORIA?

¢A menudo tiene problemas para recordar cosas que han sucedido
recientemente? ¢ A menudo olvida dénde ha puesto las cosas?

0 =SIN NECESIDAD Ej. A veces se olvida pero lo recuerda mas tarde. No le crea problemas.

1 =NECESIDAD CUBIERTA Ej. Algunos problemas, pero estan siendo estudiados / o esté recibiendo ayuda.

2 = NECESIDAD NO CUBIERTA E;j. Claro déficit en recordar nueva informacion; pierde cosas; desorientado en tiempo y/o espacio,
no recibiendo asistencia adecuada.

9 = DESCONOCIDO

SISEPUNTUA0O9IRAL AREAS

¢(CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA POR
PARTE SUS AMIGOS O PARIENTES POR SU
PERDIDA DE MEMORIA?

0 =NINGUNA

1=POCA AYUDA E;j. Advertencias, notas ocasionales, recordatorios. Visitas semanales.
2= MODERADA AYUDA E;j. Asistencia/supervision la mayoria de los dias
3=MUCHA AYUDA E;j. Vive con un familiar. Supervision constante

9 = DESCONOCIDO

¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA DE LOS
SERVICIOS LOCALES POR SU PERDIDA DE
MEMORIA?

¢(CUANTA AYUDA NECESITA LA PERSONA DE
LOS SERVICIOS LOCALES POR SU PERDIDA DE
MEMORIA?

0 = NINGUNA

1=POCA AYUDA E;j. Algun consejo/ ayuda con la memoria, revisiones por su médico de cabecera.

2= MODERADA AYUDA Ej. Esté bajo estudio. Regularmente le ve un profesional de la salud, Ej.Clinica de memoria, hospital de
dia. Acude al especialista. Se ha adaptado su entorno.

3 = MUCHA AYUDA Ej. Asistencia especial organizada en funcion de los déficits de memoria. Asistencia continua.

9 = DESCONOCIDO

¢(RECIBE LA PERSONA LA CLASE CORRECTA DE
AYUDA PARA SU PERDIDA DE MEMORIA?( 0 =NO
1=SI 9=DESCONOCIDO)

¢EN GENERAL, ESTA LA PERSONA SATISFECHA CON
LA CANTIDAD DE AYUDA RECIBIDA PARA SU
PERDIDA DE MEMORIA? (0= NO SATISFECHA

1 =SATISFECHA 9 =DESCONOCIDO)

COMENTARIOS
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8. VISTA/OIDO/COMUNICACION EVALUACIONES

USUARIO PROF. CUIDADOR  INVEST.

¢ TIENE LA PERSONA ALGUN PROBLEMA DE

VISION O AUDICION?

¢ Tiene usted alguna dificultad para oir lo que le dice alguien en una
habitacion silenciosa? ¢ Tiene alguna dificultad al leer las noticias o

ver la television? ¢ Es usted capaz de expresarse con claridad?
0 = SIN NECESIDAD E;j. Sin problemas (puede llevar lentes correctoras o audifono adecuados), es auténomo.

1 =NECESIDAD CUBIERTA E;j. Algun problema pero corregido en cierta medida; esta siendo estudiado adecuadamente o recibe la
ayuda adecuada.

2 = NECESIDAD NO CUBIERTA Ej. Gran dificultad para ver u oir, no recibe la asistencia adecuada.

9 = DESCONOCIDO

SI SEPUNTUAO0O9IRAL AREAQ

¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA POR

PARTE SUS AMIGOS O PARIENTES PARA SU

VISION/AUDICION?
0= NINGUNA

1 =POCA AYUDA Ej. Ayuda para fijar citas para tratar los problemas de visién/audicion. Asistencia ocasional

2= MODERADA AYUDA Ej. Ayuda regular con tareas dificiles como leer la correspondencia
3=MUCHA AYUDA Ej. Ayuda con la mayoria de las tareas que resultas dificiles por los problemas de vision o audicién.
9 = DESCONOCIDO

¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA DE LOS
SERVICIOS LOCALES PARA SUS PROBLEMAS DE
VISION/AUDICION

¢(CUANTA AYUDA NECESITA LA PERSONA DE
LOS SERVICIOS LOCALES PARA SUS
PROBLEMAS DE VISION/AUDICION?

0 =NINGUNA

1=POCA AYUDA Ej. Consejo sobre su deficiencia; le aportan las ayudas técnicas o se las revisan.

2 = MODERADA AYUDA Ej. Esta bajo estudio/tratamiento. Aparatos revisados regularmente. Asistencia asidua para tareas.
3=MUCHA AYUDA Ej. Ayuda varios dias por semana. Citas en el hospital o con servicios especializados.

9 = DESCONOCIDO

¢RECIBE LA PERSONA LA CLASE CORRECTA DE
AYUDA PARA SUS PROBLEMAS DE
VISION/AUDICION (0=NO 1=SI

9 = DESCONOCIDO)

¢EN GENERAL ESTA LA PERSONA SATISFECHA
CON LA CANTIDAD DE AYUDA RECIBIDA PARA
SUS PROBLEMAS DE VISION/AUDICION?

(0= NO SATISFECHA 1 = SATISFECHA

9 = DESCONOCIDO)

COMENTARIOS
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9. MOVILIDAD/CAIDAS. EVALUACIONES

USUARIO PROF. CUIDADOR  INVEST.

¢ TIENE LA PERSONA PROBLEMAS PARA MOVERSE, CAIDAS
O PROBLEMAS PARA USAR EL TRANSPORTE PUBLICO?

¢ Tiene usted alguna dificultad al entrar o salir de casa?
¢Ha tenido caidas? ¢ Puede usar el autobus o el tren?

0 = SIN NECESIDAD Ej. Fisicamente capaz. Movilidad normal

1 = NECESIDAD CUBIERTA Ej. Alguna dificultad caminando, subiendo escaleras o usando el transporte publico, pero cap az
de hacerlo con ayudas (p. ej. bastones, muletas, silla de ruedas). Caidas ocasionales.. Plan de seguridad en el local.

2 = NECESIDAD NO CUBIERTA Ej. Movilidad muy re stringida incluso con aparatos para caminar. Varias caidas por mes. Carece
de ayuda adecuada.

9 = DESCONOCIDO

SI SE PUNTUA0 O 9 IR AL AREA 10

(CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA POR
PARTE SUS AMIGOS O PARIENTES POR SUS
PROBLEMAS DE MOVILIDAD

0 = NINGUNA

1=POCA AYUDA E;j. Ayuda ocasional, p. e]. con el transporte

2 = MODERADA AYUDA Ej. Ayuda habitual para moverse o con el transporte publico. Ayuda para organizar cambios en la casa.
3=MUCHA AYUDA Ej. Ayuda diaria y supervisién con la movilizacion/transporte.

9 = DESCONOCIDO

¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA DE LOS
SERVICIOS LOCALES POR SUS PROBLEMAS DE
MOVILIDAD?

¢(CUANTA AYUDA NECESITA LA PERSONA DE
LOS SERVICIOS LOCALES POR SUS PROBLEMAS
DE MOVILIDAD?

0 =NINGUNA

1=POCA AYUDA Ej. Consejo. Una 0 mas ayudas (Bastones, muletas...)

2 = MODERADA AYUDA E;j. Realizando actualmente investigaciones y/o valoracién traumatolégica o fisioterapéutica
Transporte regular, p. ej. al centro de dia; recibe ligera ayuda para su movilidad.

3=MUCHA AYUDA Ej. Cambios apropiados completos en la casa y ayudas. Asistencia la mayoria de los dias. Atencion a
domicilio debido a necesidad de movilidad.

9 = DESCONOCIDO

¢(RECIBE LA PERSONA LA CLASE CORRECTA DE AYUDA
PARA SUS PROBLEMAS DE MOVILIDAD? (0=NO 1=SI
9= DESCONOCIDO)

(EN GENERAL ESTA LA PERSONA SATISFECHA CON LA
CANTIDAD DE AYUDA RECIBIDA PARA SUS PROBLEMAS
DE MOVILIDAD? (0 =NO SATISFECHA 1 =SATISFECHA
9 = DESCONOCIDO)

COMENTARIOS
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10. CONTINENCIA. EVALUACIONES

USUARIO PROF. CUIDADOR  INVEST.

¢(TIENE LA PERSONA INCONTINENCIA?

¢Ha tenido alguna vez accidentes / se ha mojado alguna vez al no poder
llegar al lavabo rapidamente? ; Cuanto problema? ¢Heces en alguna
ocasion? ¢ Estéa recibiendo alguna ayuda?

0 = SIN NECESIDAD Ej: Sin incontinencia, autbnomo para manejar problemas de incontinencia.

1 = NECESIDAD CUBIERTA Ej. Incontinencia en alguna ocasioén. Recibiendo la ayuda adecuada/investigaciones diagndsticas.
2 = NECESIDAD NO CUBIERTA Ej. Habitualmente himedo o manchado. Incontinencia progresiva que necesita valoracién.

9 = DESCONOCIDO

SI SE PUNTUAO0 O 9 IR AL AREA 11

(CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA POR
PARTE SUS AMIGOS O PARIENTES POR SUS
PROBLEMAS DE INCONTINENCIA?

0 = NINGUNA

1=POCA AYUDA E;j. Advertencias regulares para mantener la continencia

2 = MODERADA AYUDA Ej. Ayuda habitual con el lavado de ropa, higiene y uso de ayudas
3=MUCHA AYUDA Ej. Ayuda completa con la incontinencia (lavado de ropa, higiene, ayudas...).
9 = DESCONOCIDO

¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA DE LOS
SERVICIOS LOCALES POR SUS PROBLEMAS DE
INCONTINENCIA?

¢(CUANTA AYUDA NECESITA LA PERSONA DE
LOS SERVICIOS LOCALES POR SUS PROBLEMAS
DE INCONTINENCIA?

0= NINGUNA

1=POCA AYUDA Ej. Avisos regulares para mantener la continencia y provision de otras ayudas.

2= MODERADA AYUDA E;j. Investigaciones/tratamiento. Ayuda habitual con lavado de ropa higiene y ayudas

3 =MUCHA AYUDA Ej. Intervencién médica planificada(p. ej. cirugia). Cuidado y asistencia constantes debido a la incontinencia
(p-€j. en residencia). Programa substancial de incontinencia en accion..

9 = DESCONOCIDO

¢(RECIBE LA PERSONA LA CLASE CORRECTA DE
AYUDA PARA SUS PROBLEMAS DE
INCONTINENCIA? (0=NO 1=S8I

9 = DESCONOCIDO)

¢(EN GENERAL , ESTA LA PERSONA SATISFECHA CON LA

CANTIDAD DE AYUDA RECIBIDA PARA SUS PROBLEMAS

DE INCONTINENCIA?

(0=NO SATISFECHA 1 = SATISFECHA 9 = DESCONOCIDO)

COMENTARIOS
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11. SALUD FISICA EVALUACIONES

USUARIO PROF. CUIDADOR  INVEST.

¢ TIENE LA PERSONA ALGUNA DISCAPACIDAD O
ENFERMEDAD FiSICA?

¢ Como se siente fisicamente? ¢ Sigue algun tratamiento para problemas
fisicos prescrito por su médico?

0 = SIN NECESIDAD Ej. Fisicamente bien No esté recibiendo intervenciones médicas.

1 = NECESIDAD CUBIERTA Ej. Enfermedad fisica como tension alta que recibe un tratamiento/estudio adecuado. Revisiones de
su estado de salud.

2 =NECESIDAD NO CUBIERTA  Ej. Enfermedad fisica seria sin tratamiento. Dolor importante. En lista de espera para cirugia
mayor

9=DESCONOCIDO

SISEPUNTUA00O9 IRAL AREA 12

¢(¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA POR
PARTE SUS AMIGOS O FAMILIARES POR SUS

PROBLEMAS DE SALUD FISICA?
0=NINGUNA

1=POCA AYUDA E;j. Se le organizan citas para ver al médico
2= MODERADA AYUDA Ej. Acom pafiado regularmente al médico o al hospital
3=MUCHA AYUDA Ej. Diariamente se le ayuda con los problemas resultado de la enfermedad. Viviendo con un familiar

mientras se encuentra convaleciente o enfermo
9 = DESCONOCIDO

(CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA DE LOS
SERVICIOS LOCALES POR SUS PROBLEMAS DE
SALUD FiSICA?

.CUANTA AYUDA NECESITA LA PERSONA DE
LOS SERVICIOS LOCALES POR SUS PROBLEMAS
DE SALUD FISICA?

0 = NINGUNA

1=POCA AYUDA  Ej. Se le da una dieta o consejo médico. Visitas ocasionales al médico de cabecera por medicinas.

2 = MODERADA AYUDA Ej. Medicacion importante prescrita . Regularmente visto por profesionales sanitarios (médico de
cabecera o personal de enfermeria, personal de hospital/centro de dia).

3=MUCHA AYUDA Ej. Admisiones periddicas en el hospital. Cuidado de enfermeria 24 h/dia. Tratamiento muy regular o
intensivo.

9 = DESCONOCIDO

¢(RECIBE LA PERSONA LA CLASE CORRECTA DE AYUDA
PARA SUS PROBLEMAS DE SALUD FISICA? (0=NO 1=SI
9=DESCONOCIDO)

(EN GENERAL ESTA LA PERSONA SATISFECHA CON LA
CANTIDAD DE AYUDA RECIBIDA PARA SUS PROBLEMAS
DE SALUD FISICA? (0= NO SATISFECHA 1= SATISFECHA
9=DESCONOCIDO )

COMENTARIOS
(Considerar salud bucal, cuidados de piel y pies, especialmente en personas muy débiles o que presentan condiciones médicas
cronicas).
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12. MEDICACION/ DROGAS EVALUACIONES

USUARIO PROF. CUIDADOR  INVEST.

¢ TIENE LA PERSONA PROBLEMAS CON
MEDICAMENTOS O DROGAS?

¢ Tiene algun problema (p. ej. efectos secundarios) con la medicacion?

¢ Cuéntas pastillas diferentes esta tomando? ¢Ha sido su medicacion
revisada recientemente por su médico? ¢ Toma usted algin medicamento
0 sustancia que no le haya sido recetado?

0=SIN NECESIDAD Ej. Sin problemas de cumplimiento, efectos secundarios, abuso o dependencia de sustancias.

1 =NECESIDAD CUBIERTA Ej. Revisiones habituales, consejo. La enfermera administra la medicacién. Pastilleros.

2 =NECESIDAD NO CUBIERTA Ej. Cumplimiento deficiente, toma demasiado o muy poco . Dependencia o abuso de
sustancias (recetadas o no), medicacion proporcionada inadecuada.

9 = DESCONOCIDO

SI SEPUNTUA0O9IRAL AREA 13

¢(CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA POR
PARTE SUS AMIGOS O FAMILIARES CON SU

MEDICACION?
0= NINGUNA

1=POCA AYUDA E;j. Recuerdo ocasional. Advertencias de mala utilizacion de sustancias.

2 = MODERADA AYUDA E;j. Recogida, recuerdos habituales y control de la medicacién. Consejo sobre instituciones de ayuda
3=MUCHA AYUDA Ej. .Administran y guardan la medicacion. Apoyo durante programa de abstinencia de drogas
9 = DESCONOCIDO

(CUANTA AYUDA CON SU MEDICACION RECIBE
LA PERSONA DE LOS SERVICIOS LOCALES?
(CUANTA AYUDA CON SU MEDICACION
NECESITA LA PERSONA DE LOS SERVICIOS
LOCALES?

0 = NINGUNA

1 =POCA AYUDA E;j. Consejo del médico de cabecera. Instrucciones sobre la toma de medicacion

2 = MODERADA AYUDA Ej. Supervision por enfermera/hospital de dia/ recurso de ayuda que le administra medicinas.
3=MUCHA AYUDA Programa intensivo para la administracion de medicinas, cumplimiento, abuso o dependencia (p.ej. programa
de abstinencia supervisado para tratamiento de la dependencia de sustancias).

9 = DESCONOCIDO

¢(RECIBE LA PERSONA LA CLASE CORRECTA DE
AYUDA CON SU MEDICACION? (0=NO 1=S5I
9 = DESCONOCIDO)

¢EN GENERAL, ESTA LA PERSONA SATISFECHA
CON LA CANTIDAD DE AYUDA RECIBIDA CON
SU MEDICACION? (0 = NO SATISFECHA

1 =SATISFECHA 9 = DESCONOCIDO)

COMENTARIOS
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13. SINTOMAS PSICOTICOS. EVALUACIONES

USUARIO PROF. CUIDADOR  INVEST.

¢ TIENE LA PERSONA SINTOMAS PSICOTICOS

TALES COMO IDEAS DELIRANTES,

ALUCINACIONES, ALTERACIONES

FORMALES DEL PENSAMIENTO O PASIVIDAD?

¢Alguna vez oye voces, ve cosas extrafias o tiene problemas con sus pensamientos?
¢ Toma alguna medicacion para esto?

0 = SIN NECESIDAD No hay sintomas definidos, no hay riesgo de padecerlos y no toma medicacidn para sintomas psicéticos
1 = NECESIDAD CUBIERTA Sintomas mejorados con medicacion u otra ayuda, p.ej. estrategias de afrontamiento, plan de
seguridad.

2 = NECESIDAD NO CUBIERTA Ej. Actualmente presenta sintomas o riesgo de padecerlos.

9 = DESCONOCIDO

SI SEPUNTUA 0O 9 IRAL AREA 14

(CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA POR
PARTE SUS AMIGOS O FAMILIARES POR SUS

SINTOMAS PSICOTICOS?
0= NINGUNA

1=POCA AYUDA E;j. Algin apoyo
2 = MODERADA AYUDA Ej. Cuidadores implicados en ayudarlo con estrategias para el afrontamiento o cumplimiento de la

medicacion.
3=MUCHA AYUDA E;j. Supervisién constante con la medicacién y ayuda en las estrategias para el afrontamiento.
9 = DESCONOCIDO

.CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA DE LOS
SERVICIOS LOCALES PARA SUS SINTOMAS
PSICOTICOS?

.CUANTA AYUDA NECESITA LA PERSONA DE
LOS SERVICIOS LOCALES PARA SUS SINTOMAS
PSICOTICOS?

0= NINGUNA

1=POCA AYUDA Ej. Estado mental y medicacion revisados trimestralmente o con menor frecuencia. Grupo de apoyo.

2 = MODERADA AYUDA Ej. Estado mental y medicacion revisados méas que trimestralmente. Terapia estructurada frecuente
(hospital de dia, visitas frecuentes de enfermeria)

3=MUCHA AYUDA Ej. Medicacion y cuidado hospitalario (24 horas), centro de dia diariamente o manejo de la crisis en el
domicilio.

9 = DESCONOCIDO

¢(RECIBE LA PERSONA LA AYUDA ADECUADA
PARA SUS SINTOMAS PSICOTICOS? 0=NO 1 =SI
9 = DESCONOCIDO)

¢(EN GENERAL ESTA LA PERSONA SATISFECHA
CON LA CANTIDAD DE AYUDA QUE RECIBE
PARA SUS SINTOMAS PSICOTICOS? (0=NO
1=SI 9 = DESCONOCIDO)
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14. ANGUSTIA. EVALUACIONES

USUARIO PROF. CUIDADOR  INVEST.

¢ESTA ACTUALMENTE LA PERSONA
ANGUSTIADA?

¢Se ha sentido recientemente muy triste o decaido?

¢ Se ha sentido muy ansioso, atemorizado o preocupado?

0 = SIN NECESIDAD Ej. Angustia leve u ocasional. Afronta situaciones independientemente.
1=NECESIDAD CUBIERTA Ej. Necesita y recibe apoyo actualmente

2 =NECESIDAD NO CUBIERTA Ej. La angustia afecta significativamente a su vida p. €j. le impide salir
9 = DESCONOCIDO

SI SEPUNTUA0O 9 IRAL AREA 15

¢(CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA POR
PARTE SUS AMIGOS O PARIENTES POR ESTE
PROBLEMA?

0= NINGUNA

1=POCA AYUDA Ej. Alguna comprensién o apoyo

2 = MODERADA AYUDA Ej. Tiene la oportunidad al menos semanalmente, para hablar sobre su angustia y
conseguir ayuda con estrategias de afrontamiento

3=MUCHA AYUDA Ej. Apoyo Yy supervision constante.

9 =DESCONOCIDO

¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA DE LOS
SERVICIOS LOCALES POR SU ANGUSTIA?
¢CUANTA AYUDA NECESITA LA PERSONA DE
LOS SERVICIOS LOCALES POR SU ANGUSTIA?
0=NINGUNA

1=POCA AYUDA E;j. Evaluacion del estado mental o apoyo ocasional.

2 = MODERADA AYUDA Ej. Tratamiento especifico psicoldgico o social para la ansiedad. Asesorado por personal sanitario al
menos una vez por semana, p.ej. en Hospital de dia.

3=MUCHA AYUDA Ej. Atencidn hospitalaria durante 24 horas o manejo de la crisis en su domicilio.

9 = DESCONOCIDO

¢(RECIBE LA PERSONA LA CLASE CORRECTA DE
AYUDA PARA SUS PROBLEMAS DE ANGUSTIA?
(0=NO 1=SI 9=DESCONOCIDO)

¢EN GENERAL ESTA LA PERSONA SATISFECHA CON LA
CANTIDAD DE AYUDA RECIBIDA PARA SUS PROBLEMAS DE
ANGUSTIA? (0= NO SATISFECHA 1 = SATISFECHA

9 = DESCONOCIDO)
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EVALUACIONES

15. INFORMACION (sobre su estado y tratamiento)

USUARIO PROF. CUIDADOR  INVEST.

¢(¢HA RECIBIDO LA PERSONA UNA
INFORMACION CLARA, VERBAL O ESCRITA,
ACERCA DE SU ESTADO Y TRATAMIENTO?

¢Ha recibido informacion clara sobre su estado, la medicacion u otros
tratamientos? ¢ Cuanto le ha ayudado la informacion? ¢ Quiere esa informacion?

0 =SIN NECESIDAD E;j. Ha recibido y comprendido informacién adecuada. No ha recibido informacion pero no la desea. Estado
avanzado de demencia que excluye la necesidad.

1 =NECESIDAD CUBIERTA Ej. Recibe asistencia para entender la informacién. Informacion proporcionada adecuada

para el nivel de comunicacion/entendimiento de la persona.

2 = NECESIDAD NO CUBIERTA Ej. No ha recibido informacién o sélo informacién inadecuada.

9 = DESCONOCIDO

SI SE PUNTUA 0O 9 IR AL AREA 16

(CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA POR
PARTE SUS AMIGOS O PARIENTES PARA
OBTENER TAL INFORMACION?

0 = NINGUNA

1=POCA AYUDA E;j. Algln consejo.

2 = MODERADA AYUDA E;j. Recibe folletos o contacto con grupos de autoayuda a través de amigos o familiares
3=MUCHA AYUDA E;j. Relacién regular con facultativos o grupos de autoayuda (p.ej. Familiares Enf Alzheimer) o a través de
amigos o familiares.

9 = DESCONOCIDO

¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA DE LOS
SERVICIOS LOCALES PARA OBTENER TAL
INFORMACION?

¢CUANTA AYUDA NECESITA LA PERSONA DE
LOS SERVICIOS LOCALES PARA OBTENER TAL
INFORMACION?

0 =NINGUNA

1=POCA AYUDA Ej. Breve informacion verbal o escrita sobre su problema/enfermedad/tratamiento.

2= MODERADA AYUDA E;j. Recibe informacion de grupos de autoayuda. Sesiones informativas amplias
3 =MUCHA AYUDA Ej. Ha recibido educacién personal especifica con s sin informacion escrita detallada
9 = DESCONOCIDO

¢(RECIBE LA PERSONA LA AYUDA ADECUADA PARA
OBTENER TAL INFORMACION? (0=NO 1=SI
9 = DESCONOCIDO)

(EN GENERAL ESTA LA PERSONA SATISFECHA CON LA
CANTIDAD DE AYUDA RECIBIDA PARA OBTENER TAL
INFORMACION? (0 = NO SATISFECHA 1=SATISFECHA
9= DESCONOCIDO)
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16. RIESGO PARA SI MISMO autoagresion deliberada EVALUACIONES

USUARIO PROF. CUIDADOR  INVEST.

¢(ES LA PERSONA UN PELIGRO PARA SI
MISMQO?

¢Ha pensado alguna vez en autoagredirse?,
¢Solo ideas o lo ha hecho realmente?

0 = SIN NECESIDAD Ej. No ideas de autoagresion o suicidas.

1 =NECESIDAD CUBIERTA Ej. El riesgo de suicidio esta controlado por el personal, recibe asesoramiento. Plan de seguridad
adecuado en accion.

2 = NECESIDAD NO CUBIERTA E;j. Ha expresado ideas suicidas o se ha expuesto agrave peligro durante el Gltimo mes

9 = DESCONOCIDO

SISEPUNTUA0O9IRAL AREA 17

(CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA POR
PARTE SUS AMIGOS O PARIENTES PARA
DISMINUIR EL RIESGO DE AUTOAGRESION?

0 =NINGUNA

1=POCA AYUDA Ej. Posibilidad de contactar con amigos o familiares si se siente inseguro.

2= MODERADA AYUDA Ej. Amigos o familiares estdn normalmente en contacto y es probable que sepan si se siente inseguro.
3=MUCHA AYUDA Ej. Amigos o familiares estan en contacto regular y es muy probable que sepan y le proporcionen ayuda si se
siente inseguro.

9 = DESCONOCIDO

¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA DE LOS
SERVICIOS LOCALES PARA REDUCIR EL
RIESGO DE AUTOAGRESION?

¢(CUANTA AYUDA NECESITA LA PERSONA DE
LOS SERVICIOS LOCALES PARA REDUCIR EL
RIESGO DE AUTOAGRESION?

0= NINGUNA

1=POCA AYUDA E;j. Alguien con quien contactar cuando se sienta inseguro

2 = MODERADA AYUDA Ej. El personal comprueba al menos una vez a la semana, asesoramiento regular
3 =MUCHA AYUDA Ej. Supervisiones diarias, hospitalizado por causa del riesgo.

9 = DESCONOCIDO

¢(RECIBE LA PERSONA LA AYUDA ADECUADA
PARA REDUCIR EL RIESGO DE AUTOAGRESION?
(0=NO 1=SI 9=DESCONOCIDO)

(EN GENERAL ESTA LA PERSONA SATISFECHA CON
LA CANTIDAD DE AYUDA RECIBIDA PARA REDUCIR
EL RIESGO DE AUTOAGRESION? (0 = NO SATISFECHA
1 =SATISFECHA 9 = DESCONOCIDO)
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17. RIESGO PARA SI MISMO (accidentes) EVALUACIONES

USUARIO PROF. CUIDADOR  INVEST.

¢ TIENE LA PERSONA RIESGO DE DANARSE
ACCIDENTALMENTE?

¢Ha hechos alguna vez algo que le pusiera en peligro accidentalmente
Como dejar el gas abierto, un fuego encendido, perderse...?

0 = SIN NECESIDAD Ej. No dafios personales por accidente
1 = NECESIDAD CUBIERTA Ej. Supervision especifica o ayuda para prevenir el riesgo, p. €j. notas recordatorio o avisos
ocasionales, ambiente seguro, observacion.

2 = NECESIDAD NO CUBIERTA Ej. Conducta peligrosa frecuente; p. ej. perderse, peligro con el gas/fuego, falta de plan de
seguridad en el lugar.

9 = DESCONOCIDO

SI SEPUNTUA 0 O 9 IR AL AREA 18

¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA POR
PARTE SUS AMIGOS O PARIENTES PA~RA
REDUCIR EL RIESGO DE SUFRIR DANO POR

ACCIDENTE?
0 = NINGUNA

1=POCA AYUDA E;j. Supervision periddica, semanalmente o menos..

2 = MODERADA AYUDA Ej. Supervision 3-5 dias cada semana

3=MUCHA AYUDA E;j. Supervision casi constante/cuidado las 24 horas debido al riesgo.
9 = DESCONOCIDO

¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA DE LOS
SERVICIOS LOCALES PARA REDUCIR EL
RIESGO DE SUFRIR DANO POR ACCIDENTE?
¢(CUANTA AYUDA NECESITA LA PERSONA DE
LOS SERVICIOS LOCALES PARA REDUCIR EL
RIESGO DE SUFRIR DANO POR ACCIDENTE?
0=NINGUNA

1=POCA AYUDA Ej. Control de la conducta semanalmente o menos, realizada completa evaluacion de riesgo.

2 = MODERADA AYUDA Ej. Supervision diaria, plan especifico para prevenir la amenaza.
3 =MUCHA AYUDA Ej. Supervision constante, p.ej. en residencia debido al riesgo de autodafio inadvertido.
9 = DESCONOCIDO

¢(RECIBE LA PERSONA LA AYUDA ADECUADA
PARA REDUCIR EL RIESGO DE SUFRIR DANO
POR ACCIDENTE?

(0=NO 1=SI 9=DESCONOCIDO)

¢(EN GENERAL ESTA LA PERSONA SATISFECHA
CON LA CANTIDAD DE AYUDA RECIBIDA PARA
REDUCIR EL RIESGO DE SUFRIR DANO POR
ACCIDENTE? (0 = NO SATISFECHA

1 =SATISFECHA 9 =DESCONOCIDO)

COMENTARIOS
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18. ABUSO/ABANDONO EVALUACIONES

USUARIO PROF. CUIDADOR  INVEST.

¢ESTA LA PERSONA EN RIESGO POR CAUSA DE
OTROS?

¢Alguien ha hecho algo para asustarle, dafiarle o aprovecharse de usted
0 = SIN NECESIDAD Ej. No aspectos de abuso/ abandono durante el mes pasado.

1 =NECESIDAD CUBIERTA Ej. Necesita y consigue apoyo o proteccion. Plan de seguridad en accion.

2 = NECESIDAD NO CUBIERTA E;j. Gritos, empujones o desatencion habituales. Malversacion financiera. Agresion fisica.
9 = DESCONOCIDO

SI SEPUNTUA 0O 9 IRAL AREA 19

¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA POR
PARTE SUS AMIGOS O PARIENTES PARA

REDUCIR EL RIESGO DE SUFRIR ABUSOS?
0=NINGUNA

1=POCA AYUDA Ej. Consejos ocasionales

2= MODERADA AYUDA Ej. Apoyo y proteccion habituales.
3=MUCHA AYUDA Ej. Apoyo constante; proteccion regular, gestiones.
9 = DESCONOCIDO

¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA DE LOS
SERVICIOS LOCALES PARA REDUCIR EL
RIESGO DE SUFRIR ABUSOS?

¢(CUANTA AYUDA NECESITA LA PERSONA DE
LOS SERVICIOS LOCALES PARA REDUCIR EL

RIESGO DE SUFRIR ABUSOS?
0=NINGUNA

1=POCA AYUDA Ej. Alguien con quien contactar cuando se siente amenazado o inseguro

2= MODERADA AYUDA Ej. Apoyo habitual, ocasionalmente ayuda.

3=MUCHA AYUDA Ej. Supervision constante; implicacion legal via servicios; separacién de la persona responsable del abuso
9 = DESCONOCIDO

¢RECIBE LA PERSONA LA AYUDA ADECUADA
PARA REDUCIR EL RIESGO DE SUFRIR ABUSOS?
(0=NO 1=SI 9=DESCONOCIDO)

(EN GENERAL ESTA LA PERSONA SATISFECHA
CON LA CANTIDAD DE AYUDA RECIBIDA PARA
REDUCIR EL RIESGO DE SUFRIR ABUSOS?

(0 = NO SATISFECHA 1 = SATISFECHA

9 = DESCONOCIDO)

COMENTARIOS
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19. CONDUCTA (riesgo para los demas) EVALUACIONES

USUARIO PROF. CUIDADOR  INVEST.

¢ES LA CONDUCTA DE LA PERSONA
PELIGROSA, AMENAZANTE O MOLESTA PARA
OTROS?

¢ Tiene problemas con otras personas, porque se mete en sus asuntos,
enfadandose frecuentemente, amenazandoles o molestandoles?¢ Qué pasa

0 = SIN NECESIDAD Ej. Sin historia de comportamiento violento 0 amenazante

1 =NECESIDAD CUBIERTA Ej. Bajo supervision/ tratamiento debido a su riesgo potencial.
2 = NECESIDAD NO CUBIERTA Ej. Violencia o amenazas recientes.

9 = DESCONOCIDO

SISEPUNTUA0O9IRAL AREA 20

¢(CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA DE SUS
AMIGOS O PARIENTES PARA REDUCIR EL
RIESGO DE QUE SU CONDUCTA ENFADE O
MOLESTE A ALGUIEN?

0 =NINGUNA
1=POCA AYUDA Ej. Ayuda/supervision semanalmente o menos.
2= MODERADA AYUDA Ej. Ayuda /supervision més de una vez por semana.

3=MUCHA AYUDA Ej. Ayuda/supervision casi constante por su persistente comportamiento amenazante.

9 = DESCONOCIDO

¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA DE LOS
SERVICIOS LOCALES PARA REDUCIR EL
RIESGO DE QUE MOLESTE O DANE A ALGUIEN?

¢(CUANTA AYUDA NECESITA LA PERSONA DE
LOS SERVICIOS LOCALES PARA REDUCIR EL
RIESGO DE QUE MOLESTE O DANE A ALGUIEN?

0=NINGUNA

1=POCA AYUDA E;j. Control del comportamiento semanalmente o menos

2 = MODERADA AYUDA Ej. Supervision diaria o servicio de atencion nocturna, activo plan de asistencia en accion.

3=MUCHA AYUDA E;j. Supervision constante. Programa intensivo de control de conducta .
9 = DESCONOCIDO

(RECIBE LA PERSONA LA AYUDA ADECUADA
PARA REDUCIR EL RIESGO DE QUE MOLESTE O
DANE A ALGUIEN?

(0=NO 1=SI 9=DESCONOCIDO)

¢EN GENERAL, ESTA LA PERSONA SATISFECHA

CON LA CANTIDAD DE AYUDA RECIBIDA PARA

REDUCIR EL RIESGO DE QUE MOLESTE O DANE
A ALGUIEN? (0=NO SATISFECHA

1 =SATISFECHA 9 = DESCONOCIDO)

COMENTARIOS
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20. ALCOHOL EVALUACIONES

USUARIO PROF. CUIDADOR  INVEST.

(BEBE LA PERSONA EXCESIVAMENTE O TIENE
PROBLEMAS PARA CONTROLAR LA BEBIDA?

¢ Toma alcohol? ¢ Cuanto? ¢ La bebida le causa algun problema?
¢ Se siente culpable alguna vez? ¢ Desearia beber menos?

0 = SIN NECESIDAD Ej. No bebe o lo hace sensatamente

1 = NECESIDAD CUBIERTA Ej. En riesgo de abuso de alcohol y recibiendo ayuda

2 = NECESIDAD NO CUBIERTA Ej. Actualmente bebiendo de forma perjudicial o incontrolable, no recibiendo asistencia
adecuada.

9 = DESCONOCIDO

SI SEPUNTUA0O9IRAL AREA21

¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA POR
PARTE SUS AMIGOS O PARIENTES PARA SU
PROBLEMA CON LA BEBIDA?

0 =NINGUNA

1=POCA AYUDA E;j. Advertido de que lo deje

2= MODERADA AYUDA E;j. Se le informa acerca de asociaciones de ayuda, p. ej. alcoholicos anénimos
3=MUCHA AYUDA Ej. Constante apoyo y/o vigilancia de la ingesta de alcohol.

9 = DESCONOCIDO

¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA DE LOS
SERVICIOS LOCALES PARA SU PROBLEMA CON
LA BEBIDA?

¢CUANTA AYUDA NECESITA LA PERSONA DE
LOS SERVICIOS LOCALES PARA SU PROBLEMA
CON LA BEBIDA?

0 = NINGUNA

1=POCA AYUDA Ej. Se le da informacién y se le habla sobre los riesgos

2 = MODERADA AYUDA E;j. Se le proporciona apoyo e informacion sobre recursos de ayuda; el acceso a la bebida esta
supervisado.

3=MUCHA AYUDA Ej. Acude a un centro para alcohdlicos, programa de deshabituacion supervisado

9 = DESCONOCIDO

¢RECIBE LA PERSONA LA CLASE CORRECTA DE
AYUDA PARA SU PROBLEMA CON LA BEBIDA?
(0=NO 1=SI 9=DESCONOCIDO)

¢(EN GENERAL ESTA LA PERSONA SATISFECHA CON LA
CANTIDAD DE AYUDA RECIBIDA PARA SU PROBLEMA CON
LA BEBIDA? (0 = NO SATISFECHA 1 =SATISFECHA

9 = DESCONOCIDO)
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21. COMPANIA EVALUACIONES

USUARIO PROF. CUIDADOR  INVEST.

¢NECESITA LA PERSONA AYUDA PARA EL

CONTACTO SOCIAL?

¢ Esta satisfecho con su vida social? ¢ Desearia tener mas contacto social
con otros? ¢ Se siente a menudo solo?

0 =SIN NECESIDAD Ej. Capaz de mantener suficientes contactos con otros, tiene suficientes amigos

1 =NECESIDAD CUBIERTA Ej. Identificada la necesidad de carecer de compafiia pero recibe intervenciones especificas, p.gj. esta
solo de noche pero asiste de forma apropiada a club social o centro de dia. Involucracion de trabajador social.

2 = NECESIDAD NO CUBIERTA  Ej. Frecuentemente se siente solo y aislado. Muy pocos contactos sociales

9 = DESCONOCIDO

SI SEPUNTUA 0O 9 IRAL AREA 22

¢({CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA POR PARTE

SUS AMIGOS O PARIENTES CON RELACION A LOS

CONTACTOS SOCIALES?
0=NINGUNA

1=POCA AYUDA Ej. Menos de un contacto social/visita a la semana
2 = MODERADA AYUDA Ej. Contactos sociales semanalmente o mas a menudo.

3=MUCHA AYUDA Ej. .Contactos sociales al menos cuatro veces a la semana.
9 = DESCONOCIDO

¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA DE LOS
SERVICIOS LOCALES PARA FACILITAR SUS
CONTACTOS SOCIALES?

¢(CUANTA AYUDA NECESITA LA PERSONA DE
LOS SERVICIOS LOCALES PARA FACILITAR SUS
CONTACTOS SOCIALES?

0 =NINGUNA

1=POCA AYUDA Ej. Visitas ocasionales de voluntarios. Ha sido referido a club social.

2 = MODERADA AYUDA Ej. Asiste regularmente a centro de dia o grupo comunitario, actividad social organizada.

3=MUCHA AYUDA E;j. Asiste a centro de dia o visitas sociales a domicilio en 3 0 més ocasiones a la semana; entrenamiento en
habilidades socials, involucracién de trabajador social.

9 = DESCONOCIDO

¢(RECIBE LA PERSONA LA CLASE CORRECTA DE
AYUDA PARA FACILITAR SUS CONTACTOS
SOCIALES? (0=NO 1=SI 9=DESCONOCIDO)
¢EN GENERAL ESTA LA PERSONA SATISFECHA
CON LA CANTIDAD DE AYUDA RECIBIDA PARA
FACILITAR SUS CONTACTOS SOCIALES? (0=NO
SATISFECHA 1 =SATISFECHA

9 = DESCONOCIDO)
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22. RELACIONES INTIMAS EVALUACIONES

USUARIO PROF. CUIDADOR  INVEST.

¢ TIENE LA PERSONA UN COMPANERO,
FAMILIAR O AMIGO CON QUIEN MANTENGA
UNA RELACION EMOCIONAL O FiSICA INTIMA?

¢ Tiene una pareja, familiar o amigo al que se sienta muy unido?;Contacta facilmente con la
gente?¢ Puede hablar acerca de sus preocupaciones o problemas? ¢Echa de menos contacto fisico,
intimidad con alguna persona?

0 =SIN NECESIDAD E;j. Contento con sus relaciones actuales o no desea relaciones intimas.

1 =NECESIDAD CUBIERTA Ej. Tiene problemas con sus relaciones intimas, recibe un plan/asesoramiento/apoyo especifico que le
resulta util.

2 = NECESIDAD NO CUBIERTA Ej. Desesperadamente solo. Carece de confidente.

9 = DESCONOCIDO

SISEPUNTUA 0O 9 IRAL AREA 23

¢(CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA POR
PARTE SUS AMIGOS O PARIENTES PARA
FORMAR Y MANTENER UNA RELACION DE
PAREJA?

0 =NINGUNA

1=POCA AYUDA Ej. Apoyo emocional ocasional.

2 = MODERADA AYUDA Ej. Apoyo habitual.

3=MUCHA AYUDA Ej. Ayuda para contactar con servicios de orientacién (orientacioén en duelo/problemas conyugales) que
posiblemente incluye el acompafiar a la persona hasta alli .

9 = DESCONOCIDO

¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA DE LOS
SERVICIOS LOCALES PARA FORMAR Y
MANTENER UNA RELACION DE PAREJA?

¢CUANTA AYUDA NECESITA LA PERSONA DE
LOS SERVICIOS LOCALES PARA FORMAR Y
MANTENER UNA RELACION DE PAREJA?

0= NINGUNA

1=POCA AYUDA Ej. Alglin apoyo/consejo.

2 = MODERADA AYUDA Ej. Apoyo/consejo de forma regular.

3=MUCHA AYUDA E;j. Apoyo intensivo. Terapia especifica (p. ej. terapia conyugal o de duelo)
9 = DESCONOCIDO

¢(RECIBE LA PERSONA LA CLASE CORRECTA DE
AYUDA PARA SUS RELACIONES? (0=NO 1=5SI
9= DESCONOCIDO)

¢(EN GENERAL ESTA LA PERSONA SATISFECHA CON
LA CANTIDAD DE AYUDA RECIBIDA PARA SUS
RELACIONES? (0 = NO SATISFECHA 1 = SATISFECHA
9 = DESCONOCIDO)
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23. DINERO/FINANZAS EVALUACIONES

USUARIO PROF. CUIDADOR  INVEST.

(¢ TIENE LA PERSONA PROBLEMAS PARA
ADMINISTRAR SU DINERO?

¢ Tiene alguna dificultad para manejar su dinero?
¢ Es capaz de pagar sus facturas?

0 = SIN NECESIDAD Ej. Capaz de comprar cosas esenciales y pagar facturas de forma auténoma.

1 =NECESIDAD CUBIERTA  Ej. Recibe ayuda para administrarse o manejar su dinero

2 =NECESIDAD NO CUBIERTA  Ej. A menudo no tiene dinero para cosas basicas o recibos. Incapaz de administrarse
9 = DESCONOCIDO

SI SEPUNTUA 0O 9 IRAL AREA 24

¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA POR

PARTE SUS AMIGOS O PARIENTES PARA

ADMINISTRAR SU DINERO?
0=NINGUNA

1=POCA AYUDA E;j. Ayuda ocasional para pagar los recibos domésticos

2= MODERADA AYUDA E;j. Ayuda frecuente, para calcular semanalmente el presupuesto, cobrar la pension
3=MUCHA AYUDA Ej. Se le administra totalmente sus finanzas. Poder legal.
9 = DESCONOCIDO

(,CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA DE LOS
SERVICIOS LOCALES PARA ADMINISTRAR SU
DINERO?

(,CUANTA AYUDA NECESITA LA PERSONA DE
LOS SERVICIOS LOCALES PARA ADMINISTRAR
SU DINERO?

0 = NINGUNA

1 =POCA AYUDA Ej. Ayuda ocasional con el presupuesto

2 = MODERADA AYUDA Ej. Supervision en el pago del alquiler, se le proporciona dinero semanalmente

3 =MUCHA AYUD Ej. Completo o casi completo control de sus finanzas. Proteccién por sentencia legal, Poder legal
9 = DESCONOCIDO

¢(RECIBE LA PERSONA LA CLASE CORRECTA DE
AYUDA PARA ADMINISTRAR SU DINERO?

(0=NO 1=SI 9=DESCONOCIDO)

¢EN GENERAL ESTA LA PERSONA SATISFECHA CON
LA CANTIDAD DE AYUDA RECIBIDA PARA
ADMINISTRAR SU DINERO? ( 0 =NO SATISFECHA

1 = SATISFECHA 9= DESCONOCIDO

COMENTARIOS
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24. PRESTACIONES SOCIALES EVALUACIONES

USUARIO PROF. CUIDADOR  INVEST.

¢ESTA LA PERSONA RECIBIENDO TODAS LAS
PRESTACIONES A LAS QUE TIENE DERECHO?

¢Esta seguro de que recibe todo el dinero al que tiene derecho?

0 =SIN NECESIDAD E;j. No necesita prestaciones o recibiendo todas las prestaciones que le corresponden

1 = NECESIDAD CUBIERTA Ej. Recibe ayuda adecuada en la reclamacién de prestaciones sociales; trabajador social involucrado

durante el mes pasado.
2 =NECESIDAD NO CUBIERTA Ej. No recibe todas las prestaciones a las que tiene derecho
9 = DESCONOCIDO

SISEPUNTUAO0O9IRAL AREAA

¢(CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA POR
PARTE SUS AMIGOS O PARIENTES PARA
OBTENER TODAS LAS PRESTACIONES A LAS
QUE TIENE DERECHO?

0 =NINGUNA

1=POCA AYUDA E;j. Ocasionalmente se le pregunta si esta recibiendo algtn dinero.

2= MODERADA AYUDA Ej. Se le ayuda a cumplimentar solicitudes y se averigua sobre sus derechos
3 =MUCHA AYUDA E;j. Se han asegurado de que recibe todas sus prestaciones.

9 = DESCONOCIDO

¢CUANTA AYUDA RECIBE LA PERSONA DE LOS
SERVICIOS LOCALES PARA OBTENER TODAS
LAS PRESTACIONES A LAS QUE TIENE
DERECHO?

¢CUANTA AYUDA NECESITA LA PERSONA DE
LOS SERVICIOS LOCALES PARA OBTENER
TODAS LAS PRESTACIONES A LAS QUE TIENE
DERECHO?

0 =NINGUNA
1=POCA AYUDA E;j. Informacion ocasional sobre sus derechos
2= MODERADA AYUDA Ej. Ayuda para obtener derechos adicionales.

3=MUCHA AYUDA Ej. Valoracion completa de sus actuales derechos a prestaciones durante el mes pasado.

9 = DESCONOCIDO

¢(RECIBE LA PERSONA LA CLASE CORRECTA DE AYUDA
PARA OBTENER TODAS LAS PRESTACIONES A LAS QUE
TIENE DERECHO? (0=NO 1=SI 9 =DESCONOCIDO)

¢(EN GENERAL ESTA LA PERSONA SATISFECHA CON LA
CANTIDAD DE AYUDA RECIBIDA PARA OBTENER TODAS
LAS PRESTACIONES A LAS QUE TIENE DERECHO?

(0=NO SATISFECHA 1 =SATISFECHA 9 = DESCONOCIDO)

COMENTARIOS

Pagina | 160




A. NECESIDAD DE INFORMACION DEL EVALUACIONES

CUIDADOR
USUARIO PROF.  CUIDADOR INVEST.

¢(SE LE HA PROPORCIONADO AL CUIDADOR
INFORMACION CLARA SOBRE LA ENFERMEDAD DE
LA PERSONA'Y TODOS LOS TRATAMIENTOS
DISPONIBLES ?

¢Se le ha proporcionado informacion clara sobre la enfermedad de X y
todos los tratamientos disponibles? ¢ De cuanta ayuda le ha sido la informacion?

0 = SIN NECESIDAD Ej. Recibida y comprendida

1 =NECESIDAD CUBIERTA E;j. No ha recibido o comprendido toda la informacién, se le ayuda con
informacion.

2 = NECESIDAD NO CUBIERTA Ej. Ha recibido poca o ninguna informacidn, no ha entendido la informacion
recibida.

9 = DESCONOCIDO

SI SEPUNTUA0O9 IR AL AREAB

¢(CUANTA AYUDA RECIBE EL CUIDADOR POR
PARTE SUS AMIGOS O PARIENTES PARA
OBTENER DICHA INFORMACION?

0 = NINGUNA

1=POCA AYUDA E;j. Ha recibido algun consejo.

2 = MODERADA AYUDA E;j. Le han dado folletos o puesto en contacto con grupos de autoayuda

3=MUCHA AYUDA E;j. Contactos habituales con médicos, otros profesionales, grupo de apoyo o autoayuda por amigos o
parientes.

9 = DESCONOCIDO

¢(CUANTA AYUDA RECIBE EL CUIDADOR DE LOS SERVICIOS
LOCALES PARA OBTENER DICHA INFORMACION?

¢{CUANTA AYUDA NECESITA EL CUIDADOR DE LOS
SERVICIOS LOCALES PARA OBTENER DICHA
INFORMACION?

0 =NINGUNA

1=POCA AYUDA Ej. Breve informacion verbal o escrita sobre la enfermedad/problemas/tratamientos

2= MODERADA AYUDA E;j. Detalles sobre grupos de autoayuda. Explicaciones personales sobre medicamentos, tratamientos
alternativos/servicios y probable curso del trastorno.

3=MUCHA AYUDA E;j. Se le ha dado informacion detallada por escrito o ha tenido formacion especifica, p.ej. por parte de un
trabajador clave.

9 = DESCONOCIDO

¢(RECIBE EL CUIDADOR LA AYUDA ADECUADA PARA
OBTENER DICHA INFORMACION?
(0=NO 1=SI 9=DESCONOCIDO)

(EN GENERAL ESTA EL CUIDADOR SATISFECHO CON LA
CANTIDAD DE AYUDA RECIBIDA PARA OBTENER DICHA
INFORMACION? (0 = NO SATISFECHA 1 =SATISFECHA 9=
DESCONOCIDO)

COMENTARIOS
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B. MALESTAR/ESTRES DEL CUIDADOR EVALUACIONES

USUARIO PROF. CUIDADOR INVEST.
¢SE ENCUENTRA ACTUALMENTE EL CUIDADOR
ANSIOSO, ANGUSTIADO, DEPRIMIDO?
¢Encuentra usted dificil o estresante cuidar de X? ¢Siente que necesita un

descanso 0 mucho mas apoyo para usted?
0 = SIN NECESIDAD Ej. Afrontandolo bien.

1 =NECESIDAD CUBIERTA Ej. Alguna ansiedad/estrés: Recibiendo ayuda/ contacto/ apoyo beneficiosos.
2 = NECESIDAD NO CUBIERTA Ej. Muy angustiado o deprimido. Desea relevo en la tarea de cuidar.

9 = DESCONOCIDO

SI SE PUNTUA 0 O 9 FINISH

¢CUANTA AYUDA RECIBE EL CUIDADOR DE SUS

AMIGOS O PARIENTES PARA SUS PROBLEMAS

DE ANSIEDAD MALESTAR?
0=NINGUNA

1=POCA AYUDA Ej. Consejo/apoyo ocasional.
2= MODERADA AYUDA Ej. Apoyo practico y/o emocional y/o ayuda para el cuidado semanalmente.

3 =MUCHA AYUDA E;j. .Descanso habitual y ayuda con las tareas (3-4 veces por semana)
9 = DESCONOCIDO

¢CUANTA AYUDA RECIBE EL CUIDADOR DE LOS
SERVICIOS LOCALES POR SUS PROBLEMAS DE
ANSIEDAD/MALESTAR?

¢(CUANTA AYUDA NECESITA EL CUIDADOR DE
LOS SERVICIOS LOCALES POR SUS PROBLEMAS
DE ANSIEDAD/MALESTAR?

0=NINGUNA

1=POCA AYUDA E;j. Consejo, p. €. sobre otras opciones, como ingreso en residencia.

2 = MODERADA AYUDA E;j. Cuidado de dia semanal; ingresos temporales ocasionales; visitas de enfermeria grupos de apoyo a los
cuidadores.

3=MUCHA AYUDA Ej. Ingresos temporales regulares de respiro. Tratamiento y/o consejo para la ansiedad/depresion.

9 = DESCONOCIDO

¢(RECIBE EL CUIDADOR LA CLASE CORRECTA
DE AYUDA PARA SU PROBLEMA DE
MALESTAR/ANSIEDAD?

(0=NO 1=S1I 9=DESCONOCIDO)

¢(EN GENERAL ESTA EL CUIDADOR SATISFECHO
CON LA CANTIDAD DE AYUDA RECIBIDA PARA
SU PROBLEMA DE MALESTAR/ANSIEDAD?
(0=NO SATISFECHA 1 = SATISFECHA

9 = DESCONOCIDO)

COMENTARIOS
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Anexo n°12. Hoja informativa para el participante.

Invitacion a participar en esta investigacion

Usted ha sido invitado(a) a participar en esta investigacion sobre las necesidades y calidad
de vida de personas con problemas de memoria. Antes de que tome una decision, es
importante que tenga mayor informacién acerca de las razones de esta investigacion y las
implicancias de su participacion. Por favor tomese un tiempo para leer cuidadosamente la
siguiente informacién y discutirlo con otras personas si lo desea. Si hay algo que no le

queda claro o necesita méas informacion no dude en preguntar.

¢Cual es el objetivo de la investigacion?

Los adultos mayores con problemas de memoria tienen necesidades que influyen en su
calidad de vida, por lo tanto es importante que reciban el apoyo adecuado de acuerdo a sus
necesidades. El objetivo de esta investigacion es evaluar cuéles son las necesidades de las

personas con problemas de memoria y qué factores se relacionan con esas necesidades.

¢Por qué me han seleccionado?
Usted ha sido seleccionado como potencial participante porque es mayor de 65 afios y tiene
algunos problemas de memoria. Un total de 100 adultos mayores y sus

familiares/cuidadores seran entrevistados.

¢Es obligacion que participe?
Su participacion es totalmente voluntaria. Si usted decide participar en esta investigacion,

se le entregard esta Hoja Informativa para que la conserve y se le pedird firmar un
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documento de Consentimiento Informado. Si decide participar, es libre de cancelar su
participacion en cualquier momento de la investigacion sin tener que dar ninguna
explicacion al respecto. La decision de cancelar su participacion no afectara la calidad del

cuidado que recibe en la actualidad ni le provocaré ningun perjuicio.

¢ Qué me pasard si decido participar?

Si decide participar en esta investigacion, sera entrevistado en privado en su casa por
alrededor de 40 minutos. Se le haran preguntas simples sobre su memoria, sus necesidades
y el apoyo que recibe. El tiempo sefialado para la entrevista es s6lo una aproximacion.
Usted se puede demorar el tiempo que necesite en responder las preguntas o incluso se
puede completar la entrevista en dos sesiones si prefiere. El investigador se pondra de
acuerdo con usted sobre el dia y la hora que més le convenga para la entrevista.

Si usted tiene un familiar o cuidador que lo conozca bien, él/ella sera entrevistado sobre sus

necesidades, su salud y el apoyo que usted recibe. Esta entrevista puede durar una hora.

Costos.
Las entrevistas se realizaran en su domicilio por lo cual no deberia incurrir en costos de

traslado.

¢ Qué debo hacer si decido participar?
Participar en esta investigacion no implica ningin cambio en su actual estilo de vida.
Mientras esté participando en el estudio, usted puede seguir realizando sus actividades

diarias normalmente.
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¢ Cudles son las posibles desventajas y riesgos de participar?
Algunas veces las personas pueden sentirse incomodas o angustiadas al hablar sobre como
enfrentan las actividades diarias. Recuerde que usted puede parar la entrevista en cualquier

momento.

¢ Cuales son los posibles beneficios de participar?

Si usted decide participar, esperamos que la entrevista le permita expresar su opinion
personal sobre lo que usted necesita y el apoyo que recibe o quisiera recibir. Sélo si usted y
su familiar/cuidador lo autorizan, el perfil de sus necesidades sera incorporado a su registro
o ficha clinica y de esta manera el profesional de salud que lo atiende tendra una idea sobre
las &reas en las que usted requiere mayor apoyo. También le entregaremos a su
familiar/cuidador un folleto con informacion sobre como cuidar su salud. Ademas, la
informacion que obtendremos de esta investigacion puede servir para ayudar a las personas

con problemas de memoria en el futuro.

Mi participacion ¢seré confidencial?

Toda la informacién que usted y/o su familiar/cuidador nos entregue durante el curso de la
investigacion, serd estrictamente confidencial. La informacién serd archivada bajo
condiciones seguras sin ningln tipo de identificacion personal. Sélo si usted y su
familiar/cuidador lo autorizan, el perfil de sus necesidades sera incorporado a su registro o

ficha clinica.
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¢ Qué pasa si sufro algun dafio por participar?

Si usted sufre cualquier dafio o perjuicio por la manera en que ha sido tratado durante esta
investigacion, puede contactarnos y reclamarnos sobre esta situacion. Trataremos de
resolver cualquier preocupacion o problema que haya sufrido y buscaremos una solucion

para ello.

¢ Qué pasara con los resultados de esta investigacion?

Los resultados serdn publicados en revistas cientificas y presentados en congresos de
psicologia. Se entregard un resumen de los resultados a los Centros de Salud de Atencion
Primaria participantes y a la Corporacion Alzheimer de Chile. Ninglin participante sera

identificado en ninguna publicacion o presentacion sobre esta investigacion.

¢ Quién patrocina y financia esta investigacion?
Esta investigacion es patrocinada por la Escuela de Psicologia de la Universidad de
Valparaiso y ha sido financiada por el Fondo Nacional de Ciencia y Tecnologia

(FONDECYT).

¢ Quién ha revisado y aprobado esta investigacion?

Todas las investigaciones realizadas en la Universidad e Valparaiso son revisadas por un
grupo independiente de profesionales que constituyen un Comité de Etica, el cual vela por
su seguridad, derechos, bienestar y dignidad como participante de una investigacion. Este
estudio ha sido revisado y aprobado por el Comité de Etica de la Facultad de Medicina de

la Universidad de Valparaiso.
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¢A quién puedo contactar para obtener mayor informacion o realizar algan reclamo?

Dra. Claudia Miranda

Profesor Adjunto

Escuela de Psicologia
Universidad de Valparaiso

Av. Brasil 2140

Valparaiso

Fono: (32)2508611 - 87687793

Email: claudia.miranda@uv.cl

Gracias por considerar participar en esta investigacion.

Pagina | 1o/



Anexo n°13. Consentimiento informado del participante.

Necesidades y calidad de vida de personas con problemas de memoriay su relacion con
factores sociales, personales y del cuidador informal

NUmero de Identificacion del Participante

Por favor encierre en
un circulo su opcidn

1. Confirmo que he leido la Hoja Informativa para el SI-NO
Participante de la investigacion sefialada mas arriba y que he
tenido la oportunidad de preguntar y aclarar cualquier duda.

2. Entiendo que mi participacion es voluntaria y que puedo SI-NO
retirarme de la investigacion en cualquier momento sin

tener que dar ninguna explicacion y sin que ello signifique

ningun perjuicio para mi.

3. Entiendo que toda la informacién que yo entregue o que sea SI-NO
entregada acerca de mi, seré tratada de manera confidencial por
el equipo de investigacion.

4. Autorizo al equipo de investigacion para incluir mi perfil de SI-NO
necesidades en mi registro o ficha clinica.

5. Acepto participar en la investigacion sefialada mas arriba. SI-NO
Nombre del Participante Fecha Firma
Nombre del Investigador Fecha Firma

[1 Una copia para el participante.

[1 Una copia para el investigador.
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Anexo n°14. Hoja Informativa para el familiar cuidador.

Invitacidn a participar en esta investigacion.

Usted ha sido invitado(a) a participar en esta investigacion sobre las necesidades y calidad
de vida de personas con problemas de memoria porque usted esta a cargo o cuida a una
persona con tales dificultades. Antes de que tome una decision, es importante que tenga
mayor informacion acerca de las razones de esta investigacion y las implicancias de su
participacion. Por favor tomese un tiempo para leer cuidadosamente la siguiente
informacién y discutirlo con otras personas si lo desea. Si hay algo que no le queda claro o

necesita mas informacion no dude en preguntar.

¢ Cual es el objetivo de la investigacion?

Los adultos mayores con problemas de memoria tienen necesidades que influyen en su
calidad de vida, por lo tanto es importante que reciban el apoyo adecuado de acuerdo a sus
necesidades. El objetivo de esta investigacion es evaluar cuales son las necesidades de las

personas con problemas de memoria y qué factores se relacionan con esas necesidades.

¢Por qué me han seleccionado?
Se le ha invitado a participar porque usted esta a cargo o cuida a una persona que tiene
algunos problemas de memoria. Un total de 100 adultos mayores Yy sus

familiares/cuidadores seran entrevistados.
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¢ Es obligacion que participe?

Su participacion es totalmente voluntaria. Si usted decide participar en esta investigacion,
se le entregard esta Hoja Informativa para que la conserve y se le pedird firmar un
documento de Consentimiento Informado. Si decide participar, es libre de cancelar su
participacién en cualquier momento de la investigacion sin tener que dar ninguna
explicacion al respecto. La decision de cancelar su participacion no afectara la calidad del
cuidado que la persona/familiar que esta a su cargo o usted recibe en la actualidad ni le

provocara ningun perjuicio.

¢ Qué me pasara si decido participar?

Si decide participar en esta investigacion, sera entrevistado en privado en su casa, 0 en el
lugar preferido por usted, por alrededor de 1 hora. Se le haran preguntas simples sobre su
propia salud y sobre las necesidades, calidad de vida y el apoyo que recibe la
persona/familiar que estd a su cargo. El tiempo sefialado para la entrevista es solo una
aproximacion. Usted se puede demorar el tiempo que necesite en responder las preguntas o
incluso se puede completar la entrevista en dos sesiones si prefiere. El investigador se

pondra de acuerdo con usted sobre el dia y la hora que mas le convenga para la entrevista.

Costos

Las entrevistas se realizaran en su domicilio por lo cual no deberia incurrir en costos de

traslado.
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¢ Qué debo hacer si decido participar?
Participar en esta investigacion no implica ningiin cambio en su actual estilo de vida o el de
la persona/familiar que esta a su cargo. Mientras esté participando en el estudio, usted

puede seguir realizando sus actividades diarias normalmente.

¢ Qué pasa si la persona/familiar que esta a mi cargo no puede dar su consentimiento
informado o pierde la capacidad de darlo?

En cualquier investigacion, se les pide a todos los participantes que entreguen su
consentimiento informado antes de que la investigacion empiece. A veces las personas con
problemas de memoria no pueden tomar una decision sobre participar en una investigacion
porque se les hace dificil entender o retener la informacion acerca de la investigacion. Otras
veces las personas con problemas de memoria pueden dar su consentimiento al principio de
la investigacion pero pueden perder dicha capacidad en el transcurso del tiempo que dura la
investigacion. En cualquiera de estas situaciones, el equipo de la investigacién debe
consultar a alguien (familiar/cuidador) que esté involucrado en el cuidado de la persona, si
ésta debe participar en la investigacion. Si surge alguna duda acerca de la capacidad para
consentir de la persona/familiar que esta a su cargo, le consultaremos a usted si la persona
con problemas de memoria deberia participar y qué sentimientos o deseos cree que tendria
la persona/familiar que estd a su cargo sobre participar o no en esta investigacion. Si la
persona con problemas de memoria ha manifestado o decidido algo previamente que sea
relevante para consentir la participacion en esta investigacion, no haremos nada que vaya

en contra de su voluntad.
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¢ Cudles son las posibles desventajas y riesgos de participar?
Algunas veces las personas pueden sentirse incomodas o angustiadas al hablar sobre como
enfrentan las actividades diarias. Recuerde que usted puede parar la entrevista en cualquier

momento.

¢ Cudles son los posibles beneficios de participar?

Si usted decide participar, esperamos que la entrevista le permita expresar su opinion
personal sobre lo que la persona/familiar que esta a su cargo necesita y el apoyo que él/ella
recibe o que usted quisiera que recibiera. Solo si usted y la persona/familiar que esta a su
cargo lo autorizan, el perfil de sus necesidades sera incorporado a su registro o ficha clinica
y de esta manera el profesional de salud que lo/la atiende tendra una idea sobre las areas en
las que él/ella requiere mayor apoyo. También le entregaremos a usted un folleto con
informacion sobre como cuidar su salud en su rol de cuidador. Ademas, la informacion que
obtendremos de esta investigacion puede servir para ayudar a las personas con problemas

de memoria en el futuro.

Mi participacion ¢sera confidencial?

Toda la informacién que usted y/o la persona familiar que esta a su cargo nos entregue
durante el curso de la investigacion, sera estrictamente confidencial. La informacion seré
archivada bajo condiciones seguras sin ningun tipo de identificacion personal. Sélo si usted
y la persona/familiar que esta a su cargo lo autorizan, el perfil de sus necesidades sera

incorporado a su registro o ficha clinica.
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¢ Qué pasa si sufro algun dafio por participar?

Si usted sufre cualquier dafio o perjuicio por la manera en que ha sido tratado durante esta
investigacion, puede contactarnos y reclamarnos sobre esta situacién. Trataremos de
resolver cualquier preocupacion o problema que haya sufrido y buscaremos una solucion

para ello.

¢ Qué pasara con los resultados de esta investigacion?

Los resultados serdn publicados en revistas cientificas y presentados en congresos de
psicologia. Se entregard un resumen de los resultados a los Centros de Salud de Atencion
Primaria participantes y a la Corporacion Alzheimer de Chile. Ninglin participante sera

identificado en ninguna publicacion o presentacion sobre esta investigacion.

¢ Quién patrocina y financia esta investigacion?
Esta investigacion es patrocinada por la Escuela de Psicologia de la Universidad de
Valparaiso y ha sido financiada por el Fondo Nacional de Ciencia y Tecnologia

(FONDECYT).

¢ Quién ha revisado y aprobado esta investigacion?

Todas las investigaciones realizadas en la Universidad e Valparaiso son revisadas por un
grupo independiente de profesionales que constituyen un Comité de Etica, el cual vela por
su seguridad, derechos, bienestar y dignidad como participante de una investigacion. Este
estudio ha sido revisado y aprobado por el Comité de Etica de la Facultad de Medicina de

la Universidad de Valparaiso.
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¢A quién puedo contactar para obtener mayor informacion o realizar algan reclamo?

Dra. Claudia Miranda

Profesor Adjunto

Escuela de Psicologia
Universidad de Valparaiso

Av. Brasil 2140

Valparaiso

Fono: (32)2508611 - 87687793

Email: claudia.miranda@uv.cl

Gracias por considerar participar en esta investigacion.

Pagina | 174



Anexo n°15. Consentimiento informado para familiar/cuidador.
Numero de Identificacion del Participante

Necesidades y calidad de vida de personas con problemas de memoria y su relacion con
factores sociales, personales y del cuidador informal

1. Confirmo que he leido la Hoja Informativa para el
Familiar/Cuidador de la investigacion sefialada mas arriba y que
he tenido la oportunidad de preguntar y aclarar cualquier duda.

2. Entiendo que mi participacion es voluntaria y que puedo
retirarme de la investigacion en cualquier momento sin tener
que dar ninguna explicacion y sin que ello signifique ningun
perjuicio para mi o para la persona/familiar que estd a mi cargo.

3. Se me ha consultado sobre la participacion de la persona/
familiar que esta a mi cargo y creo que él/ella querria participar
en la investigacion.

4. Entiendo que toda la informacion que yo entregue o que sea
entregada acerca de mi o de la persona/familiar que esta a mi
cargo, serd tratada de manera confidencial por el equipo de
investigacion.

5. Autorizo al equipo de investigacion para incluir el perfil de
necesidades de la persona/familiar que estd a mi cargo en su
registro o ficha clinica.

6. Acepto participar en la investigacion sefialada mas arriba.

Por favor encierre en

un circulo su opcidn

SI-NO
SI-NO
SI-NO
SI-NO
SI-NO
SI-NO
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Nombre del familiar/cuidador Fecha Firma

Nombre de la persona/familiar que esta a mi cargo.

Nombre del Investigador Fecha Firma

[1 Una copia para el familiar/cuidador.

01 Una copia para el investigador.
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