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RESUMEN

El vertiginoso crecimiento de la poblacién Adulto Mayor en nuestra sociedad y el incremento de
enfermedades asociadas a este factor, tales como la Demencia y su consiguiente alta demanda de cuidados, ha
sido un tema de discusion y preocupacion intensa en el Ultimo tiempo. En este sentido, han surgido
inquietudes relativas a los niveles de sobrecarga en los cuidadores y la calidad de vida de éstos y de los
adultos mayores que tienen al cuidado, lo que amerita una evidencia empirica sistematica sobre el estudio de
estas variables. A efectos de lo anteriormente planteado, se ha realizado un estudio experimental cuyo
objetivo fue estimar las repercusiones de la Terapia de Reminiscencia en un grupo de Adultos Mayores de la
Quinta region — Chile, y sus respectivos cuidadores informales principales. La muestra estaba conformada
por 8 participantes de género femenino; 4 Adultos Mayores con diagndstico de Demencia leve Tipo
Alzheimer y sus 4 respectivos cuidadores informales principales, formando asi 4 diadas Adulto Mayor-
Cuidador. La evaluacion se realiz6 a todos los participantes, a través de instrumentos especializados tanto
para Adultos Mayores como para cuidadores, por medio de una metodologia no experimental, de tipo Pretest-
Postest, que se utilizd para determinar los cambios producidos luego de la implementacion del Taller de
Terapia de Reminiscencia, el cual tuvo una duracion de 6 sesiones. Los resultados indican que la Terapia de
Reminiscencia resulta efectiva en el &mbito de la calidad de vida de las personas con Demencia y sus
cuidadores, no obstante, aunque estos resultados son alentadores, tienen una valoracion que resulta ser poco
significativa, lo cual se puede explicar por la aplicacién de un menor nimero de sesiones de las que
correspondia el Taller original y por el reducido tamafio de la muestra. Esta tesis ha sido comparada con otros
resultados obtenidos con otras muestras estandarizadas. Presentamos las implicaciones para su uso futuro en

otras investigaciones relacionadas y para su utilidad en el desarrollo del estudio de la Demencia en Chile.



l. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La evolucion demografica mundial en los Gltimos cincuenta afios ha traido consigo un considerable
aumento de la poblacion anciana. Es asi como la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) estima que entre
el afio 2000 y 2050, la poblacién mundial de adultos mayores, que considera edad sobre 60 afios, se duplicara,
pasando de 605 millones a 2000 millones. En el caso de Chile, segun estadisticas del CENSO (2012), la
poblacion de adultos mayores en Chile alcanza las 2.409.312 personas, equivalente al 14% de la poblacién,
mostrando un evidente crecimiento en comparacion con el Censo del afio 2002, donde la cantidad de adultos
mayores alcanzaba las 1.717.478 personas, equivalente al 11,4% de la poblacion.

En el estudio de Gézquez et al (2008), se menciona la estimacion de que cerca de un 25% de las
personas mayores de 60 afios son diagnosticadas con algin trastorno psicopatologico/psiquiatrico,
presentando en algunos casos un alto nivel de dependencia en las actividades de la vida diaria. Dentro de la
epidemiologia de los desérdenes mentales en personas mayores, los trastornos mas frecuentes son la

demencia, depresion y ansiedad (Gézquez, Pérez, Lucas y Yuste, 2008).

La demencia es un sindrome clinico caracterizado por una gran variedad de enfermedades o lesiones
que afectan el cerebro. Se caracteriza por maltiples déficits cognoscitivos que incluyen el deterioro de la
memoria y al menos una alteracion cognoscitiva; las demencias son una de las principales causas de
discapacidad, costo humano y financiero. La prevalencia mundial de la demencia se calcula en 24,3 millones,
con proyecciones futuras que superan los 100 millones en el afio 2050. En el continente Americano se estima
una prevalencia de 6.5 % en promedio, algunas regiones de América Latina tienen una prevalencia hasta de

7.0 % (Medina, 2011).

Se estima que en Chile, a lo menos, 175 mil personas sufren de demencia y la mayoria de ellas
Enfermedad de Alzheimer, condicion que, dado el enorme impacto econémico y social que provoca, ha sido
declarada por la OMS como una prioridad de salud publica global. En nuestro pais, sin embargo, se ha

prestado escasa atencion a la urgencia de su enfrentamiento integral (Budinich y Slachevsky, 2009).

En Chile no existen politicas nacionales que velen por el bienestar y la calidad de vida de los adultos
mayores con demencia y sus cuidadores. Actualmente, el SENAMA pretende instaurar “La Politica Integral

de Envejecimiento Positivo”, que propone tres objetivos generales: proteger la salud funcional de las personas
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mayores, mejorar su integracion a los distintos ambitos de la sociedad e incrementar sus niveles de bienestar
subjetivo (SENAMA, 2011), pero no considera especificamente a las personas con demencia. Esta patologia
en Chile se aborda principalmente con terapia farmacolégica. Los farmacos mas aceptados y que se
encuentran disponibles en Chile son los inhibidores de la colinesterasa, rivastigmina y donepezilo (Gonzalez,

Séanchez y Bernhardi, 2009).

En un estudio realizado en Chile por Miranda-Castillo (2013), se encontr6 que las personas con
demencia tienen mayoritariamente cubiertas sus necesidades fisicas, como el cuidado del hogar, personal y
alimentacion, pero sus necesidades psicoldgicas y sociales son las que no estan cubiertas, tales como la
compafiia, el realizar actividades diarias, y la angustia. Ademas, las personas con demencia dicen desconocer
informacién de su enfermedad, y tener recurrentes problemas de memoria, lo cual indicaria que no estan
recibiendo la ayuda psicosocial y/o farmacol6gica adecuada (Slachevsky, Budinich, Miranda-Castillo,

Nufiez-Huasaf, Silva, Carlos Mufioz-Neira, Gloger, Jimenez, Martorell y Delgado, 2013).

Las terapias Psicosociales consisten en estrategias de manejo interpersonal y técnico entre el equipo
asistencial, el paciente con demencia y sus cuidadores que actian como complemento o refuerzo de la
psicofarmacologia. En general, apuntan a los siguientes objetivos: a) rehabilitacion, restituyendo déficits; b)
estimulacién, intentado retrasar la pérdida progresiva de capacidades; c) optimizacion de las capacidades
funcionales residuales; d) brindar cuidados paliativos, sustituyendo necesidades; e) prevencion de las
patologias asociadas; €) retardar o evitar la institucionalizacion; y f) brindar apoyo y orientacion a los

familiares y/o allegados (Caetano y Pardo, 2009).

En las dltimas décadas se ha implementado una gama muy amplia y diversa de estrategias
psicosociales o no farmacologicas en demencia, tales como: “rehabilitacion” o “estimulacion cognitiva”, las
terapias de tipo “cognitivo — conductual”, “terapias de validacion”, la terapia psicodinamica, la psicoterapia
breve, la terapia interpersonal, y la terapia de “reminiscencia”, siendo esta tltima una de las més utilizadas

(Antequera y Franco, 2008).

Reminiscencia es un medio de recuperar las piezas del pasado, y centrarse en ello para enriquecer la

propia vida cotidiana. Escuchar los recuerdos de otras personas es un factor desencadenante de nuestros
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propios recuerdos y puede generar un sentido colectivo de la experiencia compartida. Para el adulto mayor,
las oportunidades para hablar acerca de un pasado comun a menudo se reduce por el duelo, las limitaciones
geogréficas y fisicas, sin embargo, el deseo de hacer un balance de la vida, lo conecta con el presente y se
vuelve més apremiante a medida que se avanza hacia el final de la vida. Se puede hacer frente a la necesidad
de revisar el pasado de varias maneras, desde una respuesta de apoyo a las reminiscencias espontaneas, a
través del trabajo sobre la base de “uno a uno”, hasta la creacion de una serie de sesiones de reminiscencia
estructurada para un grupo de personas. Un trabajo individual puede ayudar a generar un sentido de
continuidad entre el pasado y el presente, ademas puede apoyar la identidad de una persona. El trabajo en
grupo se suma a la posibilidad de encontrar un terreno comun con los demas, y un estimulo de un apoyo
"audiencia"; el compartir recuerdos con el grupo provee una base para formar nuevas amistades (Schweitzer y

Bruce, 2008).

El enfoque de la reminiscencia descrito aqui, tiene un énfasis en las artes creativas, que se utilizan
para llevar las historias vivas a un enfoque fresco, generando un sentido de la ocasién y una forma interesante
de compartir y celebrar las vidas de los participantes. Las artes son particularmente apropiadas para las
personas con demencia, porque dan mucho margen para la comunicacién no verbal y la expresién emocional.
También proporcionan a las personas con demencia la oportunidad de expresar su creatividad, y para sentarse

y disfrutar del humor y la originalidad de los demés participantes (Schweitzer y Bruce, 2008).

La Terapia de Reminiscencia puede contribuir de manera realista y accesible a la mejora y
administracion de cuidados en las personas con demencia, tanto de los enfermos como de los cuidadores. Al
contrario de lo que sucede con los farmacos, las intervenciones psicosociales ademas suelen ser de bajo coste,
centrandose el gasto en recursos humanos, y no en el empleo de costosas tecnologias o farmacos. Esto implica
gue la terapia de reminiscencia y las demas terapias nombradas anteriormente, demuestran su eficacia,
pudiendo aplicarse de forma econémica en paises en vias de desarrollo (Olazaran-Rodriguez, Reisberg, Clare,

Cruz, Pefia-Casanova, Del Ser, Woods, Beck,... Muiiiz, 2010).

En Chile no existe una guia de abordaje de la demencia que incluya en sus politicas a las terapias
psicosociales como tratamiento complementario a lo farmacologico (Gonzalez et al., 2009). Con lo que se

cuenta en estos momentos es la guia de trastornos cognitivos y demencia, la cual hace una descripcion de las
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enfermedades y algunas observaciones para el cuidado en atencion primaria, pero no entrega un protocolo

bien definido para abordar la patologia (Ministerio de Salud [MINSAL], 2008).

El estudio realizado por Miranda - Castillo (2012), da cuenta de la falta de atencion que tienen las
personas con demencia en relacion a aspectos psicosociales, tales como mantener activa la memoria,
disminuir la angustia, ocuparse durante el dia y sentirse acompafiados. La terapia de reminiscencia puede
cubrir todas estas necesidades. Dicha terapia en particular es trascendente por su forma de integrarse con la
identidad de la persona, ya que la "revision de los hechos pasados en la vida" es una forma mas cercana de
estimular al paciente; esto puede favorecer la conexién y adherencia a la intervencién (eso puede jugar a
favor respecto a otras técnicas). Ademas, la terapia de reminiscencia involucra a los cuidadores quienes
pueden complementar esa rememoracion y fundamentalmente, dicha terapia estimula el compartir con otras

personas, lo cual es un plus para la socializacién en beneficio del adulto mayor (Schweitzer y Bruce, 2008).

Por su parte, las terapias psicosociales han evidenciado su eficacia en el trato de esta enfermedad, y
segun las necesidades detectadas es importante abordar esta teméatica tomando en cuenta el rol del cuidador,

incluyéndolos dentro de la terapia (Antequera y Franco, 2008).

Es por todas estas razones que éste seria el primer estudio en Chile que implementaria y evaluaria el
efecto de la Terapia de Reminiscencia en la calidad de vida de un grupo de personas con demencia y sus

cuidadores informales principales.
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1. OBJETIVOS

2.1 Objetivo General:
- Evaluar la eficacia de la implementacion piloto del taller de “Terapia de Reminiscencia” (TR) en un

grupo de adultos mayores con demencia leve tipo Alzheimer y sus cuidadores informales principales.

2.2 Objetivos especificos:

1. Determinar los efectos de la implementacién piloto de la TR sobre aspectos cognitivos globales,
funcionalidad, sintomas psicolégicos y conductuales y calidad de vida de las personas con demencia.

2. Determinar los efectos de la implementacion piloto de la TR sobre los niveles de sobrecarga,

sintomatologia depresiva y ansiosa y calidad de vida asociada a la salud en el cuidador informal principal.

1. HIPOTESIS

1. En consideracion de los objetivos de la Terapia de Reminiscencia, no se espera una variacion significativa
en el desempefio cognitivo del adulto mayor con demencia.

2. El adulto mayor con demencia tendra una mejor valoracion y percepcion de si mismo respecto a su calidad
de vida, posterior a la aplicacién del Taller de Reminiscencia.

3. Posterior a la implementacion del Taller de Reminiscencia, el cuidador principal tendra una mejor
percepcion de la calidad de vida del adulto mayor con demencia.

4. Posterior a la implementacién del Taller de Reminiscencia, el cuidador principal presentaria un menor nivel
de sobrecarga respecto al cuidado del adulto mayor con demencia.

5. A partir de la realizacién del Taller de Reminiscencia, se esperaria una disminucién en los niveles de
ansiedad y depresion del cuidador informal principal.

6. El cuidador informal principal presentara un descenso en los niveles de estrés, debido a los sintomas
psicoldgicos y conductuales de la persona con demencia luego de participar en el Taller de Reminiscencia.

7. Posterior a la aplicacion del Taller de Reminiscencia, el cuidador informal principal tendra una mejor

percepcion de salud en general.
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IV. MARCO TEORICO

4.1 ENVEJECIMIENTO DE LA POBLACION.

Debido al aumento de la esperanza de vida y a la disminucién de la tasa de fecundidad, la proporcion
de las personas mayores de 60 afios esta aumentando con mayor rapidez que en cualquier grupo de edad en
casi todos los paises. El nimero de personas con 60 afios 0 mas en todo el mundo se ha duplicado desde 1980,
y se prevé que alcance los 2000 millones de aqui a 2050, existiendo un aumento del 11% al 22%

(Organizacién Mundial de la Salud [OMS], 2012).

En el caso de Chile, segun informaciones del Instituto Nacional de Estadisticas (INE), el 2010 los
adultos mayores de 60 afios, alcanza los 2.634.351 personas (Encuesta de Caracterizacién Socioecondmica
Nacional [CASEN], 2011), representando el 13% de la poblacién del pais, y se estima que para el 2020, sean
3,2 millones de personas que se encuentran en este rango etario (20% de la poblacién). A esto se suma que
Chile es uno de los paises considerados con “envejecimiento acelerado”, y se espera que para el 2025 tenga el
indice de envejecimiento mas alto de la regién, estimando que en este afio habré la misma cantidad de adultos
mayores que menores de 15 afios. Ya para el 2050 se espera que la proporcion de personas mayores llegue

cerca del 28% (Servicio Nacional del Adulto Mayor [SENAMA], 2010).

Segun datos obtenidos por el Instituto Nacional de Estadisticas, los mayores de 60 afios han
aumentado de una manera sostenida, estimando que el afio 2050, alcancen el 28,2% de la poblacion del pais,
destacando el aumento de la proporcion de mayores de 80 afios: la proporcidn de este segmento variara de
1,3% que fue en el afio 2000 a 6,7% en el 2050, ocupando el primer lugar entre los subgrupos etarios de

adultos mayores (SENAMA, 2010).

Es debido a estas cifras que el fendmeno del envejecimiento de la poblacion adquiere relevancia,
entendiendo este cambio a nivel politico, social, econdmico y sanitario, replanteando la forma de
organizacion, y por ende, las politicas publicas, las cuales deben contemplar, el aumento de las patologias y

problematicas que enfrentan los adultos mayores (SENAMA, 2010).

Respecto a las diferencias por género, la poblacion de mujeres mayores de 60 afios en 1980 era de

517.753 y la de hombres en la misma categoria fue de 392.065 (diferencia de 125.688 personas). Al afio 2030,
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se estima que en ambos grupos la poblacion se habria mas que cuadriplicado, alcanzandose una cifra de
406.700 mujeres mas que hombres (SENAMA, 2010). Segln la encuesta CASEN del 2011, los datos indican
mayor longevidad en las mujeres; la cantidad de viudos es de 11,7%, mientras que las viudas alcanzan un

34,3% (CASEN, 2011).

En cuanto a la distribucion de los adultos mayores en el territorio, en todas las regiones se mantiene
el patrén de distribucidn por sexo en que las mujeres son mayoria. Por otro lado, la regién en donde la
poblacion de adultos mayores alcanza la mayor proporcién del total de la poblacién regional es la VI regién
con un 16,4%, y la que tiene la menor proporcion de mayores es la 11 Regién. A esto se agrega un dato
curioso: en el afio 1990 la proporcién de menores de 60 afios residentes de zonas urbanas era mayor que la
misma proporcién calculada para adultos mayores. Sin embargo, esa tendencia presenta un claro quiebre en
2009, ya que por primera vez la proporcion de adultos mayores urbanos (87,4%) superé a la proporcion de

menores de 60 urbanos (85,1) (SENAMA, 2010).

En cuanto al nivel educativo de la poblacion adulto mayor, los datos muestran que el 11% de ella es
analfabeta (SENAMA, 2010), el 23,9% tiene estudios de educacion media completa, y el 8,7% tiene

educacion superior completa (CASEN, 2011).

4.2 DEPENDENCIAY DISCAPACIDAD EN EL ADULTO MAYOR

El envejecimiento progresivo de la poblacion mundial es incuestionable, el nimero de personas
mayores de 60 afios se ha triplicado en los Gltimos 50 afios y esta previsto que se multiplique por 5 durante los
préximos 50 afios. El aumento de la esperanza de vida ha incrementado la prevalencia de enfermedades
crénicas y también las neurodegenerativas, especialmente las demencias. Estas enfermedades, junto con
factores medioambientales y una mayor incidencia de enfermedades agudas, problemas econdmicos, afectivos
y sociales, son asociadas al deterioro de la capacidad funcional de las personas (Coll de Tuero, Garre-Olmo y

Lopez-Pousa, 2012).

La dependencia se relaciona con la capacidad funcional, la cual hace referencia al conjunto de
habilidades motoras y cognitivas para hacer frente a las necesidades y requerimientos de la vida diaria. Se

trata de una variable dimensional que presenta un continuo que va desde la completa independencia funcional,
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pasando por estados de discapacidad parcial, hasta la dependencia absoluta del individuo. Debido a su valor
pronostico, la evaluacion de la capacidad funcional de las personas de edad avanzada es particularmente
importante para la toma de decisiones relativas a las medidas preventivas o terapéuticas de un individuo (Coll

de Tuer et al., 2012).

Los ancianos son en su mayoria aquellos que presentan una disminucion de los mecanismos de
reserva fisioldgicos y un incremento de la vulnerabilidad ante la enfermedad, la muerte y la evolucién hacia la

discapacidad y la dependencia (Coll de Tuer et al., 2012).

Segun la definicion de la Organizacién Mundial de la Salud, la discapacidad es un término general el
cual abarca las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las restricciones de la participacién. Las
deficiencias son problemas que afectan a una estructura o funcion corporal; las limitaciones de la actividad
son dificultades para ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la participaciéon son problemas para
participar en situaciones vitales. Por consiguiente, la discapacidad es un fendmeno complejo que refleja una

interaccion entre las caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en la que vive.

Las personas mayores presentan tasas mas altas de discapacidad que ponen de manifiesto una
acumulacién de riesgos para la salud en el transcurso de toda su vida. Las estimaciones del estudio de Carga
Mundial de Enfermedades (2004) de la OMS indican que la prevalencia de discapacidad aumenta con la edad
y que mas del 46% de las personas de 60 afios 0 méas tienen discapacidades. La prevalencia de discapacidad
entre las personas de edad avanzada en los paises de ingresos bajos es mayor que en los de ingresos altos, y

también es mas elevada entre las mujeres que entre los varones (OMS, 2012).

Las causas actuales de discapacidad entre las personas mayores son; discapacidad visual, demencia,
pérdida de la audicion y artrosis. La discapacidad se asocia al concepto de «afios perdidos por discapacidad»
(APD). Los APD se calculan a partir de la incidencia de la enfermedad no mortal y un factor de ponderacion

que refleja la gravedad de la enfermedad (OMS, 2012).

La cifra de personas con discapacidad va en aumento debido al envejecimiento de la poblacion, ya
que las personas ancianas tienen un mayor riesgo de discapacidad, y al incremento global de los problemas
cronicos de salud asociados a discapacidad, como la diabetes, las enfermedades cardiovasculares y los
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trastornos mentales. El recurso a soluciones de institucionalizacién, la falta de vida comunitaria y unos
servicios deficientes aislan a las personas y en especial a los adultos mayores con discapacidad y las hacen
dependientes de otros. En los Estados Unidos, una encuesta efectuada entre 1.505 adultos no ancianos con
discapacidad comprob6 que el 42% no podia entrar y salir de la cama -0 sentarse y levantarse de una silla-
porque no tenia a nadie que le ayudara. Se ha sefialado que las instituciones residenciales son responsables de
la falta de autonomia y la segregacién de las personas con discapacidad con respecto a la comunidad general,

aparte de otras violaciones de los derechos humanos (OMS, 2011).

Es posible que el envejecimiento de la poblacién conduzca a un incremento en la demanda de
atencion de salud y apoyo social. La magnitud de este aumento dependera de que estas tendencias se
mantengan con los afios o varien al prolongarse la longevidad. Si estos patrones se mantienen y en el 2050
una persona de 75 afios presenta el mismo nivel de discapacidad que otra en 2012, el incremento en la
demanda sera mucho mayor que si los afios afiadidos de vida son saludables. Por consiguiente, es fundamental
comprender cudl de estas situaciones hipotéticas acabara produciéndose. Si el caso fuera que se retrase el
inicio de la discapacidad, el crecimiento de los grupos de edad més avanzada -los que tienen el riesgo maximo

de discapacidad- producira inevitablemente una mayor demanda de atencion a largo plazo (OMS, 2012).

4.3 SALUD MENTAL DEL ADULTO MAYOR.

Se estima que cerca de un 25% de las personas mayores de 60 afios son diagnosticadas con algin
trastorno psicopatolégico/psiquiatrico, presentando en algunos casos un alto nivel de dependencia en las
actividades de la vida diaria. Dentro de la epidemiologia de los desérdenes mentales en personas mayores, los

trastornos mas frecuentes son la demencia, depresion y ansiedad (Gazquez et al, 2008).

4.4 DEMENCIA

4.4.1 DEFINICION DE DEMENCIA

Remontando en la historia, la primera referencia a una deficiencia mental senil, se realiz6 en Grecia
hacia el afio 500 a.C en la Ley de Sol6n. En la Grecia clasica la mania parecia significar locura en un sentido
amplio y general. Mania, melancolia y frenitos se convirtieron gradualmente, en las 3 formas tradicionales de

locura en la medicina antigua. Posteriormente Aurelius Cornelius Celsus introdujo los términos de “demencia
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y “delirium” en su obra De Medicina. En el afio 1907 Alois Alzheimer pone las bases anatomopatoldgicas

para el conocimiento de la demencia (Besga, 2008).

El término demencia, etimolégicamente, significa ausencia de pensamiento y fue introducido por
Pinel en el siglo pasado con el amplio sentido de “falta de juicio”. Actualmente podemos definir la demencia
como un sindrome adquirido de causa organica, capaz de provocar deterioro persistente de las funciones
mentales superiores, frecuentemente acompafiado de otras manifestaciones psicopatoldgicas y del
comportamiento, que termina provocando en la mayoria de los casos incapacidad funcional tanto en el &mbito
social como laboral, sin alteracion del nivel de conciencia (Besga, 2008).

La demencia es un sindrome generalmente de naturaleza crénica o progresiva el cual esti
caracterizado por el deterioro de la funcién cognitiva mas all4 de una consecuencia del envejecimiento
normal. Esta patologia afecta a la memoria, el pensamiento, la orientacion, la comprension, el célculo, la
capacidad de aprendizaje, el lenguaje y el juicio. La conciencia no se ve afectada. El deterioro de la funcién
cognitiva suele ir acompariado y/o precedido, por el deterioro del control emocional, el comportamiento social
o0 la motivacion.

La demencia es una de las principales causas de discapacidad y dependencia entre las personas
mayores en todo el mundo. Puede resultar abrumadora no solo para quienes la padecen, sino también para sus
cuidadores y familiares. A menudo hay una falta de conciencia y comprensién de la demencia, lo que puede
causar estigmatizacién y suponer un obstaculo para que las personas acudan a los oportunos servicios de
diagndstico y atencion. El impacto de la demencia en los cuidadores, la familia y la sociedad puede ser de
carécter fisico, psicolégico, social y econémico (OMS, 2012).

El concepto de organicidad es, probablemente, el mas undnimemente aceptado, como condicion
“sine qua non” que le diferencia de otros trastornos funcionales, psiquiatricos. La cronicidad como un criterio
para definir la demencia, es incluido por diversos autores y textos diagnésticos, sin embargo en los Ultimos

afios se ha modificado, aceptandose también la categoria de “demencias reversibles” (Besga, 2008).
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4.4.2 SINTOMAS DE LA DEMENCIA

4.4.2.1 Deterioro cognitivo

Se define deterioro cognitivo leve (DCL), al deterioro cognitivo que supera lo normalmente esperado
para la edad, pero que no cumple con los criterios de demencia, ya que la funcionalidad esta preservada. A
través de los afios de estudio se ha propuesto varios criterios, pero los del international Working Group on
Mild Cognitive Impairment, publicados en 2001, los mas utilizados son 5: 1) problemas de memoria,
particularmente si son corroborados por un informante; 2) déficit de memoria objetivado mediante evaluacion
neuropsicoldgica (1,5 desviaciones estandar (DE) por debajo de lo esperado para edad y escolaridad); 3)
preservacion de la funcion cognitiva general; 4) conservacion de las actividades de la vida diaria; y, 5)

ausencia de demencia (Custodio, Herrera, Lira, Montesinos, Linares y BendezU, 2012).

El DCL se debe diferenciar del deterioro de la memoria del envejecimiento normal, lo cual se conoce
como “deterioro de memoria asociado a edad” (DMAE). Para este tltimo también existen criterios, debido a
la importancia de realizar un buen diagndstico diferencial. Estos fueron propuestos por el National Institute of
Mental Health (NIMH) de Estados Unidos, los cuales son: 1) edad mayor de 50 afios; 2) existencia de quejas
subjetivas de pérdida de memoria, descrita como gradual, sin empeoramiento brusco ni ocurrida en meses
recientes, reflejadas en la vida cotidiana como dificultad para recordar nombres de personas conocidas; 3)
rendimiento en las pruebas de memoria de por lo menos 1 DE por debajo del promedio establecido para
adultos jévenes en la prueba estandarizada de memoria secundaria (memoria reciente); 4) conservacion de las
otras funciones intelectuales; y, 5) no criterios para demencia o cualquier otra condicién médica que pueda
causar déficit cognitivos. EI DMAE hace referencia a los cambios en la memoria en adultos mayores
comparados a sujetos jovenes. A diferencia de la memoria episodica, la memoria semantica se afecta solo en
la EA y no en el envejecimiento normal. El DMAE se refiere a un déficit que ocurre exclusivamente en la
memoria, la Asociacion Internacional de Psicogeriatria conjunto a la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) formularon el término de deterioro cognitivo asociado a edad (DCAE) para caracterizar a personas de
la tercera edad en las que se observa una gama mas amplia de trastornos cognitivos que va mas alla de las
deficiencias en la memoria (Custodio et al, 2012).

El DCAE se refiere a un concepto de deterioro que puede afectar ademas de las funciones de

memoria y aprendizaje, areas de atencién-concentracion, pensamiento, lenguaje o tareas visuoespaciales. En
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estos criterios la afectacion cognitiva de al menos seis meses, puede ser referida por el individuo que la
padece o bien por un informador, de esta manera se puede contrastar informacion. El grado que se propone
también es de 1 DE, por debajo de la media apropiada por edad y nivel educativo; quedan excluidos en este
concepto, casos con demencia y la presencia de alguna enfermedad neuroldgica, psiquiatrica, o sistémica que

pueda causar la afectacion cognitiva (Alvarez y Alom 2009).

4.4.2.2 Problemas conductuales y psicologicos de la demencia.

Existe un conjunto de sintomas y signos que pueden aparecer en las personas que sufren de
demencia. Estas manifestaciones pueden ser cognitivas y funcionales de la demencia, estos sintomas
psicoldgicos y conductuales de la demencia (SCPD), son determinadas por el sustrato bioldgico y pueden
aparecer durante cualquier momento de la enfermedad, con un patrén de agrupacién muy variable (Olazaran-
Rodriguez, Aglera y Mufiiz, 2012). Los SCPD surgen con una mayor frecuencia cuando la demencia se
encuentra en estadios avanzados y marca un punto de inflexién en su evolucidn, a partir del cual comienza a
agravarse el declive cognitivo y funcional. Sin embargo, existen otros casos que los SCPD aparecen de
manera precoz y constituyen un elemento cardinal del diagnéstico de algunos tipos de demencia, como
sucede en la demencia frontotemporal-variante conductual o en la demencia con cuerpos de Lewy (Hernandez

y Alvarez, 2010).

Estos SCPD habitualmente son més disruptivos para el paciente y su familia, generando un impacto
en la calidad de vida de ambos, aumentando la dependencia funcional de los pacientes, el uso de restricciones
fisicas, el riesgo de caidas, el indice de hospitalizacion, y la institucionalizacién precoz de los pacientes,
generando ademas un incremento de los costes econémicos. Podemos encontrar los siguientes sintomas:
delirios, alucinaciones, inquietud, agitacion psicomotriz, reacciones catastréficas, agresividad, irritabilidad,
depresion, ansiedad, labilidad emocional, euforia, desinhibicidn, apatia, conducta motora aberrante, trastorno

de la conducta sexual, trastorno del suefio y trastorno de la alimentacion (Martinez, 2009).

Esta tipologia de la demencia es muy variable y depende del tipo de demencia y de las caracteristicas
particulares de cada sujeto. De una manera practica podemos dividirlos en 3 grandes grupos; 1)- como
trastornos de la conducta donde encontraremos la agitacion, irritabilidad, agresividad, alteraciones del suefio,

trastornos de la conducta alimentaria, conducta motora aberrante, trastornos de la conducta sexual y fenémeno
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crepuscular; 2)- Trastornos psicolégicos como el delirio, alucinaciones, falsas identificaciones vy
reconocimientos; y finalmente 3)- Trastornos del estado de animo como la depresidn, ansiedad, apatia,

desinhibicién, euforia y labilidad emocional (Tobaruela, 2007).

4.4.3 PREVALENCIA DE LAS DEMENCIAS

A nivel mundial, se calcula una prevalencia de demencia de 6.2 % siendo para la mujer de 8.8 % y
para el hombre de 3.1 %, afectando alrededor del 5% de los mayores de 65 afios y llegando a un 20% de los
mayores de 80 afios (Medina, 2011).

Segun una amplia diversidad de estudios de prevalencia alrededor del mundo, existe un considerable
aumento en la prevalencia de la demencia con la edad. En general, los datos muestran un aumento
exponencial en relacion a la edad, la prevalencia se ha estimado en 0.3-1.0% en la poblacién de 60 a 64 afios
y en 42.3 a 68.3% en la poblacion mayor de 95 afios (Velasquez, 2011).

La enfermedad de Alzheimer (EA) es la demencia mas frecuente, con un incremento significativo en
su prevalencia e incidencia en los Ultimos 30 afios, responsable de un 50 a un 70% del total de los casos de
demencia, con un crecimiento exponencial a partir de los 65 afios (Caetano y Pardo, 2009).

En Ameérica Latina, los datos indican que la prevalencia de demencia en mayores de 65 afios oscila
entre 2,9 y 23,8%. Proyecciones para afios venideros indican que estos indices aumentaran dramaticamente a
nivel global; previéndose la duplicacion de la prevalencia de demencia cada 20 afios, se calcula entonces, que
para el afio 2025 la cifra de personas con demencia ascenderd a 42,2 millones de personas (Villalén, 2009).

Se estima que en Chile, a lo menos, 175 mil personas (7% de la poblacién) sufren de demencia y la
mayoria de ellas enfermedad de Alzheimer (Budinich y Slachevsky, 2009). Segun el reporte mundial de

Alzheimer (2010), Chile esta entre los tres paises con mayor presencia de EA junto a Argentina y Uruguay.

4.4.4 DIAGNOSTICO DE DEMENCIA

El abordaje diagndstico general de los pacientes con demencia implica realizar un adecuado
interrogatorio del paciente, sus familiares cercanos y/o cuidadores; llevar a cabo un adecuado examen fisico;
administrar apropiadamente algunas pruebas cognitivas; y discriminar los diagnosticos diferenciales
relevantes (a través de estudios complementarios) en los casos en que se plantee el diagndstico de demencia
(Villalon, 2009)
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La historia clinica debe ser relevante y primordial para evaluar alteraciones en la capacidad
intelectual, en especial la memoria y la capacidad para el desempefio de las actividades cotidianas del hogar,
trabajo y vida social, incluyendo una exploracion fisica y neurolégica completa (Medina, 2011)

De acuerdo con las recomendaciones del Tercer Consenso Canadiense en el Diagnostico y
Tratamiento de la Demencia (Villalén, 2009), las pruebas neuropsicolégicas; pruebas complejas que
habitualmente requieren de un tiempo considerable y personal especializado, pueden ser de utilidad para
distinguir el envejecimiento normal del deterioro cognitivo leve o los estadios leves de demencia; para valorar
el riesgo de progresion del deterioro cognitivo leve a demencia; y para determinar los diagndsticos
diferenciales de demencia y otros sindromes de deterioro cognitivo. Sin embargo, tales pruebas no

necesariamente deben llevarse a cabo en la evaluacion de todos los casos de demencia.

En este contexto han ganado terreno cada vez mas las pruebas breves de evaluacion cognitiva. La
mas difundida y utilizada sigue siendo el Mini Mental State Examination (MMSE). Sin embargo aun

habiéndose logrado estos objetivos, en algunos casos, no se puede recomendar una prueba por sobre otra.

Los criterios diagnésticos més utilizados en la actualidad son los correspondientes a la Clasificacion
Internacional de Enfermedades de la Organizacion Mundial de la Salud en su 102 Revision (CIE-10) y los
elaborados por la American Psychiatry Association (DSM-IV); ambos, no sélo contemplan los criterios

operativos diagndsticos, sino que incluyen también una descripcién general de demencia.

Los criterios diagnosticos del DSM 1V consideran la presencia de demencia ante un individuo que
presente alteraciones de la memoria, sumado a la alteracion de uno o mas dominios cognitivos, a saber:
agnosia (dificultad para reconocer objetos), apraxia (dificultad para realizar ciertas actividades motoras),
afasia (trastorno del lenguaje) o trastornos ejecutivos (alteracion en la capacidad de planificacion de una
conducta compleja). Estos deben ser lo suficientemente significativos como para causar un deterioro

funcional objetivable (Villalén, 2009).
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Respecto a los Criterios Diagndsticos de Demencia CIE-10 se requiere como caracteristica principal
el deterioro de la memoria y del pensamiento, con interferencia en la vida cotidiana, pero se realiza una
distincion especificando que en la demencia no sélo esta alterada la memoria, sino también el pensamiento, la

capacidad de razonamiento y una dificultad para cambiar el foco de atencion de un tema a otro.

4.45 CLASIFICACION DE DEMENCIA

Segln La Fundacién Alzheimer Espafia (2013), las demencias se pueden clasificar en funcion de
distintos sistemas y diversos criterios atendiendo a la edad de inicio, la causa o etiologia, los signos
neurolégicos acompafiantes y si son o no tratables. No obstante, la tipificacion mas utilizada es la
clasificacion etiolégica, 0 méas apropiadamente nosoldgica, ya que no conocemos la causa de muchas

enfermedades (Nitrini y Dozzi, 2012).

4.4.5.1 Clasificacion segun su etiologia (Causa o Agente que produce la demencia):

En relacion con la etiologia, las demencias se dividen en primarias o sin causa conocida (como la
demencia tipo Alzheimer o demencia de Pick) y secundarias, donde la demencia aparece como consecuencia

de un trastorno principal (p.e., la demencia consecutiva a una hidrocefalia o a un déficit vitaminico).

Todas estas demencias pueden agruparse en las demencias irreversibles (o no tratables), como las de
las enfermedades neurodegenerativas de Alzheimer, de Parkinson o de Huntington, y las demencias
reversibles (o tratables), como la hidrocefalia normotensiva, la neurosifilis y las demencias metabolicas o

téxicas.

Hay que hacer constar que practicamente todas las demencias potencialmente reversibles, en caso de
no ser tratadas en el momento oportuno, pasan a ser demencias irreversibles ya que el deterioro cerebral no
puede ser corregido por los mecanismos de reparacion neuronal. Tanto las demencias reversibles como

irreversibles pueden tener su mayor posibilidad de eliminacién con tratamientos preventivos.

4.4.5.2 Clasificacion segun la frecuencia de aparicion de las demencias:

De todos los tipos de demencias, la enfermedad de Alzheimer y la demencia de tipo vascular

suponen conjuntamente mas del 90% de los casos, aunque existen variaciones muy marcadas en distintas

23



regiones del planeta. ElI porcentaje de incidencia varia, l6gicamente, cuando se analizan subgrupos de
poblacion de caracteristicas determinadas. A este respecto, la incidencia de demencias por enfermedades
neurodegenerativas es infinitamente superior en los ancianos, mientras que las demencias por consumo de
substancias neurotoxicas es patrimonio de los jévenes salvo los casos de adiccion a ciertos medicamentos en

personas de mayor edad.

4.4.5.3 Clasificacion seglin las demencias méas importantes:

Demencia en la Enfermedad de Alzheimer: Es una enfermedad degenerativa cerebral primaria, de
etiologia desconocida que presenta rasgos neuropatol6gicos y neuropsiquicos caracteristicos. Es claramente el
tipo de demencia con mayor frecuencia en la poblacion (50-70%). Si bien existen numerosos factores de
riesgo, tales como: antecedentes familiares, depresion, deterioro cognitivo leve, etc. es la edad el factor de

riesgo mas comun e incuestionable (Fundacion Alzheimer Espafia, 2013).

La clasificacién del CIE-10 manifiesta que el trastorno se inicia por lo general de manera insidiosa y
lenta y evoluciona progresivamente durante un periodo de afios. El periodo evolutivo puede ser corto, dos o
tres afos, pero en ocasiones es bastante mas largo. Puede comenzar en la edad madura o incluso antes
(enfermedad de Alzheimer de inicio presenil), pero la incidencia es mayor hacia el final de la vida
(enfermedad de Alzheimer de inicio senil). En casos con inicio antes de los 65 a 70 afios es posible tener
antecedentes familiares de una demencia similar, el curso es mas rapido y predominan sintomas de lesion en
los 16bulos temporales y parietales, entre ellos disfasias o dispraxias. En los casos de inicio més tardio, el
curso tiende a ser mas lento y a caracterizarse por un deterioro mas global de las funciones corticales

superiores.

Segun lo sefialado en la Guia clinica —Demencia tipo Alzheimer (2010) sus caracteristicas clinicas se
manifiestan en 3 etapas. La fase inicial de la enfermedad suele ocurrir durante los primeros dos afios y se
identifica por presentar constantes fallos de memoria reciente, humor deprimido y desinterés, desorientacion,

cambios de personalidad y dificultades de adaptacion.

La fase intermedia se desarrolla habitualmente entre 3 a 5 afios, especificandose por un deterioro mas

profundo de la memoria, afectando también a la memoria remota. Se mantiene la movilidad, sin embargo
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surgen, transformaciones del lenguaje, escritura, lectura, calculo, agnosias y apraxias. Se presentan amplias

dificultades en las interacciones sociales y eventualmente podrian aparecer sintomas psicéticos.

Por Gltimo, en la fase terminal o demencia grave, el paciente presenta serias dificultades para realizar
actividades de la vida cotidiana, y practicamente pierde la movilidad y la capacidad de realizar las cosas por si
solo, se acentla la rigidez muscular, el lenguaje se torna ininteligible, y muchas veces se pierde el
reconocimiento de personas cercanas y familiares, por lo tanto, en esta etapa el paciente demanda un cuidado

total y permanente de terceros.

Demencia vascular: La demencia vascular o multi-infarto comprende todo un grupo de alteraciones
cognoscitivas demenciales consecutivas a diversos tipos de alteraciones originadas por hemorragias, trombos,
infartos, etc., en el cerebro. Se distingue de la demencia EA por el modo de comienzo, las caracteristicas
clinicas y la evolucién. ElI comienzo de la enfermedad tiene lugar en la edad avanzada. El cuadro suele ser
brusco, como consecuencia de un episodio isquémico aislado y el deterioro cursa con brotes pues
normalmente ocurren accidentes o microaccidentes repetidos. Después de un empeoramiento, suele haber
periodos de recuperacion parcial, al ponerse en marcha los mecanismos de reparacion cerebral. Los factores
de mayor riesgo para padecer una demencia de tipo vascular son: hipertension, diabetes, enfermedades

cardiovasculares, accidentes cerebrovasculares, etc.

Demencia en la enfermedad de Pick: Es una demencia progresiva de comienzo en la edad media de la vida
(entre 50-60 afios) caracterizada por cambios precoces y lentamente progresivos de caracter y por alteraciones
del comportamiento, que evolucionan hacia un deterioro de la inteligencia, de la memoria y del lenguaje,
acompafiado de apatia o de euforia. El cuadro neuropatoldgico corresponde a una atrofia selectiva de los
I6bulos frontales y temporales, junto a una gliosis de la corteza, de la substancia blanca correspondiente y de

los ganglios basales.

Se suman a ellas, la Demencia en la enfermedad de Huntington, Demencia en la enfermedad de
Parkinson, Demencia en la enfermedad de Creutzfeldt-Jakob (ECJ), Demencia en la infeccion por Sida (VIH)
0 neurosida. Ademas, existen otras patologias que pueden confundirse con la demencia, que hay que tener

muy en cuenta a la hora del diagnéstico diferencial, tales como: el deterioro normal para la edad (“olvido
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benigno del anciano™); trastornos psiquiatricos (conocidos como pseudodemencias - depresién, sindrome de
Ganser, esquizofrenia, histeria, simulacidn, etc.); sindromes cerebrales focales: sindrome parietal, frontal,
amnesia, afasia, etc; sindromes cerebrales difusos (sindrome confusional agudo o "delirium™). Es necesario

diferenciarlas también del retraso mental y el abuso de sustancias psicotrépicas o alcohol.

4.4.6 IMPACTO EN LA FAMILIA

4.4.6.1 Cuidador formal/informal

Como se ha esbozado, la aparicion de una enfermedad cronica en la familia altera su dinamica. Por lo
tanto se redistribuyen y generan nuevos roles, en funcion de los recientes acontecimientos. Asi surge un
cuidador principal, quien asume la responsabilidad total del cuidado y atencién del paciente (Pedn, 2004). El
cuidar no es por tanto considerado en este contexto como la mera ejecucion de procedimientos preescritos por
un médico, sino que el cuidado sera entendido como el que conecta al que cuida con el que es cuidado,
destacandose la importancia de la presencia constante y no de la competencia técnica. Aqui yace la diferencia
entre el cuidado formal del informal. El concepto de cuidado informal ha sido utilizado para aludir a un tipo
de apoyo que se caracteriza porque () es desarrollado por personas de la red social del receptor del cuidado y
(b) se provee de forma voluntaria, sin que medie ninguna organizacion ni remuneracion. El cuidado informal
suele distinguir tres categorias de ayuda: apoyo material o instrumental, apoyo informativo o estratégico y
apoyo emocional. Una parte de la atencion provista a los mayores por sus cuidadores informales se traduce
también en tareas propias de los profesionales de la salud, como el diagnostico de enfermedades o la
provision de medicamentos (Rogero-Garcia, 2009). En contraste, el cuidado formal se ha definido como
aquellas acciones que un profesional oferta de forma especializada, y que va més alla de las capacidades que
las personas poseen para cuidar de si mismas o de los demés. Existen dos tipos basicos de cuidado formal: el
gue se provee desde las instituciones publicas, y el que se contrata a través de las familias. Los servicios
publicos de cuidado pasan a través de una organizacion burocratizada y estan, al menos en parte, financiados

publicamente.

Es por esto que ha cobrado relevancia en el dltimo tiempo las implicancias del desgaste que sufren
los cuidadores haciendo referencia a que éstos pueden llegar a convertirse en segundos pacientes. La carga del

cuidado implica desgaste fisico, emacional, cognitivo y social, por lo que no es improbable encontrarse con
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que los cuidadores principales refieran sintomatologia depresiva. Se ha sefialado que los afios que se invierten
en este cuidado de enfermedad crénica aumenta la percepcidn de carga, pero que la experiencia subjetiva del
cuidador es la variable principal para determinar el nivel de carga; no son por tanto las tareas en si mismas las

que determinan la carga, sino la percepcion subjetiva que se tenga de ellas (De la Cuesta, 2004).

4.4.6.2 Caracteristicas generales y contextuales del cuidador informal en personas con

demencia.

Existen en la actualidad mdltiples investigaciones para determinar las caracteristicas de los
cuidadores, buscando discriminar aspectos diferenciales relevantes como el género, parentesco, nivel

econémico y nivel social entre otros (Fernandez y Crespo, 2011).

En Chile también se han realizado esfuerzos hacia este rumbo, estudios han encontrado que el
promedio de edad se encuentra alrededor de los 58 afios, y generalmente el rango va de 22 hasta 96 afios,
ademas, al igual que en estudios internacionales, el sexo principal del cuidador es el femenino (Espin, 2008;
Araya, Bafiados, Castillo y Nufiez, 2013). En relacion con el nivel de estudio, el mayor grupo dentro de los
cuidadores informales fue el nivel educacion media completa y en segundo lugar el grupo de educacion media
incompleta, el estado civil era principalmente casado, el cual tenia un parentesco generalmente de hija/o o
esposa/o, y finalmente dentro de la investigacion en Chile se observd que el rango de ingreso econémico de la

mayoria se encontraba entre los 100.000 pesos chilenos y los 500.000 pesos chilenos (Araya et al, 2013).

En relacion con los estilos de afrontamiento de los cuidadores, un gran nimero es basado en la
emocion, como la aceptacién y religién y en tercer lugar el afrontamiento centrado en el problema como el
afrontamiento activo. Se encontré que mucho de estos cuidadores presentaban una sobrecarga intensa,
ademas se encontrd que la mayoria presentaba algun grado de depresion y altos niveles de ansiedad (Araya et

al, 2013).

4.4.7 SALUD MENTAL Y SOBRECARGA DEL CUIDADOR.

Las investigaciones durante las Gltimas tres décadas han evidenciado que los cuidadores informales
de ancianos, estan sometidos a una situacién de estrés cronico con importantes efectos sobre su estado fisico y
emocional. Se han encontrado dentro de este grupo, en comparacion con la poblacion general, elevados
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indices de rabia, sintomatologia ansiosa y depresiva, menores niveles de bienestar subjetivo y autoeficacia
(Fernandez y Crespo, 2011).

El cuidador experimenta un cambio desfavorable desde el comienzo del cuidado, lo podemos
entender como “carga”. La carga se ha convertido en un predictor de la calidad del cuidado que puede ofrecer
el familiar y la solicitud de institucionalizacion por parte de la familia (Espin, 2012). Los factores de riesgo
estudiados en relacién con la carga son multiples y heterogéneos, estan relacionados con el propio enfermo,
con las caracteristicas del cuidador, o la relacién anterior y actual entre los miembros de la familia (Espin,
2012). La sobrecarga se puede definir como la percepcion del cuidador respecto de su salud, vida social y
personal, y el cambio que sufre su situacién econdmica al asumir este rol (Lara, Gonzélez y Blanco, 2008).
La sobrecarga resulta ser un indicador del impacto negativo sobre la salud fisica, psicolégica y emocional de
los cuidadores (Heejung, Chang, Rose y Kim, 2011). Al hablar de impacto se hace la distincién de los
componentes objetivos y subjetivos: La sobrecarga objetiva se refiere al tiempo de dedicacion, a la carga
fisica, a las actividades objetivas que desempefia el cuidador y a las situaciones que se expone. Los estresantes
en relacion con los cuidados son indicadores objetivos de sobrecarga utilizados generalmente. La sobrecarga
subjetiva se relaciona con la manera en que se percibe la situacion, es la respuesta emocional del cuidador
ante la experiencia de cuidar (Lara et al., 2008).

Estudios han encontrado diferencia del impacto del cuidado en relacion con el género del cuidador.
Las mujeres cuidadoras tienen un mayor nimero de probabilidad de sufrir extenuacién emocional en el
cuidado en comparacion a los hombres (Truzzi, Valente, Ulstein, Engelhardt, Laks y Engedal, 2012). Lo
Gltimo tiene importancia, ya que con respecto al género, el nimero de mujeres, generalmente hijas, son las
principales personas que son cuidadores de un familiar con demencia. Otra investigacion referente a los
géneros encontré diferencia en los esposos que ocupan este rol; los hombres experimentan significativamente
menos sobrecarga cuidando a sus esposas con demencia en las etapas mas severas del deterioro cognitivo
(Poysti, Laakkonen, Strandberg, Savikko, Sakari, Eloniemi-Sulkava y Hannele, 2012).

Otros resultados apuntan que la edad del cuidador tiene relacion con la sobrecarga. Se encontro que
los cuidadores de mayor edad sienten tener una menor carga al ser el cuidador que los mas jovenes, esto se
puede entender por la diferencia en el nimero de roles. Los cuidadores jovenes tienen mas roles, por lo que

se encuentran méas sobrecargados; su vida laboral comienza, y tomar un nuevo rol implica armonizarlo con
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otras tareas, lo que generaria una fuente incesante de estrés, por lo que la carga es percibida como mayor
(Espin, 2012).

Esta carga puede tener repercusiones psicoldgicas que no se limitan solamente a la depresion y la
ansiedad, también experimentan sentimientos negativos que les resultan dificiles de manejar. En el cuidador
puede aparecer tristeza y deseo de llorar, acompafiado de culpabilidad si no se encuentra ejerciendo su papel
de cuidador (Espin, 2008). Las multiples reacciones adversas encontradas en cuidadores son la ansiedad,
depresion, miedo, frustracion, resentimiento, impaciencia, culpabilidad, las cuales generalmente no son
diagnosticadas y por tanto no se tratan (Espin, 2008). Estudios han demostrado que la carga también provoca
un déficit cognitivo en los esposos de personas con demencia, el cual es un indice de riesgo de demencia.
Actualmente el mecanismo por el cual incide en el riesgo de la demencia no esta claro (Norton, Smith,
Ostbye, Tschanz, Corcoran, Schwartz, Kathleen, Rabinsm Steffens, Skoog, Breitner y Welsh-Bohmer, 2010).

Finalmente las investigaciones muestran que no es la carga "objetiva" del paciente la que
directamente determina los niveles de carga, sino la interpretacion “subjetiva" por el cuidador y el
afrontamiento posterior del cuidador. Es mas importante la forma que el cuidador percibe esta carga en
términos de su relacion anterior con el paciente, su propia confianza y la eficacia en el rol (Campbell, Wright,

Oyebode, Job, Crome, Bentham, Jones y Lendon, 2008).

Estudios han sefialado que no siempre ocurren efectos negativos en el cuidador, debido que después
de un tiempo, los cuidadores hacen ajustes necesarios en el estilo de vida, asumen el rol de cuidado y esperan
un reconocimiento por la dedicacion en el cuidado (Espin, 2012). La resiliencia que presentan los cuidadores
son mdaltiples y de naturaleza variada, los principales factores se agrupan en 3 grupos segun Gaugler: 1) El
contexto del cuidado, lo que comprende la edad, la raza, las relaciones familiares, género y estatus socio
economico del cuidador. 2) El estado del mayor, el dafio cognitivo, las necesidades de cuidado y horas de
cuidado. 3) Los recursos familiares, individuales y comunitarios, como el apoyo secundario, servicios
comunitarios, funciones del cuidador y recursos psicologicos del cuidador (Fernandez y Crespo, 2011). Se
cree que las personas resilientes evaluaran los estresores causados por el cuidado en términos positivos, 0 no
tan negativos, en comparacion a las personas no resilientes, lo cual conduciria a utilizar estilos de
afrontamiento eficaces y a evitar la toma de decisiones que surjan de una excesiva focalizacion en la emocion.

Las evaluaciones estarian orientadas en términos de compromiso, desafio y control, ademas el apoyo
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disponible permite alivianar las demandas del cuidado (Fernandez y Crespo, 2011). Los apoyos que han sido
considerados por los cuidadores como los mas importantes para ellos son: la informacion sobre la
enfermedad, el apoyo disponible como asesoramiento, el tener la posibilidad de hablar con alguien y por los
cuidadores con mas experiencia, les es importante la posibilidad de tener tiempo de disfrute fuera de su rol de

cuidador (Alwyn, Oberg y Krevers 2010).

4.4.7.1 Estrategias de afrontamiento del cuidador.

Cuidar de familiares con demencia plantea importantes y numerosas demandas para los cuidadores que
les generan significativo malestar fisico y psicoldgico, como por ejemplo, depresion, ansiedad, culpa e ira.
Las consecuencias negativas asociadas al cuidado llegan incluso a incrementar significativamente el riesgo de
muerte de los cuidadores. Especificamente, se ha encontrado que los cuidadores que sufren malestar (estrés,
depresion, etc.) tienen un 63% de mayor riesgo de morir en un plazo de 4 afios que aquellos que informan no

haber sufrido este malestar (Losada y Nogales, 2013).

Dichas consecuencias serdn determinadas dependiendo de cdmo los cuidadores afronten la situacion
vivida, es decir, de qué estrategias de afrontamiento utilicen. EI modelo que mayor apoyo empirico ha
recibido es el de “estrés y afrontamiento” de Lazarus y Folkman, adaptado al cuidado por autores como Haley
y colaboradores y, mas recientemente, por Bob Knight y colaboradores quienes incluyeron las variables

socioculturales (Losada y Nogales, 2013).

Las estrategias de afrontamiento se definen como la forma en que el sujeto intenta manejar las fuentes de
estrés. Ante situaciones de estrés, los individuos activan mecanismos de actuacion para disminuir dicho estrés.
Estos mecanismos se entienden como un conjunto de esfuerzos cognitivos y comportamentales, cambiantes,
que son utilizados para afrontar demandas que el individuo valora como “excesivas” para los recursos que
dispone. La utilizacidn de estrategias pasivas: como el rezo, esperanza, pensamiento desiderativo, se asocian a
un incremento del dolor, depresidn, impotencia y peor ajuste psicologico. Por el contrario, las estrategias
activas, como la solucion de problemas y bisqueda de informacion, se relacionan de forma positiva con
indices de funcionamiento fisico y psicologico (Torre, Martin-Corral, Callejo., Gémez-Vega, La Torre,

Esteban, M? Vallejo y Arizaga, 2008).
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En general, se puede distinguir entre afrontamiento basado en el problema, cuando se trata de maniobrar
directamente las demandas internas o externas generadoras del estrés; afrontamiento basado en la emocién,
cuando se trata de manejar las respuestas emocionales y afectivas de malestar que genera éste; afrontamiento
activo, cuando se hacen esfuerzos para controlar y resolver el problema (que suele dar lugar a incrementos en
la secrecion de catecolaminas y en la reactividad cardiovascular); y afrontamiento pasivo, cuando no se hace
nada por superar el problema (que suele dar lugar a incrementos en presién sanguinea diastolica, secrecién de
cortisol e inmunosupresion). Se debe tener en cuenta que no hay estilos de afrontamiento que se puedan
considerar a priori buenos o malos, esto dependera de cada situacién (Pulgar, Garrido, Muela, Reyes del Paso,

2009).

Diversos estudios plantean que los cuidadores utilizan una combinacion de estrategias de afrontamiento
centrado en la emocion y en el problema en lo referente al comportamiento del paciente. Algunas de las
respuestas mas comunes son "desear que la situacion no existiera" e "intentar ver las cosas de otra manera."
La capacidad personal que tienen los cuidadores para enfrentarse a la adversidad es una variable que incide en

la carga emocional que ellos poseen al cuidar a sus enfermos (Espin, 2008).

4.4.8 TRATAMIENTOS

4.4.8.1 Farmacoldgico.

En la actualidad no se poseen farmacos que puedan prevenir el desarrollo de la enfermedad ni se
disponen de un tratamiento curativo para la misma. Los tratamientos actuales son sustitutivos, sintomaticos,
tratan de controlar los sintomas asociados, buscando minimizar sus efectos en la calidad de vida de la persona
y cuidadores, buscando estabilizar o frenar el desarrollo de la enfermedad y el deterioro que origina, tratando
de mantener la autonomia del paciente. EI mecanismo de accion se basa en los déficits en los distintos

neurotransmisores que se producen en el cerebro en relacion con la enfermedad (Martinez, 2009).

Los posibles farmacos para el tratamiento de los sintomas psicolégicos y conductuales de la
demencia se separan en grupos de antidepresivos, las benzodiacepinas, neurolépticos, antiepilépticos y otros

farmacos como el clometiazol y el metilfenidato. La utilizacion de los farmacos para el tratamiento de los
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SPCD debe considerar para su uso, en primer lugar la existencia de contraindicaciones o intolerancia, la
posibilidad que el SPCD tenga un curso limitado en el tiempo y luego desaparezca, y finalmente se debe
personalizar el tratamiento para responder a las caracteristicas fisicas del paciente (Olazaran-Rodriguez et al.,

2012).

4.4.8.2 No Farmacoldgico o psicosocial.

El tratamiento no farmacolégico comprende un grupo de estrategias terapéuticas dirigidas a abordar
los aspectos bio-psico-sociales del paciente con demencia con fines rehabilitadores de las capacidades
cognitivas y modificadores de conducta (Martinez, 2009). Posee una aportacion en la replicabilidad y la
eficacia predecible y sustentada en datos cientificos. En una revision de los ensayos clinicos, se concluyé que
la estimulacion cognitiva grupal, las intervenciones conductuales y el entrenamiento del cuidador profesional
mejoraban los problemas de conducta como la afectividad. Otras terapias no farmacoldgicas que inciden de
forma especial en la esfera afectiva como la masica, reminiscencia, actividades ludicas, también evitan la

aparicion de SPCD (Olazaran-Rodriguez et al., 2012).

Los objetivos de la terapia no farmacoldgica son los siguientes: identificar los déficits funcionales,
identificar los déficits socioambientales, identificar sintomas a tratar, factores desencadenantes y repercusion
en el paciente, cuidador, la calidad de los cuidados, investigar los posibles déficits auditivos, realiza un plan
de cuidados en el que se implique el cuidador y modificarlo si es preciso. Establecer objetivos realistas y crear
planes de actuacion conjuntamente con la familia y el paciente. Entrenar a los cuidadores para
autorrecompensarse y recompensar al paciente cuando se alcanzan los objetivos establecidos. Otro objetivo
gue se puede considerar es el de evaluar y modificar los planes de actuacion continuamente para adaptarlos a

situaciones y estadios del paciente (Martinez, 2009).

Dentro de las terapias no farmacol6gicas podemos encontrar la de Reminiscencia, la cual es bastante
utilizada en los medios residenciales y centros de dia. Esta orientada a las emociones, la cual se enfoca en una
actividad de comunicacion, que se centra en la memoria intacta o en los recuerdos del paciente, y constituye

una forma placentera de debate o charla para cuidadores y usuarios (Martinez, 2009).
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4.5 INTERVENCIONES PSICOSOCIALES EN DEMENCIA.

El desafio del envejecimiento poblacional anteriormente expuesto, cuestiona la suficiencia de las
estrategias farmacoldgicas en la intervencion de la demencia. Si bien, ciertos estudios destacan su eficacia en
el control de su sintomatologia, especialmente en el control de los sintomas cognitivos, no han logrado

detener el curso deteriorante de la enfermedad.

Hace mucho tiempo se viene empleando el término de terapias no farmacolégicas (TNF);
intervenciones que por medio de agentes primarios no quimicos, procuran optimizar la calidad de vida de las
personas enfermas o sanas (Mufiiz y Olazaran-Rodriguez, 2009). Para fines de este seminario, se empleara el

término de Terapias Psicosociales para hacer referencia a ellas.

El campo de accién de las Terapias Psicosociales es muy amplio, abarcando muchas patologias y
técnicas de indole fisica, fisico-quimica, psicosocial, motora y ambiental. Se ha trabajado desde los origenes
de la Medicina, y cumple un rol importante en el manejo de todas las enfermedades cronicas, incluyendo las
demencias. En contraste con los cuidados, que son acciones muchas veces provenidas de la experiencia
personal y del sentido comudn, los tratamientos farmacolégicos y las Terapias Psicosociales deben basarse en
cambio en el método cientifico, es decir, sus resultados deben ser predecibles. Los tratamientos
farmacologicos y las Terapias Psicosociales, por tanto, enriquecen y aportan racionalidad a los cuidados de la
persona. Los tratamientos farmacoldgicos y gran parte de los cuidados (p.e. cuidados de enfermeria) forman
parte del tratamiento médico tradicional, mientras que las Terapias Psicosociales pueden ser ejecutadas por

personal no médico (Mufiiz y Olazaran-Rodriguez, 2009).

Las Terapias Psicosociales empezaron a emplearse de modo sistematico en las demencias a través de
varios grupos de profesionales (terapeutas ocupacionales, psicdlogos, fisioterapeutas, etc.) con el objetivo de
atenuar los efectos de estos procesos, a falta de tratamientos curativos. El primer estudio publicado aparece
bajo el titulo de “Tratamiento experimental de la confusion senil persistente”, que hoy en dia es conocida
como una “terapia ocupacional completa” orientada tanto a actividades domésticas como sociales. Poco
después aparecieron las primeras publicaciones acerca de los efectos beneficiosos de la orientacion a la
realidad, que hoy se enmarcan dentro del concepto mas amplio de estimulacion cognitiva. En su revision de

1977, Woods y Britton clasifican las “intervenciones psicoldgicas en los ancianos” en: orientacion a la
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realidad, programas de estimulacion y actividades, tratamiento ambiental e intervenciones conductuales.
Desde entonces hasta hoy se han ido implementando otras intervenciones, que inicialmente se centraban en el
paciente, por lo que la mayoria de las intervenciones disponibles estan precisamente desarrolladas en esta
area. A partir de los afios 80, el constructo “carga del cuidador”, procedente de la Psiquiatria, comienza a
aplicarse en las demencias, y se desarrollan diversos programas de apoyo a los cuidadores familiares (Mufiiz y

Olazarén-Rodriguez, 2009).

Los cuidadores “familiares” estdn sujetos a un mayor riesgo que los profesionales, ya que
generalmente estdn comprometidos a una total entrega y dedicacion al enfermo, y donde se limitan al poco
descanso, la alta responsabilidad y el sufrimiento frente al deterioro de su familiar. Emocionalmente, las
reacciones del familiar también repercuten, principalmente: el vinculo afectivo que conservaba el cuidador
con el paciente antes de la enfermedad, la personalidad del cuidador, el rol que ocupaba el enfermo en la

familia y el patron inter-generacional entre cuidador y paciente (Caetano y Pardo, 2009).

Si bien el parentesco existente entre el cuidador y el enfermo parece no afectar la posibilidad de
institucionalizacion, es una variable que influye sobre los sentimientos y los deberes que tiene el familiar
respecto a la persona enferma, asi como las dificultades en el cuidado y el estrés asociado a ello (Caetano y

Pardo, 2009).

En sintesis, una Terapia Psicosocial es definida como una intervencion no quimica, con soporte
teorico, focalizada y replicable, efectuada sobre el paciente y/o el cuidador, siendo potencialmente capaz de
lograr un beneficio significativo. Por tanto, cualquier Terapia Psicosocial debe considerar las caracteristicas
especificas de la persona a la que se dirige y contar con un manual de intervencion adecuadamente detallado

para que cualquier profesional pueda ponerla en practica (Mufiiz y Olazardn-Rodriguez, 2009).

Los dominios acordados como relevantes para la medicién del efecto de una Terapia Psicosocial
fueron la calidad de vida, la cognicion, las actividades de la vida diaria (AVD), la conducta, la afectividad, el
dominio fisico-motor de la persona con demencia, el bienestar y calidad de vida del cuidador, la

institucionalizacion y los costes (Mufiiz y Olazaran-Rodriguez, 2009)
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En general, se vislumbra que hay una tendencia a la confrontacion entre las terapias médicas o
farmacoldgicas y las no farmacoldgicas. Estudios de investigacion en terapias, tratamientos e intervenciones
para enfermedad de Alzheimer y otras demencias, se enfocan habitualmente en una u otra, y escasas veces las
complementan, no tomando en cuenta que el emplear ambas alternativas en paralelo, es un beneficio para
cubrir las necesidades humanas de las personas con demencia (Centro de Referencia de Alzheimer de

Salamanca, 2011).

451 TERAPIA DE ORIENTACION A LA REALIDAD.

La Terapia de Orientacion a la realidad (TOR) es un método ampliamente utilizado en psicogeriatria.
A grandes rasgos consiste en otorgar al paciente informacidn actualizada y real del entorno familiar de la
persona, noticias generales y orientacion (Berbel, Ortiz y Aguado, 2011). Tiene la finalidad de reorientar
temporoespacialmente, autopsiquica y socialmente, reestableciendo su identidad personal, vale decir, con su
entorno familiar, personal y social, y su autonomia, por medio del entrenamiento de los procesos de

orientacion y memoria (Diaz y Sosa, 2010).

Esta terapia puede operar de dos maneras. Una de ellas es la TOR en sesiones, la cual se desarrolla
en pequefos grupos, y comienza con aspectos de orientacion temporal (dia, mes, afio), de orientacion espacial
(lugar donde se encuentra la persona), y orientacion personal (datos, nombre), continuando con el anélisis
posterior de eventos, utilizando antecedentes del entorno més cercano de la persona. Aqui se utilizan
materiales como diarios, un diario personal, objeto de discusién o imagen de uno mismo. Por su parte, la otra
modalidad es llamada TOR 24 horas, la cual se realiza durante todo el dia, con la ayuda de todas las personas
que tengan contacto con el paciente, utilizando materiales como sefializaciones, calendarios, relojes grandes,
rétulos en los objetos con los nombres y la utilidad de cada uno, y realizando actividades rutinarias (Diaz y

Sosa, 2010).

4.5.2 PROGRAMA DE ESTIMULACION COGNITIVA

El ejercicio cognitivo involucra la intervencion por medio de la practica organizada de ocupaciones
significativas para el funcionamiento cognitivo, tal como la memoria, atencion, el lenguaje o funcion

ejecutiva (Martin, Clare, Altgassen, Cameron, & Zehnder, 2011). El entrenamiento cognoscitivo, representa
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una perspectiva usada a menudo, para el mejoramiento de areas cognitivas especificas e implica también, la
ensefianza de estrategias y habilidades con el objetivo de optimizar el funcionamiento cognitivo. Por lo tanto,
no equivale al “entrenamiento cerebral no especifico”, sino a programas de aprendizaje adaptados, que tienen
origen en técnicas de entrenamiento tedricamente validadas, considerando modelos de capacidades
perjudicadas y preservadas. Esta técnica de intervencién es generalmente proporcionada en grupos pequefios
y de una manera estandarizada. Incluye problemas y ejercicios repetitivos que son disefiados para trabajar y
reforzar capacidades cognoscitivas, en condiciones diferentes (Gonzalez, Franco, Jiménez, Bemate, Parra,
Toribio, Solis, Losada y Cid, 2012).

El programa de estimulacion y activacion cognitiva (PEAC) trata mediante intervenciones globales
de estimulacién y actividad, de optimizar o conservar las capacidades cognitivas. Se estimulan el lenguaje, la
memoria, la imaginacion y los sentidos. La PEAC combina técnicas clasicas de rehabilitacion, entrenamiento,
aprendizaje y actividades pedagdgicas y psicoterapéuticas (disminucion de la ansiedad, superacién de la
inseguridad, adquisicion de actitudes positivas, etc.). Estas tareas no se limitan a los aspectos de recepcion de
estimulos, sino que también implican un importante componente de accion. Al parecer los beneficios
cognitivos de estas estrategias pueden ser mantenidos mediante sesiones semanales por periodos de
aproximadamente seis meses. Hay estudios que muestran eficacia en demencias en etapa temprana en las que

el paciente adn tiene la capacidad de aprender (Caetano y Pardo, 2009).

4.5.3 INTERVENCIONES BASADAS EN LA ACTIVIDAD.

La idea base es que estas intervenciones sean significativas para el paciente, es decir se sientan
satisfechos con ciertas actividades sistematizadas. Estas a su vez se deben adaptar a las capacidades
cognitivas funcionales y permanentes del paciente. Entre las principales intervenciones se encuentran las

siguientes.

4.5.3.1 Terapia ocupacional.

El supuesto fundamental en esta terapia es el reconocimiento de la importancia de la realizacion de

actividades significativas en las vidas de las personas (Caetano y Pardo, 2009).
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La Terapia Ocupacional es una disciplina cuyo objetivo es la promocién de la salud y el bienestar a
través de la ocupacion. Fomenta las capacidades de las personas para participar en las actividades de la vida
diaria, productivas y de ocio; su empleo tiene una doble utilidad, por una parte se encuentra la habilitacion de
los sujetos para ejecutar aquellas tareas que optimizaran su capacidad para participar. Y por otro lado la
modificacion del entorno para que éste refuerce la participacién (Ortega y Del Rocio, 2011).

Una de las modalidades que mas se ocupa es la de actividades de la vida cotidiana, tales como:
comer, aseo personal, preparacién de la comida, manejo del dinero, etc. Esta aproximacion exige una
evaluacion profunda de las capacidades y de los patrones conductuales del paciente, ademas de una adecuada
planificacién. El propésito de esta terapia es posibilitar la maxima adaptacion al ambiente, al contexto
humano y fisico para la vida diaria. Es una de las técnicas de mejor relacién costo-beneficio (Caetano y
Pardo, 2009).

La Terapia Ocupacional, a través de la préctica terapéutica de las actividades de autocuidado
personal, productivas y de ocio, tiene el objetivo de acrecentar la funcion independiente, fortalecer el
desarrollo y prevenir la discapacidad en los adultos mayores (Ortega y Del Rocio, 2011).

La ocupacién es fundamental para los ancianos, no sélo por entretenimiento y distraccién, sino como garantia
para preservar el nivel de salud. Para esto la terapia ocupacional posee un papel importante, procurando

evitar un rapido e irreversible deterioro fisico y psiquico (Ortega y Del Rocio, 2011).

4.5.3.2 Actividades de grupo.

Las actividades que se realizan en modalidad grupal cumplen un importante papel en los procesos de
socializacion y de estimulacion. Para estas actividades es trascendental congregar a los pacientes en funcién
de criterios como el grado de sus discapacidades cognitivas y funcionales, con el objetivo de prevenir
malestar en pacientes con demencias en un grado leve a moderado. De igual manera, es aconsejable que los
gjercicios sean de una duracion no mayor a los 45 a 60 minutos. La conformacion de los grupos no debe ser
muy numerosa, es recomendable no més de seis integrantes, y que sean dirigidos por un terapeuta que tenga el
rol de controlar las ejecuciones y sirva como una guia a los pacientes sin pasar a llevar su espontaneidad.

Parte de las actividades que se pueden efectuar son, a modo de ejemplo: manualidades, horticultura,
jardineria, juegos de mesa, talleres de lectura y/o escritura, etc. El terapeuta debe estar apto para repetir las

consignas y ofrecer todas las explicaciones que se necesiten (Caetano y Pardo, 2009).
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Las actividades grupales para algunos autores, como Bharani y Snowden, son una modalidad que
posee una relacion positiva de coste-beneficio y su implementacion es facil de realizar. Ademas algunos
estudios, como el realizado en la Universidad de Princeton, sefialan que el componente recreativo que se
desarrolla en las actividades grupales es de especial importancia y positivo para algunas funciones; ejemplo
de lo anterior fue el juego grupal llamado “bingo” el cual tuvo un mayor impacto en la memoria reciente,

reconocimiento de palabras y concentracién, en comparacién a la actividad fisica (Caetano y Pardo, 2009).

4.5.3.3 Actividades fisicas

Las actividades fisicas se realizan en base a diferentes formatos entre los cuales encontramos paseos,
fisioterapia, psicomotricidad, dindAmica de grupo psicomotora, etc. En general, su utilizacién se evalla en un
grado positivo en cuanto al objetivo de mejorar los trastornos conductuales de los pacientes con demencia

(Caetano y Pardo, 2009).

4.5.3.4 Intervenciones sensoriales.

Las modalidades que se utilizan para la estimulacidn sensorial en pacientes con demencia se han ido
extendiendo y diversificando a través del tiempo, principalmente porque se pueden aplicar en pacientes
adultos mayores con diversos grados de demencia, con sintomas conductuales graves (agresividad, agitacién)

y residentes en centros de larga estadia (Caetano y Pardo, 2009)

Entre las mas utilizadas encontramos las que se describen a continuacién:

4.5.3.5 Musicoterapia.

La musicoterapia tiene una amplia aplicacion practica en la clinica en relacion con pacientes con
deterioro cognitivo, demencia y su rehabilitacion. Este taller consiste en el uso terapéutico de la musica para
alcanzar un favorecimiento en la mejoria del paciente en sus areas comunicativas y de las relaciones
interpersonales, el mantenimiento de la atencién-concentracion en funcién de una tarea concreta y el estimulo

de la memoria a corto y largo plazo (Diaz y Sosa, 2010).

La masica se utiliza para estimular sensorial y fisicamente. Esta terapia, es una disciplina cientifica

que estudia e investiga la relacion del ser humano con el sonido, la mdsica, el ritmo, etc. A su vez aprovecha
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diversos recursos expresivos como la mdsica, el sonido, el silencio, la palabra, la voz, el ruido, los gestos y
los movimientos corporales para conformar una organizacion que integre la expresién, promoviendo la salud
fisica y mental. A base de lo anterior, se crea un espacio donde la persona tiene la posibilidad de jugar, crear,
expresarse, encontrarse con sus sonidos y con el otro. Funciona como un ambiente donde se promueve la
manifestacién emocional y la actividad ludica, un espacio donde las percepciones, sensaciones y vivencias

corporales son el punto de partida (Alvear, 2010).

Esta intervencion tiene diferentes variaciones, que van desde la escucha simple de muisica de
determinados estilos y/o épocas hasta la ejecucion e incluso el baile. Varios estudios controlados concluyen
mejorias conductuales, tales como disminucién de la agitacion durante las sesiones e inmediatamente después
de la misma. Ademas, es una técnica de implementacidn sencilla y de bajo costo. Hay disefios de formatos
grupales en los cuales se seleccionan canciones que son familiares para los participantes. Algunos aspectos de
refuerzo de la motivacién y la interaccién que ocurre entre los ancianos y los terapeutas dan cuenta de los
resultados positivos que se pueden obtener de esta modalidad terapéutica (Caetano y Pardo, 2009).

La musicoterapia se puede realizar de dos maneras, una es el método activo y la otra el método
pasivo. Para la realizacion del proceso activo se debe hacer una recogida y analisis de informacion detallada
de las capacidades cognitiva, funcional y fisica del paciente; verificar la habilidad o capacidad en el area
musical (cantar, tocar un instrumento, bailar); establecer las necesidades del paciente y objetivos de la
actividad; planificar y desarrollar esta. Finalmente se hace una evaluacion y control de los cambios que se
manifestaron. Por otro lado, en la modalidad pasiva se incluyen técnicas pasivas de audicién musical, con el
objetivo de beneficiar los recuerdos, conservando la orientacion e identidad personal. Ademas favorece, la

relajacion del paciente (Diaz y Sosa, 2010).

De modo general, su puesta en practica se realiza a través de una serie de pasos, en primer lugar se da
lugar a un encuentro inicial donde se explora los gustos que tiene el paciente en cuanto a la musica,
confeccionandose asi su historia psicomusical. Luego se aplica una prueba de receptividad musical, para
explorar los efectos que provoca en el paciente los diferentes ritmos musicales. Posteriormente se hace una
seleccion de la musica correspondiente en relacién a la historia psicosocial y a otros datos recabados
previamente, asi como de los objetivos perseguidos; dando paso al desarrollo del tratamiento
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musicoterapéutico, el cual finaliza con una evaluacién individual de los resultados obtenidos (Diaz y Sosa,

2010).

4.5.3.6 Estimulacion sensorial

La Terapia Snoezelen o multisensorial (TS) consiste en un abordaje que combina técnicas de
relajacion con la exploraciéon de diversos estimulos sensoriales: visuales, auditivos y tactiles. Algunos
estudios han demostrado mejorias significativas de conductas anémalas que se mantenian durante un breve

lapso luego de finalizada la intervencion (Caetano y Pardo, 2009).

La estimulaciéon multisensorial se define como un método que estimula de forma activa los sentidos
del oido, tacto, vista y olfato en un entorno agradable y orientado al paciente. Esta dirigido a facilitar
estimulacion sensorial individualizada y grata sin recurrir a intervenciones de procesos cognitivos, como la
memoria o el aprendizaje, para lograr 0 mantener un estado de bienestar. Generalmente la estimulacion
multisensorial se realiza en una sala especial con una serie de equipos que ofrecen variadas estimulaciones
sensoriales (camas vibradoras, muebles codmodos y mullidos, vapor aromatizado, focos, espejos y masica), con
el fin de estimular y relajar. Actualmente también se tienen en cuenta caracteristicas como el estilo de vida, las

preferencias, los deseos y la diversidad cultural de los pacientes (Van Weert y Bensing 2009).

Este tipo de estimulacion busca reducir las conductas inadaptadas, aumentar las conductas positivas y
optimizar el humor de los pacientes. Algunos especialistas describen los beneficios terapéuticos de esta técnica
en términos de relajacion, cambio de conducta o mejora de la calidad de vida. Por otro lado, la estimulacion
multisensorial también se ha empleado en la asistencia de la demencia, para promover una relacién a traves de
los cuidados y disminuir el estrés del cuidador, lo cual ejerceria efectos positivos en la calidad de vida de los

cuidadores (Van Weert y Bensing, 2009).

4.5.4 ADAPTACION COGNITIVA Y FUNCIONAL DEL ENTORNO FiSICO.

La adaptacién cognitiva y funcional del entorno fisico tendra en cuenta las Técnicas de comunicacion
(TC) que se refieren al empleo por parte del terapeuta de una metodologia que le permita vincularse con el

paciente con demencia, orientado hacia un clima de aproximacion calido y no apremiante. Incluye conservar
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continuamente los contactos cara a cara, hablar pausadamente, con mensajes comprensibles por su claridad y
realizando las repeticiones que sean necesarias en su momento, facilitando las capacidades cognitivas y
funcionales remanentes (Caetano y Pardo, 2009).

Ciertas intervenciones que se pueden realizar en su entorno fisico tienen la finalidad de mejorar el
rendimiento del mismo, considerando que la capacidad funcional depende de su capacidad real y de las
propias exigencias ambientales (Diaz y Sosa, 2010). Estas modificaciones del entorno fisico deben tener
como referencia los principios de seguridad, prevencidn y simplificacion. El entorno debe ser sencillo, que no
sufra modificaciones constantes y sin peligros para facilitar la autonomia del paciente. Las modificaciones
deben ser progresivas y simultaneas a la gradual disminucidn de las capacidades. Aquellas modificaciones
bruscas pueden crear un incremento en la confusion y provocar un estado de inseguridad en el paciente
(Caetano y Pardo, 2009).

Las medidas de simplificacion en el entorno permiten disminuir el uso de la memoria y
requerimiento cognitivo propios de la tarea. Es importante que el entorno fisico se encuentre bien iluminado
y tratar de evitar el ruido ambiental innecesario (Diaz y Sosa, 2010). El ambiente familiar debe ser respetado
por lo cual no se aconseja cambiar objetos personales de lugar (Caetano y Pardo, 2009).

En relacién con la comunicacién verbal, se debe estimular a los pacientes usando frases cortas, claras
y repetidas. Una manera de potenciar los mensajes es mediante el uso de gesto; tocdndolos, hablandoles a la
altura de los 0jos y usar un tono de voz adecuado. El estimularlo y guiarlos en las actividades cotidianas para
gue se mantengan el mayor tiempo posible es importante, es necesario que exista una planificacion de las
actividades accesibles, sin caer en la sobrecarga para el paciente, haciendo pausa para que descanse y tornar
ocupaciones fisicas, con las que exigen alto rendimiento cognitivo (Caetano y Pardo, 2009).

Es importante que la persona con demencia viva en un ambiente estructurado, la finalidad es que el
usuario conozca el funcionamiento, se pueda mover con seguridad, evitar la desorientacion, como la aparicién
de sentimiento de angustia, frustracion y ansiedad. La simplificacion del ambiente busca reducir la carga
cognitiva la cual es relativa a su ambiente y sus tareas diarias, con el objetivo de promover la autonomia e

independencia (Diaz y Sosa, 2010).
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455 PREVENCION Y TRATAMIENTO DE LOS TRASTORNOS PSICOLOGICOS Y DEL

COMPORTAMIENTO DE LA DEMENCIA.

De igual manera que en otra enfermedad crdnica, el entorno cientifico y los distintos agentes
implicados en el desarrollo y calidad de vida de las personas con demencia, han identificado un conjunto de
medidas béasicas que implican cuidados que integran la esfera psicosocial y médica, y se articula en torno a un
plan, idealmente consensuado y regulado por todos los profesionales involucrados, la persona con demencia y
sus cuidadores. En la préactica, los profesionales deberian, al menos, conocer los componentes esenciales del
plan de cuidados, promoviendo la interaccion entre las partes implicadas de una forma agil y coémoda para la
persona con demencia y para el cuidador. Los aspectos esenciales del plan de cuidados son el diagnéstico
temprano, el tratamiento farmacolégico especifico, el control de la comorbilidad, la prevencion y tratamiento,
y el asesoramiento y apoyo continuo al paciente y al cuidador. Aunque apenas se ha estudiado formalmente,
es l6gico pensar que determinados aspectos del plan de cuidados (control de la comorbilidad, adaptacién de
las actividades y del entorno a las capacidades residuales, apoyo psicoldgico, refuerzo afectivo) tengan una
especial repercusion en la prevencion de los sintomas conductuales y psicolégicos de la demencia (Olazaran-

Rodriguez et al, 2012).

4.5.6 TERAPIA DE VALIDACION.

La terapia de validacion (TV) surgio en la década de los afios ochenta desarrollada por Naomi Feil.
Es una técnica terapéutica que comienza con la aceptacion de la realidad por parte de las personas y la verdad
personal sobre la experiencia de las otras personas (Grossberg y Sanjeev, 2010). Se basa en el principio
general de la validacion, e incorpora ciertas técnicas especificas, la cual combina una franca explicacién de la
realidad que permite hacer una validacion emocional frente a la pretension de reorientar al individuo. Las
técnicas de validacion poseen un doble objetivo finalmente: promueven la capacidad de respeto y escucha
empatica de los cuidadores de personas mayores que tienen demencia, y al mismo tiempo favorecen en éstas

su dignidad, seguridad y confianza (Martinez T., 2010).

Segun su autora, la TV se basa en diez premisas bésicas (Martinez T., 2010):

- Toda persona es Unica y debe ser tratada como un individuo.
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Toda persona es valiosa por mas que permanezca desorientada.

Siempre existe una razén por cada comportamiento de una persona con demencia.

El comportamiento que tiene una persona con demencia no es sélo en razén a su deterioro cerebral,
depende de cambios psicolégicos, fisicos y sociales que se producen en su vida.

No podemos obligar a la persona con demencia a cambiar sus conductas, ya que solo los
cambiaremos si la persona se siente motivada a cambiarlos.

La persona mayor debe aceptar su situacién.

Cada etapa evolutiva posee unas tareas. Cuando no se cumplen las actividades de cada etapa, pueden
existir problemas psicoldgicos.

El fracaso de la memoria reciente provoca que la persona mayor restaure el balance de su vida por
medio de los recuerdos que se mantienen. De la misma forma, el deterioro de la parte sensorial como
la vista y el oido, lleva al recuerdo de lo observado y lo oido para lograr seguridad.

La expresion de los sentimientos dolorosos, cuando son reconocidos y valorados por alguien que
desde la confianza escucha, y esa escucha permite aliviar el dolor. Por otro lado, si los sentimientos
dolorosos se ignoran y esconden, merman la fortaleza psicolégica de la persona.

La empatia construye la confianza, disminuye la inquietud, restaurando la dignidad de la persona.

La ventaja de este tratamiento es que reconoce que el residente es un individuo Gnico y que no hay

razon detras de la lengua; esto a menudo se confunde, lo que podria ser visto como un comportamiento

irracional o atemorizantes (Grossherg y Sanjeev, 2010).

4.5.7 TERAPIA DE REMINISCENCIA

En el afio 1963, Butler describe “reminiscencia” como un proceso natural de adaptacion de las

personas de tercera edad, a medida que avanzan hacia el final de su vida. Se refiere al proceso de “revivir”, de

tal forma que se pueda reflejar la manera en que la persona ha asimilado los acontecimientos y experiencias

del pasado (Stueber y Hassiotis, 2012).
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Para los adultos mayores, cada vez se hace mas complejo poder hablar de temas del pasado, debido
principalmente a la perdida de los pares, distancias geogréaficas o limitaciones fisicas, mostrandose como una
necesidad el querer hablar de su pasado, y asi conectarlo con el presente, intentando dar sentido a la existencia
a partir de estos recuerdos. El beneficio se relaciona al contrastar que el desgaste fisico y el envejecimiento
estan presentes en esta etapa de la vida, y no antes, es decir, es solo “una fase de una larga vida” (Schweitzer
y Bruce, 2008). A partir de esto, se crea la Terapia de Reminiscencia (TR), la cual busca generar experiencias
placenteras que mejoren la calidad de vida del adulto mayor con demencia, siendo un proceso grupal
espontaneo, enfocandose en recuerdos agradables para las personas, mejorando las habilidades de
socializacion y comunicacién; la coordinacion del grupo la realiza el psicélogo, y el grupo en si contiene al

adulto mayor (Etchemendy, Bafior, Botella y Castilla, 2010).

Los principales efectos de la reminiscencia se reflejan en la autoestima, la satisfaccion con la vida y
el estado de animo. Feil (1992, citado en Stueber y Hassiotis, 2012), enfatiza que el efecto beneficioso del
adulto mayor que realiza este proceso es “la validacion de sus sentimientos y los recuerdos de ella, por medio
de la reminiscencia”. Segun la modalidad que se realice, tanto grupal como individualmente, presenta
diferencia en su objetivo, ya que en el primer caso, la terapia grupal tiene una funcidn social, debido a que las
personas logran conocerse y compartir actividades agradables y que son comunes, teniendo como finalidad
que la persona se sienta mejor tanto cognitiva como emocionalmente, trabajando por ende, en recuerdos

positivos (Stueber y Hassiotis, 2012).

Cabe mencionar en este punto que en la literatura, suele confundirse esta terapia con la de “Revision
de Vida”. La diferencia principal entre ambas es que esta Ultima implica un andlisis critico de la propia vida
de la persona, recorriendo a lo largo de su historia vital, utilizando una técnica mas directiva y estructurada,
con el objetivo de que la persona pueda reinterpretar y asignar nuevos significados a los recuerdos que van
surgiendo, y por lo tanto, requiere un compromiso mayor del paciente, siendo responsable de informar cada
recuerdo que aparezca, los sentimientos asociados a este, integrando los eventos con ayuda del clinico
(Etchemendy et al., 2010). La TR es mas bien no directiva, realizada en talleres grupales, logrando que las
personas interactlen, recordando eventos pasados, ayudando ademas a que la atencion se mantenga durante

mayor cantidad de tiempo (Barrientos y Sosa, 2010). Esta estimulacion se realiza por medio de fotografias,
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videos, ropas, canciones, periodicos, cartas o cualquier otro elemento que ayuda a recordar la vida de la
persona (De los Reyes, Arango, Rodriguez, Perea y Ladera, 2012). Por lo tanto, estimula a nivel cognitivo,

funcional y social (Barrientos y Sosa, 2010).

Existen diversas investigaciones que han buscado indagar en la efectividad de la terapia; dentro de
los principales hallazgos, Pinquart y Sérensen (2001), encontraron que la edad de los participantes de la
terapia no incide en los resultados de la misma, investigacion que contrasta con la realizada por Bohlmeijer et
al (2007), que demostraron que los adultos mayores que tenian menos edad, se beneficiaban mas por la TR.
Por su parte, Akanuma et al. (2011), por medio de estudios de neuroimagen a 24 personas con demencia
vascular, las cuales recibieron TR una vez a la semana durante tres meses y mantuvieron su tratamiento
farmacol6gico, concluyeron que existe una mejoria, demostrando que hubo un aumento en la estimulacion de
la circunvolucién cingulada anterior, area que regula emociones, empatia, y funciones autonémicas, como la

presion arterial y la frecuencia cardiaca (Stueber y Hassiotis, 2012).

Los autores que proponen la TR, destacan ciertas habilidades necesarias que debe tener el terapeuta para el

éxito de la terapia (Schweitzer y Bruce, 2008). Estas son:

- Habilidad para escuchar: estar muy atento a lo que dice la persona, sin presionarlo haciéndole preguntas.

Las personas con demencia necesitan méas tiempo para ordenar y formular sus ideas y expresarlas.

- Receptividad: mostrar interés en lo que esta contando la persona, relajarse, utilizando lenguaje corporal y

contacto con los 0jos.

- Curiosidad: es necesario querer saber méas, y aprender de las personas mayores.

- Sensibilidad: ser receptivo a los sentimientos de las personas, su contenido, sobre todo cuando es un

recuerdo doloroso, teniendo cuidado de no ser irrespetuoso o entrometido.

- Actitud de aceptacién: no juzgar, aceptar el punto de vista de la persona, mostrandose receptivo.

- Una memoria razonable: se debe recordar lo que han dicho las personas del taller, para que asi sienta que

lo que dice es valioso y es escuchada por otro.
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- Sentido del humor: establecer un ambiente relajado, siendo divertido y ludico, deleitdindose con lo

inesperado o raro.

- Adaptabilidad: adaptarse a los cambios de planes que puedan existir, siendo adecuados a los intereses que
vayan apareciendo de las personas que conforman el taller. La persona se siente mas libre de hablar lo que

quiera sin tener que seguir una pauta estructurada o especifica.

- Conversacién cooperativa: hablar al ritmo de la persona, no presionarla. Comentar lo que ha escuchado,

pudiendo contrastar si entendio lo que ella quiso decir.

- Imaginacién: tener espacios para fomentar la expresién creativa de recuerdos, tomando en cuenta que

existen personas que no se sienten comodas hablando, sino que mas bien, pintando, dibujando, cantando, etc.
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V. MARCO METODOLOGICO

5.1 DISENO DE INVESTIGACION:

Se clasifica como un estudio no experimental de tipo pretest — postest, sin grupo control, realizando
la manipulacion deliberada de una variable, que en este caso es la aplicacion de la Terapia de Reminiscencia,
la cual se administro6 al grupo experimental. El objetivo es determinar las implicancias o efectos que tiene la
Terapia de Reminiscencia en los pacientes con demencia tipo Alzheimer y en sus cuidadores informales

principales.

5.2 MUESTRA:

La muestra estuvo compuesta por diadas de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer y sus
respectivos cuidadores informales principales, conformando un grupo total de 8 personas; 4 personas mayores
de 65 afios diagnosticadas con Demencia tipo Alzheimer, las cuales estan en pleno consentimiento de su
diagndstico, y cumplen con los criterios diagnésticos estipulados en el DSM-IV-TR. Las 4 personas restantes
son los respectivos cuidadores de los pacientes. Por lo tanto, fueron 4 diadas cuidador-paciente, que fueron
parte de una muestra no probabilistica intencionada conforme a los criterios de inclusion y exclusion.
Respecto a los primeros criterios se establecié una edad minima de 60 afios, la presencia de demencia tipo
Alzheimer, residir en domicilio y no ser parte de alguna institucion.

En cuanto a los criterios de inclusion para los cuidadores familiares, éstos debian ser la persona que
mas cuida a la persona en su diario vivir y no ser un cuidador formal como una enfermera (0) o personal

doméstico que pudiera recibir algin tipo de remuneracion por el cuidado del adulto mayor.

Ademas se consider6 un estado de salud general que permitiera una participacién 6ptima en el taller;
especificamente aludiendo a la ausencia de un trastorno psiquiatrico severo, un trastorno por abuso de drogas
0 un trastorno de tipo sensorial o cognitivo que le impidiera desenvolverse en el taller y realizar las

actividades propuestas.
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5.3 PROCEDIMIENTO:

5.3.1 TRADUCCION Y ADAPTACION AL IDIOMA DEL MANUAL.:

“Remembering yesterday caring today reminiscence in dementia care”. La traduccién de este manual fue
realizada por los cuatro investigadores del grupo de trabajo, mediante division del contenido, y con una
posterior revision en conjunto para la verificacion del material trabajado. Tras este proceso, se hizo un analisis
de las sesiones disponibles y se prosigui6 realizando una seleccion de aquellas que fueran mas significativas
para la poblacion, efectuando en algunas actividades, adaptaciones culturales de su contenido a nuestra

realidad nacional con el objetivo de alcanzar una mejor comprension y adherencia al taller.

5.3.2 RECLUTAMIENTO:

La implementacion del Taller de TR fue dada a conocer a través de la publicacion en un periddico
local de la region de Valparaiso, con el objetivo de contactar participantes interesados en la investigacion.
Luego, se realizd el contacto via correo electrénico y via telefonica, con las personas interesadas, para poder
seleccionar la muestra de participantes para la aplicacién del taller. En total fueron 4 diadas
participante/cuidador, a quienes se les suministraron una serie de instrumentos que se explicaran con mayor
detalle en el apartado “Descripcion de instrumentos”. Estos instrumentos se aplicaron una semana antes de la
ejecucion del taller, y para ello se otorgd la opcion de hacer la evaluacién en las dependencias de la
universidad o en sus propios domicilios. Frente a las alternativas, los participantes escogieron por mayor
comodidad, que los monitores acudieran a sus hogares, esto también con el fin de realizar un primer

acercamiento y motivar a los adultos mayores a integrarse al taller de reminiscencia.

El paso siguiente fue implementar el taller de TR por los estudiantes en practica encargados de esta

investigacion.

El lugar de realizacion del taller fue la Facultad de Medicina (Sede Chorrillos) de la Universidad de
Valparaiso, los dias Miércoles a las 15:30 horas, con una duracion de 90 minutos durante seis semanas

consecutivas.
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5.3.3 ANALISIS DE DATOS:

El andlisis estadistico del pre/post-TR se realizd mediante el programa SPSS, version 17.

Con el fin de describir las caracteristicas de los participantes del taller, se realizaron analisis
descriptivos (media, frecuencia). Ademas con el objetivo de comparar las variables pre y post, se utilizé la

prueba de signos no paramétrica de Wilcoxon.

Por medio del programa Microsoft Office Excel 2007, se confeccionaron las tablas y graficos

utilizadas para interpretar los resultados para esta investigacion.

5.4 DESCRIPCION DE INSTRUMENTOS:

5.4.1 Instrumentos aplicados a la persona con demencia (autorreporte).

5.4.1.1 Escala QoL-AD (Calidad de vida).

Es una escala que estd formada por 13 items de tipo Likert, con cuatro tipos de respuesta posibles:
mala, regular, buena y excelente. Los puntajes obtenidos por la escala van desde 13 hasta 52 puntos, a mayor
puntuacion, se considera mejor la calidad de vida que lleva el participante (ver anexo 12.1). Los items que
evalUa son: salud fisica, vitalidad, estado de animo, vivienda, memoria, familia pareja, amigos, percepcion
general, capacidad para divertirse, situacion econémica y la vida en general (Rosas, del Pilar, de Guadalupe,

Torres. y Gutiérrez, 2010).

Existen 2 versiones de esta escala, una que se aplica al paciente, llamada QoL-ADp y otra al
cuidador conocida como QoL-ADc. Los pacientes respondes el cuestionario en relacién con su percepcion
sobre sus propios estados en cada uno de los items, y los cuidadores contestan basandose en la percepcion que

tienen sobre los estados del paciente en las diferentes areas que corresponde a cada item (Rosas et al., 2010).

5.4.1.2 Mini Mental State of Examination (MMSE)

El Mini Mental State of Examination (MMSE) fue creado por Folstein en el afio 1975, el cual
permite evaluar las funciones cognitivas de una persona adulta. Este cuestionario cuenta con 11 preguntas,
siendo breve, pero a la vez incluyendo dominios como: orientacién en el tiempo y lugar, registro, atencion y

calculo, memoria, lenguaje visual y construccion (ver anexo 12.2). En cuanto a los resultados, a medida que
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baja el puntaje, indica mayor deterioro cognitivo. Respecto a la confiabilidad, diferentes estudios apuntan a
que hay ciertos factores que podrian influenciar los resultados, como lo son la edad, nivel educacional,
cultura, limitaciones funcionales, el estado civil y la inmigracion, la presencia de disfuncion frontal ejecutiva
y déficit viso-espacial (Agarwal, Atreja, Gupta, Sood, 2013). Por lo tanto, esta prueba permite evaluar la
existencia de demencia en personas mayores (Haubois, Decker, Annweiler, Launay, Allai, Herrmann y

Beauchet, 2013).

Esta prueba se encuentra estandarizada en Chile, con una sensibilidad de 93,6% y una especificidad

de 46,1% (Quiroga, Albala, Klaasen, 2004).

5.4.2 Instrumentos aplicados a la persona con demencia reportados por el cuidador.

5.4.2.1 Inventario Neuropsiquiatrico (NPI).

El Neuropsychiatric Inventory (NPI) de Cummings et al. (1994), es un instrumento que permite
obtener informacion sobre psicopatologia en pacientes con trastornos cerebrales. Evalla la presencia de
sintomas como delirios, alucinaciones, agitacion-agresion, depresién-disforia, ansiedad, exaltacion-euforia,
apatia-indiferencia, desinhibicidn, irritabilidad-labilidad, conductas motoras anémalas, trastornos del suefio y
trastornos del apetito, frecuentes en aquellas personas que padecen algln tipo de demencia (Covarrubias,
Madrid, Tapia, y Vasquez, 2012, citado en Araya, Bafiados, Castillo, Nufiez, 2012).

Incluye 12 items y esta disefiada para ser completada por el profesional sobre la base de una
entrevista semiestructurada (Sociedad Espafiola de Psiquiatria [SEP], 2012).

Cada item cuenta con una pregunta filtro inicial que identifica la presencia del sintoma en el dltimo
mes. En caso de respuesta afirmativa la entrevista se dirige a una serie de preguntas adicionales que permiten
obtener informacion sobre la frecuencia y sobre la gravedad del sintoma. La puntuacién para cada item es el
valor resultante de multiplicar la frecuencia por la intensidad; y la puntuacion total del NPI es el resultado de
sumar las puntuaciones de todos los sintomas (SEP, 2012). El rango oscila de 0 hasta un maximo de 144, de
forma que a mayor es el valor, méas severa es la psicopatologia. Segin los sintomas, la puntuacién
corresponde a 1 (Leve), 2 (Moderada), 3 (Grave). Mientras que el grado de estrés que causa en el cuidador del

adulto mayor puede puntuarse de 0 sin existencia, 1 existencia minima, 2 leve, 3 moderada, 4 grave y 5 muy
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grave, definida en cada nivel segln el grado de afectacidon y control que se tenga frente a la situacién (ver
anexo 12.3).

La validacion realizada por Kaufer et al. (2000) arrojo valores de test re-test de r = 0.89 segin indice
de correlacion de Pearson para la escala de presencia de sintomas y de r = 0.90 para la escala de estrés del
cuidador. Utilizando el mismo indice se obtiene validez convergente de NPI-Q y NPI de r = 0.879 para escala
de gravedad y r = 0.92 para escala de estrés (Kaufer et al. 2000 citado en Araya, Bafiados, Castillo, Nufiez.,

2012).

5.4.2.2 Indice de Barthel (IB)

El indice Barthel (Mahoney & Barthel, 1965), evalta el funcionamiento en actividades diarias, las
cuales son: alimentacion, transferencias (de la cama a la silla), aseo personal, uso del bafio, capacidad para
bafarse, capacidad para caminar por terreno llano, capacidad para subir y bajar escaleras, capacidad para
vestirse y desvestirse, continencia de esfinter anal y continencia de esfinter vesical (Judrez, Cardenas y
Martinez, 2006).

Esta prueba es de facil y rapida administracion (habitualmente menos de 5 minutos). Es la escala mas
utilizada internacionalmente para la valoracion funcional del paciente con patologia cerebrovascular aguda y
sus complicaciones como la demencia, por lo que su aplicacién es (til especialmente en unidades de
rehabilitacién. Los puntajes (0, 5, 10 6 15 puntos) asignados a cada actividad se basan en el tiempo y cantidad
de ayuda fisica requerida si el paciente no puede realizar dicha actividad (ver anexo 12.4). El valor completo
no se otorga para una actividad donde el paciente necesite ayuda y/o supervision minima constante; por
ejemplo, si él no puede realizar con seguridad la actividad sin alguien presente. El rango global puede variar
entre 0, completamente dependiente, y 100 puntos, completamente independiente (90 para pacientes limitados

en silla de ruedas) (Barrero, Garcia y Manzano, 2005).

Respecto a la fiabilidad del test, posee un indice de Kappa entre 0.47 y 1.00, y la fiabilidad intra-
observador fue de 0.84 y 0.97. Por su parte, la consistencia interna obtuvo un alfa de Cronbach de 0.86-0.92
para la version original (Barrero et al, 2005). En cuanto a su validez correlacional, mediante la comparacion

con el Perfil para Rehabilitacion Comprensiva (PULSES), es de —0.74 a —0.90 y su fiabilidad test-retest es de
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0.89 en adultos con enfermedad grave y, de acuerdo a diferentes observadores, es superior a 0.95 (Juarez,

Cardenas y Martinez, 2006).

5.4.2.3 Escala QoL-AD (Calidad de vida).

Este instrumento estd detallado en el apartado “Instrumentos aplicados a la persona con demencia

(autorreporte)” mas arriba (ver anexo 12.5).

5.4.3 Instrumentos aplicados al cuidador.

5.4.3.1 Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (EZ) es una escala que logra juntar varias dimensiones
relacionadas con la sobrecarga tales como calidad de vida, capacidad de auto cuidado, red de apoyo social y
competencias para afrontar problemas conductuales y clinicos del paciente cuidado. Es una escala muy
utilizada a nivel internacional siendo validada en 5 idiomas. Los resultados clasifican al cuidador en:
“ausencia de sobrecarga” (menor de 47 puntos), “sobrecarga ligera” (de 47 a 55 puntos) y “sobrecarga
intensa” (sobre 55 puntos) (Ver anexo 12.6). Esta herramienta posee una confiabilidad inter-observador de
0,71 en coeficiente correlacion intra-clase y una consistencia interna de 0,91 de alfa de Cronbach. Ademas se
observé que EZ es sensible al cambio. En estudios lograron disminuir significativamente los niveles de
sobrecarga, en términos de EZ, al igual como de calidad de vida disminuyendo con ello los riesgos de

morbilidad fisica o mental asociada (Breinbauer, Vasquez, Mayanz, Guerra. y Millan, 2009).

5.4.3.2 EQ5D

Cuestionario disefiado por un grupo de investigacion EuroQol en el afio 1990. Se basa en la idea de
que el valor social o la “utilidad” de un estado de salud para una persona, es igual al valor de la calidad de
vida de ese individuo. Es un instrumento valido y confiable para evaluar el estado de salud de la poblacién
general de Chile (Olivares-Tirado y Mufioz, 2009). Estd disefiado para ser aplicado de forma
autoadministrada en presencia de un entrevistador. Consta de cuatro partes: Primera: descripcion del estado de
salud en cinco dimensiones (movilidad, cuidado personal, actividades cotidianas, dolor, malestar y ansiedad,

depresion). La persona debe elegir para cada una de ellas entre tres niveles de gravedad (sin problemas,
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algunos o moderados problemas, y muchos problemas) que describan su estado de salud en el dia de hoy. Con
estos datos se establece el estado de salud del individuo mediante un nimero de 5 digitos (uno por cada
dimensién estudiada). Cada uno de los componentes de este nimero puede adoptar, por tanto, los valores 1, 2
0 3. Con estos datos se puede elaborar el perfil de los encuestados, ya sea a través del tiempo para un Unico
individuo, como transversalmente para un grupo. Los estados de salud pueden transformarse en un valor
indice para conseguir una cuantificacion de los mismos. Segunda parte: es una escala visual analégica (EVA),
vertical de 20 cm. de longitud, graduada de 0 a 100 y con los rétulos: “peor estado de salud imaginable y
mejor estado de salud imaginable” en las puntuaciones 0 y 100, respectivamente (Hervas, Zabaleta, De

Miguel, Beldarrain, y Diez, 2007) (ver anexo 12.7).

5.4.3.3 Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresiéon (HAD)

La escala hospitalaria de ansiedad y depresion (HAD) fue disefiada por Zigmond y Snaith (1983) y
es un instrumento creado para la deteccion de trastornos afectivos de ansiedad y depresién en el ambito del
hospital general o en unidades de salud mental primaria (ver anexo 12.8). La escala no incluye items que
hagan referencia a funciones fisicas o sintomas somaticos, esto para evitar posibles altas puntuaciones

engafiosas (Echeburua, 1995 citado en Rico, Restrepo, Molina, 2005).

Esta escala describe como el paciente se siente en ese momento y también en los dias previos a la
evaluacion, y consta de dos series de 7 items cada una, correspondiente a la sub-escala de depresion y de
ansiedad respectivamente, considerandose ambos factores como conceptos psicopatolégicos independientes.
Cada item es puntuado con una escala de tipo likert que va desde 0 a 3. La sub-escala de depresién considera
como rasgo central el estado anhedonico del paciente pretendiendo la deteccién de trastornos relativamente
leves del estado de &nimo. En ambas sub-escalas la puntuacién de 0-7 se considera como ausencia de
morbilidad significativa, de 8-10 puntos se interpreta como dudoso, y las puntuaciones mayores de 10 valoran

la presencia de un problema clinico (Rico et al, 2005).

Segun la validacion de esta escala por Rico et al (2005) en Colombia, se establece que es una escala
confiable, valida y de facil aplicacion para ser utilizada en contexto clinico. La confiabilidad y consistencia
interna de las sub-escalas y de la escala completa muestran homogeneidad en sus 14 items, con un alfa de

Cronbach equivalente a 0.86.
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5.5 PRESENTACION DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO

Previa a la realizacion de cualquier tipo de evaluacién, se les entregara al paciente con demencia y a

su cuidador el consentimiento informado correspondiente que aclara la investigacion a realizar (anexo 12.9

para ver el consentimiento informado para el AM con Demencia, y el anexo 12.10 para ver consentimiento

para cuidadores).

5.6 SESIONES TALLER REMINISCENCIA

A continuacién se presenta el cuadro resumen con las sesiones que fueron seleccionadas para

desarrollar el “Taller de Reminiscencia”. Estas sesiones fueron elegidas por contener tematicas relacionadas

con hitos en el desarrollo del ciclo vital de las personas, que se asocian a recuerdos significativos de la vida.

Ademaés, algunas de sus actividades y contenidos fueron adaptadas al contexto cultural y social de Chile con

el objetivo de alcanzar una mayor comprensién y adherencia al taller.

Tablan®5.6.1:
Nombre de Objetivo Materiales (gatillantes) Descripcion de la sesion
sesion
Sesion 1: | -Hacer que las personas se sientan | -Certificados de nacimiento y | Comienza con un saludo se le pide a los

Introduccion

bienvenidos y cémodos.

-Presentar a las personas entre si
-Empezar a trabajar en la reminiscencia.
- Generar interés y entusiasmo.

certificados  de
mapas del &rea local
- Libros de nombres (para los
padres de los recién nacidos)

matrimonio,

cuidadores que llenen una hoja
completen su hoja de “Las esperanzas y
los temores”.  Luego cada uno se
presenta y hablan sobre su nifiez como la
direccién donde vivian en esa época.

Sesion 2: La

-Desarrollar el sentido de pertenencia al

- Fotos de la familia

Comienza la sesion pidiéndoles que

infancia y la | grupo. - Biblia de la familia recuerden un familiar significativo o un

vida familiar | - Introducir actividades creativas | -Una  muestra  de  &rbol | vecino muy importante. Como eran y
relacionadas con la memoria. genealdgico hacer un dibujo de él.
-Volver a experimentar la sensacion de | -Juegos infantiles, saltar la cuerda | Luego cada persona elige una foto u
la infancia. (Si usted tiene gente que crecié | objeto para colocar en un collage grupal
-Trabajar de forma cooperativa para | en otras partes del mundo, trate | temporal y explican con lo que estan
recordar el pasado. de encontrar objetos apropiados | aportando al mural.

para activar sus recuerdos de la | Mas tarde organizan una exposicion
infancia). sobre juegos de infancia.

Sesion 3: | - Desarrollando el sentido de - Pizarras Se recrea una escena de clase y se hace

Dias de | pertenencia al grupo. - Tiza participar a las personas recordando

escuela - Introducir una nueva actividad - Mochila himnos de sus respectivos colegios o
creativa, la improvisacion. - Informes de notas como se hacian la cosas en sus

+ - Volver a experimentar algunos de los -Lépices establecimientos educativos. Luego
aspectos positivos y negativos de la -Uniforme escolar algunos juegan juegos relacionados con
vida en la escuela. -Cuerda para saltar el colegio.

Comenzando | -Construir un sentido de la experiencia | - Regla de madera plegable. Realizan un circulo. Haciendo duplas o

el trabajo y | comdn. -Maquina de escribir. trios, escuchan sobre los primeros

vida de | - Tener algin "tiempo aparte" con los trabajos de los demas, preparando una

trabajo cuidadores para el debate sobre la escena de pantomima. Después de un

forma en que se estan dando al proyecto
y de concienciacion.

- Apreciar las habilidades pasadas y
logros de los miembros.

- Encontrar recuerdos compartidos y un
contexto en comun entre los miembros
del grupo.

break, se utilizan los elementos que
trajeron los miembros para evocar
recuerdos, haciendo un dibujo, grafico,
escrito. Finalmente, se unen en grupos de
304,y preparan una escena corta de la
vida de trabajo de uno de ellos.
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- Celebrar la diversidad y la diferencia
en las experiencias de los miembros del
grupo.

- Explorar el humor de ser joven y sin
experiencia.

Sesion 5: | - Recuperar placeres pasados. -Maquillaje. En pequefios grupos, recuerdan
Salir y | - Recordar como se sentia al ser joven, -Joyeria. experiencias de cortejo (coqueteo,
Divertirse bello y en forma. -Guantes. conversar). De manera alternativa, situar
- Compartir experiencias comunes, -Programas de teatro. a las mujeres en un lado y a los hombres
como salidas al cine, el primer beso, -Libro de estrellas del cine. en otro, simulando cémo podrian
bailes favoritos, lapiz labial y perfumes. acercarse y conversar entre ellos. Luego,
- Celebrar aficiones e intereses utilizando la masica que llevaron las
idiosincraticos. personas, se improvisa una pista de baile.
Introducir en la experiencia compartida Después de ellos, se reorganizan los
del grupo. muebles y se representa un cine; en el
break, servir helados, mani, té.
Sesion 6: | - Recordar a los conyuges que cuidan | - Certificados de matrimonio Se les pide que se pongan en la situacion
Bodas de los cimientos de su relacion. - Anillos de boda que fueran los invitados de la boda y
-Reforzar los lazos con personas vivas 0 | - Fotos de la boda como se siente la novia. Se les pide a dos
+ muertas. -Muestra de regalos de boda personas que jueguen a Ser novios y otro
-Enfocar a los participantes en un | - Cartas de amor grupo se encarga de los confites. Luego
La nueva tiempo glamoroso en sus vidas. - Biberon antiguo se le invita a cada uno a contar historia
» -Compartir la experiencia comdn. - Pafial sobre boda. , explorar los recuerdos de la
generacion — - L
Bebés y -Reguper;_a[ los recuerdos de cuidado de | - Baberos boda, las tradiciones de bod_a que
- bebés y nifios. - Cascabeles observaron, planes de luna de miel y, si
Nifios -Expresar una opinién sobre algo que | - Peluches la gente estd dispuesta, experiencias
nos afecta a todos (a todos nos han | - Nombre del libro del bebé noche de bodas.
cuidado de bebés y nifios, y la mayoria | - Faldén de bautismo Se conversa en pequefios grupos acerca
de nosotros nos hemos preocupado por | - Manual de tejido de los pro y contra de la crianza de los
ellos también). - Fotos de los bebés con la ropa | nifios (Habilidades y métodos). Se
-Volver a la competencia y las de bebé antigua comparten experiencias e historias.
responsabilidades del pasado. Se recuerdan canciones de bebé.
Sesion 12: -Escuchar opiniones del grupo, acerca - Fotos del Proyecto Se comentan y revisan actividades
Redondeo y de lo que las sesiones han significado - Trabajo escrito y dibujos anteriores. Se evalla lo que les gusté y lo
evaluacion -Recordar como grupo sobre lo que han hechos por participantes que no les gustd. Se hacen cambios

hecho juntos durante las semanas.
-Reafirmar el grupo y sus logros.
-Confirmar y acordar una reunion.

Una presentacion de los libros
de registro del proyecto de las
familias

= Un video/pelicula del proyecto

constructivos y se habla de las
contribuciones de cada uno.
Se regala certificado de participacion
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VI RESULTADOS

6.1 PARTICIPANTES

De un total de 22 personas que se contactaron via correo electronico tras el aviso en el diario local, 2
de ellos no confirmaron los datos de las respectivas diadas para ser contactadas telefonicamente, esto con el
objetivo de explicar el desarrollo del taller y 4 se excluyeron porque solamente solicitaron informacién.
Luego del contacto telefonico, se excluyeron 5 diadas por no cumplir con los criterios diagndsticos para la
demencia tipo Alzheimer y otras 5 por motivos varios, tales como; vivir en un lugar muy lejano presentando
dificultades para desplazarse al taller, falta de motivacion o resistencia por parte de los pacientes, intencion de

participacion exclusiva del cuidador y/o dificultades fisicas en los pacientes.

En base al proceso anterior, quedd establecida una muestra de 6 diadas paciente-cuidador. No
obstante, al realizar la evaluacién pre-TR, una de ellas no quiso participar y continuar con el proceso porque
el paciente presentaba malestar fisico. Las otras 5 diadas fueron evaluadas y citadas al Taller de
Reminiscencia, tras cumplir con los criterios de inclusion y el proceso de evaluacion, quedando una diada
excluida por no presentarse a las sesiones. En concordancia, la muestra final quedd compuesta por un grupo

de intervencion de 8 personas, 4 adultos mayores y sus 4 cuidadores respectivos.

6.2 ASISTENCIA AL TALLER DE REMINISCENCIA
Como muestra la tabla 6.2.1, la asistencia al taller de Reminiscencia (TR) fue de un 96,8%, debido a

la inasistencia de un dia de la diada n°4.

Tabla 6.2.1: Asistencia Taller de Reminiscencia.

Nombre | Pre-TR | Sesi6on 1 | Sesién 2 | Sesion 3 | Sesidn 4 | Sesion 5 | Sesion 6 Final | Post- TR | TOTAL
Diada 1 X X X X X X X X 100%
Diada 2 X X X X X X X X 100%
Diada 3 X X X X X X X X 100%
Diada 4 X X X - X X X X 87,5%

Total 96,8%
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6.3 CARACTERISTICAS DE LA MUESTRA PREVIO A APLICACION DE TR

6.3.1 ANALISIS DESCRIPTIVO DE VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS, PRE-TR.

6.3.1.1 Caracterizacion del adulto mayor con demencia:

En relacién a la variable “Género Adulto Mayor” la muestra se conformd en su totalidad por
mujeres, correspondiente a 4 personas (100%). Por su parte, en cuanto a la variable “Edad del Adulto Mayor”,
de la muestra total, 4 personas estan ubicadas en un rango de 66 — 85 afios. La media del grupo de adulto

mayor fue de 75,25, (D.E. 7,8).

Con respecto a la variable “Escolaridad Adulto Mayor” (Gréfico 6.3.1.1a), del total de la muestra,
una persona (25%) cuenta solo con ensefianza basica completa. Siguiendo con la muestra, el 50% de ellos

(dos sujetos) termind la ensefianza media, y solo el 25% (un sujeto) cuenta con estudios superiores.

Grafico 6.3.1.1a :Escolaridad Adulto Mayor

250 mEBC
EEMC
ES

En cuanto a la variable “Estado Civil Adulto Mayor”, del 100% de la muestra de adultos mayores,
cada una corresponde a una variable, es decir, una es soltera, otra es casada, otra es viuda, y una separada

(Gréfico 6.3.1.1b).

Grafico 6.3.1.1b: Estado Civil Adulto Mayor

m Soltero
= Casado
Viudo

u Separado
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6.3.1.2 Caracterizacion del Cuidador:

En relacion a la variable “Género Cuidador” la muestra se conformo en su totalidad por mujeres,

correspondiente a 4 personas (100%).

Con respecto a la variable “Edad del cuidador”, la muestra se compuso de un total de 4 personas,

entre el rango etario de 45 — 89 afios. Respecto a la media del grupo de cuidadores fue de 61 (D.E. 20,3).

Respecto a la variable “Ocupacion cuidador” (gréfico 6.3.1.2a), se observa en el gréafico que dos
personas (50%) son profesionales que se encuentran actualmente trabajando, el 25% (una persona) es duefia

de casa, y el 25% (un sujeto) restante es duefia de casa.

Grafico 6.3.1.2a: Ocupacion cuidador
m Profesional actualmente
trabajando

m Duefia de casa

Jubilada

Con respecto a la variable “Parentesco del cuidador con el Adulto Mayor”, el grafico 6.3.1.2b
muestra que el 50% de los cuidadores (2 sujetos) son hijas, el 25% (un sujeto) es la madre, y el 25% restante

(un sujeto) es la sobrina.

Graéfico 6.3.1.3b : Parentesco del cuidador con el Adulto Mayor

25% = Mama
= Hija

Sobrina

6.4 ANALISIS COMPARATIVO DE VARIABLES CLINICAS PRE-TRy POST-TR.

En este apartado se comparan las variables clinicas antes y después de asistir al taller.
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6.4.1 VARIABLES CLINICAS DEL ADULTO MAYOR:

6.4.1.1 Deterioro Cognitivo:

En el andlisis del test Mini Mental State of Examination (MMSE), los resultados obtenidos, segtin se

aprecia en el grafico 6.4.1.1a, indicaron que el desempefio cognitivo de las personas disminuyé levemente al

comparar ambos resultados, donde el pre-TR tuvo una media de 19 puntos (D.E. 1,5), y el post-TR fue de

18,75 puntos (D.E. 1,1). Sin embargo esta diferencia no fue significativa (T=-1,0; p=0,31).

Grafico 6.4.1.1a :Deterioro Cognitivo
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18,9
18,8
18,7
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Pre-TR Post-TR

= MMSE

6.4.1.2 Calidad de vida paciente:

Los resultados obtenidos a partir del instrumento Qol-AD, en la aplicacion pre-TR, como se muestra

en el grafico 6.4.1.2a, se obtuvo una media de 36,25 (D.E. 2,8). En cuanto a los resultados post-TR estos

fueron 37,00 (D.E. 2,9). Los puntajes obtenidos en el proceso pre-TR y post-TR indican una leve aumento en

la variable, pero no significativo (T=-0,37; p=0,7).

37

36

35 1 T T
Pre-TR Post-TR

Grafico 6.4.1.2a: Calidad de vida Paciente

m Total Calidad de vida
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6.4.1.3 Calidad de vida paciente percibido por el cuidador:
Los puntajes resultantes en el instrumento Qol-AD percibido por el cuidador en primera instancia, es
decir en la aplicacion pre-TR, se obtuvo una media de 34,00 (D.E. 5,7). Luego en la aplicacion post. TR se

obtuvo como resultado una media 36,50 (D.E. 7,3).

Como muestra el grafico 6.4.1.3a, respecto a los resultados obtenidos en el proceso pre-TR y post-
TR muestran un leve cambio positivo, indicando un leve aumento en dicha variable. Este cambio no es

significativo (T=-0,4; p=0,6).

Gréfico 6.4.1.3a: Calidad de vida del paciente percibido
por el Cuidador
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35 Total Calidad de vida
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Pre-TR Post-TR

6.4.1.4 Sintomas conductuales y psicologicos:

Con respecto a la aplicacion del Inventario Neuropsiquiatrico (NPI), en cuanto a la percepcién del
cuidador sobre la presencia de sintomas conductuales y psicolégicos en el paciente, como se puede apreciar
en el grafico 6.4.1.4a, la media en el pre-TR fue de 5 puntos (D.E. 1,4), existiendo una diferencia en el post-

TR de 4,5 puntos (D.E. 0,9), mostrando una leve disminucidn, no significativa (T= -1,3; p= 0,18).

Gréfico 6.4.1.4a: Sintomas conductuales y psicoldgicos

5
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6.4.1.5 Gravedad de sintomas:

Por su parte, tomando en cuenta la variable “gravedad de sintomas” de la misma escala aplicada
(NPI), como muestra el grafico 6.4.1.5a, el pre-TR, indica una media de 7,75 (D.E. 4,03), y los resultados del
post-TR, muestran una disminucion en los datos, no siendo significativos (T=-1,06; p=0,28), donde la media

fue de 4,75 (D.E. 1,7).

Gréfico 6.4.1.5a : Gravedad de sintomas

u NPI Total gravedad

o N M OO ©

Pre-TR Post-TR

6.4.1.6 Funcionalidad y Dependencia:

En cuanto al nivel de funcionalidad y dependencia, evaluados a través de indice de funcionalidad de
Barthel, como muestra el grafico 6.4.1.6a, el pre-TR arroj6 una media de 100 puntos, es decir, todos los
participantes obtuvieron el puntaje total, como indicador de independencia y funcionalidad. Respecto al post-
TR, se observo una leve variacion en la media obtenida, arrojando 98,75 puntos, indicando un menor nivel de

independencia y funcionalidad (D.E. 2,5), no siendo una diferencia significativa (T= -1; p=0,3).

Gréfico 6.4.1.6a: Funcionalidad y Dependencia
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6.4.2 VARIABLES CLINICAS DEL CUIDADOR:

6.4.2.1 Sintomatologia Depresiva:

En cuanto a los resultados, de acuerdo a la aplicacion pre-TR de la Escala Hospitalaria de Ansiedad
y Depresion, respecto a la subescala de Depresion, se obtuvo un promedio de 13,50 (D.E. 3,0). Luego la

misma subescala en la medicion post-TR se obtuvo una media de 13,75 (D.E. 3,2).

A la base de los resultados se muestra la existencia de un problema clinico arrojado en la medicion
pre-TR, problema que se mantiene en la medicion post-TR, con un leve aumento de 0,25 décimas, como se

precia en el grafico 6.4.2.1a. Esta diferencia, sin embargo, no es significativa (T=-0,4; p=0,6).

Gréfico 6.4.2.1a:Sintomatologia Depresiva
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6.4.2.2 Sintomatologia Ansiosa:

Respecto a la subescala de Ansiedad (HADS), los resultados obtenidos en la aplicacion pre-TR,
como se aprecia en el grafico 6.4.2.2a, arrojan una media 18,75 (D.E. 5,8). Por otro lado en la aplicacion del

post-TR se obtuvo una media de 20 (D.E. 5,5).

En relacion a los resultados obtenidos en la escala de ansiedad se observaria la presencia de un
problema clinico, el cual se mantiene con un leve aumento de un 1, 25 puntos en la aplicacidn post-TR. Sin

embargo, la diferencia no es significativa (T= -1; 0,3).
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Gréfico 6.4.2.2a:Sintomatologia Ansiosa
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6.4.2.3 Evaluacién de Sobrecarga del Cuidador:

Con respecto a los datos obtenidos mediante el test de Sobrecarga de Zarit, en la aplicacion pre-TR,
como se aprecia en el gréfico 6.4.2.3a, se obtuvo una media de 39 (D.E. 8,0). Por su parte, los resultados del
post-TR arrojaron una media de 41,25 (D.E. 9,7). Por lo tanto, se aprecia un leve aumento de unos 2,25
puntos en el nivel de Sobrecarga del cuidador, pero la diferencia no es significativa (T= -0,18; p= 0,8). Los

datos obtenidos se encuentran dentro del indicador “Sin Sobrecarga” de la escala de Zarit.

Grafico 6.4.2.3a:Sobrecarga del cuidador
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6.4.2.4 Estrés (producido por los sintomas psicolégicos y conductuales en el cuidador):

En cuanto al indicador de estrés, como se aprecia en el grafico 6.4.2.4a, la media obtenida en el pre-
TR fue de 5 puntos (D.E. 2,9). Por su parte, con respecto a la evaluacién post-TR, existié una disminucion de
los niveles de estrés percibido por los cuidadores respecto a los pacientes, obteniendo 3,25 puntos (D.E. 1,7),

donde la diferencia no es significativa (T=-0,8; p= 0,4).
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Graéfico 6.4.2.4a: Estrés (producido por los sintomas
psicolégicos y conductuales en el cuidador)

= NPI Total stress
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6.4.2.5 Calidad de vida asociada a la salud del cuidador:

Al realizar la evaluacion pre-TR de la variable “Calidad de vida asociada a la salud del cuidador”,

como muestra el grafico 6.4.2.5a, se obtuvo una media de 72,50 (D.E. 22,1). Por otro lado en la aplicacion

post-TR se obtuvo una media de 66 (D.E. 6,3).

En relacion a los resultados obtenidos en la medicién pre y post TR, se muestra una disminucion en

la percepcién del estado de salud de los cuidadores participantes, pero la diferencia no alcanza a ser

significativa (T=-0,36; p=0,7).

Gréfico 6.4.2.5a: Calidad de vida asociada a la salud
del cuidador
75
70 m Estado de salud
65 actual 0-100
60 - . .
Pre-TR Post-TR
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6.4.2.6 Resumen Aplicacion de escalas pre y post-TR:

A continuacidn, el gréfico 6.4.2.6a muestra un resumen de las variables aplicadas, tanto al cuidador

como al paciente. Se pueden observar las leves variaciones, que resultaron no ser significativas, en cada una

de ellas.
Gréfico 6.4.2.6a: Resumen aplicacion escalas pre y post - TR
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VII.  DISCUSION
En consideracion del progresivo envejecimiento de la poblacién, de la demencia en Chile (con su
respectiva necesidad de cuidados) y de la consecuente sobrecarga en sus cuidadores, es que esta investigacién
tuvo por objetivo central, vislumbrar las variables asociadas a los posibles efectos que la Terapia de
Reminiscencia tiene tanto en el Adulto Mayor con Demencia tipo Alzheimer como en su cuidador informal
principal. A continuacion se presenta el analisis que contrasta los principales resultados y su relacién con los

objetivos e hipétesis planteados en los primeros apartados de esta tesis.

7.1 CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DEL ADULTO MAYOR CON DEMENCIA.

7.1.1 Género y Edad.

En cuanto a los resultados sociodemograficos del grupo de adultos mayores participantes en la
implementacion del Taller “Terapia de Reminiscencia” (TR), respecto a la variable “género” la muestra de
adultos mayores se caracterizd por ser en su totalidad mujeres, con un rango de edad de entre 66 y 85 afios.
La conformacion de la muestra podria deberse a dos factores, en primera instancia hay, segin muestra la
evidencia, mayor poblacion femenina que masculina, la cual presenta ademas mayor esperanza de vida, lo que
podria aumentar la probabilidad de padecer enfermedad de Alzheimer, teniendo en cuenta la edad de corte en
la que suele desarrollarse. Por otro lado existe una mayor prevalencia de Alzheimer en el género femenino por
sobre el masculino. En primer lugar, la caracteristica de mayor poblacion femenina que masculina, se
relaciona con los datos entregados en la encuesta CASEN del 2011, los cuales indican mayor longevidad en
las mujeres; donde la cantidad de viudos es de 11,7%, mientras que las viudas alcanzan un 34,3%,
observandose asi una mayor cantidad de mujeres adultas mayores (CASEN, 2011) en la misma linea los
resultados obtenidos en el Gltimo CENSO realizado en la poblacién Chilena el afio 2012 indican que respecto
a la poblacién adulta mayor, la poblacion de 65 afios 0 mas —estimada al 30 de junio de 2012- es 1.659.670
habitantes, donde las mujeres son 56,9% (944.732 personas) y los hombres 43,1% (714.938 personas), por lo
que se podria sostener un mayor nimero de mujeres disponibles para la participacion del estudio,
caracteristica que se repite en otras investigaciones, donde las muestras exploratorias y de control son en su
mayoria compuestas por el sexo femenino. Ejemplo de ello, son algunos estudios realizados en la poblacion

Chilena, en primera instancia el de los autores Araya, Bafiados, Castillo y Nufiez (2013) en el cual de un total
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126 Adultos Mayores con demencia, el 67% correspondia a mujeres; y el estudio de Slachevsky et al (2013)
donde del total de 291 Adultos Mayores con Demencia, el 63,6% son mujeres (Slachevsky, Budinich,
Miranda-Castillo, Nufiez-Huasaf, Silva, Mufioz-Neira, Gloger, Jiménez, Martorell y Delgado, 2013).

Por otro lado, en cuanto a adultos mayores con diagnostico de demencia leve, numerosos estudios
sefialan también una predominancia de mujeres sobre hombres en su diagndstico. En algunos estudios
realizados a nivel internacional han encontrado dicha caracteristica; uno ellos fue el realizado en Espafia,
basado en demencia y género donde se observé un mayor nimero de caso de mujeres con Alzheimer, de los
227 pacientes incluidos con demencia, 168 eran mujeres (74%) y 59 hombres (26 %) siendo mayoria en el
porcentaje de la muestra de la investigacion (Mufioz, 2013). En la misma linea un estudio realizado en Per(
sobre prevalencia en Demencia en poblacion urbana, se encontraron 105 casos de demencia, lo que
corresponde a una prevalencia de 6,85%, siendo la enfermedad de Alzheimer el diagndstico mas frecuente
(56,2%); dicha prevalencia se increment6 con la edad y tuvo predominio en el sexo femenino, el andlisis
mostré que la edad, género femenino y nivel educativo bajo se encontraban correlacionados con la
prevalencia alta de demencia (Custodio, 2008). En este mismo pais, Herrera (2011) realizé un estudio de
perfil clinico epidemioldgico de la EA llegando a la conclusion que el perfil mas frecuente del enfermo con
EA corresponde a una mujer adulta mayor casada. Esta conclusion se condice con la muestra utilizada en la
implementacion del Taller de TR de la presente investigacion, donde el 100% era de sexo femenino como ya
se sefiald, existiendo un 75% que era o estuvo casada.

Siguiendo con la variable “edad” en diversas investigaciones, la prevalencia de demencia registrada
aumenta con la edad en ambos sexos y es mayor en las mujeres, tanto globalmente (5,13 % en mujeres frente

a 2,77 % en varones; p < 0,0001) como en cada uno de los grupos etarios mayores de 75 afios (Sanz, 2013).

7.1.2 Escolaridad y Estado Civil

En cuanto al nivel educativo de la poblacién adulto mayor que componen la muestra de la presente
investigacion, “una” participante era profesional, “dos” tenian educacion media completa, y “una”, educacion
basica completa. Estos resultados se condicen con algunos datos epidemioldgicos de la poblacion Chilena en
cuanto al grupo de los Adultos Mayores, que muestran que el 23,9% de ellos tiene estudios de educacion

media completa, y el 8,7% tiene educacion superior completa (CASEN, 2011).
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Debido a que la poblacién de la muestra es pequefia y heterogénea, no permiten generar una
conclusion importante de acuerdo a otras investigaciones en cuanto a la variable “escolaridad” como una
variable significativa en los resultados. La variable “estado civil” de la muestra participante se compone de
una participante soltera, una casada, una separada y una viuda. De esta forma hay una representante de cada
estado civil existente, lo cual aunque podria haber sido mas representativo, sin embargo, el nimero de

personas impide extrapolar y generalizar conclusiones significativas para el interés de esta investigacion.

7.2 CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DEL CUIDADOR INFORMAL PRINCIPAL.

7.2.1 Género, Ocupacién y Parentesco

La muestra de los cuidadores informales principales que participaron de la implementacion del Taller
TR, fueron en su totalidad de género femenino, teniendo todas a su vez un grado de parentesco directo con el
adulto mayor con demencia, siendo dos cuidadoras hijas, una sobrina y una la madre del paciente. En
relacion a la variable ocupacion, dos de ellas trabajan, una es jubilada y una es duefia de casa respectivamente.
Esta muestra se corresponde con las estadisticas nacionales e internacionales referentes a cuidadores
informales de personas con EA u otra enfermedad (Pérez y Llibre, 2010; Cerquera, Granados y Buitrago,
2011; Borghi, De Castro, Silva y Carreira, 2013) las cuales apuntan a que las personas encargadas de trabajo
de cuidador informal lo asumen principalmente el género femenino, siendo familiar directo, mayoritariamente
hijas. A la vez esto se relaciona, con los resultados de investigaciones nacionales, los que indican que el perfil
tipico del cuidador principal es ser mujer, ama de casa, con una relacidn de parentesco directa, las cuales son
principalmente hijas o esposas y que conviven con la persona que cuida. De un total 291 cuidadores, el 75,3%
son mujeres (Slachevsky et al 2013). En la misma linea otro estudio Chileno, concluy6é que de un total de 126
cuidadores, un 81,9% corresponde a cuidadoras de sexo femenino (Araya et al, 2013). Ademas en ambos
estudios la mayoria de las cuidadoras mujeres era hija o esposa. Por otro lado, algunos estudios
internacionales, como el realizado en Cuba, muestra que a partir de variables culturales y sociales se le ha
asignado a las mujeres el papel de cuidar, ya que desde edades tempranas es entrenada para el cuidado de los
hijos y porque a ellas se les considera mas “preparadas” para asumir esas tareas (Espin, 2008). A su vez se

menciona un mejor cuidado hacia los adultos mayores por parte de los cuidadores con las caracteristicas antes
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sefialadas, ya que segun investigaciones, visitan menos el contexto hospitalario de urgenciasy poseen
percepcion mas positiva de su calidad de vida (Mufioz, 2013) esto pudo reflejarse en el grupo participante de
la implementacién del taller TR.
7.2.2 Edad

Las cuidadoras participantes se encontraban dentro del rango etario de 45 a 89 afios. Este rango se
relaciona con la edad promedio de “cuidadores informales mujeres” mencionados en la literatura nacional
disponible, en los cuales se concluye que el promedio de edad de los cuidadores informales Chilenos es de 60
afios, donde el rango de edad es de 20 a 91 afios (Slachevsky et al, 2013). Otro estudio, también de la realidad
Chilena, entrega un valor cercano al anterior, con un promedio de edad de 57, 6 afios, con un rango de edad
comprendido entre los 22 y 96 afios (Araya et al, 2013). En cuanto a la realidad internacional, diversos autores
indican una edad promedio entre 40 y 59 afios (S&nchez y col, citado en Rivera, Davila y Gonzéalez, 2011,
Crespo y Ldpez, 2008; Rivera et al, 2011). En base a los estudios anteriormente sefialados, las cuidadoras
informales integrantes de la muestra del presente estudio, se encuentran dentro del rango promedio de edad
sugerido nacional e internacionalmente, no obstante, existe una cuidadora que también es adulto mayor

teniendo 89 afios y siendo cuidadora de su hija de 66 afios quien es la que posee Demencia.

7.3 COMPARACION PRE-POST TALLER DE REMINISCENCIA

7.3.1 Variables Clinicas del Adulto Mayor con Demencia.

En el analisis del deterioro cognitivo global se observé una leve disminucion del desempefio
cognitivo (0,25 pts.), no obstante, dicha diferencia no fue significativa, confirmando asi, la primera hipotesis
planteada en esta investigacion (ver pagina 12). Este resultado era esperable, si se considera que la Terapia de
Reminiscencia no se enfoca directamente en restablecer déficits cognitivos, sino que mas bien pretende
reforzar el sentido vital y generar experiencias placenteras a través de la revision de la experiencia
(Etchemendy, Bafior, Botella y Castilla, 2010).

Ademas, es imperioso tomar en cuenta el hecho de que la terapia haya sido realizada en modalidad
grupal, donde tal como sefialan Stueber y Hassiotis (2012), cumple una funcién social, ya que los
participantes logran conocerse y compartir actividades agradables comunes, teniendo como finalidad que la
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persona se sienta mejor tanto cognitiva como emocionalmente. Por lo tanto, el Taller de TR estimula a nivel
cognitivo, funcional y social (Barrientos y Sosa, 2010), pero no busca necesariamente una mejoria a nivel
clinico que sea comprobable por medio de pruebas métricas.

Tal como expresa Caetano y Pardo (2009), la TR se trata de una experiencia placentera para el
paciente, sobre todo en las etapas leve y moderada de la enfermedad y en donde no hay pruebas concluyentes

sobre sus efectos en la cognicion de los pacientes con demencia.

Tomando en cuenta los resultados obtenidos, existié una leve mejoria en la calidad de vida de la
persona con demencia, tanto desde la percepcion del adulto mayor como de su cuidador informal principal.
A pesar de que en la presente investigacion los resultados no permiten ver diferencias significativas, y
tomando en cuenta la hipétesis planteada (ver pégina 12), se puede apreciar, al contrastar con diversas
investigaciones, que el intercambio de experiencias y la rememoracion de logros pasados, se asocia a
multiples beneficios para las personas con demencia, desde el punto de vista psicolégico, social, emocional y
relacional (Kiernat, 1979; Broker y Duce, 2000; Mackinlay y Trevitt, 2003; Baillon, Van Diepen, Prettyman,
Redman, Rooke y Campbell, 2004; Citado en Moreno, 2009). La mayoria de las investigaciones en esta area,
destacan que existe una mejora en la calidad y el bienestar de las personas, teniendo una relacion positiva en
su satisfaccion vital, vale decir, calidad de vida (Erickson, 1968; Lowy, 1982; Haight, 1988; Hosenfeld, 1989;
Burnside y Schmidt, 1994; Capps, 1998; Citado en Moreno, 2009).

A su vez, desde la percepcion de los investigadores, las participantes del taller se vieron mas
sociables entre si, comunicativas, formando lazos de amistad. Lo anterior se condice con estudios donde se
han observado considerables avances en el establecimiento de redes sociales, nuevas amistades, dando lugar a
una positiva socializacion entre sus miembros (Parsons, 1983; Garcia Minguez, Barranco Navarro,Cano
Garcia 1988; Burnside y Schmidt,1994; Larson, 2001; Westerhof, Bohlmeiger y Valemkamp, 2005, Citado en
Moreno, 2009).

Los principales efectos de la reminiscencia se reflejan en la autoestima, la satisfaccion con la vida y
el estado de &nimo. Feil (1992, citado en Stueber y Hassiotis, 2012), enfatiza que el efecto beneficioso del
adulto mayor que realiza este proceso es “la validacion de sus sentimientos y los recuerdos de ella, por medio

de la reminiscencia”.
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En relacién a esta variable, los resultados obtenidos indicaron que existe una minima disminucién en
la presencia de sintomas conductuales y psicoldgicos en el adulto mayor (segin lo reportado por el
cuidador). Esta leve mejoria entre los sintomas Pre y Post — TR es coherente con lo propuesto por Olazaran-
Rodriguez, Agiera y Mufiiz (2012) cuando refieren que si bien el tratamiento farmacoldgico puede prevenir o
aliviar los SCPD (siendo la solucién mas inmediata), es una condicién social que permita recobrar la
confianza y la sensaciéon de control lo que ayuda a mejorarlos a largo plazo, y frente a eso, debemos
satisfacernos con una reduccion de la frecuencia e intensidad de los sintomas, dando prioridad al bienestar del
paciente. En esto se enfocan las terapias psicosociales como la Terapia de Reminiscencia donde se incluye la
educacidn del cuidador, el valor del contacto social y la consiguiente posibilidad de individualizacién. De este
modo, siguiendo con las conclusiones de Olazaran-Rodriguez, Aglera y Mufiz (2012), en una revision de
todos los ensayos clinicos aleatorizados publicados, se concluyd que las intervenciones grupales conductuales
y el entrenamiento del cuidador profesional mejoraban los SCPD especialmente los ligados a la conducta y
afectividad.

Ademas, el hecho de que los sintomas hayan sido reportados por el cuidador, cobra relevancia si
consideramos que estos SCPD habitualmente son tan disruptivos para el paciente como para su familia,
generando un impacto en la calidad de vida de ambos, aumentando la dependencia funcional de los pacientes
(Martinez, 2009). Esto se vio reflejado en las sesiones, ya que en algunas actividades que resultaron mas
dificiles para los adultos mayores con demencia, se observé que aumentaba el nivel de dependencia hacia su
cuidador, principalmente porque hubo mayor conciencia del deterioro en la memoria, generando frustracion y
malestar (asociado a sintomas depresivos y ansiosos). Esta caracteristica se vio reforzada particularmente en
la diada madre (cuidadora) / hija (paciente) donde el hecho de que los roles se vieran de alguna manera
“invertidos” segun lo esperable para el ciclo vital, generé un impacto mas profundo, principalmente por la
frustracién de la madre de no poder revertir la situacion, y en el caso de la hija; un sentimiento de culpa por la
“carga” que genera en su familia. Esto, conlleva mayor "dependencia", problema que segun la bibliografia, ha
adquirido gran magnitud en los dltimos afios (Leddn, 2011).

Tomando esta Ultima variable y considerando los resultados de la investigacion, se observa que
aumentaron los Niveles de Dependencia (como muestra el grafico 6.4.1.6a), no obstante, no exponen un

cambio significativo, ya que la totalidad de los participantes sigue estando en el rango de “independiente”
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(100 puntos). Este resultado era esperable, tomando en cuenta que la TR no estd destinada a cambiar los
niveles de dependencia. Tal como se expuso para el caso de Deterioro Cognitivo, en las variadas
investigaciones, el valor terapéutico de la TR tiende a enfocarse en la eficacia del recuerdo sobre la calidad de
vida del adulto mayor, pudiendo tener un efecto secundario en factores asociados como la Dependencia, no
obstante, no hay resultados concluyentes sobre efectos concretos en esta variable (Moreno, 2009).

La existencia de una leve disminucién (3 puntos) de la variable gravedad de los SCPD del adulto
mayor con demencia (segun la percepcién del cuidador), podria deberse a la situacion grupal a la que se
exponen los participantes, la cual permite que puedan conocer a otras personas que pasan por la misma
situacion, pudiendo compartir experiencias y situaciones cotidianas a las que se vean enfrentadas en su diario
Vvivir las cuales contribuirian a “aliviar o aminorar” en parte la percepcion del cuidador sobre la gravedad de

las conductas de la persona con demencia..

7.3.2 Variables clinicas del Cuidador:

La percepcion de los cuidadores respecto a la calidad de vida asociada a su salud tuvo una leve
disminucién en comparacion pre/post-TR, pasando de 72,5 a 66 puntos, lo cual se traduce en una percepcion
mas negativa respecto a la calidad de vida. Esto se podria explicar por algunos factores externos tales como la
fecha en la toma de las escalas o el estado animico de la persona al momento de contestar, entre otros. Sin
embargo, la diferencia no es significativa. Por otro lado, este resultado podria vincularse a otros estudios
referentes a las tematicas de calidad de vida y estado de salud de cuidadores donde han investigado variables
como el estilo de afrontamiento de los cuidadores (variable no considerada en esta investigacion), llegando a
la conclusién que las cuidadoras informales usan significativamente mas estrategias de afrontamiento
emocional y menos afrontamiento racional y por desapego (Aldana y Guarino, 2012), lo cual podria
relacionarse con que, las cuidadoras de nuestro estudio, tras la observacion y discusion en los espacios del
taller, muchas de ellas comentaban sus sentimientos y emociones en relacion al cuidado de sus familiares, las
cuales coinciden con las definiciones de estilos de afrontamiento emocional. Ciertamente no puede ampliarse
esta conclusién de manera significativa, pero podria considerarse para investigaciones futuras. Finalmente,
segun el planteamiento de Aldana y Guarino (2012), los indicadores de salud estan directamente relacionados

con mayor estrés y sobrecarga del cuidador, de tal forma que a mayor sobrecarga, mayor deterioro de la
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primera, lo que se observa con mayor magnitud en las cuidadoras informales, lo cual estaria relacionando los
resultados obtenidos en las cuidadoras informales principales participantes del Taller de TR.

La variable “Estrés (debido a los SCPD)”, segtin los resultados de este estudio, fueron en el pre-TR
de 5 puntos, y en el post-TR, 3,25 puntos, mostrando una disminucion (no significativa) en los niveles de ésta;
esta variable se asocia a los SCPD, los cuales arrojan que a menor cantidad de sintomas conductuales y
psicolégicos percibidos, menor es el estrés del cuidador informal principal. A su vez, si se observan los
resultados de la variable “Gravedad de sintomas”, también existié una disminucién, por lo que las tres
variables estarian relacionadas: a menores SCPD percibidos, disminuye el estrés en el cuidador y la
percepcion de gravedad del sintoma.

Cumplir el rol de cuidador informal principal de un Adulto Mayor con Demencia implica un esfuerzo
intenso, y tal como se comprobé en el apartado de “variables demograficas del cuidador”, son generalmente
familiares directos, mujeres, que deben compartir los roles entre el trabajo y el cuidado de su familiar, donde
puede que no existan horarios establecidos, y por lo tanto, no tengan los tiempos de descanso adecuados.
También se pudo apreciar que no poseian la formacion o los conocimientos necesarios para ejercer la tarea de
cuidado. La variable “Estrés” se podria relacionar con la variable “Sobrecarga”, donde a pesar del aumento
en el valor total de la escala (2,25 puntos mas que el pre-TR), los puntajes totales que se obtuvieron indican
gue no existe sobrecarga por parte del cuidador principal informal. Segin un estudio realizado por Cerquera,
Granados y Buitrago (2012), en el cual tampoco se encontraron niveles de sobrecarga en el cuidador, se
relacioné esta variable con el ingreso socioeconémico, donde las cuidadoras tenian un ingreso sobre el salario
minimo legal, y por lo tanto, al tener apoyo econémico no existia mayor preocupacion por las necesidades, ya
que éstas se pueden suplir cuando se requiera. Si bien “el ingreso econémico” es una variable que no se
considera en nuestro estudio, se pudo observar que la situacion socioeconémica se encontraba entre nivel
medio/medio-alto, lo que podria haber influido en la ausencia de sobrecarga. Tomando en consideracion este
antecedente, serfa interesante relacionar estas variables en estudios futuros.

Por otra parte, la implementacion del TR contribuy6 a que las cuidadoras estuvieran mas atentas a
los sintomas y necesidades del Adulto Mayor con demencia a su cargo, cumpliendo un rol mas activo y

protector. Esto puede relacionarse con un aumento leve en la comparacion pre/post-TR (en promedio subieron
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1,25 puntos y 0,25 puntos respectivamente) en las variables “Sintomatologia Ansiosa” y “Sintomatologia
Depresiva”.

Finalmente, es importante hacer hincapié en la valoracion del Taller de Reminiscencia. Las opiniones
expresadas por las propias participante, en el momento de realizar la retroalimentacion del taller, fueron muy
positivas, enfatizando principalmente el apoyo, compafiia, momentos de diversion, y lo importante que fue
para ellos hacer una revision de etapas de su vida que forjaron su identidad. Esta impresion también es
compartida por nosotros como investigadores, ya que el curso del taller fue tranquilo y exitoso, logrando
hacer frente a situaciones imprevistas, sobretodo en el proceso previo, que restringieron el nimero de sesiones
en el posterior desarrollo del taller. Por otro lado, si bien el hecho de que no fuera una gran muestra repercutid
en el disefio de la investigacion (que no pudo ser experimental), nos permitié una instancia de trabajo clinico
ma&s ameno, cercano, con una mayor interaccién de las personas respecto al planteamiento de puntos de vista,
experiencias e intereses. Esta situacion generd mayor compromiso y una comprension mas integral,
basandose principalmente en el “compartir”, logrando un aprendizaje mutuo adquirido a través de la

retroalimentacion de las experiencias de otros.
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VIII.  LIMITACIONES Y FORTALEZAS

8.1 Limitaciones.

- El tamafio reducido de la muestra utilizada en la implementacién del taller limita la posibilidad de
generalizar los resultados y extrapolarlos a la poblacidn chilena. Para una proxima investigacion en esta linea,
cabe la posibilidad de considerar mas grupos experimentales, tomando en cuenta ojala un nimero entre 3 a 4,
0 6 a 8 parejas paciente/cuidador, sin que supere los 10 diadas (Moreno, 2009).

- Otra limitacién que existié para la correcta implementacion del taller, fue el tiempo con el que se disponia.
En primera instancia se realizarian 12 sesiones (como se establece en el manual del Taller de TR), sin contar
las sesiones de evaluacion Pre/Post TR. Sin embargo, la contingencia nacional estudiantil, condicioné el
desarrollo del taller limitando su durabilidad y extension a solo 5 sesiones. Por ello se debi6 ajustar y adaptar
las sesiones al tiempo disponible, lo cual pudo haber mermado logros y resultados significativos en la
muestra, para su posterior analisis.

- Otra limitacion para el estudio y sus objetivos fue el tipo de muestra con el que se conto, el cual como ya se
sefial6 anteriormente era en su totalidad femenino impidiendo la realizacion de un contraste de las variables
estudiadas segun el género.

- El universo de instrumentos validados en nuestro pais para el anélisis de las variables estudiadas en esta
investigacion, era reducido. Por esta misma razén no todos los test y escalas que utilizamos estan
estandarizados en la realidad de la poblacion Chilena. Sin embargo, todos los instrumentos han sido
ampliamente utilizados a nivel internacional en estudios de efectividad de intervenciones psicosociales para

personas con demencia y sus cuidadores.

8.2 Fortalezas.

- En primer lugar, las investigaciones que se han realizado en Chile en torno al Adulto Mayor con Demencia
tipo Alzheimer, no se orientan a un enfoque de Reminiscencia, por lo tanto, se innova respecto a esta tematica
poco explorada en nuestro pais, y permite dar pie a nuevas investigaciones en el area de la implementacién de

técnicas y estrategias beneficiosas para esta poblacion.
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- De igual manera, tomando en cuenta el aumento demografico en la poblacion de Adultos Mayores en Chile,
nuestro estudio es pertinente al contexto actual, ya que puede ser el impulsor de investigaciones que
entreguen datos empiricos de que el Taller de TR es efectivo en la poblacion chilena, y en un futuro, que
exista la posibilidad de implementarlo, tomando en cuenta los beneficios que se han obtenido en otros paises,
y que se han podido vislumbrar en este estudio.

- Se pudieron contrastrar los resultados que encontramos en nuestra investigacion con los de otros estudios, lo
cual permite establecer cierta coherencia entre las variables exploradas y las directrices propuestas, lo que
apunta a una viabilidad de un estudio futuro.

- El taller de terapia de reminiscencia cuenta con un bajo costo de implementacion, lo que hace factible su
realizacion en distintos contextos sociales. Es una terapia psicosocial donde el anélisis costo-beneficio es
Optimo en favor de la terapia y de quien lo implementa; siendo las personas participantes los constituyentes de

la materia prima principal.
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IX. PROYECCIONES

Considerando futuras proyecciones respecto a la intervencidon y/o implementacidn del Taller de
Terapia de Reminiscencia, es posible destacar lo siguiente: La implementacién de un Taller de TR es de
utilidad para futuras investigaciones, ya que es una de las terapias psicosociales mas econémicas y accesibles;
utiliza los recuerdos propios de las personas, como en el presente estudio, donde se utilizaron fotografias,
objetos, u otros. Estos materiales utilizados en cada sesion, al evocar recuerdos, permiten mejorar la calidad
de vida, socializar con los demés participantes, de una forma no invasiva, siendo asi una terapia efectiva en
las personas con demencia y sus cuidadores.

En Chile no existen politicas publicas relacionadas con la implementacion de la Terapia de
Reminiscencia para personas con demencia y sus cuidadores Por lo tanto, se puede inferir que no es una
terapia utilizada en el contexto local, por lo que, considerando investigaciones extranjeras en donde explican
los beneficios obtenidos del Taller, es esencial realizar estudios rigurosos, que permitan establecer resultados
empiricos y criterios ajustados al contexto social y cultural de nuestro pais, y lograr asi la validez necesaria
para poder incluir el Taller de TR en los tratamientos basicos de las personas con demencia en conjunto con

sus cuidadores.
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X. CONCLUSION

En la presente investigacion, se pudo explorar las variables asociadas a la Terapia de Reminiscencia;
una intervencidn terapéutica que cobra sentido en un contexto nacional e internacional donde la poblacién
Adulto Mayor y sus necesidades toman mayor protagonismo. En este escenario, también ha adquirido
relevancia la figura del cuidador, principalmente a modo de preocupacién por las repercusiones que la
sobrecarga tiene en la valoracion y el cuidado de si mismo.

Considerando que el objetivo principal de este estudio era implementar y evaluar la eficacia de la
terapia de reminiscencia a través de un taller grupal, en un grupo de Adultos Mayores con Demencia leve tipo
Alzheimer y sus cuidadores informales principales, se pudo realizar una implementacién piloto y evaluar los
efectos sobre las diadas de pacientes y sus respectivos cuidadores. En particular, se buscé investigar y
determinar los efectos de dicha implementacion en diferentes variables del Adulto Mayor tales como:
deterioro cognitivo, calidad de vida paciente, calidad de vida paciente percibido por el cuidador, gravedad de
sintomas, funcionalidad y dependencia, sintomas conductuales y psicolégicos; ademas de las variables
consideradas para el cuidador, correspondientes a: sintomatologia depresiva, sintomatologia ansiosa,
evaluacion de sobrecarga, estrés y calidad de vida asociada a la propia salud.

Se hallaron resultados beneficiosos sobre las variables de estrés, calidad de vida, la percepcién del
namero y gravedad de los SCPD en el grupo de Adulto Mayor y cuidadores luego de la aplicacién del Taller
de la TR, representados por una mejoria leve en las puntuaciones de los participantes en los instrumentos
especificos.

Esto indicaria, que de las siete hipdtesis planteadas al inicio de la investigacion, casi el 60% fueron
confirmadas a la base de los resultados, en tanto el 40% restante de las hipdtesis, no se confirman pero
tampoco se descartan, puesto que no existe evidencia suficiente que las respalde. En primer lugar, se
comprobd que las personas del grupo de cuidadores presentaron una disminucion en el estrés, reafirmando asi
la sexta hipotesis del estudio, lo que conduce a la conclusién de que la TR resulta efectiva sobre los ambitos
de la calidad de vida de las personas que padecen demencia tipo Alzheimer, presentando mejorias en dichas
area luego de ocho sesiones; confirmando a su vez la segunda hipotesis. Relativo a la valoracion y percepcion
de si mismo, se observoé en los resultados que la Calidad de Vida de los Adultos Mayores mejoré posterior a

la aplicacién del Taller de TR, lo cual confirmé la tercera hipdtesis. Estos resultados positivos, aunque son
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alentadores, tienen una variacion que resulta ser poco significativa, lo cual se puede explicar por la aplicacion
de un menor nimero de sesiones de las que correspondia el Taller original y por el reducido tamafio de la
muestra.

A la base de los resultados, discusiones y alcances anteriormente descritos, seria interesante y 6ptimo
realizar nuevas aproximaciones e investigaciones abordando los diversos tipos de cuidadores familiares, con
una cantidad superior de participantes y utilizando otros instrumentos para la evaluacion de las variables
mencionadas anteriormente, elaborando al mismo tiempo estudios cualitativos que propicien complementar y
perfeccionar las discusiones acerca del tema y encaminar nuevas orientaciones y abordajes tanto en la areas
clinicas como sociales de la salud, sin dejar fuera la constitucidn propia de la identidad de la poblacién Adulta
Mayor, cuidando su integridad y haciéndolos sentir participes y gestores de la investigacion de las
caracteristicas de su vida en tiempos modernos, donde sin bien el tiempo avanza y cambia a gran velocidad,

son sus experiencias, historias y recuerdos los que perduran.
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XII.

12.1 QoL-AD: Calidad de vida (autorreporte)

Calidad de Vida

ANEXOS

1. Salud fisica Malo/a Regular Bueno/a | Excelente
2. Energia Malo/a Regular Bueno/a | Excelente
3. Animo Malo/a Regular Bueno/a | Excelente
4. Situacion €h queé vive Malo/a Regular Bueno/a | Excelente
(lugar, con quiénes)

5. Memoria Malo/a Regular Bueno/a | Excelente
6. Familia Malo/a Regular Bueno/a | Excelente
/- ,Matrlmonlo (o familiar Malo/a Regular Bueno/a | Excelente
mas cercano)

8. Amigos Malo/a Regular Bueno/a | Excelente
9. Percepcion de si mismo Malo/a Regular Bueno/a | Excelente
10. Capacidad para hacer Malo/a Regular Bueno/a | Excelente
las tareas de la casa

11. Cap_amd_ad para hacer Malo/a Regular Bueno/a | Excelente
cosas divertidas

12. Situaciéon economica Malo/a Regular Bueno/a | Excelente
13. Vida como un todo Malo/a Regular Bueno/a | Excelente

Comentarios:
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12.2 MMSE

Anexo i MAMSE modificado

|m£9£m | |Ee.:h.-3; i
Ahora me spstaris hacerle almnas preguntas para ver como estd sn memoria v coprentracion
Ifem 51 |mo | nSs | Bespmeda

1 Qe cha da 3 semars e how

2 Coal es bz fecha de oy

5 Enque mes ectamos

2 Enqus estacion dal ano estamegs

Sea flexible cuando hay cambio de estacion, p.ej. MArzo= veramn/stolo /JInie= OE0G0TIVIETT;
sepliembre= invierno/primavera; dicembre= primavera'verano).

5 Enoque am estamaos

& e direccion &5 e (| calie, mimesy)

7 Enque pais esfanws

£ Enqque cuidad estams

9 Coales som las 2 calles prindipales cerca de aquu

10 En que piso estamos

Le voy a nombrar 3 objetos. Después qoe los diza quiero que Td. Tos repita. Fecnerde males som,
PoTgme voy A volver A pregontar en alponos momentos s,

Nombre los 2 objetes Sementes demorands 1 segondo para dedr cada moo: Arbol. mesa. avion
11 Arbal

12 Mesa

13 Axvioo

1 punio por cada respoesta correcta en & promer miento v anote el nmmero de respuestas.

NUMERO RESFUESTAS CORBECTAS ()

Sy cualqmu’emrru omision en €] primer imtento, repita todos los nombres hacta qoe
E!‘EII:IE (maximo 5 repeticiones). Registre ol nomero de repeticiones (O = todos son

n:urm:t{ﬁ en gl primer inento).

NUMERO DE REFETTICIONES ( )

[ Fuede osfed restar 7 de 100 ¥ despues restar 7 de [a cifra que usted obiwvo ¥ segmr restando
hasta qoe vo lo defenza? {delpmhpurcadarespu&rhmrrecta.l}efmgm despugsde 5
mestas. Coente] error cnando Ly diferencia entre los pimeros no sea T

Item S |No |nS5 | Bespuoesta

14a. 03

132, 50

1o, Y

Lo i1

18 &5

wAbora voy a decirle tn nomeo de 5 dizitos ¥ quiero que wsted repita bos digites al reves.
Fl pimero es1-3-5-7-9
l[d:galm odra vez 5 es pecesario, pero oo despaés de haber comenzado a decirdos; de un punto por

drlgio CoTTecto).

EEEEE
[ LR I e L
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Ahora, sonales eran Tos 3 objetos que yo le pedi qoe recordara”

Iiem Si [No |n' | Bespmesta
1T, arbal

20, rossy

21. avion

\Lu.estre mn reloj de polzera (amofe 11 es correcto)

23, ;0 es asin! | | | |

Alnestre m lapiz (anote L 51 &5 cormeding

23, ; Lionuo 2e [amra esto?

24 oAe metana que usted repidem esta fase daspues &
i ; (TeS peTros em un triza ke,
(D@ um ol mbEng).

Paseke Ia hoja con la frase «Clerre los Ogoso (de 1 punto =1 & sojeto oerra los ojos)

3. Lea Ins palateas en et bojn yInzgo hazm To que esta
[y

23, Paseuma fofe vum hombre Eiartanon sus manos:,
{de 1 pumte 5 responds levanands 215 manos).
sfime gsza ot v actue en Lo ooizrna fomas.

26, «levoya darmpapel. Cimndo ze lo paze, ome el
papel con 51 pan derscha, dobl=lo por 1a pEtd coo
ambas manes v ooloaquale en sus 5. Entrégmele e
pﬂp&l\'uuf!upunﬁ:pm’mﬂnarmnreahada
correctaments

2T oEsoiba una racion conplet en estz papel para me
{la arpcon dshera teneTim spsto v m verba, v tener
sentdn. Mo considers los eoore:s srapmncalss o ds
ariosTatia).

AQD hay gos RMpos. Sor Tver copie 1os dibaos en el msmo papel (esta correcin = b Interseccion
di Las I fizmras dzalndmfnmamﬁ@mdzdladﬂsm si todos los anenlos de bxs fizuras de 5
lados se mantienan. Los circuoles deben superpomerse menos de b mitad).

Tiem S [No | n%s | Fespoesia

| ZHa. peneonos

| 286 cradles
Incamecta........ i}
Comectd........... 1
Incomecio........0
Caormecto.. . 1
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12.3 NPI
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12.4 indice de Barthel

indice de Barthel
1. Comida
'l Independiente.Capaz de comer por si solo en un tiempo razonable. La comida
puede ser cocinada y servida por otra persona.
[0 Necesita ayuda para cortar carne, extender la mantequilla, pero es capaz de
comer solo.
[1 Dependiente. Necesita ser alimentado por otra persona.

2. Lavado (cuarto de aseo)
0 Independiente. Capaz de lavarse entero, de entrar y salir del cuarto de aseo sin
ayuda y de hacerlo sin que una persona supervise.
[0 Dependiente. Necesita algun tipo de ayuda o supervision.

3. Vestido
[1 Independiente. Capaz de ponerse y quitarse la ropa sin ayuda.
[0 Necesita ayuda. Realiza sin ayuda mas de la mitad de estas tareas en un tiempo
razonable.
[1 Dependiente. Necesita ayuda para las mismas.

4. Arreglo
[1 Independiente. Realiza todas las actividades personales sin ayuda alguna; los
complementos necesarios pueden ser provistos por alguna persona.
'l Dependiente. Necesita ayuda.

5. Depaosicion

[0 Continente. No presenta episodios de incontinencia.

[1 Accidente ocasional. Menos de una vez por semana o necesita ayuda para poner
enemas o supositorios.

[0 Incontinente. Mas de un episodio semanal.

6. Miccion
[l Continente. No presenta episodios. Capaz de utilizar cualquier dispositivo por si
solo (botella, sonda, orinal...).
71 Accidente ocasional. Presenta un maximo de un episodio en 24 horas o requiere
ayuda para la manipulacién de sondas o de otros dispositivos.
[1 Incontinente.
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7. 1r al retrete

[J

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

Necesita ayuda. Capaz de manejarse con una minima ayuda; es capaz de usar el
cuarto de aseo. Puede limpiarse solo.

Dependiente. Incapaz de acceder a el o de utilizarlo sin ayuda mayor.

8. Transferencia (traslado cama/sillon)

[J

O

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

Minima ayuda. Incluye una supervision o una minima ayuda fisica.

Gran ayuda. Necesita la ayuda de una persona fuerte y entrenada.

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

9. Deambulacién

[

Independiente. Puede andar 50 metros o su equivalente en casa sin ayuda ni
supervision.

Puede utilizar cualquier ayuda mecanica excepto un andador. Si utiliza una
protesis, puede ponérsela y quitarsela solo.

Necesita ayuda. Necesita supervision o una minima ayuda fisica por parte de otra
persona o utiliza andador.

Independiente en silla de ruedas. No necesita ayuda ni supervisién. Dependiente.

10. Subir y bajar escaleras

[

Independiente. Capaz de subir y bajar un piso sin ayuda ni supervisién de otra
persona.

Necesita ayuda o supervision.

Dependiente. Incapaz de salvar escalones.
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12.5 QoL-AD: Calidad de Vida (percepcidén del cuidador)

Calidad de Vida

(Version del Cuestionario para el Miembro Familiar o el Cuidador)

Las siguientes preguntas son acerca de la calidad de vida de su familiar. Cuando Ud. piensa acerca
de la vida de su familiar, hay diferentes aspectos, algunos de los cuales se enumeran a
continuaciéon. Por favor, piense acerca de cada item, y califique la calidad de vida actual de su
pariente en cada area usando una de las cuatro palabras: malo, regular, bueno o excelente. Por
favor califique estos items en funcién de la vida de su familiar en la actualidad (por ejemplo, en las
tltimas semanas). Si Ud. tiene preguntas sobre cualquier item, por favor consulte a la persona que

le entreg6 este formulario para solicitar asistencia. Encierre en un circulo sus respuestas.

1. Salud fisica Malo/a Regular Bueno/a | Excelente
2. Energia Malo/a Regular Bueno/a | Excelente
3. Animo Malo/a Regular Bueno/a | Excelente
4. Situacion en que vive Malo/a Regular Bueno/a | Excelente
((lugar, con quiénes)

5. Memoria Malo/a Regular Bueno/a | Excelente
6. Familia Malo/a Regular Bueno/a | Excelente
! ,Matrlmonlo (o familiar Malo/a Regular Bueno/a | Excelente
mas cercano)

8. Amigos Malo/a Regular Bueno/a | Excelente
9. Percepcidn de si mismo Malo/a Regular Bueno/a | Excelente
10. Capacidad para hacer Malo/a Regular Bueno/a | Excelente
las tareas de la casa

11. Capgmdgd para hacer Malo/a Regular Bueno/a | Excelente
cosas divertidas

12. Situacion econémica Malo/a Regular Bueno/a | Excelente
13. Vida como un todo Malo/a Regular Bueno/a | Excelente

Comentarios:
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12.6 Sobrecarga de Zarit

Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit

A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja cdmo se sienten, a veces, las personas que

cuidan adultos. Después de leer cada afirmacion, debe indicar con que frecuencia se siente de esa manera a partir de 5

tipos de respuesta: 1: Nunca. 2: Raramente. 3: Algunas veces. 4: Bastante menudo. 5: Casi siempre.

Pregunta

1 ¢Piensa que su familiar pide mds 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 verglienza por la conducta de su familiar?

5 ¢éSe 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 éTiene miedo por el futuro de su familia?

8 éPiensa que su familiar depende de usted?

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

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

11 éPiensa 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 econdmicos para los gastos de
cuidar a su familiar, ademds de sus otros gastos?

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

17 ¢Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzd 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 mas 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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12.7 EQ5D

EQ-5D

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

1. Con respecto ala Movilidad:
[ ] No tengo problemas para caminar
[ ] Tengo algunos problemas para caminar

[ ] Debo estar en cama

2. Con respecto al Cuidado-Personal:
[ ] No tengo problemas con mi cuidado personal
[ ] Tengo algunos problemas para lavarme o vestirme solo/a

[ ] Soy incapaz de lavarme o vestirme solo/a

3. Con respecto a sus Actividades Habituales (Ej., trabajar, estudiar, hacer
tareas domésticas, actividades familiares o realizadas durante el tiempo libre):

[ ] No tengo problemas para realizar mis actividades habituales
[ ] Tengo algunos problemas para realizar mis actividades habituales

[ ] Soy incapaz de realizar mis actividades habituales

4. Con respecto a presencia de Dolor/Malestar:
[_] No tengo dolor ni malestar
[ ] Tengo un dolor o malestar moderado

[] Tengo mucho dolor o malestar

5. Con respecto a presencia de Angustia/Depresion:
[ ] No estoy angustiado/a o deprimido/a
[ ] Estoy moderadamente angustiado/a o deprimido/a

[ ] Estoy muy angustiado/a o deprimido/a



/ Instrucciones: Para ayudarlo a describir SU ESTADO DE SALUD se ha dibujado una escala \
similar a un termémetro cuya maxima es 100, cifra que indica el mejor estado de salud que una

persona pueda imaginar y cuya minima es 0, ndmero que indica el peor estado de salud que

alguien se pueda imaginar.

Favor indique en esta escala lo bueno o malo que usted cree es su estado de salud el dia de
hoy. Para hacerlo marque una linea que vaya desde el cero hasta el nUmero que en su opinion
indique lo bueno o malo que es su salud hoy en dia.

\ /

Mejor estado de salud imaginable

100

Marque lo que
corresponda a
SU SALUD el

dia de hoy

Peor estado de salud imaginable
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12.8 HADS

ESCALA DE ANSIEDAD Y DEPRESION

Instrucciones: 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 espontaneas tienen mayor

valor que las que se piensan mucho.

1. Me siento tenso(a) o nervioso(a):
] Todoeldia [ ] Casitodoel dia [ ] Devezencuando

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

3. Siento una especie de temor como si algo me fuera a suceder:
|:| Siy muy intenso |:| Si, pero no muy intenso |:| Si, pero no me preocupa

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

5.Tengo la cabeza llena de preocupaciones:
L] Todoeldia L] casitodo el dia (] Devezencuando

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

7. Soy capaz de permanecer sentado(a) tranquila y relajadamente:
L] casi siempre (] Frecuentemente (] Raravez

8. Me siento lento(a) y torpe:
[ 1 Todoeldia [ ] casitodoeldia [ ] Devezencuando

9. Experimento una desagradable sensacion de nervios y vacio en el estomago:
L] casi siempre L] Frecuentemente L] Raravez

10. He perdido el interés por mi aspecto personal:
L] casi siempre (] Frecuentemente (] Raravez

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

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

13. Experimento de repente una sensacion de gran angustia o temor:
L1 casi siempre L] Frecuentemente (] Raravez

14. Soy capaz de disfrutar con un buen libro, programa de radio o television:
[] Casisiempre [] Frecuentemente [] Raravez

]

]

]

]

Nunca

No en absoluto

No siento nada de eso

No en absoluto

Nunca

No en absoluto

No en absoluto

Nunca

No en absoluto

No en absoluto

No en absoluto

No en absoluto

No en absoluto

No en absoluto
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12.9 CONSENTIMIENTO INFORMADO ADULTO MAYOR CON DEMENCIA

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA EL PARTICIPANTE

Implementacion y evaluacién de un programa de Terapia de Reminiscencia en un grupo de
adultos mayores con demencia.

Invitacion a participar en esta investigacion

Usted ha sido invitado(a) a participar en esta investigacidon sobre Terapia de Reminiscencia para
personas con problemas de memoria. Antes de que tome una decision, es importante que tenga
mayor informacidon acerca de las razones de esta investigacion y las implicancias de su
participacion. Por favor tdbmese 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 més
informacion no dude en preguntar.

¢, Cudl es el objetivo de la investigacion?

Durante los ultimos afos, los grupos de terapia de reminiscencia (TR) han demostrado ser una
terapia agradable y beneficiosa para las personas con problemas de memoria. Esta investigacion
busca evaluar si la terapia de reminiscencia logra mejorar la memoria y calidad de vida de
personas con problemas de memoria que viven en Chile.

¢, Qué pasa dentro de un grupo de terapia de reminiscencia?

La TR consiste en 6 sesiones, realizadas una vez a la semana durante 8 semanas. Las sesiones
incluyen, por ejemplo, estimulacién multisensorial, discusion de noticias de actualidad, comidas,
sonidos, juegos de numeros y de palabras entre otros. La idea es mantener la mente activa a
través de actividades agradables que se realizan como un programa estructurado llevado a cabo
por personas entrenadas que se encargaran de quienes participen en los grupos.

¢Es obligacion que participe?

Su participacién es totalmente voluntaria. Si usted decide participar en esta investigacion, se le
entregara esta informacién de Consentimiento Informado para que la conserve y se le pedira firmar
un documento de Ficha de Consentimiento Informado. Si decide participar, es libre de cancelar su
participacion en cualquier momento de la investigacién sin tener que dar ninguna explicacion al
respecto. La decisidn de cancelar su participacién no afectara la calidad del cuidado que recibe en
la actualidad.

¢En qué consiste mi participacion?

Necesitamos conocer la efectividad de la TR, por lo cual debemos evaluar los cambios
experimentados por las personas que reciben la TR comparadas con aquellas personas que no
reciben dicha terapia. La forma mas justa de lograr este objetivo es seleccionando personas para
cada grupo al azar, por lo tanto, todos quienes acepten participar en este estudio tendran un 50%
de probabilidades de ser seleccionados para recibir la terapia. Esta decision se realiza a través de
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un sistema computacional, el cual no tendra ninguna informacion sobre usted o quién se encuentre
a cargo de usted (familiar, amigo, etc).

Si decide participar, su participacion en el estudio sera por un periodo de 2 meses y medio.
Después de discutir con el investigador cualquier duda que pueda tener y de firmar el
Consentimiento Informado, a todos los participantes se les pedira lo siguiente:

1) Reunirse con el investigador entre una hora y hora y media para completar algunos
cuestionarios sobre su memoria, calidad de vida y funcionalidad. El tiempo sefialado para
completar los cuestionarios es s6lo una aproximacién. Usted se puede demorar el tiempo que
necesite para responder los cuestionarios o incluso puede completarlos en dos sesiones si
prefiere.

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

Si usted tiene un familiar/amigo o cuidador que lo conozca bien, lo contactaremos y le haremos
algunas preguntas sobre su vida diaria y su calidad de vida.

El investigador acordara con usted un lugar de su conveniencia para realizar la aplicaciéon de los
cuestionarios.

A todos los participantes asignados al azar al grupo de intervencién, se les pedira asistir a la
Terapia de Reminiscencia dos veces a la semana durante 8 semanas. Cada grupo incluird un
maximo de 6 diadas (12 personas) y cada sesidn durara aproximadamente una hora.

A todos los participantes asignados al azar al grupo que no reciba la terapia, se les pedira
contestar los cuestionarios una vez, y luego de dos meses, volver a contestarlos.

Las sesiones de TR se realizardn en el mismo lugar durante todo el tiempo que dure el proceso, y
sera dispuesto por los monitores del grupo

Costos
Se pagaran los costos de traslado, para usted y su familiar/cuidador desde su hogar al lugar en
que se realice la terapia (metro, colectivo y micro).

¢, 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. Lo
Unico que le pedimos es que trate de ir a todas las sesiones de terapia.

¢ Cuéles son las posibles desventajas y riesgos de participar?

La TR implica participar en un programa grupal que pretende ser estimulante y agradable para
usted. Las sesiones incluyen discutir temas como comidas, su infancia y noticias de actualidad, de
tal manera que el nivel de riesgo al participar es minimo. Si usted se siente incémodo o angustiado
mientras participa en uno de los grupos, las personas que dirigen el grupo podran darle apoyo
personalizado en caso de que lo necesite.

¢Cuales son los posibles beneficios de participar?

Si usted decide participar, esperamos que la terapia le sea Gtil y de hecho personas que han
asistido previamente a estos grupos han expresado que han disfrutado la experiencia. Ademas, la
informacion que obtendremos de esta investigacion puede servir para tratar a las personas con
demencia en el futuro.
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Mi participacion ¢sera confidencial?
Toda la informaciéon que usted y/o su cuidador familiar nos entregue durante el curso de la
investigacién, sera estrictamente confidencial. La informaciéon sera archivada bajo condiciones
seguras sin ningun tipo de identificacién personal durante cinco afos. Si usted quisiera, podra
recibir los resultados del estudio. Para ello debera contactarse con alguna de las investigadoras al
fono o email que aparecen mas abajo.

¢ Qué pasara si no quiero seguir participando?

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. Nosotros utilizaremos la informacion
entregada por usted hasta el dia que se retire.

¢ 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
investigacién, puede contactarnos y reclamarnos sobre esta situacion. Trataremos de resolver
cualquier preocupacion o problema que haya sufrido y buscaremos una solucién para ello.

¢, Qué pasara con los resultados de esta investigacion?
Los resultados seran publicados en revistas cientificas y presentados en seminarios y congresos.
Ningun participante sera identificado en ninguna modalidad de difusién de esta investigacion.

¢Quién patrocinay financia esta investigacién?
Esta investigacién es patrocinada por la Universidad de Valparaiso.

Dra. Claudia Miranda

RUT: 12832120-9

Fono: 87687793

Email: clmirandac@gmail.com

, de 2013.
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FICHA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA EL PARTICIPANTE

Y O, i RUT , declaro que la investigadora,
Psicéloga Claudia Andrea Miranda Castillo de la Escuela de Psicologia de la Universidad de
Valparaiso ubicada en Avenida Brasil 2140, Valparaiso, me ha informado en forma completa en
gué consiste la investigacion Implementacién Terapia de Reminiscencia en un grupo de
Adultos Mayores con Demencia, que llevaran a cabo en Valparaiso, cuales son los
procedimientos a los que seré sometido/a y en qué consistira mi participacion. De acuerdo a lo
explicado en el Consentimiento Informado, del que recibi una copia, entiendo que:

1. El objetivo de la investigacion es evaluar si la terapia de reminiscencia logra mejorar la memaoria
y calidad de vida de personas con problemas de memoria que viven en Chile.

2. Mi participacion es voluntaria y consistira en reunirme con el investigador entre una hora y hora y
media para completar algunos cuestionarios sobre mi memoria, calidad de vida y funcionalidad.
Contestar nuevamente estos cuestionarios con el investigador después de 8 semanas. Si soy
asignado al azar al grupo de intervenciéon, ademas tendré que asistir a la Terapia Reminiscencia
una vez a la semana durante 8 semanas. Cada grupo de terapia incluird un maximo de 6 diadas
(12 personas) y cada sesién durara aproximadamente una hora.

3. La investigacion no ofrece riesgo alguno para mi.

4. Los datos obtenidos seran confidenciales, es decir, mi nombre no sera dado a conocer, en su
lugar, se utilizar4 un codigo numérico y sélo podran ser usados en alguna otra investigacion cuyo
objetivo no se aleje de los propdsitos de este estudio. Los resultados podran ser divulgados en
publicaciones de tipo académico-cientificas, resguardando mi identidad. Ademas, entiendo que
tendré acceso a los resultados, si yo lo requiriera.

5. Se pagaran los costos de traslado, para mi y mi familiar/cuidador desde su hogar al lugar en que
se realice la terapia (metro, colectivo y micro).

6. Podré retirar mi participacion si lo considerara necesario en cualquier momento sin que ello
implique perjuicio alguno para mi.

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

De acuerdo a lo declarado por mi en este documento, firmo aceptando mi participacion en esta
investigacion.

Nombre y apellidos RUT Firma

Dra. Claudia Miranda, RUT: 12832120-9
Fono: 87687793, Email: clmirandac@gmail.com

, de 2013.
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12.10 CONSENTIMIENTO INFORMADO DE CUIDADORES

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA EL CUIDADOR FAMILIAR

Implementacion y evaluacién de un programa de Terapia de Reminiscencia en un grupo de
adultos mayores con demencia leve.

Invitacion a participar en esta investigacion

Usted ha sido invitado(a) a participar en esta investigaciéon sobre Terapia de Reminiscencia para
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 tbmese 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 més
informacion no dude en preguntar.

¢, Cudl es el objetivo de la investigacion?

Durante los ultimos afos, los grupos de terapia de reminiscencia (TR) han demostrado ser una
terapia agradable y beneficiosa para las personas con problemas de memoria. Esta investigacion
busca evaluar si la terapia de reminiscencia logra mejorar la memoria y calidad de vida de
personas con problemas de memoria que viven en Chile.

¢, Qué pasa dentro de un grupo de terapia de reminiscencia?

La TR consiste en 6 sesiones, realizadas una vez a la semana durante 8 semanas. Las sesiones
incluyen, por ejemplo, estimulacion multisensorial, discusién de noticias de actualidad, comidas,
sonidos, juegos de numeros y de palabras entre otros. La idea es mantener la mente activa a
través de actividades agradables que se realizan como un programa estructurado llevado a cabo
por personas entrenadas que se encargaran de quienes participen en los grupos.

¢Es obligacion que participe?

Su participacién es totalmente voluntaria. Si usted decide participar en esta investigacion, se le
entregara esta informacion de Consentimiento Informado para que la conserve y se le pedira firmar
un documento de Ficha de Consentimiento Informado. Si decide participar, es libre de cancelar su
participacion en cualquier momento de la investigacion sin tener que dar ninguna explicacién al
respecto. La decisidn de cancelar su participacién no afectara la calidad del cuidado que recibe en
la actualidad.

¢En qué consiste mi participacion?

Necesitamos conocer la efectividad de la TR, por lo cual debemos evaluar los cambios
experimentados por las personas que reciben la TR comparadas con aquellas personas que no
reciben dicha terapia. La forma mas justa de lograr este objetivo es seleccionando personas para
cada grupo al azar, por lo tanto, todos quienes acepten participar en este estudio tendran un 50%
de probabilidades de ser seleccionados para recibir la terapia.

Esta decisién se realiza a través de un sistema computacional, el cual no tendrd ninguna

informacidn sobre usted o sobre la persona que esta a su cargo.
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Si decide participar, su participacion en el estudio sera por un periodo de 2 meses y medio.
Después de discutir con el investigador cualquier duda que pueda tener y de firmar el
Consentimiento Informado, a todos los participantes se les pedira lo siguiente:

1) Reunirse con el investigador entre una hora y hora y media para completar algunos
cuestionarios sobre la funcionalidad y problemas conductuales de la persona que estd a su
cuidado y también sobre su propia salud y calidad de vida. El tiempo sefialado para completar los
cuestionarios es sélo una aproximacion. Usted se puede demorar el tiempo que necesite para
responder los cuestionarios o incluso puede completarlos en dos sesiones si prefiere.

2) Contestar nuevamente estos cuestionarios con el investigador después de 2 meses.
Si usted tiene un familiar/amigo o cuidador que lo conozca bien, lo contactaremos y le haremos
algunas preguntas sobre su vida diaria y su calidad de vida.

El investigador acordara con usted y con quien usted cuida, un lugar de su conveniencia para
realizar la aplicacion de los cuestionarios. Generalmente, el investigador se reunird con la
personal/familiar que esta a su cargo mientras usted esta completando sus propios cuestionarios.

A todos los participantes asignados al azar al grupo de intervencion, se les pedira asistir a la
Terapia de Reminiscencia una vez a la semana durante 8 semanas. Cada grupo incluira un
maximo de 6 diadas (12 personas) y cada sesidn durara aproximadamente una hora.

A todos los participantes asignados al azar al grupo que no reciba la terapia, se les pedira
contestar los cuestionarios una vez, y luego de 8 semanas, volver a contestarlos.

Las sesiones de TR se realizardn en el mismo lugar durante todo el tiempo que dure el proceso, y
ser& dispuesto por los monitores del grupo.

Costos
Se pagaran los costos de traslado, para usted y la persona que esté a su cargo desde su hogar al
lugar en que se realice la terapia (metro, colectivo, micro).

¢ 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 hormalmente. Lo
Unico que le pedimos es que la persona que usted cuida trate de ir a todas las sesiones de terapia.

¢ Qué pasa si la persona/familiar que esta a mi cargo no puede dar su consentimiento
informado?

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 demencia no pueden
tomar una decision sobre participar en una investigacién porque se les hace dificil entender o
retener la informacién acerca de la investigacion. Otras veces las personas con demencia 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
investigacion debe consultar a alguien (familiar/cuidador) que esté involucrado en el cuidado de la
persona, si ésta debe participar o continuar su participacion 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 demencia deberia participar y qué sentimientos o deseos
cree que tendria dicha persona sobre participar 0 no en esta investigacién. Si la persona de quién
usted esta a cargo 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.

¢ Cuéles son las posibles desventajas y riesgos de participar?
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La TR implica participar en un programa grupal que pretende ser estimulante y agradable para
usted. Las sesiones incluyen discutir temas como comidas, su infancia y noticias de actualidad, de
tal manera que el nivel de riesgo al participar es minimo. Si la persona que estd a su cargo se
siente incémodo o angustiado mientras participa en uno de los grupos, las personas que dirigen el
grupo podran darle apoyo personalizado en caso de que lo necesite.

¢ Cudles son los posibles beneficios de participar?

Si usted decide participar, esperamos que la terapia le sea Util y de hecho personas que han
asistido previamente a estos grupos han expresado que han disfrutado la experiencia. Ademas, la
informacién que obtendremos de esta investigacion puede servir para tratar a las personas con
demencia en el futuro.

Mi participacion ¢seré confidencial?
Toda la informacién que usted y quien estd a su cargo nos entregue durante el curso de la
investigacion, sera estrictamente confidencial. La informacion serd archivada bajo condiciones
seguras sin ningun tipo de identificacion personal durante cinco afos. Si usted quisiera, podra
recibir los resultados del estudio. Para ello debera contactarse con alguna de las investigadoras al
fono o email que aparecen mas abajo.

¢ Qué pasara si no quiero seguir participando?

Si decide participar, es libre de cancelar su participaciéon 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 quien usted cuida. Nosotros utilizaremos
la informacién entregada por usted hasta el dia que se retire.

¢ 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 seran publicados en revistas cientificas y presentados en seminarios y congresos.
Ningun participante sera identificado en ninguna modalidad de difusién de esta investigacion.

¢Quién patrocinay financia esta investigacién?
Esta investigacién es patrocinada por la Universidad de Valparaiso.

Dra. Claudia Miranda

RUT: 12832120-9

Fono: 87687793

Email: cimirandac@gmail.com

) de 2013.
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FICHA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA EL CUIDADOR FAMILIAR

Y O, e RUT , declaro que la investigadora, Psicéloga
Claudia Andrea Miranda Castillo de la Escuela de Psicologia de la Universidad de Valparaiso ubicada en
Avenida Brasil 2140, Valparaiso, me ha informado en forma completa en qué consiste la investigacion
Implementacién Terapia de Reminiscencia en un grupo de Adultos Mayores con Demencia, que llevaran
a cabo en Valparaiso, cuales son los procedimientos a los que seré sometido/a y en qué consistira mi
participacion. De acuerdo a lo explicado en el Consentimiento Informado, del que recibi una copia, entiendo
que:

1. El objetivo de la investigacion es evaluar si la terapia de reminiscencia logra mejorar la memoria y calidad
de vida de personas con problemas de memoria que viven en Chile.

2. Mi participacién es voluntaria y consistira en reunirme con el investigador entre una hora y hora y media
para completar algunos cuestionarios sobre mi memoria, calidad de vida y funcionalidad. Contestar
nuevamente estos cuestionarios con el investigador después de 8 semanas. Si soy asignado al azar al grupo
de intervencion, ademas tendré que asistir a la Terapia Reminiscencia una vez a la semana durante 8
semanas. Cada grupo de terapia incluira un maximo de 6 diadas (12 personas) y cada sesion durard
aproximadamente una hora.

3. La investigacion no ofrece riesgo alguno para mi.

4. Los datos obtenidos seran confidenciales, es decir, mi nombre no serd dado a conocer, en su lugar, se
utilizard un codigo numérico y s6lo podran ser usados en alguna otra investigacién cuyo objetivo no se aleje
de los propdsitos de este estudio. Los resultados podran ser divulgados en publicaciones de tipo académico-
cientificas, resguardando mi identidad. Ademas, entiendo que tendré acceso a los resultados, si yo lo
requiriera.

5. Se pagaran los costos de traslado, para mi y mi familiar/cuidador desde su hogar al lugar en que se realice
la terapia (metro, colectivo y micro).

6. Podré retirar mi participacion si lo considerara necesario en cualquier momento sin que ello implique
perjuicio alguno para mi.

7. Si la persona que estd a mi cargo no puede tomar una decision sobre participar en esta investigacion o
puede dar su consentimiento al principio de la investigacion pero pierde dicha capacidad en el transcurso del
tiempo que dura el estudio, el equipo de la investigacion me consultard, si el/ella debe participar o continuar su
participacion en la investigacion. Si la persona de quién estoy a cargo ha manifestado o decidido algo
previamente que sea relevante para consentir la participacion en esta investigacion, el equipo de investigacion
no hara nada que vaya en contra de dicha voluntad.

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

De acuerdo a lo declarado por mi en este documento, firmo aceptando mi participacion en esta investigacion.

Nombre y apellidos RUT Firma

Dra. Claudia Miranda,

RUT: 12832120-9 ,
Fono: 87687793,

Email: cimirandac@gmail.com,

. de 2013
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