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INTRODUCCION

CHILE SE ENCUENTRA en una etapa
avanzada de envejecimiento poblacional,
presentando un acelerado aumento en
la proporcién de personas mayores con
respecto al total de la poblacion.

De acuerdo a los datos entregados
por el Instituto Nacional de Estadisticas
(INE), la proporcién de personas mayores
de 60 afios ha aumentado de un11,4% en
2002 aun14,5% en 2012. Por otra parte,
las proyecciones de este organismo
indican que para 2025, el nimero de
adultos mayores superara al namero de
menores de 15 afios, observandose ademas
un crecimiento acelerado del grupo de
mayores de 80 afios.

Este cambio estructural en la compo-
sicién etaria de la poblacion tiene impli-
cancias en ambitos de la salud, cuidados,
trabajo, economia, prevision social y
educacion, entre otras.

En el ambito de la salud, una proble-
matica particularmente critica, la
constituye el tema de las demencias,
las cuales corresponden a un sindrome
clinico de deterioro objetivo, de caracter
cronico y generalmente irreversible,
caracterizado por una disminucion de
la capacidad funcional que interfiere
en el funcionamiento cotidiano de las
personas mayores impidiendo, con ello,
realizar una vida independiente.

Se estima que alrededor de un 8,5% de
las personas mayores chilenas presentan
algtn grado de deterioro cognitivo’, lo
que estaria fuertemente correlacionado
con la edad. Asi se estima que entre los
mayores de 85 afios, durante los préximos
afios, la prevalencia de demencias estara
entre el 25% y el 50%*3.

Este fendmeno impone importantes
desafios, no solo en términos de salud,
sino que también en cuanto a la inclusion
social y el respeto de los derechos huma-
nos de las personas mayores. Asimismo,
representa un reto para las familias, la
comunidad y la sociedad en su conjunto,
tanto por los costos emocionales, psico-
légicos y econémicos, como de soporte
de cuidado, derivados de la atencion de
personas mayores con demencia.

Dada la relevancia de este tema, es
que el Centro UC Estudios de Vejez y
Envejecimiento, en funcion de sus obje-
tivos, busca desarrollar un trabajo acadé-
mico interdisciplinario de colaboracién
yun trabajo continuo con profesionales
de diversas areas, emprendiendo asi el
compromiso con la promocion de la calidad
de vida de las personas mayores en los
aspectos éticos, de salud, psicosociales
y econémicos, por mencionar algunos.

Para el desarrollo de esta labor, el
Centro interactda con distintas Facultades

CENTRO UC » ESTUDIOS DE VEJEZ Y ENVEJECIMIENTO

Eduardo Valenzuela Carvallo,
Decano Facultad Ciencias Sociales UC
Director CEVE-UC

de la Universidad y el Programa Adulto
Mayor, las que en un esfuerzo conjunto,
desarrollan actividades de docencia,
investigacion y extension en el campo
de la vejez y el envejecimiento pobla-
cional a nivel nacional e internacional,
contribuyendo al desarrollo de politicas
publicas en este dmbito.

Agradecemos muy especialmente a
los autores de las investigaciones inédi-
tas contenidas en esta publicacion y a
Fundacién Oportunidad Mayor, puesto
que sin ellos hubiera sido imposible
materializar este esfuerzo.

Este libro es el resultado de una de
las principales acciones del Centro, en
cuanto a promover la investigacién a
nivel basico y aplicada en las areas de
geriatria y gerontologia social, siendo
una herramienta relevante tanto para
los familiares, cuidadores y profesiona-
les que se ven enfrentados al desafio de
dar cuidado a las personas mayores que
adolecen de esta patologia.

Queremos ser un puente entre el
saber y la sociedad para colaborar con
uno de los retos mas significativos del
siglo XXI, que es el envejecimiento de la
poblacion y sus consecuencias.

1. SENAMA, 2010
2. Nitrini et al. 2009
3. ADI, 2011

INTRODUCCION
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PROLOGO

CHILE ES EL PAIS de Latinoamérica
que envejece mas rapido. Actualmente
es el segundo pais mas envejecido de
la region y su poblacién de personas
mayores se ha duplicado en los Gltimos
20 afios, superando hoy los 2.800.000
habitantes, equivalentes al 16% de la
poblacion total del pais segun los datos
de la Encuesta Casen 2013. Por si esto no
fuera poco, para 2025 se espera que en
Chile los mayores de 60 afios superen a
los menores de 15 afios.

Sibien el envejecimiento de la pobla-
cion es un indicador de desarrollo que
refleja el mejoramiento de las condiciones
de vida que permiten que los chilenos
puedan vivir mas, urge comenzar hoy a
preparar al pais para hacerse cargo del
desafio que significa esta nueva realidad
demografica, abordando adecuadamente
el envejecimiento con una perspectiva
de futuro.

Uno de los grandes desafios que se
presentan en materia de salud del adulto
mayor, es el diagnostico, tratamiento y
cuidado de las personas con demencia.
Esta patologia, definida por la Comision
Asesora Presidencial, encargada de
formular e implementar el “Plan Nacional
para una Politica Pablica en Demencia”,
como “una condicién adquiriday crénica,
caracterizada por un deterioro de diversas
funciones cerebrales, sin distincion de

CENTRO UC » ESTUDIOS DE VEJEZ Y ENVEJECIMIENTO

Octavio Vergara Andueza,

Director Ejecutivo, Fundacion Oportunidad Mayor

sexo y situacion socioeconémica, que
se acompaiia de sintomas cognitivos,
psicolégicos y cambios conductuales”,
no cuenta con estudios suficientes que
identifiquen el real alcance de ésta en
nuestra poblacion adulta mayor, lo que
impide tomar medidas adecuadas para
su correcto tratamiento y prevencion.

Uno de los actores que se han visto mas
afectados por el aumento de esta patolo-
gia anivel nacional son las instituciones
que operan Establecimientos de Larga
Estadia para Adultos Mayores (ELEAM).
Actualmente, estas residencias son admi-
nistradas, en sumayoria, por fundaciones
sin fines de lucro y disponen de cerca de
9 mil plazas para acoger a personas en
situacion de pobreza o extrema pobreza.
Son estas fundaciones las que han debido
hacerse cargo del cuidado de este grupo
etario ya sea porque las personas mayores
-que se institucionalizan cuando atn son
autovalentes- van deteriorandose con el
paso del tiempo o bien, porque la falta
de cobertura estatal y las largas listas
de espera, los obliga a hacerse cargo de
aquellos adultos mayores mas vulnerables
cuya salud requiere de cuidados especiales,
como es el caso de la demencia.

Para estas organizaciones de la
sociedad civil el desafio es doble pues,
ademas de las complejidades propias de
la demencia, se debe lidiar con la escasez

de recursos, la falta de profesionales
expertos en la materia y la poca infor-
macion disponible respecto al manejo
de estas patologias.

Es por eso que dando cumplimiento a
nuestra mision de cooperar con la sociedad
civil organizada generando iniciativas
para entregar mas oportunidades y mejo-
res cuidados a los adultos mayores del patis,
especialmente a aquellos mas vulnerables,
es que como Fundacion Oportunidad
Mayor nos enorgullece haber participa-
do en el estudio “Antecedentes para el
Disefio de un Modelo de Intervencion
hacia el Cuidado de las Demencias”,
impulsado por el Centro de Estudios
de la Vejez y el Envejecimiento (CEVE)
de la Pontificia Universidad Catélica
de Chile cuyos resultados se recogen
en la presente publicacion y se ponen a
disposicion de toda la sociedad, a fin de
que se pueda iniciar una discusion a nivel
pais conrespecto a la urgente necesidad
de abordar esta tematicay convertir los
resultados en una herramienta de utilidad
parala generacion de politicas publicas
eficientes que beneficien a las personas
mayores de Chile.

PROLOGO
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PRESENTACION

LAEXPECTATIVADE VIDA ha aumentado
de forma notable. Por ejemplo, un nifio
nacido en 1900 tenia una esperanza de
vida de s6lo 46 afios, mientras que uno
nacido hoy en dia probablemente vivira
mas de 75 afios. Una nifia nacida en 1900
tenia una esperanza de vida de 48 afios,
mientras que en la actualidad seria de
unos 81 afios. Sibien es significativo este
aumento en el promedio de la expectativa
de vida, es muy poco el cambio registrado
en el “limite maximo de edad” que pode-
mos alcanzar. A pesar de los avances en
genéticay en medicina, no se ha logrado
superar el limite de los 122 afios. Hoy,
en el mundo hay mas personas mayores
que representan el éxito del desarrollo
de sus paises, pero también se genera un
desafio médico-socio-familiar ya que las
personas mayores padecen de multiples
enfermedades cronicas no trasmisibles
que las pueden transformar en fragiles
y, si no son manejadas adecuadamente,
las enfermedades avanzaran hasta pro-
ducir discapacidad y dependencia con el
consiguiente incremento en los costos
de atencion.

De acuerdo a la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS), la demencia es una de
las principales causas de discapacidad y
dependencia entre las personas mayores,
tiene un impacto socio-familiary econé-
mico tanto en los cuidadores como en

la sociedad en general y, por lo mismo,
en 2013 fue declarada una prioridad de
salud publica. Para el caso de Chile, la
Enfermedad de Alzheimer (EA) fue la
quinta causa de muerte el 2013.

Todos los estudios epidemiologicos
han confirmado que la edad es el prin-
cipal factor de riesgo para el desarrollo
de una demencia de manera que, tanto
la prevalencia como la incidencia, prac-
ticamente se duplican cada cinco afios
a partir de los 65 afios de edad. Dado el
incremento de la esperanza de vida y el
acelerado proceso de envejecimiento de
la poblacion en los paises desarrolladosy
envias de desarrollo, se comprende que la
demenciarepresenta un enorme desafio
para los sistemas de salud.

Diferentes revisiones sisteméaticas
sobre estudios epidemiologicos han
concluido que la prevalencia de la demencia
(porcentaje de personas enfermas dentro
delapoblacion en un momento dado) oscila
entre el 5%y el10% de lapoblacion de mas
de 65 anos. Existe también coincidencia
en que la Enfermedad de Alzheimer (EA) es
la demencia mas frecuente (60% -70% de
los casos, seguida de la demencia vascular
12,5% - 25%).

Brevemente, la demencia es un
sindrome clinico caracterizado por el
déficit adquirido en mas de un dominio
cognitivo, que representa una pérdida

CENTRO UC » ESTUDIOS DE VEJEZ Y ENVEJECIMIENTO

Dr. Pedro Paulo Marin Larrain,

Profesor titular Facultad de Medicina UC.

Director honorario CEVE-UC

respecto al nivel previo y que reduce
de forma significativa la autonomia
funcional de la vida diaria. Ademas, cursa
frecuentemente con sintomas conductua-
les y psicologicos denominados “sinto-
mas neuro-psiquiatricos” que afectan
mucho el entorno familiar. El impacto
dela demencia se produce directamente
sobre el paciente, pero tiene una enorme
repercusion en su entorno social y causa
un gran trastorno humano y econémico,
sobre todo en el ntcleo familiar. En este
sentido, la demencia debe ser abordada
como una verdadera enfermedad de la
familiay/o una enfermedad de la sociedad.

La atencion a las personas con
demenciay a sus familiares, como queda
demostrado en el presente libro, exige un
abordaje multidisciplinario que incluye la
participacion activa de todos los profesio-
nales implicados. Este abordaje debe ser
integral y debe garantizar la asistencia
continua, de manera que la participacién
de cada profesional y recurso disponible
se adapte a las necesidades cambiantes,
tanto del paciente como de los cuidadores,
en cada fase evolutiva de la enfermedad.

Las manifestaciones clinicas de la
demencia son heterogéneas debido a que
existen multiples etiologias y gran varia-
bilidad en el curso evolutivo. Las demen-
cias de origen neurodegenerativo tienen
en coman un comienzo, habitualmente,

PRESENTACION
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insidioso y un curso evolutivo progresi-
vo. En la forma de presentacion tipica
de la demencia tipo Alzheimer aparece,
inicialmente, el trastorno de la memoria
episodica porque los circuitos l[imbicos de
lamemoria se alteran muy precozmente.
Cuando las lesiones se extienden, con
los afios, a dreas asociativas temporopa-
rietales posteriores se hacen evidentes
trastornos apraxicos, afasicos y agnosicos.

En fases iniciales y, en la mayoria
de los casos, la EA se caracteriza por
una afectacion de la memoria para
hechos recientes (memoria episddica),
que se manifiesta inicialmente con una
mayor dificultad para el registro de
nueva informacion. Posteriormente,
se afiaden déficits en otras funciones
cognitivasy un progresivo deterioro en
las actividades instrumentales (AIVD)
y, finalmente, basicas de la vida diaria
(ABVD). La mayoria de los enfermos
presenta también sintomas psicologicos
y conductuales que pueden verse ya
en fases leves aunque suelen ser mas
evidentes en fases moderadas y avan-
zadas. Estos sintomas son importantes
por su frecuencia y por suimpacto en la
calidad de vida de los pacientes y en la
cargade los cuidadores. Con la evolucion
de la enfermedad se produce un deterioro
de las funciones motoras y aparecen
trastornos de la marcha, temblores,
incontinencia de esfinteres, disfagia,
baja de peso vy, finalmente, inmoviliza-
cion del paciente y fallecimiento por
una complicacién intercurrente como
tromboembolismo o infecciones. La

evolucion espontanea de la enfermedad
esvariable entre unos pacientesy otros,
aunque no suele prolongarse mas alla
de 15 afios.

La mayor prevalencia de demencia,
u otro tipo de deterioro cognitivo en
el pais, levanta la necesidad de contar
con servicios especializados y equipos
profesionales capacitados en el cuidado
de esta enfermedad, desde un enfoque
socio-sanitario que permita abordar de
forma integral el impacto que la demencia
tiene tanto en la persona mayor como
en su entorno familiar y comunitario.
En este libro encontraremos variadas
experiencias al respecto.

Podemos afirmar que la DEMENCIA
esuna de las enfermedades crénicas mas
devastadora para el paciente, su familia
y el Estado; que requiere de cuidados a
largo plazo en aquellos que la padeceny,
por ello,muchas agencias internacionales
eincluso gobiernos de varios paises han
comenzado a preocuparse de esta tematica
y a generar propuestas para abordarla.

En Latinoamérica, la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS) impuls6
enjunio de 2015 la “Estrategiay Plan de
Accion Sobre Demenciasy otros Trastornos
Discapacitantes en las Personas Mayores”
con el propésito de “promover el acceso
universal ala salud yla cobertura universal
de salud, con intervenciones de calidad
para las personas con demenciasy otros
trastornos incapacitantes o conriesgo de
padecerlos que contribuyan arecuperar o
mantener su capacidad funcional, preve-
nir o evitar la dependencia y mejorar su

CENTRO UC » ESTUDIOS DE VEJEZ Y ENVEJECIMIENTO

calidad de vida, la de sus familiasylade
las personas cuidadoras.

Ladeclaracion del organismo agrega

que “las personas con demenciasy otros
trastornos discapacitantes deben tener
acceso a programas y servicios que respe-
ten y reconozcan las particularidades 'y
diferencias étnicas, culturalesy de género.
Los miembros de poblaciones en situacion
de vulnerabilidad o con necesidades espe-
ciales requeriran de una consideracion
prioritaria” y sostiene que “para apoyar
la ejecucion de esta estrategia y plan de
accion, la OPS promovera la colaboracion
con gobiernos, organizaciones no guber-
namentales, instituciones académicasy
de investigacion, pacientes y personas
cuidadoras, entre otros. Ademas, adoptara
un enfoque que fomente la participacién
de diferentes sectores reconociendo sus
diferentesrolesyresponsabilidades juris-
diccionales en esta area. La OPS ademas
estableceray fortalecerala cooperacion
con donantes externos a fin de buscar
nuevas fuentes de financiamiento, y
movilizara el respaldo politico, social y
econdémico necesario para la ejecucion
de este plan de accion. Esta propuesta
tiene un periodo de cinco afios para su
ejecucion (2015-2019).”
Como vemos, las directrices estan clarasy
los hechos son indesmentibles. Este libro
retne la vision de numerosos autores que
aportan conocimientoy concentra exitosas
experiencias nacionales e internacionales
en materia de cuidados de personas con
demencia. Estoy seguro de que sera de
mucha utilidad.
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EXPERIENCIAS EN EL CUIDADO
DE PERSONAS MAYORES CON

DEMENCIA

Paula Miranda Sanchez.
MBA de la Universidad

Alberto Hurtado - Marquette
University. Profesora Asistente
y Responsable Académico de
Educacion Continua, Extension
y Comunicaciones de la Escuela
de Trabajo Social UC.

Sara Caro Puga.
Magister en Trabajo Social
UC. Profesor Asistente
Adjunto de la Escuela de
Trabajo UC y Miembro del
CEVE - UC.

I.
Introducciéon

Demencia, Vejez y Comunidad:
una nueva mirada

Elproceso de desarrollo de la salud men-
tal como problema publico tiene un hito
relevante: larealizacién de la Conferencia
Regional para la Reestructuracion de la
Atencion Psiquiatrica en Latinoamérica
en Caracas en 1990, conferencia que fue
organizada por las Organizaciones Pana-
mericana y Mundial de la Salud (OPS 'y
OMS). Dentro de los reconocimientos de
la Conferencia, se hace hincapié en los
costos individuales, familiaresy sociales
que las problematicas de salud mental
conllevan, e indica que los modelos de
cuidados hospitalarios (imperantes hasta
la época) no son la forma mas pertinente
de abordar estas patologias por contri-

EXPERIENCIAS EN EL CUIDADO DE PERSONAS MAYORES CON DEMENCIA

buir a aislar y estigmatizar al sujeto de
atencion (Levav, 2003).

La Declaracién de Caracas generd
una fuerte influencia en la conceptua-
lizacion y el disefio de las politicas de
salud mental en Latinoamérica, de tal
manera que fueron esos principios los que
han servido de marco conceptual parala
Reforma Psiquiatrica desarrollada en los
siguientes afios. En ella, diversos paises
expresaron su compromiso de reempla-
zar la atencién basada en hospitales
psiquiatricos por sistemas basados en
la comunidad, considerando que estos
altimos son el principal vehiculo para
la entrega de servicios de salud mental
(Minoletti et al., 2012, pp. 441).

Elreconocimiento hacia el rol de la
comunidad en materias de salud mental se
cruza inevitablemente con potenciar los
recursos protectores con los que cuenta
este espacio, asi como con impulsar el
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desarrollo local. Pero conlleva, al mismo
tiempo, el desafio para los programas
e intervenciones sociales de promover
enfoques que sean lo suficientemente
integrales en su disefio e implementacién
para que, efectivamente, respondan a la
complejidad de la comunidad.

De acuerdo a la OMS, la demencia
es una de las principales causas de
discapacidad y dependencia entre las
personas mayores en el mundo, teniendo
un impacto fisico, psicolégico, social y
economico en los cuidadores, las fami-
lias, las comunidades y la sociedad en
general. Por todo lo anterior, declaré a
las demencias como una prioridad de
salud publica (OMS, 2013). Para el caso
de Chile, la enfermedad de Alzheimer (la
mas comun de las demencias) paso de ser
la292 causa de muerte en1990, ala quinta
en 2013, lo que implica un alza de 526%

DE ACUERDO A LA OMS,
LA DEMENCIA ES UNA

DE LAS PRINCIPALES
CAUSAS DE DISCAPACIDAD
Y DEPENDENCIA ENTRE
LAS PERSONAS MAYORES
EN EL MUNDO, TENIENDO
UN IMPACTO FisICO,
PSICOLOGICO, SOCIAL

Y ECONOMICO EN LOS
CUIDADORES, LAS FAMILIAS,
LAS COMUNIDADES Y LA
SOCIEDAD EN GENERAL.

(Diario La Tercera, o5 de marzo 2013).
De acuerdo a los datos del Ministerio de
Salud, en 2010 fallecieron 3.707 personas
por demencias y Alzheimer en el pais.

Lo anterior, unido al alto costo de
la enfermedad, posicioné la tematica
en la agenda publica. Es asi como el
programa de gobierno de la Presidenta
Michelle Bachellet (2014 - 2018) contem-
pla la elaboracién de un Plan Nacional
de Demencias que plantea, en el largo
plazo, la creacién de 15 centros diurnos
que permitan desarrollar modelos de
intervencion para abordar la discapa-
cidad en salud mental. No obstante, se
requiere ir avanzando en el desarrollo
de opciones integrales “que respondan a
las necesidades de las personas adultas
mayores, mediante el fortalecimientoy
reorientacion de los servicios existen-
tes y la creacion de aquellos que sean
necesarios” (Matus-Lopez y Cid: 2014, p
32). La mayor prevalencia de demencias,
u otro tipo de deterioro cognitivo en
el pais, levanta la necesidad de contar
con servicios especializados y equipos
profesionales capacitados en el cuidado
de esta enfermedad desde un enfoque
socio-sanitario que permita abordar, de
forma integral, el impacto que la demencia
tiene en la persona mayor, en su entorno
familiar y comunitario.

En este sentido, hay que tener presen-
te el rol que culturalmente se le atribuye
a la familia como agente protector y
proveedor de cuidados lo que radica en
que el bienestar de la persona enferma
dependa, principalmente, del grupo

familiar tanto en términos econémicos
como en capacidad y gestion de cuidados.
Esto implica que la situacion familiar
se precariza, reduciéndose atn més los
recursos de aquellos ntcleos familiares
que viven en condiciones de pobreza.
A esto hay que agregar la pérdida de
productividad asociada a la vejez, lo que
unido a la demencia, acarrea un alto costo
en lo que concierne al desarrollo de las
potencialidadesy sus plenas habilidades.
Lo anterior vuelve inexcusable la
carencia de servicios de atencién en
paises como Chile y la insuficiencia
de instancias de apoyo e intervencion,
tanto en los contextos familiares como
comunitarios. Ademas de lo sefialado por
la Declaracion de Caracas, cabe afiadir
los planteamientos de la OMS a través de
su Programa Mundial de Accion en Salud
Mental cuyo objetivo apunta a apoyar a
los Estados Miembros para que reduzcan
los riesgos, el impacto y los estigmas
asociados a las patologias en salud mental.
Dentro de sus planteamientos, propone
diez recomendaciones para el disefio e
implementacion de politicas publicas que
aborden esta tematica. Dentro de éstas,
cuatro apuntan directamente al trabajo
coordinado con otros sectores relevantes,
principalmente con la comunidad:

1. Brindar atencion enla comunidad.

2. Involucrar a las comunidades,

familias y consumidores.

Vinculacion con otros sectores.

4. Monitoreo de las acciones de salud
mental comunitaria.

W



Levav (2003) enfatiza lanecesidad de
incorporar a la comunidad y otros sectores,
sosteniendo que s6lo en la comunidad es
posible desarrollar un modelo que incluya
los ejes principales para la integralidad
del abordaje de este tema:

- Autocuidado
- Atencion familiary grupos de apoyo
- Agentes comunitarios (lideres co-

munitarios, grupos de voluntariado
oreligiosos, etc.)

- Promotores de la salud

- Agentes de Atencién Primaria en
Salud (enfermeros, monitores, mé-
dicos familiares, etc).

Por su parte, el grupo de investigado-
res del Departamento de Medicina Social
de la Universidad de Harvard (Desjarlais
y Cols, 1995) planted, como estrategia
basica, reorganizar los servicios trans-
firiendo a la comunidad el grueso de las
acciones de salud mental, sefialando que
esto es fundamental para que los paises
en desarrollo produzcan las transforma-
ciones necesarias.

Sinduda, es importante el diagnéstico
oportunoy certero de quien padece una
demencia, pero se debe precisar que su
dimension de problema piblico no parte
ahi, sino que mucho antes. La informacion
y educacion sencillay de calidad respecto
delas consideraciones de la demenciay su
relacion con el proceso de envejecimiento
y con la etapa de lavejez, se presenta como
la estrategia inicial para involucrar ala
comunidad en materias de salud mental.

Esto, ya que la demencia a diferencia de
otras enfermedades o patologias reviste
dimensiones interactivas o practicas que
pueden resultar tanto o mas relevantes
que aquellas de tipo natural (Alvarez y
Fernandez, 2008, p. 257). Distinguirla
como una situacién de salud con un
caracter fuertemente interactivo implica
tener en consideracion que su desarrollo
esta influido por las “interpretaciones
que se tenga de ella (...), por las practicas
culturales relativas a la sensibilidad
emocional, la experiencia (...), la forma
de vivir (...), la forma de enfrentar los
problemas (...)” (p. 257).

La demencia, como interaccion,
nos lleva a visualizar que reviste mayor
complejidad por cuanto la experiencia
de quienes la viven, y la subjetividad
de aquello, desafia a una nueva lectura
desde los modelos de atencion en salud,
una lectura que abandone la primacia
de la vision patologica respecto de un
paciente que se sanaatravés de un trata-
miento o medicamento. Sin perjuicio de
la urgencia de contar con un servicio de
atencion en salud primaria robusto y
moderno, esta nueva mirada no desafia
solo a los sistemas e instituciones de
salud, sino que a que todos los actores e
instituciones relacionadas para que se
involucren en la coordinacion y gestion
para abordar la demencia desde una
perspectiva comunitaria con enfoque
territorial. Esto, en simismo, constituye
una innovacion.

Con todo, es posible visualizar que
existe consenso y evidencia respecto de
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la preponderancia que tiene la incorpo-
racion de la comunidad en los modelos
de cuidado para personas mayores con
demencia.

II.

Innovacion en Servicios
Sociales, algunas
consideraciones

1. Innovacion en Servicios
Sociales

Los Servicios Sociales son la estructura
basica del sistema publico de Proteccion
Social que llegan a la comunidad a tra-
vés de prestaciones como programas,
proyectos, planes y estrategias que dan
respuesta alas demandas y necesidades de
individuos, familias, grupos y comunida-
des. Estos servicios se caracterizan en el
caso de Chile por prestarse directamente
desde el Estado o bien, a través de una
organizacion no lucrativa intermediaria,
tercerizandose la prestacion.

En materia de Servicios Sociales
directos y tercerizados, Chile tiene una
corta y reciente historia. El desarrollo
de politicas sociales dirigidas a grupos
denominados prioritarios comenzo en la
década del 9o, donde el foco de atencion
estaba puesto en la superacion de la
pobreza. Posteriormente, las politicas
sociales focalizadas transitan hacia
un enfoque de vulnerabilidad, lo que se
relaciona con una comprension dindmica
y multidimensional de las condiciones
de vida de los sujetos. Al mismo tiempo,
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uno de los principales aprendizajes de la
época fue el comprender que el desarrollo
de un pais no reside Gnicamente en el
crecimiento econémico, sino también en
laestrategia utilizada para abordar situa-
ciones de exclusion y extrema pobreza.

El Sistema de Proteccion Social
“Chile Solidario”, asi como la posterior
formulacion del Programa Chile Crece
Contigo y del Sistema de Seguridadesy
Oportunidades Ingreso Etico Familiar,
dan cuenta de este intento por girar hacia
la superacién de laindigenciay extrema
pobreza de las familias desde una 6ptica
de promocionyresguardo de los Derechos
Humanos. No obstante, el desarrollo de
estas propuestas en Chile esta a cargo de
organismos descentralizados que tienden
avisualizar las problematicas desde una
perspectiva individual y homogénea,
careciendo de una mirada integral de las
familias, comunidadesy grupos.

Ante el aumentoy complejidad de las
necesidades sociales, y de la evolucion de
lasrespuestas de los Servicios Sociales,
se desprende la posibilidad de contar
conun sistema de atencién que permita
conocer los resultados obtenidos con el
modelo de intervencion utilizado y el
impacto que tiene en la causa global de
la cual se trata.

Laliteratura internacional es prolifica
en describir las formas organizacionales
abocadas a programas y/o proyectos de
raiz social y a partir de autores como
Vernis, 2005; Miranda, 2008; Sajardo
y Chaves, 2006 se observan distintos
disefios organizacionales que se agrupan

de la siguiente forma:

- Organizaciones No Gubernamenta-
les Tradicionales/3er Sector: Cuen-
tan con una misién social y, general-
mente, pertenecen al ambito de las
organizaciones no lucrativas.

- Empresas Sociales / Cooperativas
Sociales/3er Sector: Son del ambito
de las organizaciones no lucrativas,
pero tienen un componente de inno-
vacion social.

- Organizaciones Hibridas/4to Sec-
tor: Cuentan con una misién social
y su disefio organizacional permite
mezclar ingresos propios, donacio-
nes filantrépicas/RSE y subsidios
gubernamentales.

- Empresas Sociales Lucrativas/4to
Sector: Cuentan con una mision
social y objetivos econémicos. Lo-
gran la sustentabilidad a través de
la consecucion de sus objetivos eco-
némicos.

Dado estos disefios, los resultados
se definen en el cumplimiento de la
misién y en la capacidad de responder
a su consecucion. Ello se concreta en la
tendencia que tendra la organizacion por
privilegiar estrategias que profundicen
en los aspectos de ejercicio y defensa de
los derechos sociales; procesos de inter-
vencion basados en desarrollos tedricos
que ofrezcan oportunidades de inclusion
y promocién; y participacion activa de
todos los stakeholders involucrados.
Las misiones organizacionales pueden

agruparse en tres grandes bloques dado
el quehacer organizacional:

- Asistencia: Atencion de necesida-
des basicas o de sobrevivencia (Es-
tablecimientos de Larga Estadia
para Adultos Mayores, Comedores,
Casas de Acogida, Violencia Intrafa-
miliar, entre otros).

- Promocion: Desarrollar programas/
proyectos destinados a ampliar ca-
pacidades y oportunidades para co-
lectivos/familias/sujetos en situa-
cion de vulnerabilidad y/o carencia
bio/psico/social (Empleo Juvenil,
Inserciéon de Discapacitados, Au-
mento de Resiliencia, Formacion
Técnica, entre otros).

- Innovacién: Desarrollar nuevas res-
puestas que se relacionen con ele-
mentos estructurales de vulnerabi-
lidad y/o carencia bio/psico/social
potenciando el empoderamiento
de los colectivos/familias/sujetos,
permitiendo la visibilizacién y sen-
sibilizacién sobre situaciones que,
de acuerdo a la evaluacion que hace
la sociedad, favorecen la exclusion,
la pobreza y la vulnerabilidad (For-
macion de Lideres Comunales, Pro-
yectos Participativos, Creacion de
Redes Comunitarias, entre otros).

La idea, entonces, es captar en el
ambito de los Servicios Sociales en
materia de apoyoy cuidado de personas
mayores con demencia, qué caracteristicas
pueden incluirse en el bloque innovador.



Sin embargo, esta tarea tiene algunas
dificultades, pues, las Organizaciones No
Lucrativas (ONL) que generalmente son
prestadoras, o intermediarias, de estos
servicios persiguen una diversidad de
metasy objetivos distintos en base a sus
misiones definidas, por lo que no existe
un indicador especifico, cualitativo o
cuantitativo, para evaluar o calificar su
desempefio. De lamisma forma, cuando
varias organizaciones persiguen el mismo
fin, la ausencia de indicadores espera-
bles -estandar- en relacién a las causas
que se atienden, hace que sea imposible
identificar quién logra mejores resultados
(Bradach, Tierney y Stone ,2009).

El financiamiento del sector no
lucrativo también tiene sus particula-
ridades, pues los financistas privados
a menudo no recompensan los buenos
resultados, sino més bien la confianza en
las personas que las dirigen (el apoyo de
pares). Lo mismo ocurre con los nuevos
programas, aquellas causas que cuentan
con mayor preocupacion ciudadana, pero
que no siempre encuentran facil finan-
ciamiento. Otro tanto puede observarse
en aquellas iniciativas consideradas
loables: personas que se entregan profe-
sionalmente a cambio de bajos salarios
y/o condiciones laborales poco atractivas
(Carreras y Sureda, 2011). En una inves-
tigacion realizada en Chile sobre las
relaciones de colaboracion que establecen
los donantes privados a organizaciones
del tercer sector, pudimos observar la
predominancia de los vinculos persona-
les, muchos de ellos preexistentes, entre

quienes estableceran la colaboracion.
Este vinculo personal pasaba siempre por
un conocimiento previo de la ONL por su
experiencia, reconocimiento o por una
cercania establecida con anterioridad
entre los directivos de ambas organi-
zaciones (Rodriguez, Flores y Miranda,
2013a; 2013b).

También es importante considerar que
los inversionistas privados, e incluso los
estatales, consideran onerosala inversion
que las ONL pueden realizar en materia
de tecnologia o aumento del personal, lo
que impacta directamente en los resulta-
dos que se obtienen, puesto que una baja
inversion en tecnologia o en personal
profesional calificado termina afectando
la consecucion deresultados de excelencia
(Bradach, Tierneyy Stone, 2009).

2. ;Qué entendemos por
Innovacion y especificamente
por Innovacién Social?

Innovacion proviene del latin innovare
cuyo significado es “crear algo nuevo”
(Rodriguez Blanco, Carreras, & Sureda,
2012). La innovacién cada vez ocupa en
un mayor espacio en el desarrollo de
productos y servicios. Indicador de su
importancia es el Manual de Oslo, de-
sarrollado por la OCDE en conjunto con
EUROSTAT y considerado un referente
clave a nivel mundial para el analisis
y recopilacion de datos en materia de
innovacion. El manual va en su tercera
ediciony ha perfeccionado sus directrices
e interpretaciones en pos de establecer
una definicion mas acorde a la natura-
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leza real del concepto en cuestion y sus
procesos evolutivos.

Sibien la innovacion se ha vinculado
con laidea de novedad, cambio o mejora
(Baregheh, Rowley, & Sambrook, 20009),
el concepto de innovacion ha tenido
notorias modificaciones en el manual
en cuestion. Inicialmente, tanto en su
primera como en su segunda edicién, de
1992y 1997 respectivamente, la idea de
innovacion se asociaba al sector industrial,
centrandose en procesos y productos y
ligandose a la tecnologia desarrollada en
la fase productiva de las empresas (OCDE
& Eurostat, 2005). Sin embargo, para
su tercera version, la definicion sufrié
grandes transformaciones, ampliando-
se al sector de servicios, dando pie a la
inclusién de innovaciones de caracter
organizativoy comercial (Bravo, 2012).

Una innovacioén es la introduccion
de un producto (bien o servicio) o de un
proceso nuevo, significativamente mejora-
doolaintroduccion de un nuevo método
de comercializacién o de organizacién
aplicado a las practicas de negocio, a la
organizacion del trabajo o a las relacio-
nes externas. (OCDE & Eurostat, 2005,
p- 47)- Los Gltimos afios en materia de
investigacion en esta teméatica han estado
marcados por un cambio de comprension:
desde una perspectiva de procesos y
servicios, a una ligada a la construccion
de conocimiento. Segtn lo postulado por
Casselman, Quintane, & Reiche (2006),
es posible comprender la innovacion
como un proceso socialmente imbricado,
basado en el conocimiento que surgeeny
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desde la interaccion de diversos actores
socialesy caracterizado por su capacidad
de posibilitar una posterior reutilizacion.
En esamisma linea, Leydesdorff & Meyer
(2006) distinguen tres principales entor-
nos de seleccion: generacion de riquezas,
produccion de novedady control puablico,
situando asialaindustria, ala academia
y al Estado como actores claves en la
co-construccion de saberes.

En el ambito de los Servicios Sociales
“el esfuerzo innovador, que propicia la
generacion e incorporacion de conoci-
mientos para dar respuesta a los retos
y problemas que las sociedades deben
enfrentar, resulta un factor clave que
permite no sélo a las empresas, sino
también a los distintos ambitos terri-
toriales, insertarse mejor en un espacio
abstracto deredes que interactda con el
concreto de los lugares y que se conso-
lida como l6gica espacial dominante”.
(Caravaca, Gonzalez, & Silva, 2003, p.104).

Entonces, la innovacion puede
responder a variados espacios de desa-
rrollo, como el ambito social. Y es que si
bien la innovacién incorpora el elemento
social en su naturaleza, a partir de la
construccion conjunta de conocimien-
to, la aplicacion de ella al tratamiento
de problematicas sociales mediante
servicios e intervenciones sociales tiene
particularidades que las diferencian
de cualquier otro tipo de innovacion. A
continuacion se abordan sus principales
definiciones, caracteristicas, propiedades
y oportunidades que ofrece.

Al igual que todo concepto, la

definicion de innovacion social es una
mision de alta dificultad ya que existen
diversos enfoques y visiones. Asi, por
ejemplo, existe una concepcién que
prioriza la generacion de valor, como
la que plantea Rodriguez Blanco et al.
(2012; p.13) donde “el objetivo final (de la
innovacion) es dar lugar al cambio, afiadir
valor y mejorar procesos, productos o
experiencias. Por lo tanto, el término
también implica la implementacion”.
Otra definicion, que es interesante tener
a la vista, es la adoptada por CEPAL y
postulada por Hopenhayn (2005), quie-
nes comprenden la innovacion social
como “nuevos procesos, practicas, usos,
métodos o aplicaciones, en relacion
con el estado del arte en la region, en
las cuales se desarrolla o fortalece la
participacion de la comunidad, o los
beneficiarios, y que permite o tenga
el potencial para reducir los costos,
incrementar la cobertura o la calidad,
la pertinenciay la eficacia del proyecto.
En el caso de los proyectos con objetivos
econdmicos (areas de generacion de
ingresos y desarrollo rural/agricola),
ademads se considera el efecto sobre
el nivel de ingresos y la generacion
de empleo. A su vez, TODOS deben ser
sostenibles en el tiempo y replicables
en otros lugares”. (CEPAL, 2005; p.1).
Como queda en evidencia, la innova-
cion social tiene variadas vertientes en
su conceptualizacion, siendo definida en
algunos casos con énfasis en aspectos
mas tedricos y en otros de caracter mas
operativos. Sin embargo, a pesar de la

multiplicidad de nociones, hay dos defi-
niciones que contienen elementos que
pueden dar mayor exactitud para iden-
tificar la innovacién social: la primera
la define como “una accién endégena o
intervencion exogena de desarrollo social
que, a través de un cambio original/
novedoso en la prestacion de un servi-
cio o enlaproduccién de un bien, logra
resultados; generalmente a través de un
sistema de red y que tiene potencial de
ser reproducible” (Morales Gutiérrez,
2009, p. 20). En tanto, la segunda lo
hace como “una solucién original a
un problema social que es mas eficaz,
eficiente y sostenible que las soluciones
existentes y para el que la creacion de
valor va a la sociedad como un todo,
mas que a individuos particulares”. En
base alo anteriory alas definiciones de
innovacion de la OCDE & Eurostat (2005)
einnovacion social de Phills, Deiglmeier
& Miller (2008) y Morales Gutiérrez
(20009), se plantea un desglose en cuatro
principales dimensiones referentes a: (i)
el disefio, (ii) las capacidades técnicas,
(iii) la metodologia y (iv) los servicios/
productos de una intervencion social
innovadora.

3. Caracteristicas de un disefio
innovador en materia de
Servicios Sociales:

3.1 El disefio:

3.1.1 Corresponder con la mision
institucional

Eldisefio de unaintervencion social nace
de una organizacién particular o un con-



junto de ellas. Dichas organizaciones son
posibles de diferenciar segin la mision
que declaran, en la que las innovadoras
buscan nuevas respuestas que se rela-
cionen con elementos estructurales de
vulnerabilidad y/o carencia bio/psico/
social, potenciando el empoderamiento
delos colectivos/familias/sujetos y tanto
lavisibilizacién como la sensibilizacion
sobre situaciones que la sociedad evalia
que favorecen la exclusion, la pobrezay
la vulnerabilidad.

Un proyecto sera innovador si opti-
miza los esfuerzos para lograr aquello
que la organizacion busca realizar. Sin
embargo, independiente de la tipologia
de cada mision, Bradach, Tierney, & Stone
(2008) hacen hincapié en que para cual-
quier organizacién y, particularmente
para las ONL, la mision es reflejo del
impacto proyectado que se desea lograr,
poniendo el acento en sus programas e
indicando, claramente, lo que no hara.

Esinteresante desarrollar una mision
institucional que pueda hacerse cargo del
desarrollo de los factores protectores en el
caso de los adultos mayores con demencia,
potenciando conceptos comunitarios que
benefician el estado emocional y general
de las personas, sus ciclos de suefio y su
estado neuronal. La capacidad de parti-
cipar en labores domésticas, gimnasia
(al aire libre o en recintos cerrados),
juegos de salon, baile, conversacion o
artesanias permite que el deterioro se
lentifique. Esta mision, ademas, debera
recoger el concepto de vejez que existe
en la sociedad (independiente de si es

UN PROYECTO
SERA INNOVADOR
S| OPTIMIZA LOS
ESFUERZOS
PARA LOGRAR
AQUELLO QUE LA
ORGANIZACION
BUSCA REALIZAR.

acompafiada de demencias): “personas
improductivas, pasivas, inactivas, sin
mirada de futuro” (Barreto, 2001). Esta
concepcion pareciera implicar su anula-
cion en la sociedad.
3.1.2 Ser original
Hemos dicho que la innovacion se ha
estudiado desde diversas aristas. Sin
embargo, a pesar de la diversidad de no-
ciones asociadas, la innovacion siempre
haestado anclada a dos elementos claves:
novedad y aplicacion (Cotec, 2001).
“Dado que aparecen de manera
impetuosa y hasta transgresiva, con
frecuencia se pasa por alto que cada
innovacion depende del cambio que se
ha venido gestando en el marco de una
determinada cultura tecnologica, artis-
tica, cientifica, filos6fica u organizativa.
La originalidad de la innovacién radica
en el proceso que permite hacer reali-
dad una reforma especifica” (Herrera,
2011). Por ello, la innovacion social es
un proceso eficiente de utilizacion de la
base de conocimientos de la organizacion
para el desarrollo de productos nuevos o
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mejorados de manera diferente (Hidalgo,
Le6n & Pavon, 2002).

La originalidad en el ambito de las
organizaciones para y con los adultos
mayores debiera recaer, justamente, en
la capacidad de generar instancias que
potencien el ejercicio de su rol social, la
necesaria interaccién con otros segmentos
etariosy el alejamiento de modelos asis-
tencialistas puros, que olvidan la mirada
promocional, es decir, reconocer al adulto
mayor con demencia como ser social.
3.1.3 Contemplar un logro minimo
Uno de los elementos clave de la innova-
cion social es la eficacia de los proyectos
sociales que se implementan (Hopenhayn,
2005). Para que un proyecto sea eficaz es
fundamental establecer metas y objeti-
vos claros y explicitar cual sera el logro
minimo que el proyecto debera alcanzar.
Es importante considerar que una ONL
que realiza una intervencion debe, a lo
menos, responsabilizarse por no hacer
mas dafio que el que intenta reparar o
servir (Bradach et al., 2008) y tener claro
cuéales son los aspectos prioritarios.

3.2 Las capacidades técnicas y su
influencia

3.2.1 Contar con personal calificado
Generalmente se estiman resultados e
impactos mayores a los recursos que se
invierten para lograrlo. Por el contrario,
siempre es importante contar con profe-
sionales y personal especializado, pues
se trabaja con una poblacién compleja
querequiere unarespuesta acorde a ese
nivel de complejidad. El precepto de que
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hacer algo es mejor que no hacer nada,
dafia profundamente las iniciativas rela-
cionadas con lo que se vive en el mundo
de la vulnerabilidad y la carencia.

Cuando se habla de personal cali-
ficado se hace referencia a técnicos y
profesionales de la Salud y las Ciencias
Sociales, personas que aportan en la
construccién de realidad y posibilitan
un trabajo diferente.
3.2.2 Potenciar la generacién de alianzas
Lainnovacién, en tanto construccion de
conocimiento Gtil, conlleva la participa-
cion de los diferentes sectores sociales
implicados en la busqueda de una solucién
que responda a las problematicas que se
deben abordar. De ello “la necesidad de
entender que la capacidad innovadora
de una sociedad requiere que los actores
claves del proceso (Estado, academia y
sectores productivos) logren crear una
serie de alianzasy vinculos que faciliten
los procesos de generacion de conoci-
miento y su respectiva aplicacion en la
sociedad” (Gonzalez Herrera, 2011, p. 25).

De esta forma, la colaboracion inter-
sectorial es un elemento trascendental en
el desarrollo de intervenciones sociales
innovadoras (Buckland & Murillo, 2013).
Las organizaciones, entonces, deberan
apelar a la construccion de alianzas
estratégicas con entidades que enfrenten
las mismas causas o cuestiones a fin
de crear soluciones mediante la nueva
entidad que se construye (Alvord, Brown,
& Letts, 2004).

En materia de adultos mayores, es
necesario re-crear la realidad y para

LA INNOVACION CONLLEVA
LA PARTICIPACION DE LOS
DIFERENTES SECTORES
SOCIALES IMPLICADOS
EN LA BUSQUEDA DE UNA
SOLUCION QUE RESPONDA
A LAS PROBLEMATICAS
QUE SE DEBEN ABORDAR.

lograrlo se debe incorporar a las organi-
zaciones de la sociedad y a los distintos
sectores de la economia a fin de aumentar
los roles positivos de las personas mayores
y la solidaridad intergeneracional con
ellos (Arnold et. al, 2007, Adelantado
et. al, 2004).
3.2.3 Contar con herramientas tecnolo-
gicas de medicion
El concepto de tecnologia recurrentemen-
te se asocia al de innovacion. En efecto,
una gran vertiente de ésta Gltima tiene
relacion con el proceso de desarrollo de
nuevos instrumentos tecnolégicos para
la optimizacion de los objetivos de una
compafiia, organizacion o empresa.
Por ello, uno de los objetivos a la
hora de generar innovacion a través
de los Servicios Sociales recae en la
generacion, y adopcion, de una nueva
idea que involucre equipamiento fisico,
técnicas, herramientas o sistemas que
extiendan las capacidades de la entidad
en procesos operacionales y sistemas
productivos (Volberda et al., 2013). En
suma, todo proyecto social debe tener un

bosquejo de aquello que estd cumpliendo
y aquello que no, sus principales forta-
lezasy falencias. De ahila necesidad de
contar con mecanismos de seguimientoy
evaluacion, de forma de otorgar valor en
la implementacion o para una posterior
edicién de dicha intervencién social.
Es un imperativo el que los Servicios
Sociales dispongan de data significativa
en materia de diversidad de modelos
de intervencion en adultos mayores
con demencia, potenciando estrategias
innovadoras.
3.2.4 Ser financieramente sustentable
Tomando en cuenta que -si bien puede
haber ligazones- un emprendimiento social
norefiere a un mismo tipo de estrategia
financiera, pues ésta dependera del tipo de
organizacion querealice el proyecto, una
ONL o institucién benéfica tradicional,
pondra mayor énfasis en la obtencion de
resultadosy en la autosuficiencia por lo
que las principales areas de preocupacion
debieran ser (i) la inversién frente a la
etapa de desembolsar, (ii) la eficiencia
y efectividad, y (iii) la capacidad para
asegurar la estabilidad del proyecto.
De esta forma, un Servicio Social va a
tender a agradecery ver con buenos ojos
la posesion de fuentes diversificadas,
establesy eficientes de financiamiento,
de modo que el proyecto no se vea afecta-
do porrestricciones de caja e inversion.
Por ello, para las intervenciones sociales
emprendedoras, “la innovacion en las
técnicas de recaudacion de fondos, las
estrategias de implantacion de bajo coste
y los retos del crecimiento son también



factores importantes a tener en cuenta”
(Buckland & Murillo, 2013).
Enlasociedad las diversas formas de
financiamiento parainiciativas sociales
se hacen prolificas, sin embargo sus
aplicaciones en adultos mayores son
escasas fuera del ambito asistencialis-
ta. Se requiere integrar a los jovenes
emprendedores con vocacién social
y vincularlos con grupos de personas
mayores a fin de fomentar la innovacion.
Es imperativo construir un ecosistema
que convoque a los ciudadanos(as) en
la tarea de reformular la vejez en Chile.

3.3 Los aspectos metodologicos
esenciales

3.3.1 Contemplar los trade off implicados
Otro aspectorelevante al evaluar la innova-
cion social de un proyecto es analizar si éste
ha contemplado los trade off implicados en
lacreacion dela solucién para un determi-
nado problema social. Como en cualquier
generacién de un producto o servicio, la
eficacia no debe ser medida nicamente
por el resultado neto del proyecto, sino
que también se deben considerar las des-
ventajas o el costo de oportunidad de éste
(Porter, 1998).

3.3.2 Ser susceptible de licenciar
Considerando lo propuesto por el Ma-
nual de Oslo, existen elementos que
forman parte importante del proceso de
innovacion, aunque rara vez impliquen
investigacion y desarrollo (OCDE & Eu-
rostat, 2005). Este es el caso de aquellos
proyectos que han logrado licenciar sus
procesos de generacion de soluciones

para un problema social. De esta manera,
licenciar los procesos es muy importante
parala innovacién, pues permite que ésta
seareplicable.

3.3.3 Capacidad de replicarse

Se entendera por replicabilidad la efecti-
vidad con que la iniciativa social puede
reproducir los productos/servicios, sistema
organizativo y/o modelo de intervencion
en otros contextos. Esta extension de la
iniciativa social debe poder ser efectuada
sin alteracion de calidad (Moreira, Urrio-
lagoitia &Vernis, 2011). Esto es lo que
podriamos denominar como la capacidad
que tiene la iniciativa para generar una
“franquicia”.

Replicar el modelo es una necesidad
ya que, segin Buckland & Murillo (2013),
en el contexto actual, donde “muchos de
nuestros sistemas se han globalizado
(como el sector financieroy las empresas
multinacionales) o actGan a gran escala
(en regiones comerciales como la Union
Europea o el NAFTA), lo que funciona en
una ciudad o una nacién a menudo se
puede hacer extensivo a otra”. Si estas
soluciones pueden reproducirse en diferen-
tes contextos, la capacidad de solucionar
diversas problematicas es optimizaday se
incrementa el valor del proyecto.

Enel caso de Servicios Sociales para
adultos mayores con demencia resulta
fundamental lograr disefios que puedan
replicarse. La necesidad de producir
evidencia sobre modelos de intervencién
comunitarios, que puedan mostrar grados
de éxito en el trabajo con poblacion enve-
jecida, es de la mayor urgencia.

EXPERIENCIAS EN EL CUIDADO DE PERSONAS MAYORES CON DEMENCIA

CENTRO UC » ESTUDIOS DE VEJEZ Y ENVEJECIMIENTO

3.3.4 Ofrecerposibilidades de escalabilidad
En el disefio de programas sociales es
dificil de conceptualizar la escalabili-
dad en tanto no existen definiciones
robustas, pero en términos generales, se
podria hablar de la capacidad que tiene
un programa a micro escala para traba-
jar a macro escala sin ver mermada su
efectividad, esencialmente en términos
de cobertura. El hecho de que una inter-
vencion social sea escalable es importante
dado que numerosos problemas sociales
son globales “como el cambio climatico,
la desertizacion, el agotamiento de las
reservas de océanos, las migraciones
masivas” y el envejecimiento de la po-
blacion en relacion a la posibilidad de
mayor sobrevivencia, por lo que se hace
necesario un esfuerzo que signifique
soluciones a escala global (Buckland &
Murillo, 2013).

3.4 Los servicios/ productos
sociales innovadores

3.4.1 Cumplir con sus objetivos

Uno de los elementos base de la innovacion
social es que ésta sea eficaz (Hopenhayn,
2005). La eficacia de un proyecto depende
de la consecucion de los objetivos que se
haya propuesto. Dichos objetivos “(...)
pueden hacer referencia a los productos,
los mercados, la eficiencia, la calidad o
la habilidad para aprender e introducir
cambios” (OCDE & Eurostat, 2005).

La eficacia en materia de adultos
mayores con demencia no esta disefiada.
Lavida de una persona mayor con demen-
ciano tiene por qué ser diametralmente
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opuesta a aquella experiencia de bienestar
que cualquiera quisiera disfrutar (a cual-
quier edad y en cualquier condicion). El
concepto de universalidad en el &mbito
de los Servicios Sociales a veces pareciera
no entenderse de buena forma.
3.4.2 Intangibilidad: beneficio a la red
comunitaria
En términos de las posibilidades de la
innovacion social, la definicién de Alvord,
Brown, & Letts (2004) es sumamente
pertinente, pues establece la posibilidad
de construir capacidad local para la au-
to-ayuda; instalar recursos, informacion,
herramientas y acciones no utilizadas
anteriormente de forma que se reconfi-
guren en forma innovadora.
Considerando estos disefios, los
resultados de los programas se definen
segtn el cumplimiento de sumisiény la
capacidad de los objetivos, en su conjunto,
delograr su consecucion. Ello se concreta
enlatendencia que tendra la organizacion
aprivilegiar estrategias que profundicen
los aspectos de ejercicioy defensa de los
derechos sociales; los procesos de inter-
vencion basados en desarrollos tedricos
que ofrezcan oportunidades de inclusion
y promocion; y la participacién activa
de todos los stakeholders involucrados.
3.4.3 Potenciar la participacion de
usuarios/beneficiarios
Comunmente la provision de servicios ha
estado marcada por la dicotomia entre
prestadores y usuarios, entre quienes
otorgany quienes reciben. Sin embargo,
esa nocion de intervencion esta en reti-
rada. Y es que si bien la diferencia sigue

existiendo, ésta se ha hecho mucho mas
difusa con las ultimas corrientes y estu-
dios en materia de innovacion, las cuales,
con los postulados de von Hippel (1976,
1988, 1994, 2005) han realzado el rol de
los usuarios y del intercambio de informa-
cion, comprendiendo la innovacion como
un proceso democratico y participativo.
Incluso, se ha demostrado, en algunas dreas
de innovacion, que el conjunto de usuarios
es cerca de tres veces més eficiente en el
desarrollo de innovaciones de producto
que el total de productores (Hienerth, von
Hippel, & BergJensen, 2014). La explicacion
pasaria por las “eficiencias de alcance”
que denotan la capacidad del usuario para
resolver los problemas de mejor manera en
tanto su posicién le otorga conocimientos
mas acabados del funcionamiento de las
iniciativas no sélo a nivel de disefio, sino
de implementacion.

Asi, servicios en los que la partici-
pacion de los usuarios es un elemento
a considerar y en donde ésta es refor-
zada por mecanismos de coordinacion
y retroalimentacion entre el total de
actores implicados, tendran mayores
oportunidades de resolver el problema
de forma eficiente y novedosa.

Es un imperativo incorporar a los
adultos mayores con demencia, en la
medida que su salud lo permita, en
el desarrollo de metodologias para la
intervencion y también en los disefios
de intervenciones sociales y politicas
puablicas que la sociedad prepara para
ellos. La idea, en estas materias, no es
trabajar para ellos, sino con ellos.

3.5 Servicios Sociales Innovadores
en materia de apoyo y cuidado a
personas mayores con demencia
Los Servicios Sociales de cuidado para
personas mayores son aquellos que pueden
ser otorgados en distintas modalidades
segun la persona objeto de cuidado:

- Personas mayores que reciben cui-
dado domiciliario informal: La per-
sona permanece en su hogar, sola o
acompafia, pudiendo ser asistida en
forma intermitente por familiares,
vecinos, amigos, voluntarios y/o
personal del Estado (Municipios/
Centros de Salud Territoriales).
Puede hacer uso de servicios y bene-
ficios de lared de proteccion social y
puede que esté incorporado a algin
programa o proyecto, pero no se le
reconoce como sujeto de atencion
en suvulnerabilidad especifica, esto
es persona mayor con demencia.

- Personas mayores que reciben cui-
dado domiciliario formal: La perso-
na permanece en su hogar, oen el de
familiares, vecinos o en unaresiden-
cia pagada, siendo atendida regular-
mente por un profesional calificado
en la atencion de adultos mayores
con salud mental deteriorada. La
persona mayor hace uso efectivo
de la red de proteccién social, de
los servicios y beneficios asociados
a ella. El sujeto de cuidado puede
participar de algin programa o pro-
yecto en el que se le reconoce como
persona mayor con demencia.



- Persona mayor que recibe cuidado
institucional del Estado o un orga-
nismo tercerizado: La persona no
esta en su hogar y se encuentra en
una residencia en la que sus ocu-
pantes comparten sintomatologia y
habitan otras personas mayores con
discapacidad motora y/o psiquica.
La persona hace uso efectivo de la
red de proteccion social, de los servi-
ciosy beneficios asociados a ella. La
persona puede estar incorporada a
algn programa o proyecto, pero no
siempre se le reconoce como sujeto
de atencion en su vulnerabilidad es-
pecifica, esto es, persona mayor con
demencia.

Cuidado en red (mixto): La perso-
na puede vivir en su domicilio, con
familiares, vecinos,
y/o compartir un hogar con otras
personas que estan en su misma
condicion. Independientemente

voluntarios

de la residencia, se cautela que la
persona no se aleje de su territorio
de referencia haciendo que la co-
munidad (vecinos, familiares, ami-
gos, voluntarios, municipio, red de
salud, etc.) lo considere entre sus
miembros. Ademas, se procura que
la red esté formada por miembros
de diferentes edades logrando una
relacion intergeneracional que va-
lida a los adultos mayores en roles
sociales positivos y participes de la
ciudadania.

Independiente del tipo de cuidado,
se plantea la necesidad de cambiar el
enfoque matriz de las propuestas en
materia de cuidado, desde un enfoque
asistencialista a uno universalista, cuyo
eje principal se sustente en una teoria
social del riesgo, donde los cuidados
se enmarcan en la precariedad que
enfrentan: “ante este sesgo del Estado
y la inexistencia de otro tipo de meca-
nismos de respuesta colectiva, es en

TEORIA DEL RIESGO
INDIVIDUAL

MODELO DE CUIDADOS
ASISTENCIALISTA

EXTERNALIZACION DE LOS
CUIDADOS

CUIDADO FEMENINO/LIMITACION
DE LOS SISTEMAS DE
PROTECCION SOCIAL
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los hogares donde se sigue intentando
garantizar la generacion cotidiana de
bienestar. Los hogares se las ingenian
para afrontar el contexto de, por un
lado, la privatizacion del acceso a los
recursos y de la gestion de los riesgos
vitalesy, por otro, la pérdida de fuentes
de ingresos estables y suficientes. Una
vez mas, se ve loya constatado para otras
crisis: son los hogares el colchén altimo
del sistema social” (Pérez Orozco, 2012).

TEORIA DEL RIESGO SOCIAL

MODELO DE CUIDADOS
UNIVERSAL

RESPONSABILIZACION SOCIAL
DE LOS CUIDADOS

RED DE CUIDADO COLABQRATIVO/
SISTEMAS DE PROTECCION
SOCIAL UNIVERSALES

Fuente: Elaboracion propia
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Este cambio paradigmatico se basaen
los modelos o politicas sociales centrados
en las personas, esto es “integracion de
las prestacionesy los servicios de bienes-
tar, potenciando la autonomia moral, la
capacidad de eleccién y el poder de control
por parte de los destinatarios” (Fantova,
2014:101). Ademas, supone un enfoque
comunitario, que promueve los recursos,
capacidades, vinculos y procesos que,
de forma espontanea o no, configuran
lasrelaciones familiares, territorialesy
comunitarias (ayuda mutua, voluntariado,
asociatividad, sensibilizacion, relaciones
intergeneracionalesyresponsabilizacion
social), haciendo que el entorno cotidia-
noy suproximidad sea un componente
importante del modelo. De esta forma,

FIGURA N°1

también se recoge la potencialidad del
“cuidador senior” (corresponsabilidad
generacional) y laidea de subsidiaridad
entre lo formal - que esta representado
por el Estado y la sociedad civil-, las
personasy las familias.

3.6 Experiencias innovadoras de
cuidado para personas mayores
con demencia

La mayoria de los paises se han preocu-
pado de estudiar, informar a la poblacion
y crear sistemas o programas para el
cuidado de los adultos mayores, ya sea
con un aporte financiero directo o con
servicios estatales que permitan man-
tener una calidad de vida digna. Segtn
la literatura, puede concluirse que el
cuidado de las personas mayores estéd en

manos de la red cercana integrada por
familiares, amigosy vecinos, es decir, el
cuidado informal. Otro porcentaje de per-
sonas mayores accede al cuidado formal,
generalmente remunerado. Finalmente,
otros optan por alguna residencia, cui-
dado institucional, el que generalmente
es entregado por ONL.

3.6.1 Modelos de cuidado de adultos
mayores

La consideracion de la demencia como
problema publico implica que los paises
con altos indices de calidad de vida e in-
gresos incurran en mayores gastos para
sostener la oferta de cuidados. Segtn la
OPS (2013: 8) las metas principales de
un modelo de cuidado de la demencia
debiesen ser (ver Figura N°1):

MODELO DE LA SIETE FACES PARA LA PLANIFICACION DE SERVICIOS PARA LA DEMENCIA

PRE APQYO POST

DIAGNOSTICO | 1 reNdsTICO

DIAGNOQSTICO

La conciencia  Recibir el

publica de la diagnéstico la persona con demencia
enfermedad, y sus cuidadores

sus sintomas familiares para

y dénde ir permitirles sobrellevar
para obtener la enfermedad, planear
ayuda si para el futuro y hacer el
alguien esta mejor uso posible de su
preocupado actual circunstancia; que
que puede sigan haciendo lo que

tener todavia pueden hacery
no concentrarse en las
habilidades que estan

demencia

perdiendo.

Fuente: OPS, 2013.

Informacion y apoyo para Tomar en cuenta

COORDINACION
Y MANEJO DE LA
ATENCION

SERVICIOS
COMUNITARIOS

en intervalos cada
vez mas cortos, los

(y reevaluar con
regularidad)

las necesidades
de las personas
con demencia

y coordinar los
cuidados en
conjunto con ellos
y sus cuidadores

y psicolégicos
se vuelven mas
frecuentesy la

es menos capaz de
el cuidado podria

proveerse en el
propio hogar de la

persona o en centros

comunitarios.

Se necesita atencién

CUIDADOS PALIATIVOS
PARA EL FINAL DE
LA VIDA

CUIDADO
CONTINUO

Se necesita un Esta es una forma

sintomas conductuales

persona con demencia

cuidarse a si misma;

cuidado continuo,
los sintomas
conductuales

y psicologicos
impredecibles

se vuelven mas
exigentes; esta
fase también debe
incluir cuando

las personas

con demencia
necesitan ser
hospitalizadas por
cualquier razon.

especial de la
atencion continua,
cuando una persona
con demencia se
acerca al final de su
vida.



- Diagnéstico oportuno;

-+ Optimizacion de la salud fisica, cog-
nicion, nivel de actividad y bienestar;

- Deteccion y tratamiento de los sin-
tomas psicologicos y de comporta-
miento; y

- Provision de informacion y apoyo a
largo plazo a los cuidadores.

De forma complementaria, un modelo
de cuidado para personas con demencia
debe enfatizar en:

- Catastrar: Tener informacion acer-
ca de las personas a las que busca
beneficiar.

- Cuantificar: Calcular cual es el cos-
to para el Estado teniendo en cuen-
ta las personas con demencia en el
pais, los servicios y sus mejoras.

- Sistematizar: Evaluar los sistemas
de atencién, tanto médicos como so-
ciales, y si es necesario, adaptarlos
para que la atencion sea eficiente y
adecuada.

- Proyectar: Estimar la cantidad de
personas que a futuro tendran de-
mencia para desarrollar un proyec-
to a nivel macro.

- Validar: Validacién externa del pro-
grama, como por ejemplo, de la Ca-
mara de Diputados para darle credi-
bilidad y transparencia al proyecto.

3.6.2 Experiencias innovadoras alrededor
del mundo
A continuacién se exponen algunas

experiencias consideradas relevantes
de conocer para quienes se propongan
desarrollar modelos de cuidado. Son
experiencias innovadoras por sugerir
conceptualizaciones, metodologias,
consideraciones, estrategias o cualquier
otro aspecto que, para el caso chileno, se
analizaron bajo las cuatro dimensiones de
innovacion mencionadas anteriormente.

Las experiencias estan agrupadas
por continente a fin de abordar, al mismo
tiempo, los elementos que caracterizan la
discusion del cuidado de las demencias
como problema publico en contextos
geograficos-culturales particulares.

Entérminos generales, e independien-
te de las particularidades geoculturales,
se observa la necesidad de vincular los
hallazgosyla evidencia cientifica con el
desarrollo tecnolégico y éste, a su vez,
con politicas publicas y programas de
intervencién concretos, que sean susten-
tables financiera y econémicamente en
el largo plazo. Se identifica, ademas, que
la dimensio6n inicial, y mas basica, es la
atencion del servicio primario de salud.
Una vez cubierto esto, llega el momento
de reflexionary construir un modelo de
atencién que incorpore otras perspectivas
ademas de la sanitaria.

i) Europa

La OMS ha sido constante en la siste-
matizacion de las experiencias europeas
porque, en términos historicos, son los
primeros en desarrollar politicas pablicas
en la materia. Si bien, el desarrollo de
los cuidados se encuentra en el ambito
médico, especialmente en el cuidado de
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pacientes con cancer, el aumento de la
esperanza de vida y su relacién con el
incremento de la prevalencia de enfer-
medades cronicas han permitido centrar
la atencion en el rol e influencia de los
cuidados paliativos, transitando hacia
una perspectiva de derechos, donde no
basta con curar o controlar la enferme-
dad, sino que apunta a lograr la mejor
calidad de vida posible hacia el final de
los afios. En este sentido, actualmente
se comprende la necesidad —y se trabaja
por ello— de incorporar a los familiares,
amigosy cercanos en los cuidados, tanto
en términos de informacién y educacion,
como de atenciény terapia (OMS, 2004).

En Europa las residencias para
personas mayores han jugado un papel
importante en materia de atencion y
cuidados por ser una alternativa para
las familias. No obstante, dichas institu-
ciones carecen de los equiposy servicios
especializados, por ejemplo, en cuidados
paliativos que alivien el dolor y mejoren
la calidad de vida de la persona mayor
(OMS, 2004). Ademas, se ha estudiado y
concluido respecto de la relevancia que
tiene envejecer en casa, en el entorno y
en contacto con las redes mas cercanas.

Al mismo tiempo, el modo concreto
en que cada uno de los paises europeos
ha abordado el problema de los cuida-
dos tiene matices y distintos énfasis,
principalmente, en lo que se refiere a
la legislacion. Por ejemplo, Alemania
cuenta con un seguro que se financia,
en su totalidad, con las cotizaciones
de los trabajadores, los empresarios y
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las instituciones relacionadas con las
pensiones. Por el contrario, en Dinamarca,
Finlandiay Suecia el sistema de protec-
cion social se basa en una cobertura
universalista con financiamiento fiscal
(Cortazar y Nebreda; 2008). En lo que
se refiere a innovaciones relacionadas
con las fuentes de financiamiento, se
identifican impuestos para las personas
laboralmente activas sobre el patrimonio
y sobre el consumo de electricidad o los
combustibles, en el caso de Austria.

Los avances y coordinaciones en
materia de proteccion social, cuidados
y dependencia en Europa se plasman -y
se desarrollan- en el Método Abierto de
Coordinacion, una estrategia de elemen-
tosy directrices que consensua la Union
Europea y, si bien su legislacién no es
vinculante para los paises miembro, si
ha permitido operacionalizar, sistema-
tizar e intercambiar buenas practicas,
generando conocimiento que promueve
que cada nacion establezca sus propias
legislacionesy programas. Los principios
que orientan este método son: acessibili-
dad y universalidad, mejora de la calidad
y sustentabilidad financiera (Cortazary
Nebreda, 2008).

Algunas de las experiencias mas desa-
rrolladas e innovadoras de Europa son:

Health systems and long-term care
for older people in Europe (Proyecto
INTERLINKS) (Sistemas de salud y
cuidados de largo plazo para personas
mayores): Corresponde a un proyecto
de modelamiento de las interfaces y los
links que se producen entre los cuidados

y los servicios formales e informales en
materia de prevencién, rehabilitaciony
calidad. Se realiz6 entre 2008 y 2011 en
el marco del Séptimo Programa Marco
de la Union Europea y cont6 con la
participacion de instituciones de Suiza,
Dinamarca, Finlandia, Austria, Francia,
Alemania, Grecia, Espafia, Italia, Paises
Bajos, Eslovaquia y Eslovenia.

El proyecto definié tres objetivos
generales:

- Desarrollar conceptos y metodo-
logia para describir y analizar los
cuidados de larga duraciéon y sus
vinculos con el sistema sociosanita-
rio a partir de comparaciones entre
varios paises.

- Identificar los instrumentos prac-
ticos que facilitan la aplicacion de
buenas practicas sociosanitarias
a partir de cuatro ambitos: la pro-
mocion de la prevencion y rehabi-
litacion para reducir el namero de
personas dependientes en el futuro,
la monitorizacion y valoracion de
la calidad de los cuidados para me-
jorar la calidad de vida de las perso-
nas dependientes y sus familias, la
inclusion y el fomento de los cuida-
dos informales dentro del sistema
formal de cuidados de larga dura-
cion

- Mejorar el financiamiento y las po-
liticas en el ambito sociosanitario.
(Carretero et. al, 2010, p. 4).

El principal aporte del proyecto fue
la promocion de programas y politicas

de cuidados de largo plazo para personas
mayores desde un marco de referencia
que rescata la existencia, e importancia,
delos cuidados informales. INTERLINKS
invita a los estados miembros a evaluar
las necesidades de las familias como
proveedores de atencion, proporcio-
nandoles la informacion, formacioén,
asistenciay apoyo psicolégico necesario
para facilitarlala conciliacién entre vida
privaday profesionaly, al mismo tiempo,
reconocer su legalidad (http://interlinks.
euro.centre.org/).

Justamente, y tal como lo muestra
la Figura N°2, el modelo propone partir
por el cuidado informal de familiares 'y
cercanos que ayudan al adulto mayor. Por
lo tanto, la primerared de apoyo y cuidado
es la comunidad. Dentro de este primer
grupo se encuentran los servicios moviles
terapéuticos, de cuidados paliativos o de
rehabilitacion. En el caso de cuidados
mas especializados y médicos, la persona
mayor es internada y dependiendo de la
recueperacion, puede ser que vuelva a casa

EL MODELO PROPONE
PARTIR POR EL

CUIDADO INFORMAL DE
FAMILIARES Y CERCANOS
QUE AYUDAN AL ADULTO
MAYOR. POR LO TANTO,
LA PRIMERA RED DE
APOYO Y CUIDADO ES LA
COMUNIDAD.




o necesite cuidados mas especializados
que podria recibir en su hogar a través
de la contratacion de enfermeras o en
residencias, centros diurnosy centros de
informacion de cuidados para las familias
y la propia persona mayor. Lo central
en este modelo no son los servicios que
cada actor brinda por separado, sino la
coordinacion que hay entre ellos, ya que
es probable que el adulto mayor recorra
varias instituciones de las anteriormente
mencionadas y no siempre a través del
mismo camino.

FIGURA N°2
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MODELO CUIDADO A LARGO PLAZO DEL ADULTO MAYOR

HOME
INFORMAL
CARE AT HOME

SPECIAL
THERAPIES &
REHABILITATION

MOBILE HOME
& PALLIATIVE
CARE SERVICES

PRACTITIONER

IN INDIVIDUAL
PRACTICE

L COMMUNITY

CASE & CARE
MAGNAGEMENT

TRANSITORY

NURSING/
RESIDENTIAL
CARE HOME

ASSISTED LIVING
ARRANGEMENT

Fuente: http://interlinks.euro.centre.org/
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ii) Austria: La mirada garantista
- universalista

Austria, aligual que Bélgica, Alemania
y Suecia, es uno de los paises con mayor
trayectoriay experiencia en la atencion
y cuidado de personas con dependencia.
En1993entré envigencia la Ley Federal
del Subsidio de Cuidados, un sistema de
prevision para prestaciones de cuidados
de larga duracion cuyo objetivo principal
es subsidiar en funcion de la asistencia
que la persona requiera. Su cobertura
es universal, ya que incluye a todas las
personas que requieran de cuidados
sin importar su edad. Sin embargo, las
personas mayores son el grupo poblacio-
nal mas numeroso y que mas demanda
este beneficio. El financiamiento de la
ley y el correspondiente subsidio esta
garantizado a través del presupuesto
federal, por lo que no se encuentra sujeto
a la cotizacion individual.

Este seguro ha desarrollado altos
niveles de especializacion, por lo tanto,
incorpora dimensiones donde los cuidados
no son considerados tinicamente desde
una perspectiva sanitaria, sino que son
vistos desde una perspectiva que invo-
lucra la proteccion y seguridad social.
En la actualidad, se atiende en relacion
a siete niveles de necesidad, donde los
mas altos son los que requieren atencion
médica especializada.

En este contexto, los gobiernos locales
juegan unrol fundamental y comparten
presupuesto con el gobierno federal para
mantener el financiamiento de este seguro
y, al mismo tiempo, mantienen acuerdos

y protocolos de atencion para garantizar
un estandar de calidad en la prestaciéon
de los servicios en todo el territorio.

iii) Espafia: PAIDEM, la experiencia
de la comunidad valenciana.

El Plan de Asistencia Integral a los
Pacientes con Enfermedad de Alzheimer
yotras Demencias (PAIDEM) de Valencia
entro en vigencia en 2002, afio desde el
que ha sufrido sucesivas revisiones y
mejoras.

Este plan se destaca por ser un instru-
mento complementario a la legislacién en
materia de cuidados y proteccion social
que visibiliza, puntualmente, el cuidado
de las demenciasy que, al mismo tiempo,
responde a las necesidades de unaregion
acotada: Valencia.

El PAIDEM nace luego de compren-
der que el Alzheimer, junto con otras
demencias, no s6lo genera discapacidad
y dependencia en las personas mayores,
sino que también tiene un alto impacto en
el entorno familiar y comunitario de las
personas. Al mismo tiempo, el PAIDEM
reconoce que son los familiares, o cerca-
nos, quienes asumen, la gran mayoria de
las veces, el cuidado de estas personas
(Sociedad Valenciana de Neurologia,
2002). Dentro de las necesidades detec-
tadas por el grupo que disefi6 este plan,
se encuentra la asistencia sanitaria y
paliativa a los cuidados, pero se recono-
ce y pondera la dimension social. Esto
Gltimo surge luego de comprender que
la familia ha vivido diversos cambios
en las tltimas décadas y, por lo tanto,
tiene menos disponibilidad para asumir

el cuidado de sus familiaresy, al mismo
tiempo, carece de la preparaciény apoyo
suficiente pararesponsabilizarsey gestio-
nar los cuidados de sus seres queridos
con Alzheimer u otras demencias. Junto
con lo anterior, se evidencia la ausencia
de informacién y educacion respecto de
estos temas, tanto para las personas
que la viven, como para la comunidad
en general. También se detecta que la
oferta de centros diurnos es variada vy,
es estamisma variabilidad y su caracter
privado, lo que pone enriesgo la calidad
de las intervenciones ya que no todos los
centros cuentan con la infraestructura
o el equipo profesional adecuado para
desarrollar labores terapéuticas, asi como
tampoco hay claridad respecto de las
normas de acreditacion de estos centros.
Lo mismo aplica para las residencias de
lacomunidad, que ademas tienen largas
listas de espera.

Apartir de las necesidades detectadas
se disefia un plan integral que, con una
mirada sociosanitaria, plantea la nece-
sidad de que la persona mayor tenga un
diagnéstico donde ambas dimensiones
estén presentes y sean consideradas al
momento de tomar decisiones respecto
del tratamiento y cuidado requerido. Otro
principio que rige este modelo es que
el sujeto transite, con la mayor fluidez
posible, entre los servicios sanitarios y
socialesy, para ello, cobra relevancia la
coordinacion de los distintos sectoresy el
trabajo interdisciplinario de los equipos.

Dentro de los desafios que el plan
se propone abordar esté la mejora en la



coordinacién en la Atencion Primaria
en Saludyla atencién especializada, asi
como la generacién de nuevos puntos de
atencion especializados.

Dentro de los sus principales logros
alcanzados por el plan, destaca la visibili-
zaciény sensibilizacion de la comunidad
haciala presenciay consecuenciade las
demencias en las personas mayores,
tanto entre los &mbitos sanitarios (prin-
cipalmente neurolégico) como sociales
(organizaciones de la comunidad).

iv) Francia: El foco sobre la
dependencia

La experiencia francesa comenz6
el 2000 con una politica constante de
cuidado para todas las personas con cierto
grado de dependencia, independiente de
su edad. En 2002 entré en vigencia el
Subsidio Personalizado de Autonomia
que ofrecia un apoyo de entre D530y
D1.235 para las personas mayores de 60
afios con certificacion médica. También
se desarroll6 el Plan de Solidaridad de
Edad Avanzada, que rigi6é entre 2007y
2012,y el Plan Alzheimer, que operé entre
2008y 2012. Estos Gltimos condujeron a
una mejoranotable de la atencion de las
personas mayores. En lo que se refiere a
las personas con discapacidad, la Ley del
11 de febrero de 2005 para la igualdad
de derechos y oportunidades, la partici-
pacion y la ciudadania de las personas
discapacitadas, modifico profundamente
la perspectiva de la atencién (Urteaga,
2010). Las medidas tomadas apuntan
hacia una proteccion universal y no
solo para quienes viven en contextos

de escasos recursos. Respecto de los
puntos de atencion, los cuidados estan
enfocados en el cuidado domiciliario y
en los centros de atencion. En tanto, el
financiamiento de los servicios para las
personas dependientes y sus familias es
entregado por organismos dependientes
del Estado, como las prestadoras de
Ayuda Personalizada de Autonomia y
la Caja Nacional de Solidaridad para la
Autonomia.

Uno de los principales mecanismos
de este modelo es la denominada “Ayuda
Personalizada de Autonomia”, que
consiste en una prestacién universal
destinada a financiar gastos causados
por la dependencia, que puede ser utili-
zada por personas en su domicilio o en
residencias. Se aprecia que la ayuda en
domicilio esta menos desarrollada, pero
involucra a los integrantes del entorno
del adulto mayor. Sin embargo, es el
aspecto que mas interés genera en las
politicas publicas ya que la tendencia
europea es «desinstitucionalizar» el
cuidado de las personas dependientes
para que el involucrado, en este caso la
persona mayor, tenga la opcion de elegir
el método de cuidado.

Eldesarrollo de este seguro de depen-
dencia implic6 un proceso previo en el
que se impulso, al interior del Estado,
la discusion de una propuesta que se
adecuara a los estandares europeos. En
este sentido, un facilitador fundamental
del proceso fue el anéalisis y debate que
se produjo en la Unién Europea y que
permitio que diversos estados estén en
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sintonia respecto del abordaje de estos
temas.

En términos concretos, Francia ha
adoptado varias medidas que contribuyen
amejorar la calidad de vida de los mayo-
res con dependencia: estandarizacion de
las tarifas de atencion, reconversion de
camas hospitalarias de corta estadia y
puesta en marcha de puntos de referencia
para los costos de alojamiento. De modo
transversal, también el sector privado se
ha visto favorecido y ha actuado como
un actor estratégico y colaborador del
Estado alcanzando altos niveles de
crecimiento internoy externo, al operar
lamayoria de los centros para personas
mayores. Esto también ha dinamizado
el area, generando competencia con
los sectores que tradicionalmente han
desarrollado servicios de cuidado, tales
como: operadores publicos y asociativos,
mutuales, fundaciones y congregaciones
religiosas. Asimismo, se ha favorecido e
impulsado un proceso de modernizaciony
re-estructuracion de los servicios de ayuda
a domicilio promoviendo, sobre todo, la
innovacion en materia de ayuda domici-
liariay la profesionalizacion de quienes
prestan este tipo de servicio. Ademas, los
distintos dispositivos financiados por
la comunidad contribuyen a desarrollar
empleos destinados a responder a las
necesidades de las personas mayores
dependientes (Urteaga, 2012).

En la actualidad, la discusién y
desafios del modelo francés radican, en
primer lugar, en la sostenibilidad finan-
ciera de su funcionamiento, sobre todo
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en contextos de crisis y considerando
el incremento que tendra la poblacion
dependiente de aqui a los proximos 20 o
30 afos. Pero ademas, se ha considerado
poner mayor atencién en la configuracion
y tension familiar que esto implicay, por
lo tanto, ver a la familia como un actor
relevante. Junto con ello, se reconoce que,
apesar de los datos sociodemograficos, la
conciencia colectiva que se ha generado
en esta materia es an reciente, por lo
tanto se visualizaran mayores resultados
a nivel macro social en las siguientes
generaciones.

Los modelos descritos anteriormente
son avances destacados en materia de
cuidado a largo plazo para personas
mayores. Esto, pese a la complejidad
del fenémeno, a la crisis financiera y al
déficit pablico europeo.

v) Latinoamérica

Elavancey abordaje de los cuidados
para personas mayores en paises lati-
noamericanos se encuentra en distintos
niveles de desarrollo siendo, en la mayoria
de ellos, muy incipiente. Esto se relaciona
con otros elementos de caracter cultural,
politico, econdmico e incluso religioso,
que son transversales a la historia de la
region. Y todos estos, en cierta medida,
convergen en materia de cuidados.

Los paises que han desarrollado un
mayor avance en el tema se encuentran
en una situacion muy similar ala chilena.
Es el casode Argentina que tiene diversas
iniciativas de cuidados, principalmente
domiciliarios, al alero de un seguro de
salud y de proteccién social reunidos

en el Instituto Nacional de Servicios
Sociales para Jubilados y Pensionadosy
en la Direccion Nacional de Politicas para
Adultos Mayores (DINAPAM). Se destacan,
principalmente, los avances en materia de
cuidados domiciliarios y teleasistencia a
través del Programa Nacional de Cuidados
Domiciliarios, que forma y capacita al
recurso humano disponible para ejercer
estas tareasy promueve el desarrollo de
nuevas instancias de atencion a nivel local
asegurando los estandares de calidad de
dicha formacion.

Se destaca también la experiencia
de Costa Rica, donde el punto inicial
es la legislacion que ampara los temas
relacionados con la calidad de vida de
los mayores. La Ley 7.935 o Ley Integral
para la Persona Adulta Mayor crea el
Consejo Nacional de la Persona Adulta
Mayor, organismo encargado de disefiar
y ejecutar politicas para este grupo etario
tendientes a mejorar su calidad de vida.
Al amparo de esta institucionalidad,
se crea la Red de Atencion Progresiva
parael Cuidado Integral de las Personas
Adultas Mayores, una red compuesta por
personas, familias, grupos organizados
a nivel comunitario, instituciones del
tercer sector y gubernamentales que
articula sus intereses e intenciones en
pos de garantizar el cuidado adecuado
de los mayores. Esta red opera como un
organismo del Estado y, por lo tanto,
tiene la facultad de asignar recursos a
instituciones que prestan servicios tales
como albergues, centros de diay hogares.

Finalmente, es destacable la

experiencia uruguaya, porque si bien
hasta 2015, Uruguay no cuenta con un
modelo o sistema de cuidados, hainiciado
un trabajo sistematico para generarlo.
Para ello, ha abordado el tema desde
una perspectiva de proteccion social y
de derechos, por ello, su existencia se
garantiza a través de un porcentaje del
PIB. Sin embargo, los beneficios son
administrados por diferentes organis-
mos prestadores tales como el Banco de
Prevision Social, encargado de ayudar
econémicamente a las instituciones sin
fines de lucro que tienen residencias
para adultos mayores. Estos recursos
se pueden invertir en capacitacion de
personal, infraestructuray equipamiento.

En términos de institucionalidad, el
estado uruguayo asume la responsabili-
dad de garantizar el goce efectivo de los
derechos de las personasy para ello existe
la Secretaria de Cuidados que depende del
Ministerio de Desarrollo Social, lo que le
entrega sustento politico y econdmico.
Ademas, la tematica ha sido incorporada
ala agenda publica a través del envio de
un proyecto de ley para crear un Sistema
Nacional de Cuidados que apunta a los
cuidados de largo aliento en nifios de o a
3 afios, personas mayoresy personas con
dependencia o pérdida de autonomia. Al
mismo tiempo, se evalda la creacion de
una Junta Nacional de Cuidados para
proponer los lineamientos estratégicos al
respecto. Este sistema busca constituirse
en una politica universal, focalizando
sus acciones en los colectivos de mayor
vulnerabilidad social. Su punto de partida
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existen, independiente del nivel de especializacion, y genera

LAS DlM,ENSIONES QUE  1ecanismos de regulaciony acreditacion para definiry asegurar

LOS PAISES ABORDAN,  estandares de calidad.

ES NECESARIO El proyecto presentado por Uruguay incluye objetivos

proy p p guay y ) y

INCORPORAR ALGUNAS  compromisos de mediano y largo plazo en la incorporacion

CARACTERISTICAS de los sujetos hasta llegar a la universalizacion de serviciosy

DE LOS MODELOS beneficios. Se rescatan, ademas, las perspectivas de género,

generacional y étnicoracial en el disefio de este proyecto de

SOCIOSANH—AMOS' PERO ley, asicomo la descentralizacion territorial que se identifica

ESPECIFICAMENTE  como una linea fundamental para generar servicios de cercania

EN EL DISENO DE LA  flexibles que consideren las necesidades especificas de cada

ATENCION DIARIA DE LOS  comunidad. La participacion de la comunidad en este marco

ADULTOS MAYORES CON € torna esencial.
DEPENDENCIA.

I11.

Lineamientos para el desarrollo de un
modelo innovador de cuidados para
personas mayores con demencia en Chile

Considerando todas las dimensiones que los paises abordan,
es necesario incorporar algunas caracteristicas de los mode-
los sociosanitarios, pero especificamente en el disefio de la
atencion diaria de los adultos mayores con dependencia. Un
ejemplo de aquello es el modelo de intervencion de centros de
dia de la Fundacién Matia de Espafia, el que incluye aspectos
de gran relevancia sobre la base de la responsabilizacion co-
munitaria, tales como favorecer la permanencia en el ambito
socio-familiar y la mejora de la calidad de vida de la familia
cuidadora, apoyando y complementando su labor de cuidadoy
de proteccion afectiva (Sannino, 1999). Junto con ello, disefiar
dispositivos de atenciéon flexibles que representen una alter-
nativa “blanda” al recurso residencial (Inza, 1999); finalmente,
para aquellos mayores que presentan algin grado de discapa-
cidad funcional, psiquica o social, y cuyas familias presentan
dificultades para atenderlos, la integralidad toma forma a
través de la atencion funcional, social, mental y sanitaria, de
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mantenimientoy de atencion continuada de seguimiento (Gil,
1996; Plan Gerontolégico, 1993; Conrad, 1993; Hornillos, 1995)
(Salgado, Gonzalez, 1999).

Se debiera incluir también la terapia ambiental, asi como la
mejor coordinacién con los servicios sanitarios comunitariosy
el acceso a pruebas diagnésticas, terapéuticas y hospitalizacion
cuando la situacion lo requiera (Arriola, 1999).

Basados en el analisis efectuado a lo largo de este documen-
to parece interesante detenerse en las siguientes cuestiones a
la hora del disefio de servicios sociales para adultos mayores
con demencia:

- Generar espacios para promover una nueva mirada onto-
logica respecto de la demencia y su relacion con la vejez.

- Incorporar a los usuarios/beneficiarios en los disefios
programaticos.

- Promover la sinergia entre aspectos sociosanitarios y
una perspectiva de desarrollo territorial en la materia.

- Generar instancias de trabajo interdisciplinario que abo-
guen por una mirada integral de la vejez.

- Promover una discusion respecto del cuidado como un
problema publico, que convoca a los diversos actores a
nivel familiar, estatal y sociedad civil en general.

- Buscar o catastrar las fuentes de cuidado considerando
la disminucion de mujeres (debido al cambio sociodemo-
grafico).

- Definir y caracterizar territorios prioritarios para pilo-
tear experiencias en materia de cuidados y demencia.

- Graficar la existencia y densidad de redes de apoyo en
aquellos territorios. Georreferenciar. Mapear territorios.

- Identificar fuerzasy recursos que pudiesen influir en las
materias relacionadas con el desarrollo e implementa-
cion de nuevos modelos de cuidados en demencia.

- Gestionar oportunidades de trabajo colaborativo con ins-
tancias pablicas que permitan avanzar en la visibiliza-
cion del tema y la generacion de recursos.

- Promover la investigacion y generacion de conocimiento
a través de alianzas estratégicas con organizaciones del
ambito académico y de investigacion tecnolégica y cien-
tifica, tanto a nivel nacional como internacional.

- Incorporar a actores claves de la comunidad en materia
de educacion respecto de las demencias.

- Innovacion social como un proceso de construccion de
conocimiento.

- Los soportes tecnolégicos de los servicios sociales. Por
ejemplo, los insumos necesarios de la teleasistencia.

IV.

Conclusiones
Desafios y propuestas para el tercer sector

El tercer sector esta llamado a promover iniciativas
vanguardistas y mediadoras entre la sociedad y los desafios
que éstaimpone en materia de derechos ciudadanosy del “buen
vivir”. Por ello, los desafios debieran centrarse en:

1. Desarrollar modelos de intervencion con adultos mayo-
res capaces de construir roles sociales positivos.

2. Incorporar emprendedores sociales en las tematicas de
adulto mayor y adulto mayor con demencia.

3. Crear un ecosistema de visibilizacion-redefinicion de la
demencia en etapa de vejez.

4. Pilotear modelos que consideren un trabajo intergenera-
cional y de fuerte raigambre comunitaria - local.

5. Incorporar a adultos mayores con demencia en los pro-
gramas de atencion en su fase de formulacion.

6. Impactar la predominancia del paradigma médico en el
abordaje de la atencion de adultos mayores con demen-
cia. Incorporar perspectivas sociosanitarias.

7. Formar agentes locales para trabajar programas con
adultos mayores con demencia focalizados en la promo-
cion de roles sociales positivos.



10.

11.

12.

13.

14.

15.

Crear espacios de colaboracién en el ambito local que vi-
sibilice al adulto mayor con demencia como ser social.

Desarrollar modelos de Centros Dia basados en el res-
guardo de la autonomia y en el apoyo a los cuidadores.

Desarrollar propuestas innovadoras en materia de agen-
tes de cuidado.

Desarrollar la perspectiva ecolégica de las intervencio-
nes sociales con adultos mayores con demencia. Climas
sociales no adversos.

Procurar que el eje de la intervencién siempre esté pues-
to en el cuidado por la calidad de vida y la experiencia
universal de dignidad.

Potenciar el ambito de la prevencion en la tematica de la
demencia del adulto mayor. Formar voluntarios en sen-
sibilizacion sociocomunitaria, en aumento de contactos
sociales, en estimulo de la creatividad, en orientacion de
larealidad, para transportar adultos mayores, para jugar,
entre otros.

Desarrollar manuales de ética de los cuidados para perso-
nas con demencia y/o trastornos cognitivos.

Desarrollar normas de calidad para los cuidados de per-
sonas con demencia y/o trastornos cognitivos.
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I.
Introducciéon

Elpresente estudio busca indagar respecto
del estigma en torno alas demenciasylas
implicancias que tiene en el cuidado de
patologias demenciales en las personas
mayores desde el discurso de cuidado-
res informales de Santiago de Chile. Se
realizaron un total de 15 entrevistas en
profundidad a cuidadores informales de
familiares adultos mayores con algin
grado de demencia y los resultados se
muestran a lo largo de este capitulo.

11.
Revision de literatura

1. Estigmas en torno a las
personas mayores

La vejez puede considerarse como una
construccion social en la medida que se

identifica a partir de imagenes y expec-
tativas que la sociedad tiene sobre esta
etapa de la vida. Esta tiene un impacto
decisivo en la forma en que las personas
se comportan a medida que envejecen,
puesto que de ella se desprende lo que es o
no adecuado a ciertas edades, definiendo
actitudes, valoracionesy expectativas que
actdan como marco de referencia para
los propios mayores (Thumala, 2012), el
cual suele ser homogéneo, compuesto
por una serie de estereotipos sobre las
caracteristicas que tienen las personas
mayores, lo que se opone al caracter
diferencial de esta etapa, donde pueden
reconocerse distintas formas de enveje-
cer. Estas imagenes pueden configurarse
en un estigma, que refiere al conjunto
de atributos negativos que vuelven al
individuo, o al conjunto de individuos,
susceptible a discriminacion, exclusion
y pérdida de status (Goffman, 1963).
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1.1 Imagen social de las personas
mayores

Diversos autores coinciden en que la
imagen de la tercera edad que predomina
en la sociedad actual destaca aspectos
negativos, vinculando la vejez a enfer-
medades y deterioro tanto fisico como
cognitivo (Morales, 2001; Thumala,
2012; Franco et al, 2010). El ser un adulto
mayor se asociaria, entre otras cosas, a
problemas de memoria, irritabilidad y
poca capacidad de resolver problemas
(Nufiez, 2013; Illiffe et al, 2005).

Esta vision negativa de la vejez
estaria generalizada en todos los grupos
etarios (Franco et al, 2010; Sanchez
Palacios, 2004). Estudios realizados en
Brasil y México muestran una prevalencia
generalizada de estereotipos e image-
nes negativas de la vejez (Moraes et al,
2012; Franco et al, 2010), principalmente
vinculados a caracteristicas fisicas,
como la funcionalidad y la autonomia,
destacandose aspectos positivos solo
en el ambito social (Moraes et al, 2012).
Los estereotipos de lavejez y los adultos
mayores se formarian en la infancia
y serian reforzados por influencias
medioambientales como la familia,
la television y otros medios (Scholl &
Sabat, 2008). Estudios realizados en
Estados Unidos y Chile muestran una
escasa representacion de este grupo
etario en los mediosy textos escolares,
caracterizando las imagenes de los
adultos mayores como dependientes,
discapacitados y enfermos, lo que se
opondria a la experiencia cotidiana

de las personas (Scholl & Sabat, 2008;
SENAMA, 2006).

Adicionalmente, unavez que el este-
reotipo ha sido adoptado, no necesaria-
mente desaparece cuando se encuentra
informacion que lo contradice, puesto
que la persona en cuestion es considerada
como una “excepcién alanorma” (Sanchez
Palacios, 2004; Scholl & Sabat, 2008).

Esto tiene consecuencias para las
propias personas mayores, puesto que
puede condicionar a los individuos a
aceptar y validar malestares y pérdidas
que llevan a empeorar su calidad de
vida (Thumala, 2012), observandose,
por ejemplo, que adultos mayores con
percepciones mas positivas sobre la vejez
tenian mejor salud y mayor longevidad
(Sanchez Palacios, 2004). Ademas puede
llevar a los individuos a una negacion de
su identidad como personas mayores,
utilizando etiquetas como “sentirse
joven”, y replicando la idea que el ser
“viejo” se asociaria a ser dependiente y
a tener enfermedades.

En el discurso de los adultos mayores
entrevistados la autonomia se identificaria
con la actividad. Por tanto, deben estar
en constante enfrentamiento contra el
deterioroyla enfermedad a través del “no
dejarse estar” (SENAMA & Universidad
de Chile, 2013). Esta disposicion y auto-
gestion de la inclusion, que recaeria
directamente sobre las propias personas
mayores, seria un requisito minimo para
asegurar una adecuada calidad de vida.

Esto se derivaria de una imagen
negativa de la vejez internalizada por

LAS PERSONAS CON
DEMENCIAS EXPERIMENTAN
CONSIDERABLES NIVELES DE
ESTIGMA Y DISCRIMINACION,
ADEMAS DE ESTAR MAS
SUJETAS A VIOLACIONES

A SUS DERECHOS DE
EXPRESAR Y ACTUAR SEGUN
PREFERENCIAS PERSONALES
Y/O CREENCIAS RELIGIOSAS 0O
CULTURALES.

los propios adultos mayores, quienes
emplearian estereotipos negativos para
referirse a las otras personas de su grupo
de edad en comparacion a ellos mismos
(Sanchez Palacios, 2004).

1.2 Estigmas respecto a la
demencia en personas mayores

Las personas con demencias experimen-
tan considerables niveles de estigma 'y
discriminacion (Blay & Peluso, 2010;
Scholl & Sabat, 2008; Cheng et al, 2011),
ademas de estar mas sujetas a violaciones
asus derechos de expresary actuar segin
preferencias personales y/o creencias re-
ligiosas o culturales, lo que las convierte
en un grupo particularmente vulnerable
al maltrato (Garand et al, 2009).

- Demencia como parte natural
del envejecimiento: A medida
que los individuos envejecen, sus
capacidades cognitivas se van
deteriorando, siendo la pérdida



de memoria la principal de estas

quejas (Aguilar, 2012). Este dete-

rioro normal es, muchas veces,

confundido con los sindromes o

patologias asociadas a las demen-

cias (Garand et al, 2009; Scholl &

Sabat, 2008; Clare, 2003; Corner &

Bond, 2004; Illiffe et al, 2005), vol-

viéndose un aspecto normalizado

y esperado en edades avanzadas

(Liu et al, 2008).

Bajo esta concepcion del deterio-
ro cognitivo en edades avanzadas, la
demenciano se percibe tnicamente como
una condicién progresiva, sino también
como intratable, lo que repercute en una
exclusiony aislamiento del adulto mayor
afectado, dificultando su acceso a servi-
cios de salud adecuados que permitan el
correcto manejo de su condicion (Garand
et al, 2009), asi como la identificacion
de sus sintomas (Scholl & Sabat, 2008).

- Demencia como patologia: La de-
mencia puede también ser reconoci-
da como una patologia cuyo origen
puede ser atribuido a tres tipos de
causas determinan el tipo de res-
puesta en los demds individuos:
psicosociales, religiosas/morales, y
biologicas.

Las causas psicosociales refieren a
problemas de comportamiento, au-
tocuidado o estresores, tales como
conflictos con la familia, desem-
pleo, eventos estresantes recien-
tes, mala alimentacion, aislamien-
to, uso de drogas, desigualdades
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sociales, entre otros (Blay & Peluso,
2010; Cahill et al, 2008; Cheng et al,
2011; Corner & Bond, 2004; Liu et al,
2008).

Las causas religiosas o morales re-
fieren a la creencia de que la demen-
cia se presenta como un “castigo”
producto de la debilidad de caracter,
la falta de fe u otros (Blay & Peluso,
2010). Este tipo de creencias esta-
rian mas fuertemente asociadas con
la estigmatizacion de las demencias
y surgiria desde el desconocimiento
de las causas biologicas de la enfer-
medad (Liu et al, 2008).

- Por ultimo, las causas biolégicas re-
fieren a problemas cerebrales, con-
diciones hereditarias o enfermeda-
des adquiridas, entre otras (Blay &
Peluso, 2010; Corner & Bond, 2004),
lo que llevaria a tener reacciones
mas positivas que las de las perso-
nas que aducen otro tipo de causas
a la demencia (Blay & Peluso, 2010).

1.3 Respuestas e imagenes
asociadas a la demencia en
personas mayores

La evidencia internacional muestra,
de modo consensuado, la existencia de
sentimientos ambivalentes frente a este
fenomeno. Es asi como algunos estudios
realizados en Brasil, Alemaniay Estados
Unidos muestran que las personas suelen
manifestar reacciones pro-sociales ante
personas con demencia como, por ejemplo,
deseos de ayudar, en combinacion con
reacciones negativas, tales como sentir

CENTRO UC » ESTUDIOS DE VEJEZ Y ENVEJECIMIENTO

lastima o temor (Blay & Pisa, 2010; von
dem Knesebeck et al, 2014Werner, 2011),
lo que llevaria a querer alejarse de las
personas aquejadas con esta patologia
(Garand et al, 20009).

Por lo tanto, se observaria una
situacion relativamente comun en el
mundo occidental. No obstante, es de
suma importancia considerar el contexto
socio cultural al momento de estudiar la
imagen de lavejezylos estigmas en torno
alas demencias, dado que la perspectiva
cultural y la pertenencia a grupos étnicos
es devital importancia para la forma en
que éstas seran miradas, comprendidas
y experimentadas (Bostford et al, 2012;
Boughtwood et al, 2011).

Por ejemplo, en el contexto asiatico
también se observa un rechazo y deseo

ES DE SUMA IMPORTANCIA
CONSIDERAR EL CONTEXTO
SOCIO CULTURAL AL
MOMENTO DE ESTUDIAR LA
IMAGEN DE LA VEJEZ Y LOS
ESTIGMAS EN TORNO A LAS
DEMENCIAS, DADO QUE LA
PERSPECTIVA CULTURAL

Y LA PERTENENCIA A
GRUPOS ETNICOS ES DE
VITAL IMPORTANCIA PARA LA
FORMA EN QUE ESTAS SERAN
MIRADAS, COMPRENDIDAS Y
EXPERIMENTADAS.
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de alejarse de las personas con demencia
(Liu et al, 2008), aunque este rechazo
surge, por un lado, y al igual que en el
mundo occidental, de la incapacidad de la
persona paramantener relaciones sociales
y, por tanto, su pérdida de condicion de
persona enrazon a su “muerte social”y,
por otro lado, por las razones a las que
se atribuye la aparicion de la demencia,
que refieren a caracteristicas personales
de los individuos (Cheng et al, 2011; Liu
et al, 2008).

Entre los factores asociados a
presentar o no estigmatizacion hacia
las personas mayores, uno de los prin-
cipales es el nivel educacional (Blay &
Pisa, 2010). Ademas, aquellos que han
cuidado o han teniendo contacto con
alguna persona con demencia tienen
mayores chances de tener reacciones
pro-sociales, aunque no existirian dife-
rencias en el reaccionar con miedo o ira
(von dem Knesebeck et al, 2014; Werner
et al, 2011; Cheng et al, 2011).

2. Consecuencias e implicancias
de los estigmas

Los estereotipos representan, segin
SENAMA (2013), un atentado al estatuto
de persona de los adultos mayores, dado
que se les imputa un proceso de deterioro
cognitivo que no ha experimentado, pero
que seria “normal” en su condicién de
persona mayor. En este sentido, laimagen
social de este grupo etario como personas
incapaces de valerse por si mismas y
tomar sus propias decisiones, debido a
procesos de deterioro cognitivo, resulta

en una actitud paternalista que no pasa
desapercibida para quienes padecen de-
mencia, y que tiene efectos severos sobre
su confianzay habilidades (O’Sullivan et
al, 2014; Corner & Bond, 2004).

Esto se daria también en el plano de
los profesionales de salud, puesto que
tenderian a tener dificultad para reconocer
la presencia de enfermedades o carac-
teristicas patologicas en sus pacientes,
dada sunaturalizacion (Franco et al, 2010;
Sanchez Palacios, 2004; Edwards et al,
2012; Illiffe et al, 2005). Ello conllevaria
a una menor calidad de la atencion en
salud, al entenderse estas patologias
como imposibles de tratar y mejorar en
este grupo etario, lo que se suma a la
resistencia que presentan las personas
mayores a declarar sus problemas de
memoria por temor a un diagnéstico de
demencia (Edwards et al, 2012; Illiffe et
al, 2005).

El diagnéstico en sipuede ser perju-
dicial para el adulto mayor, siendo
la comunicacion de éste uno de los
aspectos mas dificiles del tratamiento
de la demencia desde la perspectiva del
personal de salud (Aminzadeh et al, 2007;
Vernooij-Dassen et al, 2006; Edwards et
al, 2012) por la resistencia a aceptarlo,
especialmente, en etapas iniciales de la
enfermedad (Clare, 2003), lo que lleva al
personal de salud a utilizar terminologias
alternativas (Edwards et al, 2012). Dado
que la pérdida de habilidades cognitivas
se percibe como un proceso natural del
envejecimiento y no como una condicion
patologica, existe el estereotipo que no

puede ser tratada o que el tratamiento
no sera ttil, reduciendo el acceso de los
individuos a servicios de salud a aquellos
especialmente orientados al tratamiento
delademencia (Garand et al, 2009; Stokes,
Combes & Stokes, 2014).

El temor al diagndstico se expresa
en la interpretacion de los episodios de
pérdida de memoria comonormales (Corner
& Bond, 2004), o, en el otro extremo, en
sentimientos de temor y enojo ante la
sospecha de que sean parte de un trastorno
de demencia (Clare, 2003), expresandose
con mayor fuerza en los adultos mayores
que han tenido algtn familiar con diagnés-
tico de Alzheimer (Corner & Bond, 2004;
Robinson et al, 2014).

Ademas, cuando los cambios que se
experimentan a medida que se envejece,
como el deterioro cognitivo, son percibidos
como inevitablesy propios de la edad, es
menos probable que se adopten actitudes
para detenerlos o revertirlos (Sanchez
Palacios, 2004; Rosales Rodriguez et al,
2014; Corner & Bond, 2004). Por tanto,
los estereotipos sobre la vejez afectarian
las expectativas que tienen los propios
adultos mayores sobre su proceso de
envejecimiento y la forma en que se
preparan para éste.

La expresion de estos estereotipos
negativos puede llevar a potenciar los
sintomas de las demencias (Scholl &
Sabat, 2008; Sanchez Palacios, 2004;
Cheng et al, 2011). Segln la teoria de la
“amenaza de estereotipo” (Eich et al,
2014), en contextos e interacciones socia-
les donde existen ciertos estereotipos
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DE SINTOMAS
INESPERADOS PUEDE
AFECTAR LA DINAMICA
DE LA RELACION,
GENERANDOSE
CONFLICTOS QUE ANTES
NO EXISTIAN.
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respecto a la capacidad funcional de las
personas con Alzheimer y demencia, los
adultos mayores podrian presentar un
menor desempefio del que tendrian sino
estuviesen conscientes del estereotipo
(Garand et al, 2009; Scholl & Sabat, 2008;
Eich et al, 2014).

3. Estigmas de la demenciay
su efecto sobre los cuidadores
informales

Los cuidadores familiares comparten
los discursos estigmatizados de la vejez
y lademencia (Stokes et al, 2009; Scholl
& Sabat, 2008; Botsford et al, 2012; Ro-
binson et al, 2005), principalmente en las
etapas previas e iniciales del proceso de
avance de esta condicion, que resultaria
particularmente critica en términos de
estrés emocional (Aggarwal et al, 2003).
Esta experiencia podria, incluso, re-
forzar los discursos negativos sobre la
demencia y el envejecer, llevando a los
cuidadores a no querer realizar al adulto
mayor examenes de deteccién precoz de
demencias, como el Alzheimer, por miedo
alapérdida de autonomiay estigma que
esto conlleva (Boustani et al, 2011).

3.1 Falta de informacion

Un aspecto critico es la falta de recono-
cimiento de los sintomas propios de la
demencia, dado que ésta es vista sola-
mente como pérdida de memoria (Stokes,
Combes & Stokes, 2009), incluso por el
personal de salud, quienes en ocasiones
normalizan los sintomas como “propios
de la vejez” al momento de consulta por
parte de los cuidadores (Wernet et al,
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2010). Esto llevaria a que otras caracte-
risticas propias de las demencias, como
los cambios de comportamiento, no sean
anticipadas y, por tanto, no exista una
adecuada preparacion para lidiar con
ellas una vez que aparecen, generando
malestar en los cuidadores (Perry, 2002;
Stokes et al, 2009; Daly et al, 2013; Pot-
gieter & Heyns, 2006).

La aparicion de sintomas inesperados
puede afectar la dinamica de larelacion,
generandose conflictos que antes no
existian (Stokes, Combes & Stokes, 2009;
Botsford et al, 2012; Valimaki et al, 2012),
siendo éstos percibidos como delibera-
dos o como exacerbacion de conductas
anteriores (Robinson et al, 2005; Perry,
2002; Shim et al, 2012) y generando reac-
ciones agresivas o violentas por parte
del cuidador, lo que luego aumentaria
su angustiay ansiedad, mezclandose con
sentimientos de distanciamiento tales
como el “no reconocer” ala persona ala
que estan cuidando y no ser reconocido
por ellos (Stokes, Combes & Stokes, 2009;
Aggarwal et al, 2003; Boughtwood et al,
2011; Daly et al, 2013; Shim et al, 2012).

Esta despersonalizacion del familiar
que sufre de algin tipo de demencia es
expresado por los cuidadores como un
proceso de “primer duelo” ante la pérdida
de la persona que conocieron, que antecede
al “segundo duelo” experimentado en el
momento del fallecimiento de su familiar
(Potgieter & Heyns, 2006).

Estanecesidad de adaptary re-definir
la relacion entre la persona mayor y el
cuidador dentro del marco de la condicién
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de demencia (Bostford et al, 2012; Vernooij-
Dassen et al, 2006; Robinson et al, 2005;
Perry, 2002; Rosa et al, 2010) requiere,
segln los cuidadores, de apoyo y acompa-
fiamiento tanto en términos emocionales
como de informacion concreta sobre los
alcances de la enfermedad.

En este contexto, la falta de infor-
macion y la necesidad de acceder a ella
a través de canales informales, aparece
como una experiencia comun entre los
cuidadores (Stokes, Combes & Stokes,
2009; Robinson et al, 2005; Rosa et al,
2010). Una de las quejas mas frecuentes
es la falta de informacion en relacion
a la disponibilidad de apoyo practico y
financiero, principalmente, para navegar
el sistemay poder identificar oportuna-
mente las organizaciones involucradas
en el cuidado (Stokes, Combes & Stokes,
2009; Robinson et al, 2005; Daly et al,
2013; Potgieter & Heyns, 2006; Burns et
al, 2003). Esto se suma a la percepcion,
por parte de los cuidadores, de un trato
diferencial del personal de salud hacia sus
familiares con demencia, demostrando
menor preocupacion y atencion a sus
sintomas (Wernet et al, 2010).

No obstante, existe una ambivalencia
respecto a la provision de informacion
(Valimaki et al, 2012). Si bien por un lado
se desea tener un maparealista de lo que
se puede esperar dentro del desarrollo de
la enfermedad, por otro lado la exposicion
a experiencias de terceros puede aumen-
tar la angustia ante el futuro, dado que
la enfermedad tiene un aire de fatalidad
asociado a que las cosas “empeoran, pero

nunca mejoran” (Aggarwal et al, 2003;
Boughtwood et al, 2011) generando expec-
tativas negativas hacia lo que esta por
venir que puede, ademas, no coincidir con
la experiencia particular de cada cuidador
(Stokes, Combes & Stokes, 2009).

3.2 La experiencia del diagnéstico
Para el grupo familiar, el diagnéstico
marca un antes y un después en la viven-
ciade la enfermedad. Principalmente, el
diagnostico aparece como un hito que, en
muchos casos, facilita la comprension de
la condicion en el grupo que rodea a la
persona mayor (Stokes, Combes & Stokes,
2009; Aminzadeh et al, 2007; Botsford
et al, 2012; Vernooij-Dassen et al, 2006;
Valimaki et al, 2012; Potgieter & Heyns,
2006) puesto que entrega un marco desde
el cual mirar los sintomas y cambios que
presenta su familiar.

El diagnéstico, por tanto, puede
contribuir areducir los conflictos entre el
cuidadory el adulto mayor a su cuidado,
permitiendo redirigir los sentimientos
negativos hacia la situacién y no hacia
la persona, entendiendo sus sintomas,
cambiosy comportamientos como “propios
de sucondicion”yno atribuibles a su propia
voluntad (Stokes et al, 20009).

3.3 Falta de apoyo y exclusion
social

Una preocupacion constante en los
cuidadores es la falta de visibilidad y
reconocimiento social hacia la demencia.
Esto dificulta la comprension de la enfer-
medad (Stokes et al, 2009), dado que la
informacion solo seria accesible a través
de labisqueda explicita, no observandose

UNA PREOCUPACION
CONSTANTE EN LOS
CUIDADORES ES LA

FALTA DE VISIBILIDAD
Y RECONOCIMIENTO

SOCIAL HACIA LA
DEMENCIA.




discusion abierta ni educacion publica
respecto al tema (Robinson et al, 2005).

Esto se vereforzado por el hecho que
la demencia, particularmente, es una
condicion que, a los ojos de los cuidado-
res, genera rechazo y temor por parte de
las demas personas (Stokes et al, 2009;
Aggarwal et al, 2003; Boughtwood et
al., 2011), lo que genera una actitud de
resguardo y sospecha ante los extrafios
como forma de proteger a la persona que
estd a su cuidado (Daly et al, 2013). Esto
repercutiria directamente sobre la dispo-
nibilidad de apoyo para el cuidador, puesto
que los cercanos tenderian a distanciarse
de la personamayory, por tanto, del grupo
familiar con el que reside, por ejemplo, al
dejar de ir a visitarlos a su casa (Stokes,
Combes & Stokes, 2009; Wernet et al, 2010)
lo que para los cuidadores se asociaria a
una falta de comprension respecto a la
demencia (Boughtwood et al, 2011).

Esta puede ser una de las razones
por las cuales los cuidadores de personas
mayores con algin tipo de demencia decla-
ran mayor sobrecarga que los cuidadores
de adultos mayores con enfermedades
exclusivamente fisicas o motoras (Hastrup
et al, 2011). Ademas, esta falta de apoyo
contribuye a aumentar la sensacion de
temor e incertidumbre, principalmente
cuando la salud del cuidador se deteriora
y no hay certezas respecto a la posibili-
dad de seguir cuidando adecuadamente
a su familiar en el futuro (Boughtwood
et al, 2011).

Ademas, esta imagen negativa de las
demencias llevaria a un auto-aislamiento
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por parte de los propios cuidadores, quienes
tenderian a evitar actividades sociales e
interacciones con otros no solo por falta
de tiempo, sino también por miedo a reac-
ciones negativas, a no saber como expre-
sarse respecto a su experiencia (Stokes,
Combes & Stokes, 2009; Robinson et al,
2005; Valimaki et al, 2012; Daly et al, 2013)
y al sentimiento de vergiienza asociado
al comportamiento de sus familiares en
publico (Werner et al, 2010).

Esto se veria intensificado por la
resistencia de los cuidadores informales
arecurrir a cuidados formales o a institu-
cionalizar a su familiar (Corner & Bond,
2004), lo que estaria asociado a fuertes
sentimientos de ansiedad.

II1.
Disefio de investigacion

1. Objetivos

Objetivo general: Indagar respecto del
estigma en torno a las demencias y las
implicancias que tiene en el cuidado de
patologias demenciales en las personas
mayores desde el discurso de cuidadores
informales en la ciudad de Santiago de
Chile.

Objetivos especificos

- Conocer el discurso de los cuidado-
res informales respecto a la cons-
truccion social de la demencia.

- Conocer la evolucion de la imagen
que tienen los cuidadores informa-
les de la demencia durante su expe-
riencia de cuidado.
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- Conocer, desde el discurso de los
cuidadores informales, el efecto de
los estereotipos de la demencia so-
bre el cuidado.

2. Metodologia

2.1 Entrevistas

Se selecciond la entrevista como técnica de
recoleccion de informacién para abordar
lavivencia del cuidado desde el discurso
de los cuidadores informales dado que
es un instrumento flexible y permite
un clima de intimidad, confidencialidad
y confianza entre el entrevistador y el
informante. Adicionalmente, permite
acomodarse a la disponibilidad horaria
de cada cuidador particular, facilitando
el acceso a la muestra.

Las entrevistas se ordenaron en torno
acuatro temas, siendo el foco determinar
como los cuidadores construyen laimagen
de la demencia en personas mayores, como
estaimagen es afectada por el proceso de
cuidadoy como influye en el ejercicio del
rol de cuidador.

Se abordaron los siguientes temas:

- Médulo 1: Biografia Personal. Ca-
racteristicas personales y del adulto
mayor, estructura del hogar y rutina
diaria.

- Moédulo 2: Biografia del cuidador.
Aparicion de la enfermedad, expe-
riencia de diagnéstico e imagen ini-
cial de la demencia.

- Modulo 3: Experiencia de cuidado.
Apoyo y necesidades en el cuidado
al adulto mayor.
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- Moédulo 4: Imagen social de la de-
mencia en personas mayores. Ima-
gen del cuidador y la sociedad sobre
la demencia. Consecuencias de los
estereotipos sobre el cuidado (desde
el discurso del cuidador).
2.2 Muestra seleccionada
La muestra utilizada fue de tipo inten-
cionada, correspondiente a cuidadores
familiares de adultos mayores con algin
tipoy grado de demencia, con o sin diag-
nostico formal. No se utilizo como criterio
que el cuidador viviera en la misma casa
que el adulto mayor, ni que fuera el tnico
cuidador a cargo de la persona.

Serealizaron un total de 15 entrevistas
en profundidad a cuidadores informales
de familiares adultos mayores con algin
grado de demencia entre febreroy marzo
de 2015, con una duracion aproximada de
1horacadauna. Alos entrevistados se les
asegur6 anonimato y confidencialidad y
se les hizo firmar el respectivo consenti-
miento informado.

A continuacion se detalla la muestra
final del estudio:

2.3 Plan de Analisis

Las entrevistas fueron transcritasy
traspasadas a una matriz de vaciado
siguiendo la estructura de la Pauta de
Entrevista.

Posteriormente se realiz6 un analisis
de los cuatro temas identificados como
mas relevantes: i) invisibilizacion de las
demencias en las personas mayores; ii)
proceso de comprension y aceptacion de
las demencias; iii) estigma social hacia
las demenciasy iv) falta de apoyo social.

TABLA1.

MUESTRA FINAL ENTREVISTAS CUIDADORES

10

11

12

3

14

15

o
o
(m]
<
[m)]
o
(@]
(@]
>
L
%2

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Hombre

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

54

62

46

68

65

55

58

61

45

50

59

82

41

NIVEL EDUCACIONAL

Universitaria
completa

Universitaria
incompleta (en
curso)

Técnico
profesional

Técnico
profesional

Media completa

Técnico
profesional

Media completa

Media completa

Técnico
profesional

Media completa
Universitaria

completa

Técnico
profesional

Técnico
profesional

Bésica
incompleta

Media completa

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Hombre

Mujer

Mujer

Hombre

Mujer

EDAD AM

O
X

60

90

82

8o

65

80

83

92

85

91

84

81

78

DIAGNOSTICO O
SINTOMAS

Alzheimer

Incontinencia
urinaria,
desorientacion

Demencia

Alzheimer

Alzheimer

Alzheimer

Alzheimer

Demencia

Alzheimer

Alzheimer

Alzheimer

Alzheimer

Alzheimer

Demencia senil

Alzheimer

CO- RESIDENCIA

it

St

St

Parcial (otra
casaen el
mismo sitio)

St

No (fallecida,
previamente

si)

St

PARENTESCO CON

CUIDADOR

Abuela

Abuela

Hermana

Madre

Suegra

Madre

Esposa

Madre

Madre

Madre

Padre

Madre

Madre

Esposo

Madre



LA MAYORIA DE LOS
ENTREVISTADOS
MENCIONO NO HABER
DADO IMPORTANCIA A

LOS SINTOMAS INICIALES
PRESENTADOS POR LAS
PERSONAS MAYORES CON
DEMENCIA, TALES COMO LA
DESORIENTACION, OLVIDO
Y PERDIDA DE COSAS

E INCREMENTO DE LA
AGRESIVIDAD U HOSTILIDAD
EN LAS RELACIONES.
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IV.
Resultados

1. Invisibilizacion de las
demencias en las personas
mayores: falta de informacion
y preparacion por parte de los
cuidadores

La mayoria de los entrevistados siente
que hay escasa informacién por parte de
la sociedad enrelacion a las demencias.
Es decir, se percibe que es un tema que
no se aborda lo suficiente, que esta in-
visibilizado y del que recién comienza a
tomarse conciencia unavez que se tiene a
alguien cercano padeciendo esta patologia.
Consistente con ello, s6lo algunos de los
entrevistados manifestaron tener algin
conocimiento previo, pero insuficiente,
sobre las demencias (principalmente del
tipo Alzheimer), mientras que la mayo-
ria declar6 tener un desconocimiento
total de estas patologias, sin observarse
diferencias por nivel educacional. Esta
situacion complejiza el reconocimiento
inicial de la demencia, asi como la posterior
aceptacién y enfrentamiento adecuado
por parte de estas personas, puesto que
no saben qué sucedera ni como se debe
actuar frente a esta enfermedad.

“Decia ‘demencia senil, ah ya se le
olvidan las cosas’. Para mi era eso”.
(Mujer, 41 afios)

“Bueno, sabia que con el Alzheimer
iban como perdiendo un poco la
memoria, pero no sabia nada mas”.
(Mujer, 59 afios)

CENTRO UC » ESTUDIOS DE VEJEZ Y ENVEJECIMIENTO

Es asicomo la mayoria de los entrevis-
tados mencioné no haber dado importancia
alos sintomas iniciales presentados por
las personas mayores con demencia, tales
como la desorientacion, olvidoy pérdida
de cosas e incremento de la agresividad
u hostilidad en las relaciones. Esto fue
naturalizado por los cuidadores como parte
del proceso normal del envejecimiento,
lo que se relaciona con los prejuicios y
estereotipos sobre la tercera edad, asi
como también a caracteristicas propias
delapersonalidad de cada persona mayor.

“Nos costo darnos cuenta de lo de
mi mama porque mi mama siempre
tuvo, no sé€ si la palabra es facilidad,
pero siempre tuvo la facilidad entre
comillas de abstraerse de las cosas
que aellano le gustaban y quedar asi
como que no escuchaba y no miraba.
Entonces, si pasaba algo que a mi
mamano le gustaba, se iba a su pieza
o se ponia a leer o tu le hablabas y
estaba tan concentrada en otra cosa
mentalmente que, aunque estuviera
la escoba alrededor, no lo miraba.
Entonces, al final tu te acostumbras
a la personalidad de ella y yo creo
que eso hizo que nos demoraramos
en darnos cuenta que ya no era un
tema de personalidad, sino de la
enfermedad en si”. (Mujer, 41 afios)

Elreconocimiento de los sintomas se
asocia finalmente a un momento de crisis
que rompe con lo que se puede considerar
como “normal”, y que conllevé alamayoria
de los casos a buscar ayuda médica.
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“Cuando empezo la agresividad
como que fue el punto. Cuando ya
empezaron como los golpetazos
¢cachai? Los portazos, la agarrada
del palo de escoba y salir persiguien-
do a cualquiera. Ahi fue al doctor”.
(Mujer, 23 afios)

“Fue medio tragico porque nadie en
la casa se daba cuenta, pero yo me di
cuenta una vez que me fue a buscar a
la casa de mi hermano mayor, porque
él manejaba y se quedo parado y me
pregunto los nombres de las calles y
élno sabia para dondeir. Y él estaba
trabajando, pagaba las cuentas, €l
funcionaba. Y ahi nos empezamos
a dar cuenta que ya no se ubicaba
donde estaba”. (Mujer, 45 afios)

Es pertinente en este punto afnadir
que muchos de los entrevistados sintieron
que su entorno no fue lo suficientemente
comprensivo unavez que comenzaron con
las sospechas de que algo ocurria. Los
cercanos tendieron a tener reacciones
escépticas, lo que se atribuye al hecho de
que muchos de sus familiares tenian un
contacto mas bien ocasional y de corta
duracion con la persona mayor. Aello se
suma, una vez mas, el desconocimiento
sobre el tema junto con la resistencia a
reconocer la posibilidad de la existencia
de la enfermedad, atGn en presencia de
antecedentes, ocasionando conflictos y
tensiones familiares ante esta negativa.

“qi L .
Sipo, al principio no me creian. Por
ejemplo, una vez se escapo y llego a

la casa de mi hermano diciendo que
yo la habia echado. Entonces no me
creian, porque al principio tu tienes
que pasar todo el dia con ella, para
saber como esta... No pensaban que
yo era mentirosa, pero que quizas
estaba exagerando” (Mujer, 61 afios)

“Mimama empezo a ponerse agresiva
a mediados de afio y a alucinar. Lo
hacia conmigo y no me creian. La
llevamos al médico y la encontraron
bien, entonces practicamente lo que
hacia eraderegalona, para llamar la
atencion, hasta que un dia le hizo el
show a la sefiora que la cuidaba y aht
‘oh, era verdad’” (Mujer, 60 afios)

En otros pocos casos, la deteccion de
los sintomas fue hecha por un médico en
alguno de los controles regulares a los
cuales asistia la persona mayor, deri-
vandola al especialista pertinente, en su
mayoria geriatra, psiquiatra o neurélogo.

“Yo la llevé un dia al consultorioy le
hicieron un test que no me acuerdo
como se llama el test, que le hacen
preguntas, le hacen hacer dibujitos
y ahi me la mandaron al geriatra
porque le sali6 un... o sea, muchas
respuestas las tuvo malas y la man-
daron al geriatrico”. (Mujer, 46 afios)

“Generalmente yo la he llevado a
los controles y el médico le hizo una
rutina de preguntas, algunas cosas,
y ahi'ya no recordaba, como fechas.
Entonces, el médico me derivé para

que fuera entonces al centro Kintun.
Ahfla evaluarony la dejaron”. (Mujer,
59 afios)

Se debe destacar que una vez diag-
nosticada la enfermedad, los cuidadores
comienzan aretroceder en el tiempoy los
sintomas presenciados, anteriormente,
son releidos como signos tempranos de
la enfermedad.

“Cuesta tanto porque desconocemos
tanto del Alzheimer. Desconocemos
tanto. No te das cuenta cuando esta
comenzando, sino cuando ya ha pasa-
do un tiempo. Empiezas a retroceder
y chuta, pero esto lo hacia cuando...
uno se empieza a dar cuenta que la
cuestion viene de hacerato”. (Mujer,
62 afios)

En este contexto, es comprensible
concluir que lamayoria de los cuidadores
comenzaron a prestar ayuda a la persona
mayor con demencia en un ambiente de
escasa preparacion e informacion. Los
entrevistados coincidieron en sefalar la
dificultad en enfrentar la situacion ante
el desconocimiento de la enfermedad,
su evolucion, como tratar al familiar, a
quién acudir para solicitar ayuda, etc.,
con lo cual tener acceso a informacion
se volvi6 algo crucial.

Para los entrevistados la necesidad
de informacién versé, fundamentalmente,
sobre dos temas: entender mejor la enfer-
medad, sus sintomas y consecuenciasy,
a la vez, adquirir conocimientos practi-
cos sobre el manejo de la enfermedad y



buscar apoyo para la comprension de los
sintomas con el fin de prepararse para
los cambios futuros.

En esta basqueda, Internet fue la
primera fuente de informacion a la cual
los entrevistados acceden, sin que esta
aproximacion sea por lo general exitosa,
ya que la informacion disponible en la
web suele ser confusa, insuficiente y de
dificil acceso. También se menciona que
lainformacion que se encuentramuchas
veces es poco confiable planteando, por
ejemplo, la posibilidad de curarse de la
enfermedad.

“Entonces me meti a leer y leer, y no
solamente me sirvio para decirle a mi
hermano sino que también me empezo
a abrir los ojos de lo complicado que
iba a ser este tema”. (Mujer, 41 afios)

“En Internet de repente salia una
dama que decia que su marido, que
era doctor, cayo en la misma cosa'y
el caballero se mejoré y volvio a ser
normal. Entonces uno parte a comprar
el aceite de coco y asi po, varias cosas
que no sirven”. (Hombre, 65 afios)

De igual forma, los participantes
perciben que la informacion entregada
por los médicos y profesionales de la
salud tiende a ser poco clara, centrada
principalmente en conceptos clinicos
que ellos no logran comprender del todo.
Ademas, sienten que estos no son capaces
de responder a sus inquietudesy apren-
siones como quisieran, profundizandose
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los sentimientos de angustia, desazény
estrés tanto por la falta de un diagnos-
tico preciso y certero de sus parientes,
como por la falta de empatia por parte
del equipo médico.

“Le dicen demencia, pero al final
es lo mismo. Ya no entiendo,
porque ella le dice demencia, la
neuroéloga. Pero tengo entendido
que el Alzheimer es una demencia
(..) Pero lo que hacen es confundir
a las personas. Pero esta cuestion
que dicen demencia, no es Alzhei-
mer, no, pero si es Alzheimer... “
(Mujer, 62 afios)

“Entonces yo creo que la informa-
cion que le entregan a las familias
no es suficiente y es dispersa, y
te empiezas a confundir” (Mujer,
54 afios)

Por el contrario, una buena fuente
de informacion y apoyo que destaco la
mayoria de los entrevistados fueron las
organizaciones focalizadas en el tema
de las demencias, asi como los talle-
res y/o charlas ofrecidas por diversos
centros de salud. Algunos llegaron por
iniciativa propia a estos lugares en su
afan por adquirir conocimientos sobre
la enfermedad, mientras que otros
fueron invitados a participar desde los
propios centros.

Los entrevistados manifestaron que
en estas instancias pudieron ser instrui-
dos por profesionales que tenian las
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competenciasy herramientas necesarias
y adecuadas para orientarlos, resolver
todas sus inquietudes y, en definitiva,
ayudarlos a enfrentar de manera correcta
el desafio de cuidar a un familiar con
demencia. Se aprecia ademas que esta
entrega de conocimientos no solo se
relacionod con los aspectos practicos del
cuidado, sino que también se centré en
el manejo psicologico y emocional del
propio cuidador.

“Fuimos a una charla, todos los
miércoles, como 6 07 charlas a las
que iban todos los cuidadores de la
gente... Era con diapositivas, con
pizarra iba escribiendo la nifia,
explicaron [el Alzheimer] como
bien detallado. Si uno tenia du-
das le iba preguntando cualquier
cosa que necesitaba y ellos nos
guiaban”.(Mujer, 46 afios)

“En las charlas no quedamos
expertos ni nada, pero nos ayudo
mucho en afrontar un poco la
situacion. Cosas practicas, como
lo vamos hacer, como asumirlo,
qué nos va a pasar...”. (Mujer,
50 afios)

Asimismo, en estos lugares se dio
la posibilidad de crear redes con otras
personas que estaban viviendo una
situacion similar, pudiendo aprender de
la experiencia de estos, lo cual se valora
puesto que la informacion proviene de
alguien que ha sufridoy ha experimentado
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los mismos miedos, inquietudesy proble-
mas que ellos.

“Merecomendaron ir a una charla en
el geriatrico, a escuchar opinionesy
cosas que comentaban otras personas.
A medida que iba pasando el tiempo
ibamos por diferentes etapas, etapas
mas dificiles... Nos dieron charlas
donde nos trataban de explicar lo que
habia que hacer, y aprendiendo de
las experiencias de otras personas”.
(Mujer, 61 afios)

Finalmente cabe destacar que si bien
los cuidadores se sintieron més capaces
de enfrentar laresponsabilidad de cuidar
alapersona mayor con demencia, unavez
que lograron adquirir el conocimientoy
las competencias necesarias se genera-
ron sentimientos ambivalentes, puesto
que al saber mas de la enfermedad, se
conoce también cual sera el desenlace
de sus familiares y cual sera la carga a
la que se veran sometidos por el tiempo
que deban cuidar a la persona mayor
produciéndose, en algunos entrevistados,
una sensacion de agobio.

“Mira, lei tanto que ya quedé
como saturada de todo lo que lel
y de todo lo que he escuchado. Ya
no quiero saber mas. No quiero
saber que le pasara esto, que le
pasara lo otro. No quiero mas.
Ya es algo que me sobrepaso”.
(Mujer, 62 afios)

2. Proceso de comprensiény
aceptacion de las demencias:
ajuste y re-significacion de la
relacion entre el cuidadory el
cuidado

Como previamente se ha descrito, el
desconocimientoy falta de familiaridad
sobre el tema de las demencias hizo que la
mayoria de los entrevistados se sorpren-
diera'y tomara primero una posicion de
incredulidad ante lo que sucedia, para
luego pasar a tener una reaccion nega-
tiva, tanto por sentir que era su culpa no
haberse dado cuenta a tiempo de lo que
ocurria, como por los sentimientos de
rabia e impotencia por no poder hacer
algo y la preocupacion por el bienestar
futuro de la persona mayor.

“Te preguntas por qué tu. Porque no
te diste cuenta antes. Por qué nunca
se converso. Nunca supiste de estas
enfermedades de mayores”. (Mujer,
58 afios)

“Amime diorabia. Ami me da mucha
rabia esta cuestion [la enfermedad|.
Mas que pena, me da mucha rabia”.
(Mujer, 62 afios)

Posteriormente, se pasa a un estado
de resignacion, aceptacion y preocupa-
cion por las cosas practicas, buscando
el modo de conciliar el cuidado con la
vida cotidiana. Para ello es fundamental
contar con el apoyo del entorno, tanto de
la familia como de los profesionales que

AL PERCIBIRSE LA DEMENCIA
COMO UNA ENFERMEDAD
DONDE SE “PIERDE LA
MEMORIA”, LOS CUIDADORES
NO ANTICIPAN LOS CAMBIOS
FiSICOS, PSICOLOGICOS Y

DE COMPORTAMIENTO QUE
EXPERIMENTARAN LAS
PERSONAS CON DEMENCIA,
DIFICULTANDO SU ACEPTACION.

atienden a la persona mayor, asi como
el hecho de instruirse sobre la materia.
En este contexto, también se menciona
como fundamental la experiencia de
terceros, que permite prepararse “paralo
que viene”y contribuye a la construccion
de este sentimiento de resignacion dado
el caracter progresivo e irreversible de
la enfermedad.

“La cuestion la aceptas o vas a estar
sufriendo todo el rato jcachai? La
cuestion hay que aceptarlano mas, al
final no queda otra” (Mujer, 24 afios).

“La informacion del Alzheimer ya no
la necesito, ya sé que es una cuestion
que va en desmedro y cada dia va
paraallala cosa” (Hombre, 65 afios).

“Eran grupos donde hablaba la per-
sona encargada de la corporacion y
nos hablaba de como era, de como



entenderlo y de como aceptar las

cosas que se nos venian encima’
(Mujer, 45 afios).

Sin embargo, llegar a resignarse
y aceptar la enfermedad es un proceso
dificil y que toma tiempo, sobre todo si
se consideran que los sintomas que van
teniendo las personas a medida que avanza
la enfermedad no son, por lo general, de
comun conocimiento. Esto quiere decir
que, al percibirse la demencia como una
enfermedad donde se “pierde lamemoria”,
los cuidadores no anticipan los cambios
fisicos, psicologicos y de comportamiento
que experimentaran las personas con
demencia, dificultando su aceptacion.

“Y bueno, asumir no mas, si no es un
tema en que no Sé€ po, te quebraste
una pierna y tuviste una fractura
expuesta y te operaron y hay una
recuperacion de por medio, pero
puedes llegar a caminar de la forma
mas normal posible. Aqui no po. Aqui
no hay nada, hay que ir asumiendo
los cambios y el deterioro que va
teniendo por esta enfermedad. Es
un tema que hay que asumir, que
ya no es la misma y que cada vez va
a ser a peor. Pero cuesta cualquier
cantidad”. (Mujer, 50 afios)

En este sentido, para los cuidadores
la agresion, tanto fisica como verbal,
aparece como una de las conductas mas
dificil de integrar en su compresion
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sobre la demencia, complejizandose la
interaccion y la entrega de ayuda hacia
la persona mayor, generando frustracion
yreacciones negativasy/o violentas por
parte de los cuidadores. Ello refuerza
la sensacion de sobrecarga y culpa,
principalmente si el contacto es largo y
permanente.

“Ella esta violenta. Anda diciendo
que lerobabamos, pero no que era yo
el ladron, sino eran otras personasy
la carga con otras personas que son
sus nietos. Sereferia a ellos de forma
grotesca, y ahi uno pierde los estribos
en esa situacion”. (Hombre, 65 afios)

“Lo peor es cuando ella peleaba con-
migo, se enojaba conmigo, porque
decia que lerobaba la plata, y me hacia
llorar, porque no aceptaba que mi
mamad estuviera asi...”. (Mujer, 61 afios)

Lo mismo ocurre cuando se considera
que el paciente tiene atn algtn tipo de
voluntad sobre su comportamiento lo que
se explica, en parte, por el hecho de que el
actuar de la persona mayor aquejada con
demencia no es constante en el tiempo,
niigual con todas las personas cercanas,
por lo que se tiende a interpretar, erro-
neamente, como una forma de llamar la
atencion o de victimizarse. Situacion
similar se genera cuando se percibe que la
persona mayor, aun teniendo demencia,
mantiene una buena capacidad funcional,
concluyendo apresuradamente que la
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enfermedad no lo limitaria para hacer
las actividades cotidianas de la vida,
percibiéndose su incapacidad como algo
fingido o exagerado.

“No, yo le paro el carro. No, yo no
lo dejo asi 'y que me arrastre por el
suelo... Yo le paro el carro porque sé
que algunas cosas ellas las puede
entender y las puede manejar. En-
tonces que no venga, porque es super
manipuladora”. (Mujer, 62 afios)

“Ya, generalmente lo que pasa es que
mimama es muy hipocondriaca. Ella
siempre quiere llamar la atencion...
Cuando alguien le pregunta, ‘;como
esta?’ ella dice ‘aca, luchando por la

o

vida’. Y la verdad es que no es asi’.
(Mujer, 59 afios)

Todas estas situaciones terminan, en
definitiva, por cansar, agobiary estresar a
los cuidadores, llegando incluso a “odiar”
a sus familiares, por lo que es de gran
relevancia entender que los cambios y
dificultades en el comportamiento son,
efectivamente, parte de la enfermedad
y quitarle responsabilidad a la persona
enferma. Esta posicion termina por ser
un recurso cognitivo significativo para
aprender a sobrellevar la situacién de
mejor modo.

Es asi como los entrevistados que
llevan mas tiempo en la tareas de cuidado
coinciden en laimportancia de redefinir la
percepcion que se tiene de la persona que
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padece la enfermedad con el fin de poder
lidiar de mejor manera con la situacion.
Es decir, se plantea lanecesidad de ver a
la demencia como una enfermedad que
“secuestra” ala persona que conocieron
y, por ende, es necesario asumir que la
persona ala que se esta cuidandono es la
misma con quien establecieron vinculos a
lolargo delavida. Esto lleva a tener una
actitud mas conciliadora, permitiéndoles,
por ejemplo, no tomar en consideracion
los comentarios negativos vertidos por
la persona con demencia, evitandose
conflictos injustificados.

“Yo la odiaba, estaba mal... pero mi
abuela es como muerta en vida. Como
que mi abuela ya fue, todo lo lindo
de mi abuela ya fue. Mi abuela ya
fue, ahora es la enfermedad. Y ahi
uno entiende muchas cosas... ahi
caché y ahi ya, de hecho ahora me
puede decir lo que quiera, si me da
lo mismo. Me da absolutamente lo
mismo” (Mujer, 23 afios)

En concordancia con lo anterior, esta
nueva vision de las personas mayores
les permite a los cuidadores comenzar
a utilizar otro tipo de estrategias de
enfrentamiento, ya no basadas en la
confrontacion directa, sino mas bien
en lo que ellos definen como “engafio”
para controlar su comportamiento,
sumado a actitudes mas paternalistas
y de proteccion.

“Cuando la veo que esta muy mal,
muy desorientada, evito que salgay

trato de cambiarle el tema o le pido
que me ayude en la cocina”. (Mujer,
41 afios)

“Entonces uno cambia al papel de
mama, se puede decir”. (Mujer, 49 afios)

Junto con esta redefinicion, los
entrevistados mencionan también la
necesidad de encontrar espacios de
respiroy descanso como otra estrategia
relevante para poder sobrellevar la rela-
cién y manejar los conflictos derivados
del comportamiento de la persona con
demencia.

“Obvio que uno se estresa, se estresa,
yyo lo que tiendo a hacer es encerrar-
mey, por ejemplo, mi mama se va a
regar”. (Mujer, 45 afios)

“Muchos me han dicho que estoy co-
rriendo unriesgo o qué seyo [al dejarla
sola en casaj, pero yo también me estoy
desligando un poquito del asunto de
correr el riesgo de volverme mas loco
de lo que estoy”. (Hombre, 65 afios)

3. Estigma social hacia las
demencias: aproximacion a las
demencias como un proceso
vivencial y exclusion social de
los cuidadores

Como se ha dicho reiteradamente, se
observa en los entrevistados una desin-
formacion generalizada en relacién al
tema de las demencias, siendo éste un
tema que se visibiliza solo cuando una
persona cercana padece esta patologia.

Esto lleva a que la aproximacion a las
demencias sea un proceso esencialmente
vivencial, de caracter familiar, donde el
conocimiento a cabalidad se da principal-
mente a través de la experiencia.

De esta manera, las demencias no
son visualizadas ni entendidas hasta
que la persona pasa por la experiencia
de ser cuidador o cuidadora. Esto lleva
a que no fueran consideradas por los
entrevistados como algo que “les pudiera
pasar” hasta que se vieron enfrentados
alaenfermedad en un contexto familiar
cercano y cotidiano, lo que se relaciona
con lo sefialado anteriormente respecto
aladificultad de identificar los sintomas
de las demencias.

“Sino tienen un caso cercano impo-
sible que lo dimensionen”. (Mujer,
24 anos)

“Como le digo, todas las personas
no se informan hasta que ya tienen
el problema, como me ocurrio a mi
también”. (Hombre, 65 afios)

“Pero no tenemos esa capacidad. Te
lo digo porque desde que mi mama
esta asi, yo he sentido que hay mas
gente como ella. Quizas antes pasé
cien veces yno me di cuenta que nece-
sitaban ese apoyo”. (Mujer, 58 afios)

Estainvisibilizacion de las demencias,
desde la perspectiva de los cuidadores,
estaria derivada del temor que existe
hacia estas patologias por parte de la
sociedad en su conjunto. El diagndstico



ESTA INVISIBILIZACION DE
LAS DEMENCIAS, DESDE
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CUIDADORES, ESTARIA
DERIVADA DEL TEMOR
QUE EXISTE HACIA ESTAS
PATOLOGIAS POR PARTE
DE LA SOCIEDAD EN SU
CONJUNTO.

de demencia, y particularmente el uso
de la palabra “Alzheimer”, generaria
unareaccion negativa en los cuidadores
y sus cercanos, acompafiado de temor,
incertidumbre y ansiedad respecto al
futuro de la persona mayor y como sera
el avance de la enfermedad.

Se expresa, ademas, por parte de los
cercanos al cuidador, una negacion del
diagnosticoy unaresistencia a utilizar la
palabra “Alzheimer”, buscando términos
alternativos con connotaciones menos
negativas para definir los sintomas.

“En relacion a la familia, como....
Porqueyo les decia a mis hermanos,
es Alzheimer. No. Que también eso
te entra como negacion de la fami-
lia. No, es demencia. Es Alzheimer.
Demencia...”. (Mujer, 62 afios)

“Ahi nos quedamos pa’ dentro, la
verdad es que te dicen Alzheimer y
uno queda plop”. (Mujer, 50 afios)
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“Mucho temor, la palabra Alzheimer,
y llegar un momento, al final, de
pensar de que ella iba estar postrada
y que ibamos tener que alimentarla
por sonda, todo eso me daba cosa”.
(Mujer, 68 afios)

Deigual forma, el componente gené-
tico de la enfermedad genera estrés en
el cuidador en relacion a su propio enve-
jecimientoy la posibilidad de padecer la
misma enfermedad mas adelante en su
vida, dada la asociacion de las demencias
a la pérdida de autonomia, identidad
y dignidad. Esto lleva a la adopcion de
conductas preventivas, como larealizacion
de ejercicioy lamantencién de unadieta
adecuada y la negacion de sintomas de
pérdida de memoria.

“Yo igual tengo miedo porque mi
sobrino mayor dice que también me
puede pasar” (Mujer, 61 afios)

“También hubo un sentimiento de
que si esta cuestion es genéticay a
quién de nosotros le va a tocar... Hay
un examen que te dice si tienes el gen
del Alzheimer, y mis hermanos tienen
la plata para hacérselo, o para viajar
a hacérselo, pero nadie se lo hace,
nadie quiere saber” (Mujer, 45 afios)

“qr . . .

Si, mantenerse activa y alimentacion
sana, es como eso. Espero ser digna
en el futuro” (Mujer, 41 afios)

Desde la perspectiva de los entre-
vistados, la invisibilizacion y falta de
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informacion en la sociedad en relacion
al tema de las demencias lleva a que los
sintomas sean trivializados, llegando
incluso a ser considerados como algo
gracioso.

Esto contrasta con laimagen negativa
que tienen las demencias a los ojos de las
otras personas. Los entrevistados declaran,
en sumayoria, que el resto de las personas
ven este tipo de enfermedades como algo
“terrible” pero, debido a que existe un
desconocimiento generalizado de lo que
realmente significa padecer este tipo de
patologias, la experienciareal coincidiria
con la imagen, sin dimensionar la impli-
cancia de los cambios en la conducta.

“Saben que [el Alzheimer] es terrible.
Aunque no sepan lo que es, pero
saben que es terrible, es como el
Parkinson o como demencia senil o
cualquiera de estas enfermedades”.
(Mujer, 24 afios)

“Pero con las personas que no han
ido al centro Kintun, no han compar-
tido también con otros familiares,
entonces no conocen y piensan que
exageran la nota de la abuelita, con
su pérdida de lugar, del espacioy de

donde esta”. (Mujer, 59 afios)

Estatrivializacion de los sintomas se
relaciona, también, con una trivializacion
delatareadel cuidador. Los entrevistados
sefialan que no existe una comprension
de lo que significa la convivencia con
una persona con demencia debido a que
la mayoria de los cercanos tendria un
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contacto ocasional y breve con la persona
mayor, por lo que no se dimensionaria
adecuadamente el efecto negativo del
contacto permanente y cotidiano.
Lareaccion de terceros es percibida
como negativa y caracterizada por el
rechazo alas personas mayores en gene-
raly a quienes padecen de algtn tipo de
demencia en particular al considerarlas
como una carga, especialmente en lo
referente a hacerse cargo del cuidado. Las
reacciones positivasy de apoyo se darian
en un contexto de contacto ocasional.

“Pero de lejitos, mientras no nos
molesten. Porque cuando ya son
abuelitos que tienen que depender
de otra persona, ya es distinto”.
(Mujer, 60 afios)

“Es diferente a estar con el abuelito
todos los dias y ayudarlo en todas sus
tareas. Por eso, a lo mejor, hay empatia
lo justo y necesario”. (Mujer, 59 afios)

Enlos cercanos, lasreacciones ante
los sintomas y el diagndstico estarian
mediadas por el carifio que se tiene a la
personamayory ala historia del vinculo
compartido entre ellos. Si bien, desde el
punto de vista de los entrevistados, las
reacciones pueden ser calificadas como
“negativas”, en general se explican desde
el carifio que se tiene hacia la persona.
Asi, los entrevistados identifican en las
personas cercanas reacciones como lalas-
tima, lo que se traduce, como se menciono,
en laadopcion de una actitud paternalista

y protectora hacia la persona mayor con
demenciay el distanciamiento voluntario
por laincapacidad de conciliar laimagen
previa que se tenia de la persona mayor
con la imagen actual.

“Mucha gente me decia que le da pena
verla asi, y prefieren quedarse con la
imagen de antes”. (Mujer, 61 afios)

“Se dan cuenta que no pueden conver-
sar con ella como era antes, entonces
ya ellos van, quizas, diciéndole lo
justoy necesario y haciéndola sentir
bien, no alterandola se puede decir”.
(Mujer, 59 afios)

Esta incomprension por parte de los
terceros respecto a las implicancias de
las tareas de cuidado es un factor que
contribuye a la auto-exclusion de los
cuidadores. Asi, se evitaria compartir la
experiencia personal de cuidado y buscar
apoyo emocional en el grupo de cercanos,
llevando a que el mundo del cuidador se
cierre alrededor de la persona mayor.

“Yo creo que solamente las personas
que lo han vivido pueden entender
el nivel de estrés que conlleva eso”.
(Mujer, 41 afios)

“Y que de alguna forma también te
duele, porque yo decia estoy cansa-
da y me decian ‘/de qué? si no has
venido a la Universidad’ y yo no...
De verdad era como no quiero hablar
con ninguno de ustedes nunca mas
en mi vida”. (Mujer, 23 afios)

El proceso de socializacion del diag-
nostico de demencia con los cercanos,
por tanto, es algo que los entrevistados
coinciden en declarar evitar por miedo
adar lastima. En el caso del grupo fami-
liar, el compartir el diagnéstico es visto
como algo obligatorio, que suele darse en
conversaciones o reuniones preparadas
con el fin de coordinar y tomar decisiones
en conjunto, particularmente entre los
hermanos.

En el casodelos vecinosy las amis-
tades, por otro lado, se evita compartir
el diagnodstico a no ser que exista una
necesidad de ayuda o apoyo por parte del
entorno. Particularmente, en el caso de
las personas con las que se comparte el
barrio, el contar que la persona mayor
padece de alguna demencia se da por
la preocupacion de que se extravie
y para evitar conflictos debido a su
comportamiento.

“St, yo les dije [a los vecinos] porque
al principio como que se me podia
arrancar” (Mujer, 46 afios)

“Los vecinos conocen la situacion.
De hecho el primer doctor y la neu-
rologa dieron los certificados de la
enfermedad, porque ella se ponia
en la ventana y decia que la tenian
encerrada, que llamaran a Carabi-
neros, entonces una persona que va
pasando y no conoce la situacion,
lo mas probable es que diga que de
verdad la tienen encerrada” (Mujer,
58 afios)



EL PROCESO DE
SOCIALIZACION DEL
DIAGNOSTICO DE DEMENCIA
CON LOS CERCANOS,

ES ALGO QUE LOS
ENTREVISTADOS COINCIDEN
EN DECLARAR EVITAR POR
MIEDO A DAR LASTIMA.
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“Aqui el problema que hubo con un
vecino porque le haciarabiar al perro,
le iba a pegar. Y aqui una doctora
del Kintun me dijo que le avisara al
caballero que estaba enfermo para
que no le fueran a pegar. Pero ya
después fue ella a conversar con el
vecino y ahi se dio cuenta parece
porque ya no, ahora parece que no
hay problema”. (Mujer, 82 afios)

Esta auto-exclusion del cuidador
también se debe a la falta de tiempo para
realizar actividades fuera del hogar,
puesto que la tarea de cuidado requiere
de su atencion completa y constante,
dificultando el poder acceder a espacios
recreativosy de descanso. Ademas, algu-
nos entrevistados mencionan que esto
se extiende a la incapacidad de recibir
visitas en el domicilio por la existencia
de conflictos y resistencia a los extrafios
por parte de la persona mayor que padece
de demencia. De esta manera, tanto los
espacios donde se desenvuelve el cuidador
como susredes sociales se van limitando
al espacio del hogar y la familia nuclear,
lo querefuerzala sensacion de sobrecarga
y estrés emocional asociadas al cuidado.

“Uno se aisla, porque uno quiere un
momento sola para pensar como fue
el dia, y eso va a afectando a toda la
familia. Yo tuve que bajar de mi dor-
mitorio donde estaba con mi marido
para estar aca con ella, a vigilarla”.
(Mujer, 58 afios)
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“Claro, porque yo no puedo salir a
hacer nada, no la puedo dejar sola”.
(Mujer, 62 afios)

“Ella empezo a rechazar la gente,
entonces todo eso se complico harto
porque ya no podia venir gente”.
(Mujer, 46 afios)

4. Falta de apoyo social:
abandono familiar e
institucional percibido por los
cuidadores de familiares con
demencia

La principal queja de los entrevistados
es la falta generalizada de apoyo social,
tanto de parte del grupo familiar como
de las instituciones. Esto contribuye a la
sensacion de sobrecargay dificultad de
conciliar la vida personal con las tareas
de cuidado, generando conflictos.

El abandono familiar aparece en el
discurso de todos los entrevistados, y
refiere a un distanciamiento del grupo
familiar enrelacion a la persona mayor.
Esto se refleja en la evasion de respon-
sabilidades y la adopcion de actitudes
pasivas enrelacion alas tareas de cuidado.
Sibien algunos de los cuidadores entre-
vistados explican este comportamiento
desde razones “justificadas”, en general
el distanciamiento del grupo familiar
es interpretado como una expresion de
ingratitud, derivado de la concepcion
del cuidado como un deber social de
los hijos hacia los padres y una falta de
carifio, considerandose que no existe un
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vinculo fuerte con la persona mayor que
setraduzca enlanecesidad de visitarlay
acompafiarla. Por tanto, desde la perspec-
tiva de los entrevistados no existiria en
el grupo familiar la voluntad de “hacerse
cargo”, siendo mas facil y cémodo para
ellos dar un paso al costado.

“Entonces igual nos pasa que estan
al lado, buena onda, si le pedimos
algo bien, pero llega un momento
en que se hacen los locos jcachai?
que no quieren hacerse cargoy como
que a uno le cae el peso de cuidarla,
llevarla y cumplirle lo que quiere
hacer”. (Mujer, 24 afios)

“Cuando yo estaba chica esta casa
siempre estaba llena, venian todas
sus sobrinas, la querian un monton
y ahora que esta asi viejita no viene
nadie. No digo que las otras personas
no tengan problemas, pero después
de todo el amor que mi mama entrego
y ahora, que lo necesita, nadie se lo
da”. (Mujer, 50 afios)

Esta falta de apoyo familiar es
también explicada por los entrevista-
dos desde caracteristicas de su grupo
familiar que no necesariamente reflejan
una falta de preocupacion por el adulto
mayor. Sibien esto no evita la sensacion
de sobrecargay abandono familiar en los
cuidadores, es una lectura que facilita la
mantencion de los vinculos familiares
y evita los conflictos, principalmente
entre hermanos.

El principal motivo seria la falta de
tiempo del grupo familiar por el trabajo
o la distancia geografica de la residen-
cia del adulto mayor, lo que impediria a
los familiares prestar apoyo constante
y activo al cuidador, aunque exista la
voluntad para hacerlo, sumado al estrés
emocional que produce la imagen actual
del adulto mayor, referido al impacto
emocional que tiene en los cercanos ver
a su familiar deteriorado, con sintomas
conductuales propios de la demenciayla
comparacion que se hace con la imagen
que se tenia previa a la enfermedad. Por
tanto, los cercanos no podrian visitar y
relacionarse con la persona mayor por
temor de la respuesta emocional que
esto provocaria en ellos.

“La hermana de mi mama trabaja en el
Jumbo del Costanera, de reponedora,
entonces los horarios de repente no
le dan y vive muy, muy lejos”. (Mujer,
23 afios)

“Hay hermanos que no vienen casi
nunca, o si no, es una visita de doctor.
Hay uno que decia que sufria mucho
de ver ami mama asi”. (Mujer, 61 afios)

No obstante, en ambos casos los
entrevistados sefialan asumir una
parte de la culpa del abandono de sus
familiares debido a que no exigirian,
con la firmeza que corresponde, que sus
hermanos se involucren en el cuidado, lo
que los lleva a una aceptacion pasiva de
surol como cuidador. Este aspecto seria

el que generaria mayores conflictos con
su familia nuclear.

“Yo tengo dos hermanos que sencilla-
mente se hicieron a un lado no mas.
Entonces ahientra la polémica de los
hijos y de tu pareja, de que ‘;Como
no pides ayuda?, ;/Como no les dices?’
Y no, porque fue una opcion mia no
mas” (Mujer, 54 afios)

“Entonces mi esposo vio que en algun
momento me sentia como sobrepasa-
da con tanta cosa 'y empezo6 como a
disminuir porque en realidad la casa
donde vive era de ella y mi hermano
se quedo... mi mama le traspaso la
casa. Entonces mi esposo sentia
que era un abuso”. (Mujer, 59 afios)

La experiencia de abandono familiar
en el cuidado de la persona mayor, junto
con la sobrecargayla sensacion de estar
sobrepasado en los requerimientos de
su vida cotidiana y su rol de cuidador,
genera incertidumbre en los entrevistados
respecto a la posibilidad de contar con
ayuda para el cuidado de su familiaryla
situacion en la que se encontraran ellos
mismos en el futuro en caso de necesitar
apoyo de sus cercanos.

Los entrevistados, por tanto, no
ven satisfechas en su entorno familiar
las necesidades de apoyo practico e
instrumental en el cuidado, entendido
principalmente desde la distribucién de
las tareas de cuidado para que puedan
acceder amomentos de descanso y respiro,



ni tampoco sus necesidades de compren-
siény apoyo emocional, principalmente
en términos de aceptacion por parte de
sus cercanos del estrés que conlleva el
ejercer el rol de cuidador.

“Tienen que suceder las cosas, porque
muchas veces me han dicho que van
a venir a buscarla y no vienen. EIl
afio pasado, lleg6 un punto, porque
yo hace muchos afios que no tengo
vacaciones como Dios manda. Para mi
vacaciones significa desconectarme
4 6 5diasy alejarme de todo. Irme a
una playa, a una montafia o a donde
sea, pero tener una semanay salir de
este espacio, y no he tenido vacacio-
nes en 4 0 5 afios”. (Mujer, 50 afios)

“Porque yo, yo me pongo a pensary
yo digo si son asi cuando yo esté vieja
/Qué? El dia de mafiana yo realmente
no sé sivoy a pensary sivoy a estar en
mis cuatro cabales, pero me imagino
y cuando llego a pensar eso, digo y si
los chiquillos no son asi, o sea ;Qué
espero?”. (Mujer, 54 afios)

Este abandono familiar es acompa-
fiado por una sensacién de abandono
institucional, donde los entrevistados en
general sienten que no existe un sistema
publico y accesible para todos donde se
entregue ayuda a las personas mayores
con demencia o a sus familiares.

Los cuidadores entrevistados sefialan
la ausencia de un sistema de proteccion
social, principalmente en el area de la
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salud, que sea accesible para todas las
personas mayores y, en particular, para
aquellas que padecen de algin tipo de
demencia. Una atencion de salud de cali-
dad seria, a juicio de los entrevistados,
algo que estaria sujeto al poder econo-
mico de cada grupo familiar. Lo mismo
ocurriria con los dispositivos, elementos
ymateriales necesarios para facilitar el
cuidado, cuya entrega no seria universal
como parte de una oferta de beneficios
sociales para todas las personas mayores
en esta situacion.

“Parece que hay que tener mucha
plata para estar tranquila, para que tu
mama o tu pariente esté bien cuidado.
Porque tampoco hay mucha plata
del Estado, y los particulares tratan
de aprovecharse”. (Mujer, 61 afios)

“Yo pienso que, por ejemplo, ahora
en este pais en general no hay ayuda
de ningtn tipo para el enfermo de
Alzheimer o demencia. Yo lo veo
en el consultorio, se inscribio a mi
papa como postrado, porque como
no puede salir y como no tenemos
auto, y nunca lo han ido a ver del
consultorio”. (Mujer, 45 afios)

De esta manera, los entrevistados
perciben unamala calidad de atencién en
el sistema publico, lo que se explica desde
una mala experiencia con el personal de
salud. Se menciona una naturalizacion
de los sintomas por parte de los médicos
ypoco involucramiento en el tratamiento
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y manejo de la enfermedad. Esto lleva a
que el acceso a la informacion quede,
como se menciond, en las manos de
los cuidadores, quienes deben solicitar
tratamientos a los médicos en lugar que
éstos les sean ofrecidos.

“Los doctores como que les da lo
mismo. Ah, es normal que la vieja
hable cualquier cosa, no estan ni
ahi”. (Mujer, 24 afios)

“Fuiy pedi hora para verla [a la doc-
toral, porque obviamente me iba a
dar las cosas al ver a mi mamay la
cosa es que me dijo ‘;qué no te has
dado cuenta que tu mama se subio a
un tren en el altimo carro, en el mas
malo?”. (Hombre, 65 afios)

Conrespecto a la institucionalizacién
de su familiar, la mayoria de los cuidado-
res entrevistados lo ven como una Gltima
opcion en el caso de etapas avanzadas
dela enfermedad, cuando sea imposible
paraellos seguir haciéndose cargo. De lo
contrario, es percibida como un abandono
de la persona mayor por parte del grupo
familiar y se vincula con el abandono
familiar que han experimentado en su
rol de cuidador.

En linea con la falta de un sistema
de salud que entregue atencion accesible
y de calidad para las personas mayores
y, particularmente para aquellas que
padecen de algtn tipo de demencias, los
entrevistados sefialan la ausencia de un
sistema de apoyo a los cuidadores. Esta
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necesidad se refiere tanto a un apoyo
practico, através de la creacion de centros
diurnos oredes de cuidados domiciliarios
que alivien la carga de trabajo que recae
sobre ellos, como a lanecesidad de apoyo
emocional a través del poder compartir
experiencias con otros cuidadores, inter-
cambiar estrategias y consejos, y tener
un espacio donde desahogarse.

Igualmente, los entrevistados expre-
san la necesidad de contar con una red
de apoyo a cuidadores que considere la
informaciony capacitacion sobre qué es la
demenciay como manejar la enfermedad
en sus distintas etapas de avance.

“Que se cree una cuestion como de
cuidadoras ocasionales, pero que nos
ayudemos entre nosotras mismas,
las que tenemos un pariente, o que
ya partio, pero las que vivimos esa
experiencia. De alguna forma com-
partir, asi como una dinamica de
compartir la experiencia”. (Mujer,
62 afios)

“Lo bueno que yo he visto es que aqui
en el Kintun se dedican a despejar
dudas, a ayudarte y ver que es un
tema profundo y de cuidado. Y eso
es genial y te ayuda a saber como
comunicarlo en tu entorno”. (Mujer,
41 afios)

En este sentido, la existencia de
esta red de apoyo institucional para
cuidadores facilitaria el desarrollo de la
vida cotidiana del cuidador, tal y como

ocurre en el caso de los entrevistados
cuyos familiares asisten a algin centro
de apoyo, como el Centro Kintin, donde
se destaca que la entrega de apoyo les
ha permitido conciliar de mejor modo su
vida personal y profesional con la tarea de
cuidado, sumado al hecho de permitirles
informarse sobre la enfermedad, el modo
de manejarla y generar instancias de
interaccién con otros cuidadores.

Por altimo, se debe destacar que la
dificultad de conciliacion entre la vida
personal y el rol de cuidador no se da
exclusivamente en relacion al tiempo,
sino que el hacerse cargo de un familiar
con demencia implica también un ajuste
en las rutinas familiares, adaptandose
a las necesidades y caracteristicas de
la persona mayor. Ademds, se requiere
adaptar el espacio fisico, algo que no
siempre es posible y que produce roces
entre los miembros del hogar. Por tanto,
el asumir el rol de cuidador de un fami-
liar mayor con demencia implica una
adaptacion de la vida en su conjunto,
tanto para los entrevistados como para
su circulo familiar cercano.

“Dificil, stper dificil... Fue dificil
porque para empezar el mas chico
queria ver tele y no podiamos ver
tele porque todo lo que estabamos
hablando ahf era para ella, enton-
ces teniamos que estar con la tele
apagada... Entonces empezo a haber
hartos cambios, que no hablen fuerte
o que ella se iba a acostar alas 10y
alas1o:15 tenfamos que estar todos

acostados, porque ella se acostaba
y dormia como el primer suefio, la
primera media hora, y se levantaba
como si era mariana, como si fuera
el otro dia, entonces teniamos que
irnos a acostar”. (Mujer, 46 afios)

“A veces mi esposo se complicaba
porque en realidad como no tengo
otro dormitorio, €l tenia que dormir
enelsillonyyo acomodar ami mama.
Entonces, en realidad nos genero
problemas”. (Mujer, 59 afios)

IV.
Conclusiones

La demencia es, sin lugar a dudas, uno
de los grandes desafios a los cuales las
sociedades envejecidas se enfrentan.
Chile no es la excepcion, estimandose que
cerca de 8,5% de las personas mayores
presenta algin tipo de deterioro cognitivo
(SENAMA; 2010), cifra que se incrementa
conforme avanza la edad.

En este estudio se observa, de modo
preocupante, la falta de conocimientoy
de preparacion que aun se tiene sobre
el tema, lo que repercute, por una parte,
en una dificultad para prestar apoyo y
cuidados idoneos a la persona mayor que
padece esta enfermedad y, por otra, en
una merma considerable en la calidad de
vida del familiar o persona que asume el
rol de cuidador.

Ello se explica, fundamentalmente,
por la invisibilizacion de la tematica
a nivel social, sin existir informacion



LA IMAGEN DE LA VEJEZ
QUE PREDOMINA EN

LA SOCIEDAD ACTUAL
VINCULA ESTA ETAPA DE
LA VIDA A PROBLEMAS
DE MEMORIA,
IRRITABILIDAD Y POCA
CAPACIDAD DE RESOLVER
PROBLEMAS.

generalizaday disponible para todas las
personas respecto a las demencias, lo que
lleva a que los sujetos solo se enfrenten
al tema por “necesidad”, es decir, cuando
tienen a alguien cercano.

Aligual que en otros contextos (Stokes,
Combes & Stokes, 2014; Boughtwood et al,
2011), los cuidadores asumen como tarea
personal el informarse sobre la enferme-
dad yla forma de manejarla, estando asi
sujeto a la voluntad de cada individuo,
principalmente a través de fuentes de
caracter informal, como Internet, y se
basa en el intercambio de experiencias
y consejos entre cuidadores. Por tanto,
la aproximacion a la comprension de
la demencia como enfermedad, y a las
estrategias o recursos de enfrentamiento
disponibles para los cuidadores, es un
proceso esencialmente vivencial, arrai-
gado en el intercambio de experiencias.

Si bien esta forma de informarse
es destacada como beneficiosa para los
sujetos entrevistados, puede no resultar
Gtil en términos de preparacion para las
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etapas posteriores de la enfermedad,
dada la particularidad de cada experien-
cia, junto a la generacién de confusion
respecto a lo que se puede esperar en el
futuro (Stokes, Combes & Stokes, 2014).

Lainvisibilizaciony el desconocimien-
to generalizado de la tematica anivel social
conllevan, en definitiva, a dificultades a
lolargo del desarrollo de la enfermedad.
Laimagen de la vejez que predomina en
la sociedad actual vincula esta etapa de la
vida a problemas de memoria, irritabilidad
y poca capacidad de resolver problemas
(Nufiez, 2013; Illiffe et al, 2005), lo que
dificulta laidentificacion de la enferme-
dad a partir de los sintomas observados.
Existe, en los sujetos, una naturalizacién
del deterioro cognitivo como parte de las
caracteristicas propias de las personas
mayores, lo que lleva a que la enfermedad
no sea identificada sino hasta que existe
una crisis o es detectada por el personal
especializado de salud.

El diagnostico, también en concor-
dancia con lo encontrado en la litera-
tura (Stokes, Combes & Stokes, 2009;
Aminzadeh et al, 2007; Botsford et al, 2012
Vernooij-Dassen et al, 2006; Valimaki et
al, 2012; Potgieter & Heyns, 2006), actia
como un hito importante en la aceptacién
de la enfermedad. La reaccion inicial
suele ser de incredulidad y negacion,
resistiéndose a aceptar el diagnésticoy
buscando terminologias alternativas que
tengan una connotacién menos negativa
que la palabra “demencia” o “Alzheimer”.

Posteriormente, se pasaria a un
estado de aceptacion donde es importante
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el compartir con otros cuidadores en
la reconstruccion de la imagen de la
enfermedad, complementando el escaso
conocimiento previo con la experiencia
propia y de terceros. Esta aceptacion
esta marcada por un fuerte sentimiento
deresignacion ante la situacién dado el
caracter progresivo e irreversible de la
enfermedad.

Este proceso es lento y dificil para
los cuidadores, puesto que considera el
adaptarse a sintomas que no son previstos
en las etapas iniciales de la enfermedad,
particularmente los referidos alos cambios
fisicos, psicologicos y de comportamiento,
tales como la agresividad.

Es en esta etapa, al igual como ha
sido evidenciado en estudios previos
(Garand et al, 2009: Stokes et al, 2014;
Werner et al, 2010), los sujetos reclaman
fuertemente la ausencia de apoyo insti-
tucional, particularmente de la figura
del personal de salud, quienes entregan
informacion poco claray muestran falta
de empatia hacia los pacientesy su grupo
familiar, lo que lleva a una actitud de
resguardo y resistencia ante la idea de
la institucionalizacion.

Esto es interpretado como conse-
cuenciadirecta de la invisibilizacién de la
demencia. Al ser una teméatica que no se
encuentra posicionada en el imaginario
social del comun de las personas, solo
seria relevante para aquellas personas
que la experimentan directamente en
su contexto familiar y cotidiano. Esto
contribuye al aislamiento y abandono
del cuidador, tanto con respecto a su
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grupo familiar como a las instituciones
y servicios disponibles.

Asimismo, los sujetos evidencian
en su discurso reacciones negativas de
parte del grupo familiar hacia las perso-
nas mayores con demencia, tales como
alejarse, indiferencia o irritacion, lo que
resulta coherente con lo observado en otros
estudios (Werner et al, 2011). Lo anterior
produce que los familiares se distancien
de las tareas de cuidado, contribuyendo a
la sobrecargay al efecto negativo sobre
la calidad de vida del cuidador.

Esta sensacion de abandono se
refuerza por la ausencia de apoyo insti-
tucional completoy accesible para todos
los cuidadores, quienes manifiestan la
necesidad de contar con apoyo, tanto
practico e instrumental como emocional.
Esta dualidad del apoyo es coincidente
con lo encontrado en estudios experi-
mentales realizados en otros contextos
(Burns et al, 2003), donde la entrega de
informacion practica en combinacion
con una red de apoyo y atencién a las
necesidades del cuidador mostraban
mejores resultados que la ayuda que
solo se enfocaba en aspectos de manejo
del paciente y sus sintomas.

El abandono familiar e institucional
genera en los sujetos una sensacion de
incomprension por parte del entorno.
Tal y como ha sido observado por otros
estudios (Stokes, Combes & Stokes, 2009;
Aggarwal et al, 2003; Boughtwood et
al, 2011; Daly et al, 2013; Werner et al,
2010; Robinson et al, 2005; Valimaki
et al, 2012), esto genera una actitud de

resguardo ante los demas, dificultando a
los cuidadores el comunicar el diagnéstico
de demencia de su familiary sus propias
emociones al respecto, contribuyendo a
su aislamiento social.

En consecuencia, si bien el entender
la demencia es un proceso que se apoya
fuertemente en las experiencias de
otros cuidadores, el manejo cotidiano
es un proceso personal que se basa en
la vivencia de cada sujeto con la enfer-
medad en su propio contexto. Uno de los
aspectos centrales en esta adaptacion de
las personas a surol de cuidadores, tanto
desde laliteratura (Corner & Bond, 2004;
Shim et al, 2012) como desde el discurso
de los entrevistados, es la redefinicién
de larelacion que se tiene con el adulto
mayor que padece de demencia.

Estaredefinicion se presenta como un
recurso cognitivo valioso y central para
el bienestar emocional de los sujetos, y
surge constantemente en el intercambio
de experiencias con otros cuidadores como
una alternativa efectiva para conciliar los
vinculos emocionales previos a la apari-
cion de la enfermedad con los cambios
fisicos, psicologicos y de comportamiento
y los sentimientos negativos que estos
inspiran en el cuidador.

Este proceso de adaptacion cognitiva
tendria dos aristas. En primer lugar, consi-
dera unaredefinicion en la dinamica de
la relacion. Los sujetos mencionan una
inversion de roles, donde los cuidadores
adoptan la posicion de padres o madres
de lapersona mayor a su cuidado, mante-
niendo una actitud paternalista y de

proteccion hacia el familiar que padece
de demencia. Esto es particularmente
importante en momentos de crisis como
forma de tranquilizar a la personay evitar
que aumente el conflicto.

En segundo lugar, este proceso consi-
dera unaredefinicion en laidentidad de
las personas. En linea con los resultados
de otros estudios (Shim et al, 2012; Corner
&Bond, 2004), los cambios psicologicosy
de comportamiento inspiran en los suje-
tos una sensacion de distanciamientoy
desconexion con la persona a su cuidado,
impidiendo reconocer a su familiar enla
persona mayor que sufre de demencia. La
solucion a este conflicto, para los sujetos,
es redefinir a la persona a su cuidado
como alguien diferente al familiar que
alguna vez conocieron, lo que permite
convivir con los sintomas que no son
esencialmente cognitivos y disminuir
el estrés emocional ante los cambios
producto de la enfermedad.

Finalmente, los resultados de este
estudio manifiestan la necesidad de sensi-
bilizary educar a la poblacion respecto de
este tema, asi como establecer interven-
ciones que faciliten la conciliacion de la
vida personal del cuidador informal con
las tareas de cuidado, entregando para-
lelamente acompafiamiento psicolégico
y emocional a lo largo del proceso, con el
fin de disminuir el estrés emocional que
conlleva el hacerse cargo de un familiar
con una patologia demencial, y mejorando,
en ultima instancia, tanto el bienestar
del cuidador como de la persona mayor
con demencia.
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1.
Introduccion

Los cambios demograficos producidos
a consecuencia de la disminucion de
las tasas de natalidad en la segunda
mitad del Siglo XX, y de la longevidad
alcanzada en las Gltimas décadas - pro-
ducto del progreso en las ciencias de la
salud y la implementacion de politicas
sociosanitarias - han dado cuenta de un
progresivo crecimiento de la poblacion
adulta mayor tanto en nimeros relativos
como absolutos. En Chile, segtin la Gltima
Encuesta de Caracterizacion Socioecono-
mica Nacional (CASEN), se cuenta con un
16,7% de personas mayores de 60 afios,
lo que se traduce en 2.885.157 individuos
(Ministerio de Desarrollo Social, 2013).
La situacion expuesta obliga a renovar
los enfoques sociosanitarios y a revisar
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las politicas publicas atingentes a la
poblacion mayor, de tal forma de dar
respuestas adecuadas a las nuevas y
crecientes necesidades en los ambitos
de bienestar socioeconémico y de salud
integral de los adultos mayores.

El deterioro fisico propio del enve-
jecimiento, manifestado a través de la
disminucién de lareserva fisiologicayla
aparicion de patologias que se concentran
en las personas afiosas, pueden conducir
aladificultad creciente del adulto mayor
enfermo para mantener su autovalencia,
ya sea de manera transitoria o en forma
definitiva cuando es aquejado de patolo-
gias progresivamente invalidantes y no
recuperables. De esta forma, las tematicas
sociales, economicasy de salud vinculadas
alacondicion de dependencia funcional
de las personas mayores aquejadas de
enfermedades cronicas, deteriorantes
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fisicay/o psiquicamente e invalidantes,
esuno de los ejes fundamentales a abor-
dar cuando se piensa en el bienestar de
la poblacién adulta mayor.
Enlaliteratura es posible encontrar
multiples definiciones de dependencia,
asicomo consideraciones que relativizan
dicho concepto, relevando como factores
importantes el contextoy el ambiente enel
que el individuo se desenvuelve (barreras,
demandas, recursos de apoyo, etc.). En el
Estudio Nacional de la Dependencia en
las Personas Mayores (SENAMA, 2009)
se caracteriza la dependencia de este
grupo etario a través de la limitacion
en la funcionalidad fisica y psiquica,
asi como en la cantidad, tipo y nivel de
apoyo de otros que la persona requiere.
La condicion y el grado de depen-
dencia de una persona mayor enferma
suele medirse a través de la capacidad
que conserva pararealizar determinadas
actividades sin ayuda, las que pueden ser
tareas vitales parala supervivencia como
alimentarse de manera independiente
(actividades basicas de la vida diaria), o
involucrar procedimientos mas complejos
como el manejo de dinero (actividades
instrumentales). Es asi como la evaluacion
de la dependencia se ha estandarizado a
través de la creaciony el uso de diversos
instrumentos que contemplan la medicién
de dichas actividades. Sin embargo, mas
alla del grado de dependencia, los tipos
de limitacion a la autovalencia pueden
diferir mucho segin sea la patologia que
la cause, lo que incide en qué tipo de ayuda
va arequerir el sujeto dependiente. Mas

EN LAS ULTIMAS DECADAS
SE HA RELEVADO LA
FRAGIL SITUACION DEL
CUIDADOR INFORMAL, ASi
COMO SU IMPORTANCIA
EN EL BIENESTAR DE LA
PERSONA DEPENDIENTE A
SU CUIDADO.

aln, las diferencias en el tipo de soporte
que una persona dependiente requiere, se
articulan con la mayor o menor capaci-
dad parareconocer las limitacionesy la
disposicion para aceptar la ayuda corres-
pondiente. Estos elementos, gradoy tipo
de dependencia, asi como la disposicion
frente a la ayuda, van a condicionar las
tareas del sujeto encargado de propor-
cionar el soporte requerido.

A la persona encargada de proveer
la ayuda necesaria a una persona depen-
diente se le denomina cuidador. A quienes
se dedican laboralmente al cuidado de
individuos dependientes, ya sea en insti-
tuciones o en su hogar, se los cataloga
como “cuidadores formales”. De ellos se
espera que cuenten con la preparacion
técnica y la experiencia necesaria para
desempefiar su tarea, sin embargo, en
Chile no existe unaregulacion oficial que
lo exija. Al familiar o persona cercana
al sujeto dependiente, que provee de

asistenciay cuidados de maneraregular
sin recibir remuneracion por ello, y sin
contar - habitualmente - con prepara-
cion técnica apropiada, se le denomina
cuidador informal (Slachevsky, Budinich,
Castillo-Miranda, Nuafiez-Juasaf, Silva,
Mufioz -Neira, Gloger, Jiménez, Martorell
& Delgado, 2013).

Entre los problemas de salud preva-
lentes en las personas mayores de 60
afios, la demencia ocupa el primer lugar
en el grupo de las enfermedades neurop-
siquiatricas, siendo la demencia tipo
Alzheimer la que se presenta con mayor
frecuencia (Gajardo & Monsalves, 2013).
Dicha patologia, progresiva, deterioran-
te e irreversible, evoluciona hacia una
condicién de dependencia que impone
lanecesidad de asistenciay cuidados en
actividades instrumentalesy basicas de
la vida diaria. La provision de cuidados
hacia las personas que padecen una
demencia tipo Alzheimer - actividad
diariay continua - generalmente se lleva
a cabo en el domicilio del afectado y es
ejecutada, en la gran mayoria de los casos,
por uno o mas miembros de la familia
(Slachevsky et al., 2013).

Enlasultimas décadas se harelevado
la fragil situacion del cuidador informal,
asicomo su importancia en el bienestar
de la persona dependiente a su cuidado.
La situacion mas investigada ha sido la
delos cuidadores informales de personas
aquejadas de demencia, probablemente
porque se trata de un tipo de cuidado
especialmente desgastante dadas las
caracteristicas y los desafios particulares



que presenta. Habitualmente, la demencia
es una enfermedad que evoluciona y se
prolonga alo largo de muchos afios, en la
que la persona afectada no tiene concien-
cia de enfermedad y la dependencia se
instala no so6lo en el ambito fisico, sino
que también en el desempefio y rendi-
miento psiquico de la persona enferma,
y los cambios cognitivos y emocionales
de una victima de demencia afectan la
relacion y el vinculo con el sujeto que le
provee el soporte necesario (Gajardo &
Monsalves, 2013). Las dificultades en la
comunicacion (comprension y emision
del lenguaje), las conductas disruptivas,
incomprensibles e inmanejables, la falta
de aceptacion de las limitaciones que
la demencia acarrea, la inversion del
ciclo suefio-vigilia y la imposibilidad de
retener informacion son algunas de las
caracteristicas de las personas afectadas
de demencia - en especial en el caso de
la demencia tipo Alzheimer - que, al
interferir en la relacion entre el cuida-
dor y su familiar enfermo, se suman a
la carga objetiva propia de la asistencia
de una persona dependiente, generando
emociones ambivalentes (Carretero et al.,
2006). Aello se agrega el dolor de perder
progresivamente a ese familiar que ya
no es quien era, que se ha transformado
en un desconocido sin recuerdos y sin
proyectos.

En consideracion a lo expuesto, no es
posible generar un modelo de abordaje de
las demencias sin incluir la situacion del
cuidador informal, méas adn, sin considerar
al grupo familiar en su totalidad. La dupla

conformada por el sujeto con demencia
y su cuidador principal funciona como
un sistema interdependiente donde las
conductas, pensamientos y emociones de
cada uno afectan y modifican las del otro.
De esta forma, entre cuidadory cuidado
se generan dinamicas de interaccion que
pueden funcionar a favor del bienestar
de ambos o, por el contrario, ir en detri-
mento de la salud mental y la calidad
de vida tanto de los dos miembros de la
dupla como del entorno familiar. Hacerse
cargo de la prevenciony tratamiento de
las consecuencias fisicas y emocionales
que sufren los cuidadores informales a
causa de su tarea debiera formar parte
del abordaje integral de las demencias.

Esta investigacion pretende contri-
buir aladescripcion de la carga presente
en los cuidadores informales de personas
con demencia tipo Alzheimer, asi como
larelacion entre la sobrecargay algunas
de las consecuencias descritas en la lite-
ratura como son los sintomas ansiosos,
depresivosylamerma en la satisfaccion
vital del cuidador informal.

IL.

Marco Teorico

Las investigaciones realizadas en torno
alasituacion de los cuidadores informa-
les de personas aquejadas de demencia
abarcan temas como la descripcion del
perfil sociodemografico de los cuidadores
y las consecuencias fisicas, psicolégicas,
psicosociales, familiares y economicas que
conlleva latarea de cuidar a un familiar
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con demencia. Asimismo, se generan mo-
delos explicativos que permiten entender
lapatogenia en la produccion del estrés
de cuidar a un sujeto dependiente y, el
analisis de la efectividad de los maltiples
dispositivos de apoyo al cuidador que se
han implementado en diversos contextos.

En Chile, segtin la Encuesta Nacional
de Salud para el periodo 2009 - 2010, el
10,4% de las personas mayores presenta
algtn grado de deterioro cognitivo,y en
un 4% dicho deterioro esta asociado a
discapacidad. En el Estudio Nacional
de la Dependencia de las Personas
Mayores (SENAMA, 2009) se reporta un
8,5% de adultos mayores que padecen de
demencia, porcentaje que se eleva a un
32,6% en los mayores de 60 afios, cifra
considerablemente alta si se piensa en
los elevados costos economicosy sociales
que conlleva esta enfermedad (Vidal,
Zaval, Castro, Quiroga & Klaasen, 1999
citado en Espin, 2008).

1. Caracteristicas
sociodemograficas de los
cuidadores informales

La familia es un sistema que se ve no-
toriamente afectado por la presencia
de demencia en uno de sus miembros,
ya que, en general, del nacleo familiar
surgira la persona destinada a cumplir
elrol de cuidador (Pérez & Llibre, 2010).
Generalmente se trata de un familiar
directo (madre, padre, hijo (a), hermano
(a)) (Moreno, Arango-Lasprilla & Rogers,
2010), siendo mayoritariamente una mujer
quien se hace cargo de esta tarea (Roca,
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Ubeda, Fuentelsaz, Lépez, Pont, Garcia &
Pedreny, 2000). Entre las caracteristicas
que se mencionan estan: ser “hija o cén-
yuge del paciente, con una edad media de
50 afios, ama de casa y de nivel cultural
bajo” (Millan, Gandoy, Cambeiro, Antelo
& Mayan, 1998, p. 452). Esta informa-
cion ha sido avalada por estudios mas
recientes, como el de Babarro, Garrido,
Diaz, Casquero & Riera (2004), donde la
mayoria de los cuidadores era de sexo
femenino (83,9%), con un promedio de
54,6 anos, sin estudios o con estudios
primarios (70,2%), ama de casa (54,3%)
e hija del paciente (58,5%).

2. La sobrecarga del cuidador

La tarea de cuidar a un familiar con de-
mencia es un trabajo complejo, ya que
a medida que avanza la enfermedad, la
persona enferma se vuelve mas depen-
diente, hasta el punto de requerir ayuda
pararealizar cualquier tipo de actividad,
abandonando de manera forzosay defini-
tiva su condicién de autovalencia (Sun,
Hilgeman, Durkin, Allen & Burgio, 2009
citado en Moreno, Arango & Rogers, 2010).
Ademas delomencionado, el estrés de los
cuidadores informales puede agravarse
por la falta de remuneracion asociada a
la tarea, la ausencia de descanso (fines
de semana, vacaciones), la obligacion de
compatibilizar su trabajo formal con el
cuidado o la necesidad de abandonar el
trabajo remunerado con las consecuencias
econdémicas que ello implica (Schultz &
Martire, 2004 citado en Moreno, Arango
& Rogers, 2010).

Desde que comenz6 a visibilizarse
el impacto negativo que tiene sobre el
cuidador el desempefio de dicha tarea,
son multiples los factores estresantes
que han sido objeto de estudio, asi como
también muchas de sus consecuencias,
desde las mas amplias, como la calidad de
vidaylapercepcion de salud del cuidador,
hasta las méas especificas como la carga
del cuidador (Montorio, Izal, Lopez &
Sanchez, 1998). Este Gltimo concepto se
ha definido integrando diversos factores,
tanto objetivos como subjetivos, sin
embargo, la definiciéon mas utilizada en
las investigaciones acerca de la carga del
cuidador hace referencia a la percepcion
subjetiva de sentirse atrapado sin salida,
incomodo e inseguro y sin los recursos
necesarios para enfrentar la tarea de
cuidar (Montorio et al., 1998; Fernandez-
Calvo, 2013).

Lapresencia o ausencia de sobrecarga
del cuidador - medida generalmente a
través de la Escala de Sobrecarga de Zarit
-asicomo lasvariables sociodemograficas
yde salud del cuidador informal, han sido
objeto de investigacion a lo largo de las
Gltimas décadas, arrojando resultados
disimiles en cuanto a la medicion de
sobrecarga. Sobre una muestra de 52
cuidadores informales de un familiar
con demencia tipo Alzheimer, un estu-
dio colombiano (Cerquera, Granados &
Buitrago, 2011) mostré6 que el 82,7% de
quienes ejercian el cuidado son de sexo
femenino, que el 17,3% de la muestra
padecia sobrecarga severay que el 65,4%
de los sujetos no tenia sobrecarga. Una

LA SOBRECARGA
AFECTA DIFERENTES
AMBITOS DEL
CUIDADORY LA
FAMILIA, COMO EL
AREA FINANCIERA,
FiSICAY EMOCIONAL.

investigacion realizada en Cuba entre
2003 y 2005 (Llibre, Guerra & Perera,
2007) que comprendié una muestra de
110 cuidadores familiares de pacientes
con demencia, entreg6 resultados que
indican que existe un 89% de mujeres
cuidadoras, un 76% de sobrecarga severa
y que el 67% de los sujetos presentaba
sintomas depresivos. En 2004 se publicé
una investigacion realizada en Madrid
entre 1998 y 2000 (Alonso, Garrido,
Diaz, Casquero & Riera, 2004) en 245
cuidadores de familiares que sufren de
demencia y sus resultados concluyen
que el 83% de los cuidadores es de sexo
femenino y que el 72,5% de la muestra
presenta indices de sobrecarga. En tanto,
un estudio realizado en Navarra (Artaso,
Gofii & Biurrun, 2003) que abarcé a 8o
mujeres cuidadoras de pacientes aquejados
de demencia, estableci6 la presencia de
sobrecarga en el 79% de ellas.

En Chile, el estudio realizado por
Slachevsky et al (2013) sobre una muestra
de 291 cuidadores informales de personas



con demencia, mostré que el 74,9% son
mujeres, en su mayoria esposas e hijas;
el 41,9% dedica siete dias a la semana al
cuidado; el 62,9% sufre sobrecarga severa
y el 47% padece patologia psiquiatrica.

La literatura menciona multiples
factores que inciden ymodulan el nivel de
carga del cuidador informal, dividiéndolos
enaquellos que serelacionan con el enfermo
ylos que dependen de las caracteristicasy
recursos del cuidador. En el primer grupo
estan el “grado de deterioro y/o pérdida
de autonomiay la presencia de trastornos
conductuales y psiquiatricos de dificil
manejo” (Espin, 2008, p. 4). Dentro del
segundo grupo estan “la edad, sexo, el
estilo de afrontamiento, la motivacion
para el cuidado, las redes de apoyo y el
tiempo de cuidado” (Espin, 2008, p. 4).

En un estudio hecho por Roig,
Abengodzar & Serra (1998) se concluyo
que las mujeres presentaban un mayor
nivel de sobrecarga que los cuidadores
informales masculinos. Asimismo, se
mostr6 que el menor nivel de escolari-
dad se relacionaba directamente con la
sobrecarga. En cuanto a la edad de los
cuidadores, se encontré que quienes
presentaban un mayor nivel de sobrecarga
eran los sujetos mayores de 76 afios. Al
analizar el estado civil, se concluy6 que
las personas casadas presentaban mayor
nivel de sobrecarga, lo que se explico
por las dificultades de pareja generadas
secundariamente por la alta demanda por
parte del sujeto dependiente.

La sobrecarga afecta diferentes
ambitos del cuidador y la familia, como

el area financiera, fisica y emocional
(Thompson & Briggs, 2000 citado en
Hoskins et al., 2005). En lo econémico,
la persona aquejada de demencia genera
gastos en consultas médicas, medicamen-
tos especificosy en el tratamiento de las
patologias coexistentes. Si el cuidador
debe renunciar al trabajo remunerado,
o debe ejercerlo parcialmente, la merma
econdmica es ain mayor (Moreno, Arango-
Lasprilla & Rogers, 2010).

3. La salud del cuidador
informal

En cuanto a la salud fisica, un estudio
realizado en Espana (Badia, Lara & Roset,
2004) se propuso explorar qué areas de
la salud fisica se ven méas afectadas al
cuidar a una persona con demencia tipo
Alzheimer. Seregistraron problemas fisicos
en el 84% de la muestra, entre los cuales
se destacaban las alteraciones de suefio
(68,7%), dolores de espalda y columna
(60,4%), cefalea (52,2%), ahogos (27,2%) y
fracturas 6seas o esguinces (14,2%).

En los estudios que indagan la
presencia de sintomas psicopatolégicos,
los hallazgos indican que los cuidadores
de personas con demencia tienden a
presentar altos niveles de depresion y
ansiedad (Espin, 2008). Se ha establecido
que la presencia de estas constelaciones
sintoméaticas dependen de diversos
factores tales como “variables sociode-
mograficas, caracteristicas psicologicas
propias del cuidadory cuestiones ambien-
tales, como las relaciones familiares”
(Rodriguez-Agudelo, Mondragon-Maya,

SOBRECARGA EN CUIDADORES INFORMALES DE PERSONAS AQUEJADAS DE DEMENCIA EN LA REGION METROPOLITANA DE CHILE

CENTRO UC » ESTUDIOS DE VEJEZ Y ENVEJECIMIENTO

Paz-Rodriguez, Chavez-Oliveros & Solis-
Vivanco, 2010, p. 26). Entre estos aspectos
se mencionan la edad, el parentesco, la
situacion de trabajo, el tiempo que se
lleva cuidando y el tiempo invertido en
cuidar (Choi-Kwon, Kim, Kwon &Kim, 2005
citado en Rodriguez-Agudelo et al., 2010)
y el comportamiento del enfermo, junto
con la personalidad de éste (Donaldson,
Tarrier & Burns, 1998 citado en Rodriguez-
Agudelo et al., 2010).

Tratandose de manifestaciones
depresivas en cuidadores informales, éstas
presentan una prevalencia que varia entre
10%Yy 60% segun diversos estudios (Schulz
et al., 2008 citado en Moreno, Arango &
Rogers, 2010). Cabe destacar que, tanto el
estrés crénico como la depresion, condi-
cionan conductas deriesgoy de abandono
del autocuidado como el tabaquismo, el
sedentarismo y el consumo de alcohol y
drogas (Lavretsky, 2005 citado en Moreno,
Arango & Rogers, 2010).

Acerca del vinculo entre cuidados
informalesy presencia de ansiedad - como
fenomeno independiente de la depresion
- existe escasa informacion, ya que en la
mayoria de los estudios se analizan como
elementos relacionados. Aun asi, un estu-
dio mostr6 que la presencia de ansiedad
en cuidadores informales de personas
con demencia se da, preferentemente,
en mujeres. En este mismo estudio se
encontré una correlacion entre escolari-
dad y presencia de ansiedad, mostrando
que entre mas baja es la escolaridad de
un cuidador, mayor es la existencia de
sintomatologia ansiosa. Lo descrito se
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repite en el caso de la depresion, donde las
mujeres que ejercen el cuidado presentan
un mayor nivel de depresion y ansiedad
(Rodriguez-Agudelo, Mondragon-Maya,
Chéavez-Oliveros & Solis-Vivanco, 2010).

4. La satisfaccion vital y el
cuidado

La satisfaccion con lavida, o satisfaccion
vital, es un concepto integrado dentro de
un marco mas amplio que es el bienestar
subjetivo. Este Gltimo, a su vez constituye
el componente subjetivo del concepto
de calidad de vida (Meléndez, Navarro,
Oliver & Tomas, 2009). De esta forma,
la satisfaccion vital es la apreciacion
global que tiene un individuo acerca de
suvida en general, la que habitualmente
se califica - subjetivamente - en base
a los deseos y expectativas del sujeto
y su percepcion de haberlos logrado
(Villatoro, 2012). En el caso de los cuida-
dores informales, la calidad de vida ha
sido objeto de algunas investigaciones
y en menor numero, se ha explorado la
satisfaccion vital.

Uno de los estudios que abarcé una
muestra importante de sujetos, 192
cuidadores de familiares de pacientes
con demencia tipo Alzheimer residentes
en Bogot4, investigo la variable calidad
de vida desde cuatro dimensiones:
fisica, psicolégica, social y espiritual.
Los resultados arrojaron una calidad
de vida global en un rango intermedio
paralos cuidadores, con una tendencia
negativa en las dimensiones psicolégica
y social, y una tendencia positiva en las

dimensiones fisica y espiritual (Vargas
& Pinto, 2010). En cuanto a los factores
que pueden influir en la satisfaccion
vital, un estudio llevado a cabo en Espafia
revel6 que la satisfaccion del cuidador se
relaciona mayormente con el tiempo que
lleva cuidando. Asimismo, se encontro
que a menor sobrecarga, mayor era el
indice de satisfaccion vital (Montorio
et al.,1998).

I11.
Objetivos

1. Objetivo general

Identificar la presencia de sobrecarga en
los cuidadores informales de personas
aquejadas de demencia en la Region
Metropolitana de Chile.

2. Objetivos especificos

Describir el nivel de sobrecarga en
cuidadores informales de personas que
padecen demencia.

Indagar si existe correlacion entre el
nivel de sobrecarga del cuidador informal
de personas aquejadas de demencia y
sintomatologia depresiva del cuidador.

Determinar si existe correlacion
entre el nivel de sobrecarga del cuida-
dor informal de personas aquejadas de
demencia y la sintomatologia ansiosa
del cuidador.

Establecer si existe correlacion entre
elnivel de sobrecarga del cuidador infor-
mal de personas aquejadas de demencia
y la satisfaccion vital del cuidador.

IVv.
Metodologia

Eldisefio de la investigacion correspon-
de a un estudio de tipo cuantitativo y
transversal. El alcance es descriptivo
y correlacional.

El caracter descriptivo tiene relacion
con el objetivo de poder caracterizar
el perfil de los cuidadores informales
de personas aquejadas con demencia,
sobre todo en lo que respecta al nivel
de sobrecarga. Asimismo, a través del
alcance correlacional se busca determi-
nar si existe relacion entre el nivel de
sobrecarga del cuidadory su satisfaccion
vital y entre el nivel de sobrecarga del
cuidadoryla presencia de sintomatologia
ansiosay depresiva.

V.
Muestra

La eleccion de la muestra fue no proba-
bilisticay por conveniencia, a través del
contacto con personas e instituciones
que tienen relacion con personas con
demencia.

Los criterios de inclusion utilizados
fueron: ser cuidador informal (es decir,
no recibir ningin tipo de remuneracién
por el cuidado de la persona aquejada
con demencia), ser mayor de 18 afios y
vivir en la Region Metropolitana.

Por otro lado, como criterio de exclu-
sion se utilizo el Test del Informador
Breve (TIN), con el objetivo de no consi-
derar en la muestra a los sujetos que



puntuaban bajo 57 puntos ya que existiria la probabilidad
de que la persona que cuida no tenga demencia, sino otra
patologia.

Finalmente, la muestra qued6 conformada por 8o cuida-
dores informales de personas aquejadas con demencia de la
Region Metropolitana.

VI.
Instrumentos

Test del Informador Breve (TIN Breve) (Jorm & Korten,
2014). Cuestionario de 17 preguntas de respuestas cerradas
y autoadministrable que busca determinar la presencia de
deterioro cognitivo progresivo a través del reporte del cuidador.

Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (Breinbauer et
al., 2009). Cuestionario de 22 preguntas de respuestas cerra-
das y autoadministrable que busca determinar la presencia
o ausencia de sobrecarga del cuidador, ademas del nivel de
sobrecarga en caso de presentarla. Las preguntas se deben
responder segin la Escala de Likert que se puntia desde 1=
nunca a 5 = casi siempre, de acuerdo a la validacion chilena.

Indice de Satisfaccién Vital LSI-A (Zegers et al., 2009).
Cuestionario de 19 preguntas autoadministrables que busca
determinar el nivel de satisfaccion vital de la persona.

SpAcE (Armijo, 2012). Cuestionario de 19 preguntas de
respuestas cerradasy autoadministrable que busca determi-
nar presencia de sintomatologia depresivay ansiosa. El nivel
dela sintomatologia se cataloga como “normal”, “elevado” o
“muy elevado” de acuerdo al puntaje obtenido por el sujeto.

Cuestionario de Caracterizacion Sociodemografica.
Instrumento elaborado para el presente estudio con el objetivo
de obtener datos sobre las caracteristicas sociodemograficas
delos sujetos de muestra. Son preguntas de respuesta simple
que consideran: edad, sexo, nivel de escolaridad, estado civil,
parentesco con el cuidado, ocupacion remunerada actual,
tiempo que el cuidador lleva asumiendo el cuidado de la
persona que presenta demenciay tiempo semanal dedicado
al cuidado de la persona aquejada de demencia.
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VII.
Analisis de datos

El analisis de datos se efectu6 a través de analisis descripti-
vos de frecuencias y promedio, principalmente de los datos
sociodemograficos y de nivel de sobrecarga del cuidador
medido por la Escala de Zarit.

Ademas, se utilizé la prueba de correlacion de Pearson
(r de Pearson) para determinar si existe asociacion entre
el nivel de sobrecarga del cuidador y su satisfaccion vital y
entre el nivel de sobrecarga del cuidador y la presencia de
sintomatologia ansiosay depresiva.

VIII.
Resultados

1. Caracteristicas sociodemograficas

Tal como se observa en la Tabla 1, la muestra de cuidadores
esta conformada por un total de 8o personas, de los cuales 71
son mujeres (88,8%) y 9 son hombres (11,2%). El promedio de
edad es de 57 afios, con una desviacion estandar de 12,13 puntos
yunrango entre 23y 8o afios (Tabla 2). Asimismo, en la Tabla
3 se muestra que el 51,95% de los cuidadores son menores de
60 afios y que el 48,05% es mayor de 60 afios, es decir, son
adultos mayores.

TABLA1
SEXO DE LOS CUIDADORES

SEXO FRECUENCIA PORCENTAJE

Femenino 71 88,8
Masculino 9 11,2
TABLA 2

EDAD DE LOS CUIDADORES

DESVIACION : EDAD
- PROMEDIO | EcTiNpAR | EDAD MINIMA | Preciiy
23 80

Edad 57 12,13
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TABLA 3
EDAD DE LOS CUIDADORES SEGUN RANGO ETARIO

EDAD DE LOS CUIDADORES POR RANGO PORCENTAJE

Menores de 60 afios 51,95

Mayores de 60 afios 48,05

Respecto a la persona con demencia a la que cuidan los
sujetos de la muestra, la Tabla 4 da cuenta de que 44 perso-
nas (55%) cuidan a su madre, 14 personas cuidan a su esposo
(17,5%), 7 cuidan a su suegra (8,8%), 7 cuidan a su padre (8,8%),
5 cuidan a su esposa (6,2%), una cuida a su tio (1,2%), una a su
abuelo (1,2%) y una a su amigo (1,2%).

TABLA 4
PERSONA CON DEMENCIA A LA QUE CUIDAN LOS CUIDADORES

PERSONA A LA QUE
CUIDAN FRECUENCIA PORCENTAJE

Madre 44 55
Esposo 14 17,5
Suegra 7 8,8
Padre 7 8,8
Esposa 5 6,2
Tio 1 1,2
Abuelo 1 1,2
Amigo 1 1,2
Total 8o 100

En relacién al nivel de escolaridad (Tabla 5), existen 26
personas que tienen educacién superior completa (32,5%),
16 que tienen educacién media incompleta (20%), 16 cuentan

con ensefianza media completa (20%), 9 con educacion basica
incompleta (11,2%), 7 con educacion basica completa (8,8%), 5
con ensefianza superior incompleta (6,2%) y una persona sin
estudios (1,2).

TABLA 5
NIVEL DE ESCOLARIDAD DE LOS CUIDADORES

ESCOLARIDAD FRECUENCIA
Sin estudios 1 1,2

Basica incompleta 9 11,2

Bésica completa 7 8,8

Media incompleta 16 20

Media completa 16 20

Superior incompleta 5 6,2

Superior completa 26 32,5

Total 8o 100

44 PERSONAS (55%) CUIDAN A SU
MADRE, 14 PERSONAS CUIDAN A

SU ESPOSO (17,5%]), 7 CUIDAN A SU
SUEGRA (8,8%), 7 CUIDAN A SU PADRE
(8,8%), 5 CUIDAN A SU ESPOSA.




En cuanto al estado civil de los cuidadores de la muestra
(Tabla 6), hay 49 personas casadas (61,3%), 11 separadas (13.8 %),
10 solteras (12,5%), 4 personas divorciadas (5%), 4 viudas (5%)
y 2 convivientes (2,5%).

TABLA 6
ESTADO CIVIL DE LOS CUIDADORES

ESTADO CIVIL FRECUENCIA PORCENTAJE

Casado(a) 49 613
Separado(a) 11 13,8
Soltero(a) 10 12,5
Divorciado(a) 4 5
Viudo(a) 4 5
Conviviente 2 2,5
Total 8o 100

La Tabla 7 muestra las frecuencias respecto a la situacion
laboral de los cuidadores, habiendo 46 personas que no traba-
jan de forma remunerada (57,5%) y 34 que si lo hacen (42,5%).

TABLA 7
SITUACION LABORAL DE LOS CUIDADORES

SITUACION LABORAL FRECUENCIA PORCENTAJE

No cuenta con trabajo

remunerado 46 575
Cuenta con trabajo )

remunerado 34 425
Total 8o 100
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EL TIEMPO SEMANAL QUE
EL CUIDADOR DEDICA

AL CUIDADO DE LA
PERSONA CON DEMENCIA
(TABLA 9) ES DE 6,44

DIAS SEMANALES EN
PROMEDIO.

En lo que respecta al tiempo que el cuidador lleva a cargo
de la persona con demencia (Tabla 8), el promedio de tiempo de
cuidado es de 39,66 meses, con una desviacion estandar de 30,6
yunrango entre1y 144 meses, mostrando una alta dispersion.

TABLA 8
TIEMPO QUE EL CUIDADOR LLEVA AL CUIDADO DE LA PERSONA CON DEMENCIA

DESVIACION | TIEMPO | TIEMPO
PROMED'O ESTANDAR | MINIMO | MAXIMO

Tiempo de
cuidado (en 39,66 30,6 1 144
meses)

Por otro lado, el tiempo semanal que el cuidador dedica al
cuidado de la persona con demencia (Tabla g) es de 6,44 dias
semanales en promedio, con una desviacion estandar de 1,13,
existiendo un rango entre 3y 7 dias a la semana.
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TABLA 9
TIEMPO SEMANAL DEDICADO AL CUIDADO DE LA PERSONA CON DEMENCIA

DESVIACION | TIEMPO | TIEMPO
PROMED'O ESTANDAR | MINIMO | MAXIMO

Tiempo
dedicado al
cuidado (en dias
a la semana)

6,44 113 3 7

2. Sobrecarga del cuidador

2.1 Nivel de sobrecarga del cuidador segiun Escala de
Zarit

La sobrecarga del cuidador fue evaluada a través de la Escala
de Sobrecarga de Zarit. Los resultados obtenidos muestran una
alta dispersion en el nivel de sobrecarga de los cuidadores, con
un promedio de 68,2 puntos, una desviacion estandar de 16,96
y unrango entre 30 y 102 puntos (Tabla 10).

TABLA 10
DESCRIPTIVOS ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

DESVIACION | PUNTAJE | PUNTAJE
PROMED'O ESTANDAR | MINIMO | MAXIMO

Puntaje Escala
de Sobrecarga
del Cuidador de
Zarit

68,2 16,96 30 102

Enlamisma linea, se utilizo la clasificacion para determinar
la ausencia de sobrecarga (<46 puntos), la presencia de sobre-
carga leve (47-55 puntos) o la presencia de sobrecarga intensa
(>55 puntos). Los resultados muestran (Tabla 11) que existen 13
cuidadores sin sobrecarga dentro de la muestra (16,3%), 8 con
sobrecarga ligera (10%) y 59 con sobrecarga intensa (73,8%).

TABLA 11
NIVEL DE SOBRECARGA DE CUIDADORES SEGUN LA ESCALA DE ZARIT

NIVEL DE SOBRECARGA FRECUENCIA PORCENTAJE

Sin sobrecarga 13 16,3
Sobrecarga ligera 8 10
Sobrecarga intensa 59 73,8

3. Nivel de sobrecarga del cuidadory
sintomatologia depresiva

En cuanto a la sintomatologia depresiva (Tabla 12), fue evalua-
da con el cuestionario sPaCe que encontr6 63 cuidadores con
sintomatologia depresiva a nivel normal (78,8%), 11 personas
con sintomatologia depresiva elevada (13,8%) y 6 personas con
sintomatologia depresiva muy elevada (7,5%).

TABLA 12
NIVEL DE SINTOMATOLOGIA DEPRESIVA

NIVEL DE SINTOMATOLOGIA
DEPRESIVA FRECUENCIA | PORCENTAJE

Normal 63 78,8
Elevada 11 13,8
Muy elevada 6 7,5

En cuanto a la relacion de la presencia de sintomatologia
depresiva y el nivel de sobrecarga del cuidador (evaluado con
la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit), los resultados
obtenidos muestran una correlacion significativa y positiva
entre estas variables (r=0.395; p<0.05). Esto indicaria que estas
variables se encontrarian asociadas. Sibien en una correlacion no
se puede establecer causalidad entre las variables, los resultados
darian cuenta de que una sobrecarga elevada, probablemente,
se acompafiara de sintomatologia depresiva y viceversa.



3.1 Nivel de sobrecarga del cuidador y sintomatologia
ansiosa

Lasintomatologia ansiosa en los cuidadores se midi6 a través
del cuestionario sPaCe. En la Tabla 13 se observa que dentro
de lamuestra existen 64 personas con sintomatologia ansiosa
en un nivel normal (80%), 7 personas con un nivel de sintoma-
tologia ansiosa elevado (8,8%) y 9 personas con un nivel de
sintomatologia ansiosa muy elevado (11,2%).

TABLA 13
NIVEL DE SINTOMATOLOGIA ANSIOSA

NIVEL DE SINTOMATOLOGIA
ANSIOSA FRECUENCIA | PORCENTAJE

Normal 64 80
Elevada 7 8,8
Muy elevada 9 11,2

Por su parte, los resultados obtenidos no muestran una
correlacion significativa entre la presencia de sintomatologia
ansiosay el nivel de sobrecarga del cuidador (r=0.17; p>0.05),
lo que daria cuenta de que estas variables no se encuentran
asociadas en la muestra.

3.2 Nivel de sobrecarga del cuidador y nivel de
satisfaccion vital

Elnivel de satisfaccion vital de los cuidadores fue evaluado a
través del Indice de Satisfaccion Vital (LSI-A). Tal como se mues-
tra en la Tabla 14, los puntajes obtenidos tienen un promedio
de 9,1 puntos, con una desviacion estandar de 3,99 y un rango
entre 1y 17, lo que muestra una amplia dispersion en cuanto
al nivel de satisfaccion vital de los cuidadores de la muestra.
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TABLA 13
DESCRIPTIVOS INDICE DE SATISFACCION VITAL (LSI-A)

DESVIACION | PUNTAJE | PUNTAJE
PROMED'O ESTANDAR | MINIMO | MAXIMO

Puntaje [ndice
de Satisfacciéon 9,1 3,99 1 17
Vital (LSI-A)

Respecto a la asociacion entre el nivel de sobrecarga del
cuidadory el nivel de satisfaccién vital, los resultados muestran
una correlacion significativa y negativa (r=-0.47; p<0.05), por
lo que las variables se encuentran correlacionadas de manera
inversa. En este sentido, sin bien no se puede establecer causa-
lidad, en altos niveles de sobrecarga, probablemente, el nivel
de satisfaccion vital sea menor y viceversa.

IX.

Discusion

Frente al desafio de generar modelos de abordaje de las de-
mencias es indudable que se requiere incorporar la figura del
cuidador informal. Para ello, se hace necesario generar un
perfil que permita considerar las caracteristicas del cuidador
informal al momento de disefiar intervenciones adecuadas a
las necesidades de esta poblacion.

En Chile son escasos los estudios que se han hecho en
torno a la situacion de los cuidadores informales de personas
aquejadas de demencia. La presente investigacion provee
informacion acerca de algunas caracteristicas de este grupoy,
en esta discusion, se destacan aquellos hallazgos que pueden
servaliosos de considerar al momento de pensar en iniciativas
destinadas a abordar este tema.
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Coincidiendo con las investigacio-
nes realizadas en diversos contextos,
los resultados obtenidos evidencian la
predominancia del género femenino
entre los cuidadores informales, grupo
compuesto principalmente por esposas
e hijas (Roca, Ubeda, Fuentelsaz, Lopez,
Pont, Garcia & Pedreny, 2000). En este
punto, es relevante la presencia de un
namero importante de hijas cuidadoras
mayores de 60 afios: 15 cuidando a su
madre y una a su padre. El fenémeno
demografico del envejecimiento pobla-
cional se ve reflejado en la situacion
descrita: un nimero considerable de
mujeres adultas mayores cuidando a
sus progenitores dependientes, que en
el caso de este estudio es la quinta parte
de la muestra investigada. Estos datos
permiten relevar la importancia de que
el abordaje de las necesidades de los
cuidadores informales no sélo incor-
pore el factor género, sino que también
considere las necesidades particulares
de este grupo etario de cuidadoras, que
por tratarse de mujeres mayores tienen
necesidades, fortalezas y vulnerabilidades
propias de la edad.

Los diversos modelos tedricos que
explican la sobrecarga del cuidadory los
miultiples elementos involucrados en su
génesis incluyen, no sélo la condicion de
enfermedad y dependencia de la persona
con demencia, sino también las caracte-
risticas particulares del cuidador tales
como estilos de afrontamiento y rasgos de
personalidad. Esto podria dar cuenta - en
alguna medida - de la dispersion en los

puntajes en la medicion de Sobrecarga
del Cuidador. Si bien los puntajes se
acumulan en el rango de sobrecarga
intensa, es necesario pensar en que los
dispositivos de apoyo al cuidador debie-
ran tener la flexibilidad para adecuarse
amuy diferentes niveles de sobrecarga.
Sibien la sobrecarga es la condicion
mas estudiada cuando se trata de cuida-
dores informales, la literatura indica que
no es la inica consecuencia de cuidar a
un familiar dependiente a causa de una
demencia. Por esta razén, y como una
forma de incluir y promover el abordaje
de la patologia psiquica presente en los
cuidadores, se incluyeron en este estudio
las variables de sintomatologia depresi-
vay ansiosa. Es asi como la correlacion
significativa encontrada entre sobre-
carga y sintomas psiquicos - depresion
y ansiedad - orienta a considerar que
las iniciativas de apoyo al cuidador no
tendran el mismo resultado si estan
destinadas a sujetos sanos, que si se apli-
can en personas aquejadas de depresion
o de patologias ansiosas. Por lo tanto,
resultaria importante incluir formas de
detectary abordar los problemas de salud
mental en los cuidadoresy, en lo posible,
prevenirlos. Un buen dispositivo de apoyo
al cuidador puede estar condenado al
fracaso si se ignora la presencia de una
patologia psiquica en el destinatario.
La presencia de depresion y ansie-
dad en los cuidadores informales, y su
correlacion con la sobrecarga, no sélo
es un factor a considerar para el buen
resultado en las intervenciones de apoyo al

EL FENOMENO
DEMOGRAFICO DEL
ENVEJECIMIENTO
POBLACIONAL SE VE
REFLEJADO EN LA
SITUACION DESCRITA: UN
NUMERO CONSIDERABLE
DE MUJERES ADULTAS
MAYORES CUIDANDO

A SUS PROGENITORES
DEPENDIENTES.

cuidador, sino que el abordaje conjunto de
sintomas psiquicosy sobrecarga permite
desagregar la interdependencia que se
puede generar entre ellos, facilitando
su extincion. Si bien en este estudio no
se puede establecer causalidad en la
asociacion existente entre sobrecarga
y sintomatologia depresiva, hay estu-
dios que mencionan la depresién como
una de las consecuencias del cuidado
de una persona con demencia (Schulz
et al., 2008 citado en Moreno, Arango
& Rogers, 2010). Del mismo modo, es
indudable que la presencia de manifes-
taciones depresivas, previo a asumir la
tarea de cuidar, implica un mayor riesgo
de generar sobrecarga debido a sintomas
como falta de energia, desmotivacion, baja
autoestima, sentimientos de inutilidad y
disminucién del rendimiento cognitivo.

Finalmente, la satisfaccion vital ha
sido un concepto ampliamente estudiado



como parte de los elementos subjetivos
constitutivos de la calidad de vida de las
personas. En este estudio, los resultados
coinciden con las investigaciones que
indican que una mayor sobrecarga se
asocia a una menor calidad de vida. Sin
duda, el detrimento en la calidad de vida
de las personas que cuidan a un familiar
- considerando que una buena calidad
de vida es entendida hoy como una de
las aspiraciones mas legitimas del ser
humano, si no, un derecho - justifica
ampliamente todos los recursos, inicia-
tivasy esfuerzos destinados a preveniry
tratar las condiciones que interfieren con
el bienestar de los cuidadores informales
de las personas con demencia.

Como altimo punto, es importante
establecer que - como se menciono antes
- este estudio no indaga causalidad entre
las variables estudiadas, sino que se
limit6 a investigar un nimero acotado de
factores asociados al cuidado de perso-
nas aquejadas de demencia. Asimismo,
tratdndose de un estudio con una mues-
tra no probabilistica, no corresponde la
generalizacion de los resultados.

Queda pendiente el desafio de gene-
rar investigaciones que aborden otras

LAS INVESTIGACIONES
INDICAN QUE UNA MAYOR
SOBRECARGA SE ASOCIA
A UNA MENOR CALIDAD
DE VIDA.

consecuencias del cuidado, que exploren
acerca de factores protectores y gene-
radores de dichas consecuencias, y que
prueben la efectividad de los diversos
dispositivos que la literaturarecomienda
para cuidar al cuidador.

X.
Conclusiones

La presente investigacion tiene como
objetivo entregar datos que permitan
dar cuenta - en alguna medida - de la
situacion actual de los cuidadores in-
formales de personas con demencia. Los
resultados obtenidos abarcan aspectos
sociodemograficos, presencia y nivel
de sobrecarga, presencia de depresion
y ansiedad y nivel de satisfaccion vital,
asicomo las correlaciones encontradas
entre dichas variables.

En relacion a los aspectos socio-
demograficos investigados, el sexo de
los cuidadores informales es una de las
caracteristicas que no difiere mayormente
de otros estudios, ya que la gran mayoria
de los cuidadores de la muestra pertene-
cen al género femenino. Asimismo, las
personas sujetos de cuidados también son
mayoritariamente mujeres, generalmente
madres de las cuidadoras. En la misma
linea, y como se ha destacado previamen-
te, cerca de la mitad de la muestra son
adultos mayores cuidando a otros adultos
mayores, fenomeno vinculado al acelerado
envejecimiento poblacional de Chile. Con
respecto al estado civil, mas de lamitad de
los cuidadores de lamuestra se encuentran
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casados, tal como se ha constatado en
otras investigaciones similares.

Un resultado que difiere de otros
estudios es el nivel de escolaridad donde,
sibien hay una dispersion considerable,
la mayoria de los sujetos participantes
cuentan con estudios superiores. De igual
modo, es destacable el nimero de cuida-
dores informales que combina el cuidado
con una actividad laboral remunerada,
siendo s6lo el 57,5% el que no cuenta con
trabajo remunerado.

Respecto ala sobrecarga del cuidador,
se encontro que la mayoria de los cuida-
dores presenta sobrecarga, ya sea ligera
(10%) o intensa (73,8%), lo que releva la
necesidad de abordar este tema como algo
prioritario. Acerca de la sintomatologia
psiquica encontrada, prevalece la presen-
cia de sintomas depresivos por sobre las
manifestaciones ansiosas. En cuanto a
indicadores de presencia de depresion,
las cifras obtenidas son superiores a la
prevalencia de depresion en el pais, aun
considerando la diferencia de género
(Ministerio de Salud, 20013).

Cumpliendo con los objetivos de inda-
gar larelacion existente entre diversas
variables, se encontr6 una correlaciéon
significativa y positiva entre sobrecarga
del cuidadory sintomatologia depresiva.
Asimismo, la investigacion arroj6é una
correlacion significativay negativa entre
la sobrecarga del cuidador y la satisfac-
cion vital. En cuanto a la presencia de
sintomatologia ansiosa, no se encuentra
una asociacion significativa entre ésta
y los niveles de sobrecarga.
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ANEXOS

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

INSTRUCCIONES: MARQUE CON UNA X LA OPCION QUE MAS LO REPRESENTA. POR FAVOR, RESPONDA TODAS LAS PREGUNTAS.

casl BASTANTES | CASI
iTEM | PREGUNTA - unca | AVECES 1 vEcEs SIEMPRE

/Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?

;Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de

2 . -
tiempo suficiente para usted?
¢Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademas

3 otras responsabilidades?

4 /Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

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

6 ;Cree que la situacion actual afecta de manera negativa a su relacion
con amigos y otros miembros de su familia?

7 ¢/Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?

8 /Siente que su familiar depende de usted?

9 ¢Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?

10 /Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?

11 ¢;Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?

2 ¢Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su
familiar?

13 ;Se siente incomodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar?

) (Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la Gnica

4 persona con la que puede contar?

- ¢Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar
ademas de sus otros gastos?

16 ¢/Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho més tiempo?

" ¢;Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad

7 de su familiar se manifest6?

18 /Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas?

19 /Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?

20 /Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar?

21 ;Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?

2 En general: ;Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su

familiar?
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TEST DEL INFORMADOR BREVE

RECUERDE, POR FAVOR, COMO ERA SU FAMILIAR HACE 5 0 10 ANOS Y COMPARE COMO ES EL EN ESTE MOMENTO. CONTESTE SI HA HABIDO ALGUN CAMBIO A LO LARGO
DE ESTE TIEMPO EN LA CAPACIDAD DE SU FAMILIAR PARA CADA UNO DE LOS ASPECTOS QUE LE PREGUNTAMOS

HA HA CASI SIN HA HA

MEJORADO | MEJORADO CAMBIOS EMPEORADO |EMPEORADO
MUCHO UN POCO UN POCO MUCHO

1. Para recordar los nombres de personas mas intimas
(parientes, amigos)

2. Recordar cosas que han sucedido recientemente, durante los 203
altimos meses (noticias, cosas suyas o de sus familiares)

3. Recordar de qué se habl en una conversacién de unos dias antes

4. Olvidar qué ha dicho unos minutos antes, pararse en mitad de una frase
y no saber qué iba a decir, repetir lo que ha dicho un rato antes

5. Recordar la fecha en que vive

6. Conocer el lugar exacto de los armarios de su casa y dénde se guardan
las cosas

7. Saber donde va una cosa que se ha encontrado descolocada

8. Aprender a utilizar un aparato nuevo (lavadora, tocadiscos, radio, etc.)
9. Recordar las cosas que han sucedido recientemente

10. Aprender cosas nuevas (en general)

11. Comprender el significado de palabras poco usuales
(del periddico, TV, conversacion)

12. Entender articulos de los periédicos o revistas en las que esta
interesado

13. Seguir una historia en un libro, la prensa, el cine, la radio o la tv

14. Tomar decisiones tanto en cuestiones cotidianas (qué ropa ponerse,
qué comida preparar) como en asuntos de mas trascendencia (dénde ir de
vacaciones o invertir el dinero)

15. Control de los asuntos financieros (cobrar la pension, pagar los
impuestos, trato con el banco)

16. Control de otros problemas de calculo cotidianos (tiempo entre
visitas de familiares, distancias entre lugares y cudnta comida comprary
preparar especialmente si hay invitados)

17. (Cree que su inteligencia (en general) ha cambiado durante los dltimos
10 aflos?

TOTAL=
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INDICE DE SATISFACCION VITAL (LSI-A)

AQUI HAY ALGUNAS AFIRMACIONES ACERCA DE LA VIDA EN GENERAL. LEA CADA AFIRMACION DE LA LISTA, Y SI ESTA DE ACUERDO PONGA UNA X EN EL ESPACIO QUE
ESTA DEBAJO DE LA PALABRA “DE ACUERDO”. SI NO ESTA DE ACUERDO CON LA AFIRMACION, PONGA UNA X EN EL ESPACIO QUE ESTA DEBAJO DE LA PALABRA “EN
DESACUERDO”. SI NO ESTA SEGURO DE NINGUNA DE LAS ALTERNATIVAS ANTERIORES, PONGA UNA X DEBAJO DEL ESPACIO “?”. POR FAVOR, ASEGURESE DE RESPONDER

TODAS LAS PREGUNTAS.

A medida que pasan los afios, las cosas parecen mejores de lo que yo pensé que serian.
He tenido mas oportunidades en la vida que la mayoria de las personas que conozco.
Esta es la etapa mas monotona de mi vida.

Soy tan feliz como cuando era mas joven.

Mi vida podria ser mas feliz de lo que es ahora.

Estos son los mejores afios de mi vida.

La mayoria de las cosas que hago son aburridas o monétonas.

Las cosas que hago son tan interesantes para mi como lo eran antes.

Me siento viejo y un tanto cansado.

Al mirar mi vida hacia atras me siento bastante satisfecho.

Siento mis afios pero no es algo que me moleste.

No cambiaria mi vida pasada aunque pudiera.

Comparado con otras personas de mi edad he tomado muchas decisiones tontas en mi vida.
Comparado con otras personas de mi edad tengo una buena apariencia.

He hecho planes para hacer cosas dentro de este mes o este afio.

Cuando pienso en mi vida pasada, me doy cuenta que no consegui la mayor parte de las cosas
importantes que quise.

Comparado con otras personas, me siento abatido demasiado frecuentemente.

He conseguido gran parte de lo que esperé de mi vida.

A pesar de lo que la gente dice, la mayoria de las personas estan poniéndose peores, no mejores.




CUESTIONARIO sPaCE

Nombre Sexo: M F

ESTE CUESTIONARIO ES ACERCA DE LOS PROBLEMAS 0 DIFICULTADES QUE LA GENTE PUEDA TENER. SE REFIERE A COMO SE HAN SENTIDO EN LAS ULTIMAS DOS

SEMANAS, INCLUYENDO EL DIA DE HOY.

LAS FRASES DESCRITAS ABAJO SE REFIEREN A PROBLEMAS O DIFICULTADES QUE PUEDAN HABERLE GENERADO STRESS DURANTE LAS ULTIMAS DOS SEMANAS. POR
FAVOR, LEA CUIDADOSAMENTE CADA FRASE. ENCIERRE EN UN CIRCULO EL NUMERO A LA DERECHA QUE MEJOR INDIQUE CUAN MOLESTO, O CON CUANTO STRESS, SE
HA SENTIDO. POR EJEMPLO, SI “TENER QUE ESFORZARME PARA RECORDAR LAS COSAS” LE HA CAUSADO STRESS, ELIJA “BASTANTE”, ENCIERRE 3.

o1 Tener que esforzarme para recordar las cosas

DURANTE LAS ULTIMAS DOS SEMANAS, ; CUANTO

STRESS CAUSO...?

o1 Tener que esforzarme para recordar las cosas
02 Pensar en quitarme la vida

03 Sentirme ansioso o nervioso

04 Sentirme sin esperanza

o5 Tener que evitar cosas porque me asustan

06 No ser capaz de ponerme en marcha (accion)
o7 Encontrar dificil concentrarme

08 Querer hacerme dafio

09 Sentir miedo intenso

10 Sentirme inatil

11 Sentirme temeroso de salir de casa

12 Sentirme cansado la mayor parte del tiempo
13 Sentirme confundido (al pensar, recordar, etc)
14 Tener impulsos de cortarme o mutilarme

15 Sentirme tenso

16 Sentir que la vida no tiene sentido

17 Sentirme ansioso dentro de una multitud

18 No tener energia

19 Tener dificultad para tomar decisiones

POR FAVOR, REVISE HABER RESPONDIDO EN TODAS LAS FRASES

GLOBAL APA
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I.
Introduccion

La demencia tiene un impacto significa-
tivo enlavida de las personas (enfermo,
familia, cuidador), pero también a nivel
de sistemas de asistencia socio-sanitaria
y econémico. Es asi que se estim6 que
el costo de la demencia para la Unién
Europeaen 2007 fue de 189 mil millones
dolares, correspondiendo el 68% de los
costos totales a cuidados informales,
26% a asistencia social, 5% a atencion
sanitariay1% a pérdidas de productividad
(1). En Reino Unido los costos directos
atribuidos a la enfermedad de Alzhei-
mer fluctuaron entre £7.060 millones
y £14.930 millones, significativamente
mayores a los generados por los accidentes
cerebrovasculares (£ 3,2 mil millones),
enfermedad cardiovascular (£ 4,05 mil
millones) o cancer (£ 1,6 mil millones)
(2). Sin embargo, los fondos destinados a

ANTECEDENTES PARA EL DISENO DE UN MODELO DE INTERVENCION HACIA EL CUIDADO DE LAS DEMENCIAS

investigar demencia son comparativamen-
te menores a los dirigidos a estudios de
cancer o enfermedad cardiovascular. Un
estudio publicado en 2012 sefial6 que por
cada £1 millén gastado en salud en cada
enfermedad, el cancer recibi6 £129.269
en fondos para la investigacion, las en-
fermedades cardiovasculares £73.153 y
la demencia solo £4.882 (3).

En Europala demencia ocupa el quinto
lugar entre las enfermedades mentales
mas costosas (4) (ver anexo 1) y en Chile
se le atribuye un costo anual de 6,6 millo-
nes de pesos por persona con demencia
(5). El presente estudio analiza parte
de la literatura mas relevante sobre los
sistemas de atencion de dia para Adultos
Mayores con Demencia, con el objetivo de
contribuir a definir una canasta de pres-
taciones que se adapte a las necesidades
y posibilidades de nuestro patis, a la vez
que se define una estructura de costos
desde tres aproximaciones distintas.
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Como todo estudio de costos en
salud, sus implicancias para la toma de
decisiones futuras dependen, en gran
medida, de la forma en como se inte-
gran estos servicios en un sistema mas
amplio de atencion y rehabilitacion vy,
de qué manera se estructura el modelo
de financiamiento al sistema que provee
tales servicios.

Desde la perspectiva del sistema de
atencion, parece importante considerar
un modelo de cuidados que integre las
maultiples necesidades de la persona que
se encuentra viviendo con demencia, pero
también a su familia. En ese sentido,
es muy importante que los servicios de
cuidado estén coordinados con el sistema
de atencion en salud, dado que muchas
de las intervenciones que se derivan del
manejoy acompafiamiento de las perso-
nas con esta condicion se resuelven en el
sector salud tradicional, desde lo curativo
a lo preventivo, como la administracion
de vacunas de aplicacion habitual en el
adulto mayor.

Asi, los servicios de atencion, preven-
cion y recuperacion de la salud que se
desarrollan en un entorno de multiples
proveedores y niveles de necesidad, deben
actuar mancomunadamente. Por otro lado,
la coordinacion asistencial se refiere ala
concertacion de las distintas actividades
requeridas para atender a un paciente a lo
largo de un continuo asistencial, con inde-
pendencia del lugar donde serealicen, de
manera que éstas se armoniceny actien en
torno a un objetivo comun. De este modo,
la coordinacion asistencial esta centrada

en lainteraccion entre proveedores (sean
publicos, privados o mixtos) y, cuando
alcanza su grado maximo, se considera
que la atencion esta integrada (6).
Varios factores pueden explicar
la dificultad para la coordinacion de
la atencion (6), entre ellos, podemos
mencionar: a) la mayor complejidad del
sistema producto de la participacion
de numerosos servicios en la atencion
sanitaria como consecuencia de la alta
especializacion; b) la creciente “ambu-
latorizacion” del cuidado de la salud,
que ha promovido cambios tecnolégicos
en el area y c) el aumento en el namero
de pacientes con co-morbilidad crénica
debido al envejecimiento poblacional.
A nivel internacional, para lograr la
coordinacion asistencial, en los Gltimos
afios, se han promovido politicas que
enfatizan la colaboracion entre provee-
dores mas que la competencia entre ellos.
La respuesta a esta propuesta ha sido la
promociony el desarrollo de las denomina-
das Organizaciones Sanitarias Integradas
(0SI), también conocidas como RISS (Redes
Integradas de Servicios de Salud) segtn la
Organizacion Panamericana de la Salud/
Organizacién Mundial de la Salud (OPS/
OMS). Es decir, redes de servicios de salud
(con distintos proveedores que tienen
diferentes niveles de complejidad y cuyo
acceso esta jerarquizado) que ofrecen
una atencion coordinada a través de un
continuo de prestaciones a una poblacién
determinada y que se responsabilizan
de sus costos y resultados de salud (7).
Sus objetivos finales son la mejora de la

A NIVEL INTERNACIONAL,
PARA LOGRAR LA
COORDINACION ASISTENCIAL,
SE HAN PROMOQOVIDO
POLITICAS QUE ENFATIZAN
LA COLABORACION ENTRE
PROVEEDORES MAS QUE LA
COMPETENCIA ENTRE ELLOS.

eficiencia global del sistemay la continui-
dad asistencial con un objetivo intermedio:
lamejoria de la coordinacion asistencial
o integracion clinica (6).

La sistematizacion de estas ideas
acerca de un sistema integrado han sido
desarrolladas por Shortell (7), quien
plantea que las caracteristicas de una
OSI tienen relacion con poner énfasis
en satisfacer las necesidades de salud
de la poblacion y establecer una organi-
zacion capaz de ajustar su capacidad a
la satisfaccion de dichas necesidades,
coordinando e integrando la asistencia
en salud. Por otra parte, Shortell apunta
alacreacion de sistemas de informacién
que vinculen la comunidad o pacientes,
los proveedores y los financiadores al
establecimiento de una organizacion
donde exista transparencia informativa
acerca de los costos, calidad y resultados
para las partes interesadas y, finalmen-
te, a un sistema que incluya incentivos
economicos (8). De esta forma, con una
estructura organizativa alineada en base a



objetivos, es posible una mejoria continua,
con equipos de profesionales que tengan
y manifiesten el deseo de trabajar con
otros para garantizar el cumplimiento de
estas metas. En un sistema totalmente
puablico, estos principios también son
una ventaja para la eficiencia y calidad
de la poblacién que se atiende.

Laintegracion en las OSI se desarrolla
en tres ambitos fundamentales (9):

a)Integracion funcional: correspon-
de al nivel de coordinacion de las
tareas de soporte claves como ad-
ministracion financiera, gestion de
personas (o talento humano) y siste-
mas de informacion.

b) Integracion de los profesionales: se
refiere al nivel derelaciony al traba-
jo, principalmente, entre médicos,
pero también en otros profesionales
y trabajadores de acuerdo a los ob-
jetivos del sistema. Lo anterior se
logra con grupos de trabajo consti-
tuidos como “microsistemas” que
comparten una misma visiéon y una
cultura organizacional, que tienen
liderazgo y una poblacion definida a
la que atender. Su ntcleo de accion,
por sobre todas las cosas, es el pa-
ciente.

c)Integracion clinica: alude a la
existencia de un continuo en la
asistencia sanitaria, a una lon-
gitudinalidad en la gestion de la
enfermedad, a la transferencia de
informacion y las medidas para
evitar las duplicidades.

Por otro lado, esta integracion, para
una asistencia en salud més eficiente,
se facilita con un adecuado sistema de
financiamiento, el que se basa en tres
etapas fundamentales (10):

- Larecoleccion o recaudacion de fon-
dos,
- La mancomunacion o acumulacién

de los fondos 'y

- La asignacién o compra de servi-
cios.

La asignacion, o compra de servicios,
se focaliza en lograr una distribucion tal
de losrecursos en el sistema de provision
de salud que permita asegurar que estos
cumplan su funcién lo méas eficiente-
mente posible. Asf, en la asignacion de
recursos, el modelo de pago influye direc-
tamente en los proveedores generando
distintos incentivos, o desincentivos,

FIGURA1
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a las conductas de los proveedores, ya
sean publicos o privados (10).

De este modo, de los distintos
sistemas de pago, el sistema “fee for
service”, o pago por acto, es un sistema
que no promueve la eficiencia y tiende
a generar una espiral inflacionaria de
costos y volumen de actividad. En ese
caso, el proveedor tiene el riesgo minimo
y el pagador el riesgo maximo. Cada tipo
de pago posee fortalezasy aspectos que
se deben controlar (11, 12, 13), tal como
muestran la Figura 1y la Tabla1.

La Tabla 1 resume los aspectos
principales de los sistemas de pagos
conocidos en la experiencia internacional
en cuanto a su definicion, incentivos en
juego, distribucion de riesgosy algunos
efectos que se pueden anticipar.

RELACION ENTRE RIESGO FINANCIERO Y SISTEMAS DE PAGO A PROVEEDORES
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Por caso Capitacion

MECANISMO DE PAGO

Fuente: Cid C. Revision de literatura y sistematizacion de informacion disponible sobre la asignacion
de recursos a nivel comunal. Ministerio de Salud, Chile 2012.
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TABLA 1

DESCRIPCION DE LOS PRINCIPALES SISTEMAS DE PAGO UTILIZADOS POR LAS ORGANIZACIONES DE SALUD

SISTEMA DE DISTRIBUCION DE

PAGO

Pago por
servicio
médico

Pago por
salario

Pago per-
capita

Pago por
estancia (o
por ingreso)
hospitalaria

Pago por
presupuesto

DEFINICION

Se paga el
servicio mas
desagregado
(prestacion).
Tipicamente
llamado fee-
for-service
(FFS).

Se paga el
tiempo de
trabajo.

Se paga la
afiliacién, la
asistencia a un
individuo.

Se paga al
hospital por
cada paciente
y noche (o
ingreso).

Se paga por
una actividad
planificada
(poco concreta)
en un tiempo
determinado
(un afio).

INCENTIVO

Maximizar

el nimero de
actos médicos
o prestaciones
otorgadas
(incentivo al
volumen).

Minimizar el
esfuerzo en el
trabajo

Maximizar
la afiliacion
y minimizar
los costos del
servicio

Maximizar

el nimero de
estancias (o
ingresos) y
minimizar el
costo medio de
la estancia (o de
cada ingreso).

Maximizar
costos.

RIESGOS

Suele recaer 100% en el
financiador.

Riesgo recae en
el prestador. Si
hay ajustes por
productividad ese
riesgo recae en el
financiador.

Per-capita sin ajuste
de riesgo: recae en el
prestador.
Per-capita ajustado:
el riesgo recae en el
financiador.

Sino se ajusta el pago,
el prestador soporta

el riesgo de que las
estancias (ingresos)
sean caras.

Si se ajustan las tarifas
segln los costos
esperados, el riesgo
recae en el financiador.

Suele recaer en
el prestador si
no se tienen en
cuenta ciertas
particularidades.

ALGUNOS EFECTOS PREVISIBLES

Falta de prevencion.

Uso de alta tecnologia y calidad.

Riesgo moral del proveedor.

Desigualdad.

Incentiva la actividad y la sobreutilizacién de prestaciones. Puede
generar altos niveles de calidad.

Importancia del ascenso y promocion.

Crecimiento de planilla.

Cooperacion entre médicos.

Puede incentivar la actividad y la sobreutilizacion (cuando incluye
productividad).

Sobredimension del papel de los médicos.

Prevencion.

Derivacion.

Seleccion de riesgos del proveedor.

Fomento de la integracion de los servicios y de la prevencién cuando
es eficiente.

Se sugiere control de la calidad por la via de estandares y fomento de
la competencia.

Aumenta la duracion media de la estancia.

Si es pago por ingreso la reduce y aumenta los ingresos.

Minimo costo de las estancias.

Ingresos innecesarios.

No se hace cirugia ambulatoria.

Reingresos (si son pagados).

Hospitalizacion innecesaria.

En general no fomenta la calidad y fomenta la actividad hospitalaria.

Aplicacion costosa.

Planificacion compatible. Margen de maniobra para el prestador.

Se fomenta la eficiencia excepto si hay muchas asimetrias de
informacién.

No fomenta la calidad y se requiere de un gran esfuerzo para no caer
en inercias.

Fuente: Cid C. Revision de literatura y sistematizacion de informacion disponible sobre la asignacion de recursos a nivel comunal. Ministerio de Salud,

Chile 2012.



En este contexto, conocer los costos
de las prestaciones de salud es un paso
clave para establecer el mejor modelo
de pago o transferencia, de modo que el
incentivo sea el correcto para el mejor
funcionamiento del sistema permitien-
do, de esta manera, definir los paquetes
de prestaciones mas 6ptimos desde el
punto de vista técnico y econémico,
aspecto en el que pretende aportar el
presente estudio.

Las fuentes de datos para costos son
maultiplesy se pueden obtener desde los
aranceles de FONASA de la Modalidad
de Atencion Institucional (MAI), de los
datos secundarios de remuneraciones
del personal de salud para el caso de
los costos directos, o de un costeo de

FIGURA 2

un sistema en funcionamiento. En
este ultimo caso, se debe identificar
los factores de produccion, tales como
recursos humanos, tecnologiay capital.

La Figura 2 muestra cémo se relacio-
nan distintos procesos para un costeo.

Asi, para el calculo se debe conside-
rar: recurso humano directo (profesional
y no profesional), instrumental, equipa-
miento, insumos, recurso humano para
la administracién, arriendo de local,
entre otros, los que se pueden clasificar
como costos directos o costos indirectos
y/0 como costos variables o costos fijos.

Los costos directos son todos aque-
llos que se consumen como parte de la
provision de esa prestacion. En tanto, los
indirectos son aquellos que se relacionan
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con una prestacién, pero que no son
directamente medibles o facilmente
asociables a ella. Un ejemplo es el costo
de administracion de un centro donde
se entrega la prestacion.

Ademas, para el costeo se pueden
asumir distintas perspectivas, que
se desagregan segin si este costeo
es “ascendente” o “descendente”. El
primero implica considerar todos los
insumos, su intensidad de uso y sus
precios. El segundo, considera el gasto
total para producir el servicio dividido
por la produccion total, lo que nos lleva
aun costo medio. Este Gltimo es menos
preciso, pero mucho mas practico y
también es conocido como costeo en
cascada (ver Tabla 2).

RELACION ENTRE UN PROBLEMA DE SALUD, LAS PRESTACIONES Y LOS COSTOS

PROBLEMA DE SALUD

INTERVENCIONES SANITARIAS

i

PRESTACIONES

UL

Fuente: Obtenido de “Manual para Trabajo de Campo” ESTUDIO DE COSTOS DE PRESTACIONES DE
SALUD - 2011. Elaborado por el Departamento de Salud Publica de la PUC.
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COMPONENTES DEL COSTO

DIRECTO INDIRECTO

Medicamentos  Electricidad

; Médico Agua
Variable Enfermera Seguridad
Insumos Limpieza

Jefe

Fijo Jaite 6le wiltke Administrativo

2 eauEE Infraestructura
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TABLA 2.

VENTAJAS Y DESVENTAJAS DE LOS METODOS DE COSTEO

METODO DE COSTEO VENTAJAS DESVENTAJAS

Descendente

Ascendente

- Esrelativamente menos costoso porque no
detalla todos los componentes del costo.

- Esrelativamente mas preciso porque se basa
en informacion desagregada.

- No permite distinguir el costo de prestaciones

especificas.

- No permite medir recursos compartidos.
- Esrelativamente mas costoso porque detalla

todos los componentes del costo.

Fuente: obtenido de “Manual para Trabajo de Campo” ESTUDIO DE COSTOS DE PRESTACIONES DE SALUD -
2011. Elaborado por el Departamento de Salud Publica de la PUC.

Para este estudio se realizan tres
aproximaciones para la obtencién del
costo de las prestaciones, una de ella
usa datos de un estudio previo de un
centro diurno del Sistema Puablico que
buscaba mejorar la funcionalidad de
adultos mayores post alta hospitalaria
(29); una segunda aproximacion se basa
en los aranceles MAI de FONASA y la
tercera propone un costeo descendente
de un centro piloto para el cuidado de la
demencia en Chile, que permitira obtener
un costo medio razonablemente preciso
segln los servicios finales que se entregan.

1.
METODOLOGIA

1. Revision bibliografica

Revision descriptiva. Los estudios in-
cluidos y seleccionados en este trabajo
fueron obtenidos mediante una bisqueda
en MEDLINE, Scopus, PubMed, Episte-
monikosy The Cochrane Library con los

”

términos MeSH: “day care”, “ageing”,

@

“aging”, “aged”, “old”, “older”, “elderly”,
“dementia”y “Alzheimer”. La busqueda
serestringi6 arevisiones sisteméaticasy
no sistematicas, dirigiéndose en algunos
casos a la fuente primaria. Los articulos
descritos en este trabajo fueron seleccio-
nados en base al titulo o abstract y segin
sudisponibilidad a texto completo. En una
segunda fase serealiz6 una bisqueda con
términos libres, tanto en los buscadores
mencionados como en otros buscadores,
de manera de incluir literatura gris y
otro tipo de informacion relacionada al
tema. Se reviso un total de 13 fuentes
(ver Anexo 1).

2. Método de costeo

Para las aproximaciones al costo se utili-
zan distintas fuentesy se construyen tres
modelos. Uno de ellos esta basado en un
estudio de un centro diurno general cuyo
objetivo era devolver la funcionalidad a
adultos mayores (no necesariamente con
demencia) que habian sido hospitaliza-
dos en un recinto de la red asistencial
del Sistema de Salud Metropolitano

Sur Oriente (29). Un segundo modelo
utilizando los aranceles de costo de FO-
NASA Modalidad Atencién Institucional
(MAI) y, un tercer modelo con un costeo
descendente de un sistema de atencion
diurno piloto en Chile a personas con
Alzheimer en Pefialolén, actualmente en
etapa de implementacion inicial.

Para el costeo descendente, los datos
provienen de la planificacion presupues-
taria de remuneraciones para costos
directos de los servicios definidos y gastos
generales, de administraciény servicios
para costos indirectos. Para el costo de
capital se asumi6 el valor del proyecto
destinado a arriendo.

Se defini6 una serie de “servicios
finales” los que constituyen el objeto de
costeo. Con los datos de recursos humanos
necesariosy tiempo de la prestacion, se
calculé su costo directo.

Los gastos indirectos fueron asigna-
dos en forma progresiva (cascada) segin
peso en gasto de cada grupo respecto
del gasto total. Finalmente, todos los
gastos indirectos son adjudicados a cada



UNA REVISION SISTEMATICA
PUBLICADA EN 2011
CONCLUYO QUE EL
MODELO TIPO GESTOR

DE CASO (GC) MEJORA

LA FUNCIONALIDAD, LA
ADHERENCIA A TERAPIA
FARMACOLOGICA Y

EL USO DE SERVICIOS
COMUNITARIOS.

servicio con el mismo criterio respecto
de los gastos directos.

Para el calculo del costo medio
mensual por persona atendida, se utilizo
el total de la planificacién presupuestaria
y el nimero de personas efectivamente
atendidas en el centro para el periodo
seleccionado. Se calcul6 para distintos
periodos pues, en el inicio del proyecto
piloto, la cantidad de usuarios era menor
comparado con la cantidad de beneficia-
rios actuales, lo que entregaba un costo
medio total mas elevado.

I11.
Resultados

A continuacion se resumen los resultados
de la busqueda.

En general se observo concordancia
entre los resultados de las revisiones
sistematicasy no sistematicas, estudios
primarios y otras experiencias descritas
en la literatura gris. Los modelos de aten-
ciony servicios que incluyen los centros
de dia de distintos paises son, en esencia,
similares y homogéneosy las diferencias
que se identificaron obedecieron, mas
bien, a aspectos estructurales de los
propios sistemas de salud.

Unarevision sistematica publicada en
2011 (15) que incluy6 35 estudios de origen
canadiense, norteamericano, espafiol,
finlandés, australiano e inglés y que evalu6
tres modelos de atencion de salud para
adultos mayores (AMs) cony sin demen-
cia, concluy6 que el modelo tipo Gestor

ANTECEDENTES PARA EL DISENO DE UN MODELO DE INTERVENCION HACIA EL CUIDADO DE LAS DEMENCIAS
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de Caso (GC) mejora la funcionalidad, la
adherencia a terapia farmacolégicay el
uso de servicios comunitarios, al mismo
tiempo que reduce la institucionalizacion.
Por otro lado, el modelo de Cuidados
Integrados, evaluado en este estudio, no
demostré resultados consistentes lo que
se puede atribuir a la baja calidad meto-
dologica de los estudios primariosyala
heterogeneidad de las intervenciones en
los mismos (por ejemplo, los diferentes
grados de integracion de los sistemas
y servicios). Finalmente, el modelo de
Cuidados Dirigido por el Consumidor
(consumer-directed care), que consiste en
la entrega de presupuestos y subsidios
para financiar la atencion de salud de los
AMs, no constato resultados en lo clinico,
pero si una mejora en la satisfaccion
usuaria de la diada paciente-cuidador.
El modelo de GC ha sido descrito
(15) como un “proceso de colaboracion,
evaluacion, planificacion, facilitaciony
promocion de opcionesy servicios orien-
tado a satisfacer las necesidades en salud
de un individuo, a través de la comuni-
caciony la coordinacion de los recursos
disponibles para promover la calidad y
la costo-efectividad de los resultados”.
En larevision internacional se propone
a la enfermera como agente articulador
delaaccion, la que previamente debe ser
capacitada en las competencias esenciales
para ejercer el rol, a saber: evaluacion
geridtrica integral, seguimiento de
pacientes, contacto y asistencia telefo-
nica, visitas domiciliarias, conocimiento
y planificacién tanto del programa como
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de sus flujos de derivacion, educacion
a cuidadores y a otros profesionales de
salud. Sin embargo, en Chile, la Guia
Clinica del GC del AM (16) sefiala que el
gestor de costos no solo puede ser una
enfermera sino que también un profe-
sional proveniente de otras disciplinas
tales como trabajo social, psicologia,
mediacion y educacion.

Respecto a la implementacion del
GG, el trabajo de Low L-F (15) no sefiala
un estandar de horas/enfermera por
paciente, pero si incluye un estudio
primario realizado en Estados Unidos
(USA) en1999 (17) que refirié no encontrar
diferencias estadisticamente significa-
tivas cuando se establecié una relacion
de una enfermera por 30 pacientes o de
una por cada 100. Contrariamente, un
estudio reciente (18PsycInfo, EMBASE,
and the Cochrane Database (1995 to
August 2012) describe a la cantidad de
AMs por GC como un aspecto clave en el
éxito de los programas para la demencia,
proponiendo unideal de12 a15pacientes
por GCy un maximo de 50-60.

Una segunda revision publicada en
2014 (19CINAHL, PsycINFO and ISI Web
of Science databases were searched.\n\
nINCLUSION CRITERIA:) (1), que evalud
laefectividad de distintas intervenciones
que buscaban mejorar la calidad de vida
de AMs con demencia no instituciona-
lizados, concluy6 que los programas
psicoeducativos son efectivos cuando
son aplicados en etapas tempranas de
la enfermedad. Si bien en este estudio
no se pudo demostrar la efectividad de

intervenciones multicomponentes, si
fue posible objetivar una tendencia al
beneficio cuando fueron aplicadas. De
igual forma, esta revision comprob6
la efectividad de los GC para reducir el
namero de hospitalizaciones y de otros
servicios de salud en AMs con distintos
grados de demencia.

En Espafia, la Fundaci6 ACE, Institut
Catala de Neurociencies Aplicades, desa-
rrollé un tipo de modelo de atencién para
el AM con Enfermedad de Alzheimer y
otras demencias relacionadas que incluye
el diagnostico, tratamiento, seguimiento
y cuidados diurnos en el contexto de la
investigacion clinica activay el programa
educativo (20). El modelo consiste en que
un paciente y su cuidador son derivados
por el médico de atencién primaria a
la Clinica de la Memoria (organismo
central, financiado por el Ministerio de
Salud y pacientes privados) donde un
trabajador social realiza una entrevista
inicial de 40 minutos. Luego, el cuidador
es entrevistado por un neurélogo en
media hora quien ademas le realiza un
examen neurolégico al paciente (otras
media hora). La visita finaliza con una
evaluacion neuropsicologica de 50 minu-
tos. Posteriormente, todos los resultados
son analizados en una conferencia de
consenso al dia siguiente (10-15 minutos
por paciente) donde serealiza el diagnos-
tico, se establece un plan de tratamiento
tanto farmacologico como no farmaco-
légicoy se planifica el acceso arecursos
sociales. El cuidador y el paciente son
citados a una segunda instancia donde

LA FUNDACIO ACE, INSTITUT
CATALA DE NEUROCIENCIES
APLICADES DESARROLLO
UN TIPO DE MODELO

DE ATENCION PARA EL

AM CON ENFERMEDAD

DE ALZHEIMER Y

OTRAS DEMENCIAS
RELACIONADAS QUE
INCLUYE EL DIAGNOSTICO,
TRATAMIENTO,
SEGUIMIENTO Y CUIDADOS
DIURNOS.




se lesinforma el diagnésticoy se discute
el plan de tratamiento (30 minutos). En
este sistema el paciente puede ser deri-
vado, entre otros, a un centro de atencion
diurna disefiado para mejorar, preservary
promover laindependencia en actividades
basicas de la vida diaria reduciendo, al
mismo tiempo, la carga del cuidador. El
equipo de este centro incluye a un direc-
tor médico, un asistente administrativo,
dos coordinadores, neurdlogos, geriatra,
psiquiatras, neuropsicélogos, psicélogos,
trabajadores sociales, enfermeras, auxi-
liares clinicos, terapeutas ocupacionales,
fisioterapeutas y técnicos de cuidados
en salud. Si bien el estudio de Boada M
et al (20) describe otros servicios ofreci-
dos por la Fundacién ACE, no presenta
resultados clinicos o econémicos por lo
que no es posible saber suimpacto ni la
costo-efectividad de sus acciones.
Desde 2010, en el Sur de Noruega,
(21) existe un centro de actividades para
personas que presentan fases iniciales de
demencia que depende administrativay
financieramente tanto de lamunicipalidad
como de una organizacion sin fines de
lucro de mujeres voluntarias. Este centro
busca proporcionar, a las personas con
demencia leve, la oportunidad de partici-
par en actividades fisicasy sociales que
mejoren su salud y bienestar, de manera
que puedan mantenerse en sus casas por
el mayor tiempo posible. Ademas, busca
disminuir la carga del cuidador y asistirlo
através de charlasytalleres. Parte impor-
tante de las actividades se realizan fuera
del centro (ejemplo: excursiones, visitas

amuseosy teatros, caminar, nadar, ir de
compras) en un régimen de 4 dias a la
semana. Debido al modelo de financia-
miento, una importante proporcion los
recursos humanos que operan en este
centro son voluntarios (24), incluyendo a
un coordinador, los que en conjunto con
tres enfermeras planifican e implementan
actividades para los AMs. Cabe destacar
que todo el personal que opera en el
centro (voluntarios y enfermeras) tiene
experiencia previa, o ha sido capacitado,
en gerontologia por lo que son capaces de
dar atenci6n especializaday enrelacion
a las necesidades del publico.

Un documento recientemente publi-
cado por académicos de escuelas de
Neurologia y Psiquiatria de Chicago
(22) propone el Modelo CARE-D o Care
Pathway Model for Dementia para el
cuidado de la demencia leve y moderada
en contextos clinicos extra hospitalarios.
Este modelo tedrico, cuyo componente
practico serealizo dentro de una clinica
ya operativa, propone la participacion de
neur6logos, neuropsicélogos, neuropsi-
quiatras, trabajadores sociales, terapeutas
ocupacionales y fonoaudi6logos en la
determinacion del perfil neurocognitivo
de un paciente, evaluacion psicosocial
y desarrollo de recomendaciones y
estrategias especificas basadas en las
fortalezas, debilidades, entorno social y
medio ambiente del paciente. El Modelo
CARE-D se autodescribe como una opcion
“realista” ya que corresponde a un
beneficio reembolsable por el Plan B de
Medicarey otras aseguradoras (aunque
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depende del plan del paciente). Ya que
el modelo fue piloteado al interior de
un recinto ya establecido, no se sefial6
en el estudio qué otros recursos (aparte
de los humanos) fueron necesarios para
su implementacion.

Por otra parte un estudio de fines
del siglo pasado (23) que detallo distin-
tos recursos comunitarios para adultos
mayores fragiles (nonecesariamente con
demencia) describi6 los programas de
centros de dia como un plan de “varios
dias a la semana” que incluye servicios
basicos (alimentacion, transporte, cuida-
do personal y recreacion) y especificos
(cuidados de enfermeria, rehabilitacion,
servicios sociales, gestion de casosy de
cuidado limitado, por ejemplo podologia).
Segin larevision, la esencia de un centro
de dia debe ser larehabilitacién ambula-
toria através de una accion coordinada de
servicios de terapia fisica, ocupacional,
de trabajo social, enfermeria, lenguaje
y psicologia.

En USA, los centros de dia forman
parte de los servicios entregados por el
Programa de Cobertura Total de Salud para
Ancianos (PACE)y, segin su pagina web,
(24) el centro ofrece servicios de enferme-
ria, terapia ocupacional y recreacional,
alimentacion, consejeria nutricional,
trabajo social y cuidado personal. Sibien
se sefiala que en los centros es posible
acceder a atenciones de especialistas,
en la practica no se describe si esto es
a través de derivaciones o de especia-
listas propios del centro. Sin embargo,
dado que dentro del PACE existen otras
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prestaciones mas especializadas (ejem- ~ TABLA3.
plo: hospitales de dia) la probabilidad ~ SERVICIOS ENTREGADOS POR LOS CENTROS Y HOSPITALES DE DA EN INGLATERRA DEL NORTE, ANO 2004

de que las consultas a especialistas sea

a través de derivacion es alta. El PACE FUNCTION DAY CENTRE | DAY HOSPI- | STATISTICAL
. . TAL SIGNIFICANCE
no es exclusivo de pacientes con demen-
) )

cia, pero si los incluye y, en general, ha n(% n(%
tenido un impacto positivo a través de Social support 41 (91) 19 (63) p<o0,01
una reduccion de las hospitalizaciones Monitor users physical and mental health 25 (56) 24 (80) p<0,05
de los AMs por distrito (25)‘ o Assessment 17 (39) 30 (100) p <0,001
Inglaterra del Norte (26) si bien .
i X Respite for carers 31 (69) 14 (47) n/s
presenta un sistema de salud diametral-
mente opuesto al de USA también cuenta ~ Reminiscence/life story 25(56) 15 (50) n/s
con una importante oferta de servicios Occupational Therapy 10 (23) 26 (87) p < 0,001
para el AM que tiene, o no, algin grado Physical exercise 24 (55) 11 (37) n/s
de demencia. Es por ello que en 2004 Information to carers 19 (42) 18 (60) n/s
1nvest1ga§ores de dlstmt‘as UHIVGTSIda- Reality orientation 20 (42) 15 (50) .
des se unieron para analizar la calidad Nursing 5 P
. . rsin are 2 2 O < 0,001
de esta oferta evaluando las diferencias Hrsimg > 4 P
entre centros de diay hospitales de dia et ) 507) n’s
para AM con demencia. Si bien para Physiotherapy 2(5) 12 (40) p < 0,001
el publico objetivo la diferencia entre Outreach to other services 9 (21) 5(17) n/s
esos establecimientos no era tan clara, T —— 7 (16) 4(13) WS
si se evidenci6 que los centros de dia Sitti .
o o itting service 10 (23) 1(3) p<o0,05
presentaban un enfoque “mas social Soeech th —
. . s eed era o 20 < 0,01
que los hospitales de dia. En relacion a P 24 2
Dental services o o n/s

los servicios entregados por uno u otro
tipo de establecimiento, estos se describen
la Tabla 3, en la que se observa como los
centros de dia otorgan principalmente
apoyo social y alivio para los cuidadores,
mientras que los hospitales de dia brindan
evaluacion, terapia ocupacional y cuidados
de enfermeria. Ello es concordante con el
trabajo de Page et al (27) que sefiala como
elementos minimos de un centro de dia

Fuente: Reilly S, Venables D, Challis D, Hughes ], Abendstern M. Day care services for older people
with dementia in North Wets of England. Discussion paper Mo61. July 2004.

el suministro de informacion, la asesoria
y direccion, el apoyo y la generacion de
redes sociales.
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COMO CONCLUSION ES
POSIBLE DECIR QUE

LOS CENTROS DE DiA

DE DISTINTOS PAISES
PRESENTAN UNA OFERTA
SIMILAR DE PRODUCTOS
Y SERVICIOS PARA EL
CUIDADO DEL AM CON
DEMENCIA.

En concordancia con lo expuesto en
la Tabla 3, experiencias realizadas en
centros de dia en China y Taiwan (28)
han demostrado efectos positivos con el
ejercicio fisico en AMs con demencia. Con
el objetivo de mejorar la funcionalidad en
actividades basicas de la vida diaria, un
centro en Taiwan (28) utiliz6 un programa
de ejercicios de estiramientoy caminata
5 veces por semana en conjunto con un
plande fortalecimiento muscular de extre-
midades inferiores 3 veces por semana
(por 20-30 minutos). Con ello, éste y otros
estudios optimizaron la capacidad fisica
de AMs con demencia leve y moderada,
confirmando la importancia de incluir el
acondicionamiento fisico en programas
que se insertan en la comunidad.

Como conclusion es posible decir
que los centros de dia de distintos paises
presentan una oferta similar de produc-
tos y servicios para el cuidado del AM
con demencia. Por ello, inicialmente, se
debe considerar al menos los recursos
humanos que se sefialan a continuacion:

- Geriatra o neurélogo (asesoria).

- Médico de atencion primaria .
- Enfermera (coordinadora, GC).
- Trabajador social.

- Psicélogo.

- Terapeuta ocupacional.

- Rehabilitador fisico o kinesiologo.

Adicionalmente, al momento de
planificar las actividades del centro, la
literatura sugiere considerar los siguien-
tes aspectos y actividades:

- Talleres que involucren a cuidado-
res (“diada”).

- Enfasis en la evaluacién y trata-
miento multidisciplinario.

- Importancia de coordinacién con
otros niveles de atencion y servicios
sociales (flujogramas y excelente
gestion de procesos y cuidado con-
tinuo).

- Capacitacion de los recursos huma-
nos en gerontologia.

En Chile se cuenta con experiencias
que han avanzado en la formulacion de
centros para el manejo ambulatorio del
Adulto Mayor con Demencia.

Una de ellas entregé cuidados de
atencion diurna a AMs que presentaban
pérdida de capacidad funcional posterior a
una hospitalizacion en el Sistema de Salud
Publico (29). Si bien el establecimiento
no era exclusivo para el tratamiento de
la demencia sireunia las caracteristicas
que mas frecuentemente sefialaban los
estudios internacionales. Ademas se
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disponia de los costos de implementacion
y operacion de ese centro que, si bien
no eran completos, podian ser comple-
mentados con los observados en la otra
experiencia realizada en un centro de
Pefialolén mas enfocada directamente
en personas con demencia.

La segunda experiencia es de un
centro diurno para el cuidado de Adultos
Mayores con Demencia (30), cuya puesta
enmarcha es muy recientey se encuentra
en pleno periodo inicial de implementa-
cion y aporta valiosa informacion para
la construccion de un modelo para Chile.

Dado que los estudios internaciona-
lesrevisados no publicaron informacion
financiera suficiente como para hacer
un costeo y a que los costos de ellos no
serian homologables a larealidad chile-
na, se decidi6 emplear la experiencia del
centro diurno para recuperaciéon de la
funcionalidad de adultos mayores post
alta hospitalaria de unrecinto del Sistema
Publico, la experiencia en el centro de
demencia y una aproximacion a través
de los precios publicados por FONASA
para su aranceles de laModalidad Libre
Eleccion (MAI).

1. Costos de un modelo chileno
teodrico

A continuacion se describen los items
y costos mensuales del modelo teérico
construido en base a datos del centro
diurno pararecuperacion de funcionalidad
(29) (recursos humanos, infraestructura,
alimentacioén, transporte, equipamiento,
insumos. Para los costos indirectos (es-
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pacio fisico, costos en administracion,
servicios basicos, aseo, seguridad, ca-
pacitacién y mantencién) se utiliz6 el
costeo de un centro piloto en demencia
(Tabla 4).

En este caso, el costo de los recursos
humanos representé el 33,2% del costo
total. Los costos indirectos representan
el59,3% del total y se elevaron al agregar
los insumos, que no estaban refleja-
dos especificamente en el costeo de la
experiencia piloto para pacientes con
demencia aunque, probablemente, parte
de ese costo se encuentra en la cuenta
presupuestaria bajo otros conceptos. El
costo mensual por paciente resulto ser
aproximadamente un 19% mas caro que
el calculado para el Centro de Demencia
que se presenta a continuacion, ya que
algunos items resultaron mas caros
(principalmente costos indirectos y los
directos de alimentacion y movilizacion)
y el promedio de pacientes al mes fue
menor (35 para la experiencia de pacientes
adultos mayores del centro diurno para
tratamiento de la funcionalidad versus
mas de 40 para el caso del Centro Piloto
en Demencia). Esrelevante destacar que
el costo enrecursos humanos resulté muy
semejante entre ambos centros.

Adicionalmente, se realiz6 un costeo
simple pararecursos humanos utilizando
losvalores del arancel FONASA MAI 2015
yunrendimiento de 2 pacientes por hora
(considerando la mayor complejidad de
los pacientes con demencia) excepto para
el técnico en enfermeria que mantuvo un
rendimiento de 5 por hora. Sin embargo,

TABLA 4

Recurso humano

Geriatra

Coordinador
Kinesiélogo
Enfermera
Fonoaudi6logo
Médico general
Nutricionista

Técnico en enfermeria
Terapeuta ocupacional
Asistente social
Psicéloga

Total RRHH
Alimentacién
Traslado

Total costos directos
Insumos

Espacio fisico*
Administracion y servicios basicos*
Aseo*

Seguridad*
Capacitacion®
Mantencion*

Total costos indirectos
Costo total mensual

Costo mensual por paciente

* Costos calculados en seccion anterior para centro de demencia, pero que son semejantes a la

experiencia del centro de dia para adultos mayores.

Horas contratadas

22
44
22
22
11
22
88
44
44

22

COSTOS MENSUALES DE UN MODELO TEORICO CHILENO DE UN CENTRO DE DEMENCIA

iTEM

COSTO MENSUAL

$325.666
$440.722
$881.444
$540.457
$493.289
$450.000
$356.191
$684.389
$867.950
$780.400
$440.722
$6.261.231
$65.500
$1.323.671
$7.650.402
$522.579
$2.968.473
$3.105.473

$4.591.695

$11.188.220
$18.838.622

$538,246



los resultados se encuentran muy por debajo de la realidad
del costo de RRHH, con valores hora bajo el nivel de remune-
raciones del sector pablico en algunos profesionales, lo que
hace poco aplicable esa modalidad de pago pues implicaria
aumentar el rendimiento por hora de atencién para alcanzar
niveles razonables de remuneracion para parte del equipo lo
que, ademés, reduciria los estandares de calidad para una
canasta de servicios sustentada en la estructura de recursos
humanos planteada en esta revision.

2. Costeo ascendente

De acuerdo al costeo para el sistema piloto en demencia en
Chile, a continuacion se muestran los distintos componentes
del costo medio mensual para diferentes promedios de pacientes
bajo control, tanto directos como totales (Tabla 5):

Como se aprecia, del costo total, el costo directo en recursos
humanos por persona atendida mensual en promedio repre-
senta el 33% y, sumando todo el costo directo, éste llega al
58% del costo total. Para este caso, se defini6 el costo directo
como todos aquellos aspectos presupuestarios que se pueden
adjudicar en forma directa a la persona atendida. Esto es, en
el caso de RRHH, el trabajo asistencial (descontando aseo,

TABLA 5
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administracién y seguridad, por ejemplo), la alimentacion
y el trasporte, descontando gastos por servicios, arriendo o
costo de capital. Se calcul6 el costo administrativo de recursos
humanos en colaciény, posteriormente, se sumoé al valor hora
para el profesional correspondiente.

3. Costo por prestaciones

Para el costeo descendente, o en cascada, se defini6 el siguien-
te grupo de servicios finales a los que se les asoci6 un costo
directo en recursos humanos:

a) Actividades grupales: Tres actividades que se realizan dia-
riamente en el centro de atencion tales como actividad fisi-
ca de 30 minutos, una vez al dia a cargo de un kinesiélogo;
Taller de Apoyo Cognitivo de 45 minutos, una vez al dia a
cargo de un terapeuta ocupacional; y Taller de Actividad
Recreativa de 45 minutos, una vez al dia dictado también
por un terapeuta ocupacional.

b) Evaluacién Geriatrica Integral: Completa evaluacion del
paciente que ingresay que es realizada por todo el equipo
(Kinesi6logo, Terapeuta ocupacional, Psic6loga, Geriatra,
Asistente Social, Nutricionista, Técnico de Enfermeria). En

COSTOS DIRECTOS E INDIRECTOS EN CENTRO PILOTO DE ATENCION DIURNA DE DEMENCIA POR PERIODO DE 12 MESES.

PROMEDIO DE COSTO DIRECTO COSTO DIRECTO
PACIENTES RRHH ($) ALIMENTACION ($)
44 145.544 48.956

46 133.588 44.934

47 129.612 43.597

48 127.303 42.820

49 124.636 41.923

50 121.798 40.969

Fuente: Elaboracion propia
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COSTO DIRECTO COSTO DIRECTO COSTO MEDIO
TRANSPORTE ($) TOTAL ($) MENSUAL TOTAL ($)
58.218 252.718 435.546

53-435 231.957 399766

51.845 225.053 387.867

50.921 221.045 380.959

49.854 216.413 372.976

48.719 211.486 364.486
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esta atencion también se evalta al
acompafiante o apoyo del paciente.
Es una sesion de 9o minutos de aten-
ci6n mas 20 minutos de discusion
del caso por todo el equipo. Tiempo
total: 110 minutos por paciente.

c) Reevaluaciones: Instancia similar

a la Evaluacioén Geriatrica Integral.
No incluye los 20 minutos de discu-
sion. Tiempo total: 9o minutos.

d)Visitas domiciliarias: Son visitas

realizadas por los terapeutas ocu-
pacionales, o los kinesiologos, al
paciente en su domicilio. Tienen
una duracion aproximada de 9o
minutos.

e) Analisis y discusion de usuarios:

Instancia en la que participa todo el
equipo profesional para discutir los
casos de los pacientes. Duracion: 45
minutos.

f) Continuidad de apoyo mutuo fami-

liar: Actividad grupal guiada por
un psicologo. Se realiza quincenal-
mente y tiene una duracién de 60
minutos.

g) Gestion de pacientes y reunién de

equipo: Instancia en la que participa
todo el equipo profesional, salvo en
la gestion del paciente que se reali-
za en forma individual. Para ello se
realizan coordinaciones con el sis-
tema de salud (u otros similares) y
diversas actividades segin se haya
decidido en la discusién del caso.
La reunion de equipo se realiza
diariamente y tiene una duracion

aproximada de 9o minutos, adicio-
nalmente se realiza una reunion se-
manal de 120 minutos en la que, ge-
neralmente, se invita a un salubrista
o un neurélogo. Esta actividad no se
incluye en los costos ya que es finan-
ciada con cargo a los fondos de ca-
pacitacion. Para efectos del calculo
unitario, se utiliza el valor medio de
pacientes en el periodo del estudio.

h)Acompafiamiento diario: Es el tra-
bajo con pacientes durante el dia.
Esta a cargo del terapeuta ocupa-
cional y los técnicos paramédicos.
Para efectos del célculo unitario,
se utiliza el valor medio de pacien-
tes en el periodo del estudio.

i) Otras actividades: Se trata de una
categoria residual en la que proba-
blemente hay actividades menos de-
finidas y/o contingentes del equipo
de trabajo. Para efectos del céalculo
unitario, se utiliza el valor medio de
pacientes en el periodo del estudio.

Notese que para este calculo, asociado
a servicios, la definicion de costo directo
eindirecto es distinta respecto del calcu-
lado para el costo medio mensual por
tratarse de distintos objetos de costos.
Para el primero el objeto es la persona,
en el segundo es un servicio de salud o
atencion.

Elresto de los costos fueron asumi-
dos como indirectos ya que no se impu-
taron directamente a una actividad o
servicio especifico. Lo anterior debido
a que la informacion disponible no esta

relacionada directamente y a que sélo se
dispuso de la planificacion presupuestaria
y no de un costeo final.

Como costo indirecto, se generaron
tres items:

a) Aseo, alimentacion, transporte, se-
guridad, capacitacién y mantencion.

b) Administracion y servicios basicos.

c) Aporte municipal, RR.HH., espacio
fisico y servicios.

Cada item fue asignado a una cuenta
presupuestaria y, posteriormente, se
prorrated segin su peso en el gasto global
(criterio de reparto).

El costo total mensual en RR.HH
asistenciales directos fue de $6.050.000,
un 34% del costo total mensual. En tanto,
el costo total mensual en aseo, alimenta-
cion, transporte, seguridad, capacitacion
y mantencion fue de $S5.980.886, que
equivale al 33% del costo total mensual.
Por su parte, el costo total mensual
en administracion y servicios basicos
alcanzo los $3.105.473, es decir, un 17%
del costo total mensual. Finalmente, el
costo total mensual en aporte municipal,
RR.HH, espacio fisicoy servicios totaliz6
$2.968.473, que representa el 16% del
costo total mensual.

A continuacién, la Tabla 6 muestra un
resumen de los costos unitarios medios
considerando el costo directo en RR.HH
clinicos y los costos indirectos en los
items definidos previamente. Ademas,
se puede observar los componentes del
costo total, mensual y unitario.



Destaca el alto valor medio (unitario)
delas actividades que ocupan masrecurso
humano. En este punto se puede hacer
claramente el contraste entre el costo
directo global mensual, donde la atencién
geriatrica integral no es lamas costosa,
pero al analizar el costo unitario directo,

TABLA 6

éste es el mas alto dada su relativa baja
produccion al mes.

Asimismo, se puede observar que
un aumento en la produccion de los
servicios reduce, evidentemente, el costo
unitario tanto directo como indirecto, lo
que implica buscar el punto de equilibrio
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en términos de la capacidad maxima de
atencion del sistema con los recursos
que posee para hacer mas eficiente la
prestacion de servicios.

Con los datos aportados, entonces,
se podria calcular el costo mensual de
un solo paciente de la siguiente forma:

DETALLE DE COSTOS PARA LOS DISTINTOS SERVICIOS DEFINIDOS EN EL ESTUDIO.

DETALLE

ACTIVIDADES
GRUPALES

EVALUACION

GERIATRICA
INTEGRAL

SERVICIOS

ANALISIS Y
DISCUSION
USUARIOS

REEVALUA-
CIONES

VISITAS DO-
MICILIARIAS

CONTINUI-
DAD APQYO

GESTION

Costo mensual

directo (pesos) 252.705 565.580
% del costo directo . .
global 4.2% 9.3%
Costo mensual o a6
indirecto (pesos) 503.523 126.937
Costo total - 6 .
mensual (pesos) 756.227 .692.517
Unidades de Actividades Consulta
produccién grupales
Produccién o s
mensual 5-
Costo medio . 6
directo (pesos) 2,035 96.957
Costo medio

25,176 193.189

indirecto (pesos)

Fuente: Elaboracion propia

661.067 99.873 396.640
10.9% 1.7% 6.6%
1.317.199 199.000 790.320
1.978.267 298.873 1.186.960
Consulta Visita .Casos
analizados

8.3 83 10
79.328 11.985 39.664
158.064 23.880 79.032

| ANTECEDENTES PARA EL DISENO DE UN MODELO DE INTERVENCION HACIA EL CUIDADO DE LAS DEMENCIAS

ADMINIS- LCOMPAL
TRATIVAY NAMIENTO
MUTUO FAM. REUNIONES DIARIO
20.248 1.211.562 2.103.221 739.105
0.3% 20.0% 34.8% 12.2%
40.345 2.414.078 4.190.740  1.472.691
60.593 3.625.640 6.293.961  2.211.796
Personas Personas Personas
Talleres

mes mes mes
10 46 46 46
10.124 26.338 45.722 16,067
20.172 52.480 91.103 32,015
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El costo para un paciente tipo segin
canasta definida, en un contexto de un
promedio de 46 pacientes bajo control
(promedio en todo el periodo del estu-
dio) y con una atencion de 7,5 meses de
duracion promedio, con estos servicios
la atencién se compone de la siguiente
manera:

a)Actividades grupales. Todos los
dias que asiste. En este caso el costo
unitario corresponde a la actividad
grupal, pero para el calculo por pa-
ciente se debe calcular el total por el
namero de pacientes.

b)Evaluacion Geriatrica Integral. Una
en el periodo.

c) Re evaluaciones. Dos en el periodo.

d)Visitas domiciliarias. Una en el pe-
riodo.

e) Analisis y discusiéon de usuarios.
Una en el periodo.

f) Continuidad de apoyo mutuo fami-
liar. Se omite para el ejemplo.

g) Gestion de pacientes y reunion de
equipo. Una cada dos meses.

h) Acompatfiamiento diario. Mensual.

i) Otras actividades. Mensual.

Con las caracteristicas antes mencio-
nadas, el calculo para un paciente resulta
de la siguiente manera (Tabla 7).

TABLA 7
CALCULO DEL COSTO MEDIO DE UN PACIENTE PROMEDIO

SERVICIO DETALLE COMPONENTES DEL COSTO

cosT sTO

Mensual por 7.5

Actividades grupales meses 41.205 82.096 123.300
Evaluacion Geriatrica Integral 1 al inicio 96.957 193.189 290.146
Reevaluaciones 2 en el periodo 158.656 316.128 474.784
Visitas domiciliarias 1en el periodo 11.985 23.880 35.865

Analisis y discusion usuarios 1 en el periodo 39.664 79.032 118.696

Continuidad apoyo mutuo fam.

Gestion administrativa y reuniones 1 cada 2 meses 98.768 196.800 295.568
Acompafiamiento diario mensual 342.915 683.273 1.026.188
Otros mensual 120.503 240.113 360.616
Total estadia 910.653 1.814.511 2.725.163
Valor mensual 121.420 241.935 363.355

Fuente: Elaboracion propia

Como se puede apreciar, el resultado es bastante coincidente con el calculo
global realizado inicialmente, lo que refleja que el cdlculo realizado para el paquete
de prestaciones seria correcto.

Asimismo, los resultados son muy coincidentes con el costeo basado en la otra
experiencia nacional (centro diurno del Sistema Publico para recuperacion de la
funcionalidad) (29) y en base a lo recomendado por la literatura internacional.



IV.
Conclusiones

Larevision de la literatura internacional
muestra bastante consenso entre los
distintos casos analizados. Asimismo,
las dos experiencias relacionadas al
tema en Chile reflejan gran parte de las
recomendaciones revisadas. Lo anterior
enriquece enormemente el proceso de
aprendizajey adaptacion de un modelo
de atencion a personas mayores con
demencia a nuestro contexto.

Por otro lado, el analisis preliminar
de costos aquirealizado muestra que hay
bastante consistencia entre el modelo
tedrico observado en la literatura con lo
que se harealizado hasta el momento en
Chile, con estructuras de costo medio por
paciente relativamente similares entre
una experienciay otra a nivel nacional,
particularmente entre los costos directos
de Recursos Humanos, dado que gran
parte de los costos indirectos fueron
estimados de una misma fuente.

Esta coincidencia de costos se debe,
en gran parte, a una alta equivalencia
de los recursos humanos en uno y otro
modelo, aun cuando se observan algunas
diferencias como, por ejemplo, el rol de
la enfermera en uno de los modelos. En
cualquier caso, estas diferencias sélo
reflejan variantes de una estructura
comun, conroles entre el equipo de salud
muy semejantes, solo que algunos casos
estos son asignados a otro profesional.

Sin duda, el trabajo multidisciplinario
es la base de la atencion en todos los
ejemplos analizados.

Este estudio s6lo analiza la dimen-
sion de costos de un modelo teéricoy su
correlato con las experiencias locales.
No aborda elementos mas especificos
sobre los contenidos de las canastas de
atencion, su estructura y la forma en
cémo esta canasta se aplica en el tiempo.
Es decir, cuan intensiva es la interven-
cion para los pacientes bajo control es
un aspecto que puede ser analizado en
mayor profundidad, pero no es objeto de
este estudio. Modificaciones o ajustes
en esos aspectos implican cambios en
la escala de costos, lo que puede ser
relevante si el modelo se incorpora en un
sistema de salud ya funcionando, y que
tiene capacidades que pueden cumplir
algunas funciones del modelo planteado.

Otro aspecto que puede variar, y
donde las economias de escala o las
mejoras en eficiencia pueden modificar
el costo medio total, es el abordaje de los
costos indirectos, tanto por insumos,
alimentacion, espacio fisico, vigilancia,
aseo, movilizacion, entre otros. La gestion
o utilizacion de capacidad instalada del
sistema de salud puede contribuir a
controlar costos sin pérdida de calidad
en la prestacion.

En resumen, este estudio aporta
elementos para la definicion de un
modelo de pago o trasferencias para el
financiamiento del sistema de atencion,
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ya sea que se desarrolle como un siste-
ma independiente o si, por ejemplo, se
integraran a la atencion primaria estas
prestaciones o en forma de centros
integrados en el contexto del sistema de
salud chileno. Destaca la alta consistencia
entre lo sugerido por la literatura y lo
observado en las experiencias nacionales
con enfoques algo distintos. Asimismo,
dada la estructura de costos analizada,
el Centro Piloto de Demencia destaca
como una aproximacion de costo razo-
nable al compararse con una experiencia
similar para adultos mayores no nece-
sariamente con demencia. Sin perjuicio
de lo anterior, se puede buscar aiin mas
espacios de eficiencia. Se sugiere imple-
mentar en forma progresiva, si se desea
transferir este modelo a otros sistemas,
definiendo alaluz de la experienciay las
posibilidades, la cartera de servicios y
los sistemas de apoyo, evaluando tanto
procesos como resultados intermedios,
de modo que se puedarealizar los ajus-
tes y mejoras necesarias a todo modelo
nuevo de atencion.

Se sugiere establecer un sistema de
registros para futuras evaluaciones que
permitan obtener datos de la operaciéon
y asi obtener resultados mas precisos,
que permitan construir un modelo de
evaluacion multidimensional a futuro,
no sélo para mejoras o ajustes, sino
que para transmitir estas importan-
tes experiencias para nuestro pais o
internacionalmente.
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ANEXO

ANEXO 1

TABLA RESUMEN ESTUDIO INCLUIDOS

INTERVENCION DESCRIPCION DEL SERVICIO

A

Enfermera que visita al hogar y mantiene contacto telefonico (desde 5 veces al
dia a una vez al mes). Realiza seguimiento, educa y vincula con asistencia social.
Capacitada en evaluacién geridatrica, en manejo de softwares y algoritmos de
derivaci6on. Contacto directo con médico de atencion primaria.

Gestor de caso

Equipo multidisciplinario que incluye actores del drea de la salud y social.
Considera enfermera para cuidado intensivo en el hogar, asistentes para
Low et al, 2011 . . mantencion y aseo del hogar, transporte y servicios de cuidado diurno del AM
Cuidado integral . iy ] A P X
para descanso del cuidador. También considera cuidados paliativos al final de la
vida. Hay contacto y via directa con nivel secundario y terciario de salud, acceso a
servicios de farmacia, imagenologia y de laboratorio.

Vouchers mensuales restringidos (ejemplo: solo subsidio a cuidador) o ampliado
Consumer-directed care (ejemplo: compra de insumos) asociado o no a asistencia por enfermera que
entrega recomendaciones de uso.

Enfermera o asistente social que actda como consejero, asesor, mediador,

MINSAL Gestor de caso facilitador, defensor, administrador y evaluador.
Newcomer et al, 1999 Gestor de caso y servicio de apoyo Cuidado en el hogar, cuidado del cuidador y cuidado diurno del AM.

Evaluacion, planificacién, facilitacion, coordinacion de la atencién y la promocion
e Gestor de caso de opciones y servicios para satisfacer las necesidades de salud integral de la

familia del individuo a través de los recursos de comunicacion disponibles para
promover resultados rentables de calidad

Servicios entregados por equipo multidisciplinario en esquema diurno. Incluye:
un director médico, asistente administrativo, coordinador de centro, coordinador
con hospital, neurélogos, geriatra, psiquiatras, neuropsicélogos, psicélogos,
trabajadores sociales, enfermeras, auxiliares de clinica, terapeutas ocupacionales,
fisioterapeutas y asistentes de cuidado de la salud.

Centro diurno para el cuidado de AMs

ol st el s con Alzheimer

2 enfermeras con experiencia y especializacion en cuidados de AMs con demencia,
18 voluntarios y un coordinador de voluntarios. Algunos de los voluntarios tenian
Centro diruno para cuidado de AMs experiencia previa como personal de atencion de la salud o experiencias propias
con demencia como familiar de una persona con demencia. Todos los voluntarios habian sido
capacitados en demencia, son guiados y ensefiados por enfermeras y seguidos de
forma continua por el coordinador.

Soderhamn et al, 2014
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Morhardt et al, 2015

Van Bilsen et al, 2010

npaonline.org

Reilly et al, 2004

Page et al, 2003

Liou et al, 2013

Barrios et al, 2015

Centro diurno de terapia ocupacional
para Ams con enfermedad de
Alzheimer

Centros dirunos socio-sanitarios para
AMs con demencia

Programa de cuidados AMs con
enfermedades crénicas

Centro de dia para la demencia

Centro comunitario para la demencia

Centro de dia para AMs con Alzheimer

Centro de dia cuidados post alta Ams
pérdida funcionalidad

Neurologo, neuropsicologo, neuropsiquiatras, asistentes sociales y terapeutas
ocupacionales

Si bien la fuente no especifica recursos humanos especificos necesarios en casa
actividad, si sefiala como necesarias actividades de asesoramiento (individuales

0 en grupo), suministro de informacién (asesor personal), servicios de compafiia
(“circulo de teléfono” y de proyectos de amigos), actividades socio-culturales y
apoyo administrativo. Cabe destacar que ademas de estos servicios sociales se
consideran servicios de ayuda a domicilio basados en la comunidad, como el apoyo
al hogar, cuidado personal (por ejemplo, ayuda para ducharse, vestirse , afeitarse,
cuidado de la piel, ir al bafio), cuidados de enfermeria (curacion de heridas,
inyecciones) y guarderia.

Guarderia para adultos, terapias fisicas, ocupacionales y recreativas, comidas,
asesoramiento nutricional, trabajo social, cuidado personal, atenciéon médica
fueray dentro del hogar, medicamentos, especialidades (otorrinolaringologia,
odontologia, oftalmologia, fonoaudiologia), hospitalizacion, apoyo al cuidador.

Soporte social, gestores de caso (salud fisica y mental), evaluaciones seguidas,
soporte a cuidadores, terapia ocupacional, actividad fisica, servicios de
informacién a cuidadores, orientacion, cuidados de enfermeria y personal
(higiene), fisioterapia, ayuda en el hogar, fonoaudiologia, odontologia

No sefiala recursos humanos especificos para cada tarea, pero si enumera como
imprescindibles: servicios de salud diagnésticos, de terapia farmacologica, de
informaci6n precisa, de asesoramiento y apoyo emocional, grupos de apoyo,
programas de rehabilitacion, servicios de defensa (asesoria social), facilitacién de
tecnologias y adaptaciones (ejemplo: ortesis).

Equipo multidisciplinario: 1 coordinador, 2 enfermeras ayudantes de programa
(personal de atencién directa), 1 director de piso, 1 director administrativo
(ejecutivo de la oficina de negocios), 1 duefio de centro, 1 gerente de servicios en el
hogar y 1 asistente de fisioterapia.

(ver Tabla 4).
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1.
Introduccion

El presente estudio propone un modelo
de costos para un servicio residencial
para personas mayores con demencia
producto de enfermedades neurodegene-
rativas como, por ejemplo, el Alzheimer.
El estudio calcula los costos e inversiones
y no se hace cargo ni de las fuentes de
financiamiento ni de las formas de pago
del servicio.

11.
Consideraciones Previas

Un aspecto importante a considerar
es que, dentro del modelo, no se incor-
poraran los costos de prestaciones ni
farmacos que los pacientes, con este
tipo de patologias, requieren y deben ser
suministradas por el Sistema de Salud
adscrito por el paciente.

ESTUDIO DE COSTOS DE UN ESTABLECIMIENTO DE LARGA ESTADIA PARA PERSONAS MAYORES CON DEMENCIA

Una forma de reducir los errores u
omisiones que pueden generarse a raiz
de la falta de formacion clinica por parte
del evaluador del proyecto es a través de
la sistematizacion de toda la informacion
relacionada con el proceso de prestacion
de servicios, a fin de cuantificar todos
los recursos involucrados en cada una
de las etapas.

La informacién de costos de obras
fisicas, equipamiento y operacion se
obtuvo de la experiencia del Servicio
Nacional del Adulto Mayor (SENAMA)
en la construccion, implementacion y
puesta en marcha de 12 Establecimientos
de Larga Estadia para Adultos Mayores
(ELEAM). Sobre los datos recopilados se
realizaron los ajustes correspondientes
para poder comparar larealidad chilena
con la experiencia internacional.

1.1 Tamafio
Conocer el tamafio de un ELEAM es fun-
damental para determinar el monto de
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las inversionesy el nivel de operacion que,
a su vez, permitira cuantificar los costos
de funcionamiento. Varios elementos se
conjugan para la definicion del tamafio:
la demanda esperada, la disponibilidad
de insumos, la localizacion, el valor del
equipamiento, etc. (Sapag, 2007).

1.2 Localizacion

Laubicacion mas adecuada paraun ELEAM
sera aquella que permita cubrir la mayor
cantidad de poblacion posible. La seleccion
de la localizacion del proyecto se define
en dos ambitos: el de la macrolocaliza-
cion, donde se elige la region o zona; y el
de la microlocalizacién, que determina
el lugar especifico donde se instalara el
establecimiento.

Los principales factores que influ-
yen en la ubicacion del proyecto son los
siguientes:

a) Demanda: aquellas comunas o
sectores en los que la tasa de
crecimiento de las personas
mayores se proyecta mas alta.

b) Acceso a transportey a lared de
atencion.

c) Regulaciones legales (planos
reguladores).

d) Viabilidad técnica.

e) Viabilidad ambiental.

f) Costos y disponibilidad de
terrenos.

g) Entorno y existencia de sistemas
de apoyo.

Para efectos de este estudio, que
no considera una localizacion y tamatio

establecido, los calculos se realizaran sobre
una capacidad de 100 personas mayores
que, segun las experiencias revisadas, ha
sido el tamafio 6ptimo. Por otra parte, se
considerard una proporcion de 40% de
adultos mayores con dependencia severay
un 60% con dependencia leve o moderada.

I11.
Estudio de costos

En este estudio se busca determinar
las caracteristicas de la composicion
6ptima de los recursos que haran que la
produccion del servicio se logre eficaz 'y
efectivamente. Un proceso productivo bien
definido permitira determinar los reque-
rimientos de obras fisicas, equipamiento,
vida Gtil, recursos humanos y materiales,
los cuales deberan ser cuantificados mo-
netariamente para proyectar los flujos
de caja que permitiran las evaluaciones
posteriores. La cantidad de estos activos
e insumos determinara la cuantia de las
inversiones inicialesy dereposicion, y los
costos de operacion directa e indirecta
(como los de mantenimiento y seguros).

1. Equipamiento

Lo primero que se determinara es la in-
version en activos fisicos necesarios para
asegurar el correcto funcionamiento opera-
tivoy administrativo del establecimiento.

A continuacion, la Tabla 1 detalla el
equipamiento necesario para el ELEAM,
que arroja un monto total de inversion
en equipamiento de MMS154.

CONOCER EL TAMANO

DE UN ELEAM ES
FUNDAMENTAL PARA
DETERMINAR EL MONTO
DE LAS INVERSIONES Y

EL NIVEL DE OPERACION
QUE, A SU VEZ, PERMITIRA
CUANTIFICAR LOS COSTOS
DE FUNCIONAMIENTO.
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TABLA1

EQUIPAMIENTO.
Recepcion $1.800.000
Oficina administracion $1.300.000
Oficina secretaria S 700.000
Sala recepcion S 480.000
Sala personal y archivo $1.200.000
Bafios zona direccion S 74.000
Barfio de visita hombres y mujeres $140.000
Sala oracién y velatorio $ 900.000
Sala multiuso $ 6.000.000
Comedor $3.085.000
Sala terapeuta ocupacional y kinesiologia $10.000.000
Depésito de medicamentos $1.000.000
Barfio y dormitorios personal $1.500.000
Dormitorios residentes $ 70.822.150
Barios residentes $ 950.000
Bafios personal S 1.134.000
Roperia residentes $1.500.000
Espacios comunes $ 3.800.000
Cocinas y bodegas $ 7.000.000
Bodegas (panales, ropa blanca, general, aseo) $5.000.000
Jardines $3.000.000

Equipamiento aseo (incluye equipos automaticos de limpieza y desinfeccion de

. 18.000.000
chatas y orinales) S

Otros (cortinas, articulos cocina) $ 14.000.000

TOTAL $ 153.385.150

2. Obra Fisica

Unavez conocida la cantidad de equipamiento y su distribucion fisica mas adecuada,
se puede determinar los requerimientos de espacios para su instalacion, asi como los
lugares que se destinaran para bodegas, salas de descanso o alimentacion para el perso-
nal, vias de transito, salas de espera, bafios, estacionamientos y casetas de vigilancia.

El dimensionar los espacios fisicos requeridos para acciones médicas se basa en
la idea de lograr una distribucién 6ptima de los equipos, para lo que se debe tomar en
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cuenta la reduccion, al minimo, de los costos de manejo de
paciente e insumos y la posibilidad de maximizar la efecti-
vidad del trabajo con una agrupacion secuencial de tareas
propiamente médicas (Sapag, 2007).

Lasbases de célculo de las areas construidas deben incluir
también otros factores como:

- Areadeingreso de proveedores.

- Bodegas para insumos generales y de aquellos produc-
tos, o insumos, que requieren condiciones especiales de
almacenamiento.

- Servicios auxiliares como central de calefaccion, coci-
na, bafios, lavanderia.

- Oficinas administrativas, salas de espera, guardarropa
de los residentes y del personal, entre otras.

Es importante tener en cuenta la normativa sanitaria
vigente en materia de instalacién y funcionamiento de esta-
blecimientos de larga estadia para adultos mayores emana-
dos desde el Ministerio de Salud (MINSAL) como el Decreto
Supremo N°14/2010, el Reglamento de Establecimientos de
Larga Estadia para Adultos Mayores y el Reglamento Sobre
Condiciones Sanitariasy Ambientales Basicas en los Lugares
de Trabajo Decreto N° 594/1999 emanados del MINSAL.

La Tabla 2 muestra el costo total de construccién de un
ELEAM con una capacidad para 100 personas mayores, lo que
arroja un monto total de inversién de MMS$go3.

Una alternativa para disminuir el costo de inversién
inicial es que, en lugar de construirse el establecimiento, se
arriende debiéndose incorporar como gastos operacionales.

3. Personal

La forma mas eficiente de calcular el costo del recurso huma-
no es desagregando al maximo las funcionesy tareas que se
debenrealizar en la operacion con el objeto de definir el perfil

de quienes deben ocupar cada uno de los cargos identificados
y, calcular la cuantia de las remuneraciones asociadas con
cada puesto de trabajo. Para esto se especifican todas las
actividades productivas, administrativas y de servicio.

Los costos asociados al personal incorporan las estruc-
turas de remuneraciones fijas, incluyendo gratificaciones,
leyes sociales, bonos de alimentacion y movilizacién, costos
de turnos especiales y leyes laborales.

Para la estimacion del costo de personal se debe tener
presente el Decreto Supremo N° 14/2010, Reglamento de
Establecimientos de Larga Estadia para Adultos Mayores,
que sefiala lo siguiente:

“En los establecimientos con capacidad de hasta 20 resi-
dentes, el Director Técnico debera tener una permanencia
minima de 4 horas semanales en un horario que permita
controlar adecuadamente el establecimiento; en aquellos
con mayor capacidad deberan estar presentes al menos una
hora cada dia. Sin perjuicio de su horario contratado deberan
tener disponibilidad permanente por contacto telefonico”.

“El establecimiento debera contar con personal idéneo,
en cantidad suficiente para satisfacer en forma permanente
yadecuada la atencién integral de los residentes, de acuerdo
a sunumero y condiciones fisicas y psiquicas”.

TABLA 2

OBRA FISICA
iTEM CONSTRUCCION Residencia
UNIDAD DE MEDIDA M2
ESPECIFICACION TECNICA Hormigoén
TAMANO S2.100
COSTO UNITARIO $430.000

COSTO TOTAL

$903.000.000
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TABLA 3
PERSONAL
RELACION SEGUN REMUNERACION . COSTO TOTAL
CARGO JORNADA | CAPACIDAD TURNO | DOTACION | MENSUAL ;EE“,:ESAEE‘;E'TOAT gg‘g;“LYEESLVEYES
[NORMATIVA] UNITARIA LABORALES)

Director Médico 22 hrs. N/A Diurno 1 $1.263.787 $1.263.787 $1.579.734
Enfermera 44 hrs. N/A Diurno 1 $1.435.191 $1.435.191 $1.793.989
Auxiliar de Enfermeria 1 diurna -1 llamada
Severa 44 hrs. . 2X2 4 S 611.673 $2.446.692 $3.058.365
Auxiliar de Enfermeria Leve 2 hrs. diurna -
Moderado 22 hrs. Esmiredts 22 . 2X2 1 $305.837 $305.837 $1382.296

=4 Asistentes Adultos Mayores 1 cada 7 diurno -1

= o

8 Severos 44 hrs. o) T T 4°Ty 2x2 20 S 405.288 $ 8.105.760 $10.132.200

[4

g A Adul dai12d

sistentes Adultos Mayores 1 cada 12 diurno -1 o

¥ Leve Moderado Diurno 44 hrs. cada 20 nocturno S22 16 905 B e 60 3 B0

2

E Geriatra o Neurdlogo 11 hrs. N/A Diurno 1 $ 644.925 $ 644.925 $806.156
Psiquiatra 11 hrs. N/A Diurno 1 $ 638.410 $ 638.410 S 798.013
Kinesi6logo 22 hrs. N/A Diurno 2 $551.915 $1.103.829 $1.379.786
Terapeuta Ocupacional 22 hrs. N/A Diurno 1 $ 426.988 $ 426.988 $533.735
Nutricionista 11 hrs. N/A Diurno 1 $232.537 $232.537 $290.671
Asistente Social 44 hrs. N/A Diurno 1 $ 853.976 $ 853.976 $1.067.470
Psicélogo 22 hrs. N/A Diurno 2 $ 465.073 $ 930.146 $1.162.683

Z Coordinador General 44 hrs. N/A Diurno 1 $1.435.191 $1.435.191 $1.793.989

§ Técnico Administracion 44 hrs. N/A Diurno 1 S 723.306 S 723.306 $904.133

=

% Secretaria 44 hrs. N/A Diurno 1 $555.765 $555.765 S 694.706

=

2 Auxiliar de Servicio 44 hrs. N/A Diurno S 314.472 $314.472 $393.090
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Se clasificara la valencia de los adultos mayores de
acuerdo a la escala de evaluacion funcional de Katz.
Las personas mayores con dependencia severa requieren:
a) Un auxiliar de enfermeria por 12 horas diurnasy
uno de llamada en la noche.

b) Un cuidador por cada siete residentes por 12 horas
del dia y uno por cada diez en turno nocturno.

De acuerdo con ello, a partir de los ocho residentes
corresponden dos cuidadores diurnos, a partir de los quince
corresponden tresy asi sucesivamente, operando del mismo
modo respecto de los cuidadores del turno de noche.

Los adultos mayores con dependencia fisica o psiquica
en grado leve o moderado requieren:

a) Un auxiliar de enfermeria de dos horas diarias de

permanenciay de llamada las 24 horas del dia

b) Un cuidador por cada 12 residentes dependientes

por 12 horas del dia y uno por cada veinte en horario
nocturno. De acuerdo con ello, a partir de los trece
residentes ya corresponden dos cuidadores diurnos
y, a partir de los veinticinco, corresponden tres y asi
sucesivamente, operando del mismo modo respecto
de los cuidadores del turno de noche.

Las personas mayores autovalentes requieren:
a) Un cuidador por cada veinte residentes durante las
veinticuatro horas.

Cualquiera sea el nimero de residentes, o su condicion
de valencia, en horario nocturno el establecimiento no podra
quedar a cargo de una sola persona.

La Tabla 3 muestra el costo total mensual de personal de
un ELEAM con una capacidad para 100 personas mayores,
lo que arroja un monto total de MMS$3s5.

Se debe tener en consideracion la puesta en marchay
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la capacitacion del personal lo que se estima en MMS$5.5.

Se proponen ciertos servicios profesionales para la
realizacién de talleres a los Adultos Mayores y servicios de
cuidados como la podologia. La Tabla 4 presenta la informa-
cion descrita.

4. Insumos y gastos basicos

La estimaci6n de costos de los insumos estara determinada
por la cantidad y nivel de dependencia de las personas mayo-
res residentes en el ELEAM y debe considerar los gastos de
servicios basicos, alimentacién y comunicaciones.

La Tabla 5 muestra el costo total mensual de insumos 'y
gastos basicos de un establecimiento con una capacidad para
100 personas mayores, lo que arroja un monto total de MMS$37.

TABLA 4
PERSONAL Y SERVICIOS PROFESIONALES.

CARGO CANTIDAD | MONTO MENSUAL | MONTO ANUAL

Atencion Directa $31.090.856 $373.090.275
Personal N/A $3.028 $136.344.808
Administrativo 3:025.734 36-344-
Servicios Profesionales

Talleres Adulto Mayor 3 S 546.233 $ 6.554.796
Podologia 1 $350.000 S 4.200.000

TOTAL PERSONAL Y SERVICIOS PROFECIOSNALES $ 420.189.879



IV.
Conclusiones

Podemos sefialar que el costo de operacion per capita mensual
de un ELEAM para personas con enfermedades neurodegenera-
tivas es de MS716, sumando un costo total anual de MM$860.
Dentro de los costos de operacion, los costos de personal y
servicios profesionales representan el 49% y los de insumos
y gastos basicos el 51%.

El costo de inversién de un ELEAM con enfermedades
neurodegenerativas es de MM$1.062.

TABLA 5:
INSUMOS Y GASTOS BASICOS.

ITEM MONTO MENSUAL

Alimentacién S 23.400.000
Lavanderia $ 2.000.000
Insumos (Art. Aseo personal, pafiales) $5.000.000
Materiales de Oficina $150.000
Material Intervencion Grupal $ 70.000
Farmacos Basicos $ 900.000
Gastos Basicos (luz, agua, teléfono, Internet) $ 960.000
Aseo $ 2.000.000
Seguridad $ 2.100.000
Mantencion y Reparacién $150.000
Gastos Menores $100.000

TOTAL GASTOS INSUMOS Y GASTOS BASICOS $ 36.830.000

TABLA 6
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COSTOS DE OPERACION ESTABLECIMIENTO DE LARGA ESTADIA PARA ADULTOS

MAYORES.

iTEM MONTO

Total Operacion anual

Percapita Operacion anual

Percapita Operacion mensual

TABLA 7

$ 859.149.879

$8.591.499

$715.958

COSTOS DE INVERSION ESTABLECIMIENTO DE LARGA ESTADIA PARA ADULTOS

MAYORES.

TIPO DE GASTO COSTO TOTAL

Construccion

Equipamiento

Capacitacion induccion y puesta
en marcha

$ 903.000.000

$153.385.150

$ 5.500.000

REFERENCIAS
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INNOVADORA EXPERIENCIA LOCAL EN EL APOYO A LA PERSONA CON DEMENCIA Y SU ENTORNO FAMILIAR. CENTRO KINTUN, MUNICIPALIDAD DE PENALOLEN

1.
Introduccion

En Chile se estima que la prevalencia de
demencias en personas de 60 afios o mas
es cercana al 8%, aumentando ésta segin
grupo etario quinquenal, proyectandose
cercana al 20% en el grupo de personas
de 80 y mas afios, y sobre el 30% en los
mayores de 85 (Fuentes & Albala, 2014).

Las demencias son una condicion de
complejidad debido a que suimpacto no
se limita Gnicamente a la persona, sino
que afecta también a su entorno familiar
y social; serelaciona con dependenciay
discapacidad, con lanecesidad de cuidados
y apoyo, altos costos econdomicos, estigma
y discriminacion, entre otras consecuen-
cias (Gajardo & Monsalves, 2013). Debido
asucreciente prevalencia, y suimpacto

en multiples areas, las demencias han
sido declaradas una prioridad para la
salud pablicay se ha instado a los paises
a abordar el fendmeno a través del desa-
rrollo de politicas, estrategias o planes
nacionales que promuevan la calidad
de vida de las personas con demenciay
fomenten entornos sociales de apoyo,
basandose en cuatro areas esenciales:
diagnostico oportuno, cuidado integral
y efectivo, potenciacion de la investiga-
ciénylareduccion del estigma (G8, 2013;
Organizacion Mundial de la Salud, 2012;
Pot, Petrea, & Bupa/ADI, 2013).

El cuidado integral y efectivo a las
personas con demencia y sus entornos
familiares incluyen, de modo general, el
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despliegue de estrategias farmacologicas
yno farmacolégicas (también denomina-
das psicosociales) en un continuo ideal
de dispositivos ymodalidades sanitarias,
socialesy comunitarias que logren aportar
ala satisfaccion de sus necesidades segtn
su contexto y el nivel de progresion de
la enfermedad. Dentro de las estrategias
psicosociales puede referirse el uso de la
actividad como modalidad terapéutica,
la estimulacién cognitiva, la actividad
fisica, la modificacion de los ambientes
fisicos cotidianos de la persona vy la
capacitacién y educacion al entorno
familiar para dar una mejor respuesta
a los desafios del dia a dia implicados
en el vivir con demencia. Por su parte,
entre los dispositivos y modalidades que
conforman el cuidado integral continuo,
se encuentran las unidades de memoria,
los programas de apoyo basados en visi-
tas domiciliarias y los centros de apoyo
diurno (también conocidos como centros
diurnos o centros de dia).
Considerando estos antecedentes,
el propésito de este capitulo es describir
la historia y experiencia a partir del
disefio e implementacion del primer
piloto estatal de centro de apoyo diurno
a personas con demencia en Chile:
Centro Kintun en Pefialolén. Dicha
experiencia comienza en 2012 con un
convenio de colaboracion entre el Servicio
Nacional del Adulto Mayor (SENAMA)y
la Municipalidad de Pefialolén para dar
origen a una experiencia innovadora
en el contexto chileno caracterizado,
en ese momento, por la inexistencia

de politicas publicas especificas para
el abordaje de las demencias.

El capitulo considera la descripcion
de los elementos incorporados en la
justificacion y disefio del Centro Kintun
Petialolény, posteriormente, se detallan
las caracteristicas del modelo de apoyo
implementado, concluyendo con algunas
reflexiones en torno a las fortalezasy las
oportunidades de mejoramiento del centro.

1I1.

Necesidades que
sustentaron la creacion del
Centro Kintun

Las personas con demencia (en adelante
PcDem) y sus entornos familiares (EF)
tienen necesidades particularesy existen
acciones que contribuyen a que ambos,
tanto PcDem como EF, puedan vivir de
mejor forma con esta condicion. Entre
estas acciones se cuentan los centros de
apoyo diurno (Chapman, Williams, Stri-
ne, Anda, & Moore, 2006; Organizacion
Mundial de la Salud, 2012).

La demencia se caracteriza, clinica-
mente, por la alteracion adquirida del
funcionamiento cognitivo (memoria,
lenguaje, orientacion, entre otras) que,
usualmente, también se asocia a altera-
ciones conductuales que impactan en
la funcionalidad de las PcDem de forma
suficiente como para mermar su inde-
pendenciay autonomiay, de este modo,
condicionar la experienciay las oportu-
nidades de las PcDem para participar en

las actividades de la vida cotidiana. En
este punto, es importante referir que la
funcionalidad es un indicador de salud
fundamental en la vejez que actGa como
variable de prevencion o retraso de situa-
ciones de discapacidad (Organizacion
Mundial de la Salud, 2002).

Las demencias constituyen una de
las principales causas de discapacidad
en las personas de 60 afios o méas. En
Chile, por ejemplo, las demencias son la
tercera causa especifica de pérdida de
Afios de Vida Saludables (AVISA) tanto
en el tramo de 60 a 74 afios, como en el
de 75 afios o méas (Departamento de Salud
Publica, Pontificia Universidad Catoélica
de Chile, 2008) y se ha referido que en
los adultos mayores chilenos, cerca del
38% de la proporcion de dependencia es
atribuible ala demenciay alos trastornos
cognitivos (Fuentes & Albala, 2014).

Lademencia es una condicién de salud
que impacta no solamente a la PcDem,
sino que también a su entorno social. En
Chile se hareferido que tanto los cuidados
como el apoyo cotidiano brindado a las
PcDem son, en su mayoria son llevados
a cabo por las hijas y conyuges, quienes
frecuentemente presentan un alto nivel
de sobrecarga que se asocia al cuidado
y morbilidad psiquiatrica que conlleva
este rol como la ansiedad y depresion
(Slachevsky et al., 2013). Esta informacién
es coherente con los diversos reportes que
refieren como el cuidado de una PcDem
puede tener efectos negativos en la salud
de la persona que realiza el cuidado,
relevando lanecesidad de intervenciones



orientadas a la capacitacion y educacion
de quien cuida y, al mismo tiempo, la
implementacion de dispositivos que faci-
liten el respiro para cuidadores y familias
(Alzheimer’s Disease International, 2013).

Por otra parte, la demencia tiene un
estigma social que, sumado a bajos niveles
de conocimientoy comprension por parte
de la poblacion en general, hace que las
PcDem sean mas propensas a ser excluidas
de las instancias de participacion social
y presenten dificultades para obtener
apoyo al interior de la comunidad y para
el ejercicio de sus derechos ciudadanos
(Benbow & Jolley, 2012; Brannelly, 2011;
Milne, 2010; Werner, 2014).

Debido a la diversidad y complejidad
de las areas de impacto que tienen las
demencias, se ha planteado la necesidad
de tener una mirada integral del proble-
ma, que incorpore aspectos biomédicos,
gerontologicos y psicosociales que
permitan reconocer la condicién como
una experiencia individual y colectiva
al mismo tiempo, determinada por el
contexto social, ambiental y estructural
en el que se desenvuelve la personay su
entorno familiar. De este modo, las inter-
venciones integrales debiesen apuntar no
solo al abordaje clinico, sino que también
a las consecuencias psicosociales, a la
promocion de los derechosy a construir
una imagen mas positiva del vivir con
demencia (Innes & Manthorpe, 2013).

En Chile, desde la perspectiva de las
mismas PcDemy sus cuidadores(as), se ha
descrito que las principales necesidades no
cubiertas serelacionan con las siguientes
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areas (Miranda-Castillo, Woods, & Orrell,
2013) (Miranda-Castillo, 2012):

- Funcionamiento inadecuado de la
memoria.

- Escaso repertorio de actividades
pararealizar durante el dia.

- Sentimientos de soledad.

- Sentimientos de angustia y preocu-
pacion.

- Contar con informacion sobre la de-
menciayrecursos sociales de apoyo.

De igual modo, se ha descrito que la
mayoria de los(as) cuidadores(as) perciben
como inadecuado el apoyo recibido por
parte de los proveedores de salud sobre
como manejar los problemas relacionados
con lademencia. En ese sentido, se reporta
tension y baja autoconfianza en el manejo
del cuidado y en el apoyo brindado a su
familiar, lo que insta al desarrollo de
modelos de atencion que satisfagan estas
necesidades dinamicas entre la PcDem
y quien le entrega la atencién en la vida
diaria (Alzheimer’s Disease International,
2013). Se ha sefialado también que el apoyo
recibido por el o la cuidador(a) es el factor
mas importante en la satisfaccion de las
necesidades de la persona con demencia
y, por ende, a menor apoyo hacia quien
cuida, la persona con demencia reporta
un ndmero mayor de necesidades no
cubiertas (Miranda-Castillo et al., 2013).

La participacién en actividades coti-
dianas constituye un punto de encuentro
entre la PcDem y la persona que brinda
apoyoy cuidado, que puede potenciar o.en
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LAS INTERVENCIONES
INTEGRALES DEBIESEN
APUNTAR NO SOLO AL
ABORDAJE CLINICO,

SINO QUE TAMBIEN A

LAS CONSECUENCIAS
PSICOSOCIALES, A LA
PROMOCION DE LOS
DERECHOS Y A CONSTRUIR
UNA IMAGEN MAS POSITIVA
DEL VIVIR CON DEMENCIA.
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sudefecto, constituirse como una barrera
en la experiencia de vivir con demencia para
ambos (Egan, Hobson, & Fearing, 2006).
Los(as) cuidadores(as) manifiestan con
frecuencia que sus familiares con demen-
cia carecen de la motivacién e impulso
para participar en actividades (Vikstrom,
Josephsson, Stigsdotter-Neely, & Nygard,
2008). De igual modo, existe el dilema
de la autonomia v/s el asistencialismo,
lo que muchas veces dificulta la toma de
decisiones ante los problemas cotidianos
y puede convertirse en una piedra de tope
como una barrera para la participaciény
el ejercicio de autonomia cotidiana de las
PcDem (Rigaux, 2011).

De este modo, desde una mirada de
participacion, son frecuentes las siguien-
tes situaciones:

- Las PcDem experimentan limitadas
oportunidades de participar en activi-
dades diarias en el hogar.

- El apoyo brindado por los(as) cuidado-
res(as) puede no ajustarse a las capaci-
dades y necesidades de las PcDem, pro-
vocando tension ante los desafios de
la vida diaria y una baja sensacion de
autoeficacia en los(as) cuidadores(as).

- Las PcDem experimentan una limita-
da interaccion con otras personas y
con su entorno comunal, a partir del
desajuste entre sus habilidades y la in-
suficiente adaptacion por parte de los
ambientes en los que se desenvuelven.

En linea con lo descrito, los centros
diurnos para PcDem estan disefiados,

tedricamente, para abordar las diferentes
necesidades de las PcDemy aportarenla
mantencion de sus capacidades remanen-
tes (es decir, aquellas que se mantienen
y posibilitan la interaccién), ofrecien-
do oportunidades de socializacion y
participacién en diversas actividades
que buscan mantener a la PcDem en su
hogar el mayor tiempo que sea posible.
Si bien estos centros tienen diversas
formas de operar y organizarse, todos
estan orientados a brindar espacios de
respiro para el o la cuidador(a), de modo
que en el tiempo que la PcDem asiste al
dispositivo, éste(a) tenga una oportu-
nidad de descanso y recuperacion para
continuar con sus labores de cuidado
(Alzheimer’s Association, 2014).

En Chile actualmente existen centros
diurnos destinados a personas adultas
mayores en situacién de vulnerabilidad y
dependencia leve que operan con caracter
concesionado a partir de las directrices
entregadas por el Servicio Nacional del
Adulto Mayor (SENAMA). En este marco,
un centro de atencion diurno se entiende
como “un espacio fisico donde se atiende a
adultos(as) mayores en situacion de vulne-
rabilidad y dependencia leve, prestandoles
durante el dia, servicios socio sanitarios
y de apoyo familiar preventivo a través
dela atencion a necesidades personales
basicas y actividades socioculturales y
de promocion para un envejecimiento
activo, favoreciendo su autonomia, inde-
pendenciay permanencia en su entorno
habitual” (Servicio Nacional del Adulto
Mayor, 2013).

En la Guia para la Operacion de
Centros Diurnos Dirigidos a Adultos
Mayores (Servicio Nacional del Adulto
Mayor, 2013) se establecen los objetivos
y componentes de dichos centros, los
cuales son descritos en la Tabla 1.

Enunarevision sistematicarealizada
en 2011 sobre la efectividad de centros
diurnos se encontroé que los beneficios de
asistir a estos en las PcDem se relacio-
narian con lareduccion de los sintomas
conductuales, los sintomas psicolégicos
(como dificultad para la conciliacion
del suefio y sintomas depresivos), la
reduccion en el uso de psicofarmacosy
lareduccion de la institucionalizacion
enresidencias de larga estadia, siendo
este Gltimo el mas controversial de los
resultados. La misma revision senalo
que en otras variables (como cognicién,
funcionalidad, bienestar subjetivo y
hospitalizacion) no fue posible realizar
asociaciones debido, probablemente, a
dificultades metodologicas.

Enrelacion con los(as) cuidadores(as),
se encontro unareduccion de carga asocia-
da al cuidado, de sintomas depresivosy
unamayor satisfaccién con las habilidades
para cuidar yresolver problemas diarios
(Centro Noruego de Conocimiento para
Servicios de Salud, 2011). De este modo, se
concluye que los centros de apoyo diurno
alas personas mayores con demencia son,
segin consenso yreferencia de efectividad,
dispositivos que pueden aporta al mejor
vivir con demencia.

En Chile han existido instancias
politicas, mayormente vinculadas con



el sector salud, en las que se harelevado
la urgente necesidad de priorizar las
demencias como condiciones relevantes
para el sistema social y de salud. En estas
instancias se ha enfatizado, ademas, la
necesidad de disefiar e implementar una
politica, plan o estrategianacional, o la
generacion de guias para el diagndstico
y tratamiento de la demencia (Behrens
& Slachevsky, 2007).

LOS BENEFICIOS DE ASISTIR
A ESTOS EN LAS PCDEM

SE RELACIONARIAN CON

LA REDUCCION DE LOS
SINTOMAS CONDUCTUALES,
LOS SINTOMAS PSICOLOGICOS,
LA REDUCCION EN EL

USO DE PSICOFARMACOS

Y LA REDUCCION DE LA
INSTITUCIONALIZACION EN
RESIDENCIAS DE LARGA
ESTADIA.

Es asi como en 2006 el SENAMA
convoco a un grupo de expertos y repre-
sentantes de la sociedad civil involucrados
en lateméatica para conformar una mesa
de trabajo para la demencia, que elabor6
el primer documento que declara larele-
vancia de contar con un plan nacional y
sugiere lineamientos para su formulacién
(Servicio Nacional del Adulto Mayor,
2006). Posteriormente en 2012, SENAMA
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TABLA1
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OBJETIVOS Y COMPONENTES DE PROGRAMAS DE CENTROS DIURNOS PARA PERSONAS MAYORES
EN SITUACION DE VULNERABILIDAD Y DEPENDENCIA LEVE NO ESPECIFICA A LA DEMENCIA

OBJETIVO GENERAL

Mantener al(a) adulto(a)
mayor en su entorno familiar
y social, fortaleciendo y
promoviendo su autonomia e
independencia y realizando
acciones de apoyo familiar
preventivo, para asi retrasar
la pérdida de funcionalidad;
esto por medio del desarrollo
y entrega de prestaciones
biopsicosociales realizadas
por organismosy o
instituciones expertas.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Promover habitos de vida
saludable en los (as) adultos
(as) mayores, tanto a nivel
fisico como cognitivo.

2. Promover la independencia
de las actividades bésicas e

instrumentales de la vida diaria.

3. Favorecer el acceso de los
(as) adultos (as) mayores a la
informacién e incorporacion a
los recursos sociales.

4. Orientar y educar a las
familias y/o cuidadores
informales de los (as)

adultos (as) mayores en

temas gerontolégicos, y
conocimientos y herramientas
que faciliten su adaptacion

al entorno y cuidados socio
sanitarios.

COMPONENTES

1. Servicios integrales de
prevencion del deterioro
funcional y promocion del
envejecimiento activo y la
autonomia: desarrollo de
capacidades y habilidades
personales para mantener la
funcionalidad y promover los
habitos de vida saludable de
los (as) adultos (as) mayores.

2. Servicios sociales de apoyo
al grupo familiar y cuidadores
informales de los (as) adultos
(as) mayores que se integren a
un Centro Diurno: Favorecer

y promover la conexion de los
(as) adultos (as) mayores y

sus familias con los recursos
sociales, comunitarios, de salud
y municipales de su comuna.
Orientar y educar a las familias
y/o cuidadores de los (as)
adultos (as) mayores.

Fuente: Servicio Nacional del Adulto Mayor, 2013.

promulgo su propuesta para el abordaje
del envejecimiento en Chile, denomina-
da Politica Integral de Envejecimiento
Positivo para Chile, que contemplé la
creacién de un plan derehabilitacion y un
plan de demencia (Servicio Nacional del
Adulto Mayor, 2012) . De manera paralela
a estas definiciones institucionales, la
sociedad civil también ha aportado al
posicionamiento de las demencias como

una prioridad politica. Un ejemplo de
esto es la Corporacion de Profesionales
Alzheimery Otras Demencias (COPRAD),
cuya campatfia “No te olvido” buscé sensi-
bilizar a la poblacion y a los sectores
politicos sobre la necesidad de un Plan
Nacional de Alzheimery otras Demencias
(Corporacion Profesional Alzheimery otras
demencias, 2012). Finalmente, en el Plan
de Gobierno 2014-2018 de la Presidenta
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de Chile Michelle Bachelet, dentro de las
medidas para enfrentar la discapacidad,
se enuncia laimplementacién de un Plan
Nacional de Demencias y la creacion
de quince centros pilotos de atencion
especializada a esta condicion de salud
(Programa de Gobierno Michelle Bachelet
2014-2018, 2014).

En resumen, los centros diurnos de
apoyo a lademencia son dispositivos que
seinsertan en el continuo ideal de apoyo
alaPcDemy suEFy se sustentan en las
siguientes necesidades:

- Promover la participacién social de
las PcDem que se ve muy limitada
a raiz del impacto individual y co-
lectivo asociado a dependencia y
discapacidad.

- Satisfacer las necesidades de las
PcDem relacionadas con la promo-
cion de la funcionalidad a través de
la participacion en actividades que
potencien sus habilidades cogniti-
vas, fisicas, sus intereses y el en-
cuentro con otras personas.

- Satisfacer los requerimientos de
los entornos familiares en cuanto
a capacitacion, educacion sobre las
demencias, como abordar los desa-
fios diarios, como aprovechar los
recursos de la comunidad y el con-
tar con espacios de respiro.

- Disminuir los niveles de exclusion
que sufren las PcDem y sus EF de-
bido al estigma asociado a las de-
mencias y promover el ejercicio de
los derechos de las PcDem.

- El desafio de generar experiencias
locales en torno a las demencias a
raiz de la inexistencia a nivel na-
cional de politicas o programas es-
pecificos para el abordaje de estas
patologias.

I11.
Historia y caracterizacion
del Centro Kintun

El Centro Kintun para el apoyo a
personas con demencia es el primer piloto
estatal de centro diurno de atenci6n a
personas mayores con deterioro cogni-
tivoy demenciay su entorno familiar en
Chile. El centro ha sido desarrollado como
parte de un convenio entre el SENAMA
y la Municipalidad de Pefialolén, en la
Regién Metropolitana de Chile.

En 2012 el equipo formado por el
entonces director del Centro de Salud
Mental de Pefialolén, el doctor Alberto
Larrain Salas, la geriatra Marila Budinich
Villouta, el neurélogo Patricio Fuentes
Guglielmettiy el terapeuta ocupacional
Jean Gajardo Jauregui, desarrolla el
proyecto ante el interés de SENAMA por
desarrollar estrategias innovadoras en la
atencion de personas mayores con dete-
rioro cognitivo. El centro Kintun inici6
sus operaciones en Septiembre de 2013.

El término Kintun es un concepto
de la cultura mapuche y hace referen-
cia a “mirar alrededor” o “buscar”. Este
concepto fue elegido como nombre del
centro porque refleja el espiritu que el

LOS CENTROS
DIURNOS DE APOYO
A LA DEMENCIA SON
DISPOSITIVOS QUE
SE INSERTAN EN EL
CONTINUO IDEAL DE
APOYO A LA PCDEM
Y SU EF.

proyecto tiene: motivar la atencion hacia
la demencia, visibilizar esta condicion en
nuestra sociedad desde una mirada mas
optimista del potencial de calidad de vida
de las PcDemy sus entornos familiares.

El Centro Kintun lo integra un equipo
de profesionales que busca realizar sus
tareas con un impetu interdisciplinario,
centrado en objetivos comunes para cada
usuario(a). El equipo de trabajo compren-
de terapeutas ocupacionales, técnicos
paramédicos, psicélogos, trabajadores
sociales, nutricionistas, kinesiélogos,
geriatras, manipuladoras de alimentos,
personal administrativoy un conductor de
vehiculo para el traslado de usuarios(as).

El centro estd orientado a personas
mayores que residen en la comuna de
Pefialolén, inscritos(as) en alguno de los
centros de atencion primaria en salud de
la comuna, con diagnéstico de demencia
leve o moderada (de cualquier origen) o
clinica compatible (verificada por equipo
del centro), que cuenten con una persona
de referencia que apoye sus cuidados
durante un minimo de diez horas sema-
nalesy tenga disposicion para participar



delos talleres de educaciény capacitacion
para cuidadores.

A fin de lograr lamayor accesibilidad
posible, el Centro Kintun se emplaza junto
al Centro de Atenci6n al Adulto Mayor
(CAM) de la Municipalidad de Pefialolén,
en pleno Centro Civico comunal, lo que
permite que los usuarios puedan acceder
a otros servicios comunitarios y a la
recreacion e interaccion social con otras
personas. De este modo, el centro es un
potenciador de las situaciones de la vida
diaria de las PcDem en su contexto domi-
ciliario y una fuente de oportunidades de
participacion en actividadesy situaciones
con otras personas y la comunidad.
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FIGURA1

ESQUEMA DE RACIONALIDAD EN LA UBICACION GEOGRAFICA DE KINTUN PARA LA VISIBILIZACION Y
PARTICIPACION DE SUS USUARIOS

CENTRO KINTUN
en hogar, entorno fz
apoyo, necesidades
y sociales de la persc
entorno; y formando
de la comunidad de ad
mayores en genera

ADULTO MAYOR

D Civico

OMUNA DE PENALOLEN

Fuente: Elaborado por Laura Gitlin, PhD. Modificado por Jean Gajardo, TO, PhD(c).
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IV.

Equipo de trabajo

El equipo de trabajo del Centro Kintun esta compuesto por profesionales y técnicos que buscan realizar su trabajo con una
mirada interdisciplinaria que permita la promocion de la participacion de los(as) usuarios(as) en las actividades del Centro
Diurnoy la facilitacion de la resolucion de situaciones y problemas que pueden enfrentar los entornos sociales de las PcDem.
La Tabla 2 describe quienes forman parte del equipo y surol en el Centro.

TABLA 2

EQUIPO DE TRABAJO DEL CENTRO KINTUN

PROFESIONAL O

TECNICO

Administrativo(a)

Asistente social
Conductor(a)

Director(a)

Médico

Geriatra

Kinesiologo(a)

Manipulador(a)
de alimentos

Nutricionista

Psicélogo(a)

Técnico
paramédico

Terapeuta
Ocupacional

Equipo asesory
capacitador

TIPO DE

JORNADA | ROL

Completa Apoya en las funciones de gestion que sean requeridas por el equipo.
Completa Responsable de la gestion de casosy de la vinculacion con las redes disponibles para los usuarios.

Responsable de operar el transporte para el traslado de los(as) usuarios(as) garantizando su

Completa . - .
P seguridad y la adecuacion a sus necesidades.
Media Responsable de velar por el 6ptimo funcionamiento del Centro Diurno, promover la satisfaccion de
los usuarios y sus familias, asi como también la organizacion del recurso humano.
Parcial Responsable de la evaluacion y tratamiento de los usuarios desde una perspectiva geridtrica y del

monitoreo de ellos.

Responsable de la generacion de actividades terapéuticas con base en el ejercicio y el movimiento
Media que promuevan la mantencion de la funcionalidad. Participa también en la evaluacion de los
usuarios y actividades educativas. Visitas domiciliarias.

Responsable de velar por el adecuado estado de los alimentos y de las condiciones higiénicas del

Parcial . g . o
espacio y utensilios de alimentacion.

Responsable de generar prescripciones y lineamientos de alimentacion para los usuarios del
Media Centro Diurno. Participa también en la educacion a los asistentes en torno a alimentacion y
nutricion saludable.

Responsable de la evaluacion neuropsicologica del estado cognitivo y afectivo de los usuarios.

Media .. i .. .
Participa también en actividades educativas.
sl Responsable de apoyar la funcion de los profesionales durante las actividades. Asiste a las
P personas mayores del Centro Diurno, manejo de aspectos de autocuidado y de enfermeria basicos.
Responsable de la generacion de rutinas diarias y actividades terapéuticas con base ocupacional
Media arealizar en el Centro Diurno, promoviendo un adecuado uso del tiempo y la promocion de la

funcionalidad. Participa también en la evaluacion de los usuarios y las actividades educativas.
Visitas domiciliarias.

Participa en la capacitacion interna del equipo y en la capacitacion externa con actores relevantes
Parcial para el proyecto. Participa en la generacion de protocolos, material educativo y contenidos de
capacitacion, sistematizacion e investigacion vinculada al proyecto.



Deigual modo, el equipo desarrolla su
trabajo en forma transdisciplinaria, con
objetivos planteados de forma transversal
que ubican al usuario(a) en el centro de
la politica organizacional, por sobre la
diferenciacion de las acciones segin rol
profesional.

Como sera descrito a continuacion, el
Centro Kintun organiza su accion de forma
tal de actuar como un ente catalizador de
las oportunidades de participacion en las
actividades y rutinas, de modo que las
intervenciones de los(as) profesionales
del equipo no se basan necesariamente
en el quehacer especifico de su disciplina
sino que, desde la particularidad de la
profesion, se ejecuta una intervencion
global basada mayormente en la actividad,
la participacién y la educacion.

La capacitacion en torno alas demen-
cias se ha referido como un aspecto
fundamental en la conformacién de los
equipos de profesionales y técnicos que
apoyen a las PcDem y sus entornos fami-
liares (Belloni, Faccio, Costa, & Iudici,
2014; Cherry, Hahn, & Vickrey, 20009;
Rampatige, Dunt, Doyle, Day, & van Dort,
2009). Debido a esto, en la implementa-
ciény funcionamiento del Centro Kintun
se consideraron aspectos especificos de
capacitacion, particularmente aquellos
elementos que favorecen la interaccion
del equipo con las PcDem como, por ejem-
plo, el manejo de situaciones asociadas a
sintomas psicologicos y conductuales, la
adaptacion de la comunicaciény la preven-
cion de situaciones de riesgo. Debido a
esto, el equipo realiza permanentemente
una capacitacion tedrico/practica de
atingencia a su quehacer en el centro.
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La capacitacion puede sintetizarse en
los siguientes hitos:

1. Induccion al iniciar el proyecto.

Esta instancia busco establecer el

CENTRO UC » ESTUDIOS DE VEJEZ Y ENVEJECIMIENTO

abordaron los objetivos de un centro
diurno para PcDem vy su justifica-
cién como dispositivo de aporte a la
calidad de vida de sus usuarios(as).

De igual modo, se establecieron los
lineamientos generales para el tra-
to e interaccion con los(as) usua-
rios(as), los que se describen en la
Figura 3.

nivel de conocimientos tedricos y
practicos en torno al concepto de
demencia, su epidemiologia y su
relevancia social, ademas de sus
estadios clinicos, su abordaje inte-
gral y su justificacion. También se

FIGURA 3

CONSIDERACIONES EN LA INTERACCION CON USUARIOS(AS] Y SUS FAMILIARES

AL INTERACTUAR CON USUARIOS(AS)

- No referir a la persona mayor como viejito(a), abuelo(a), abuelito(a), ni otros términos asociados
a la demencia como senil, deterioro organico, deterioro psicoorganico. Utilizar el nombre de la
persona o el apodo con el que se le nomina cotidianamente por su entorno familiar.

No se aludira al diagnéstico puntual de Alzheimer o demencia en contactos informales con usua-
rios(as). En caso que un usuario consulte, el profesional asentira “el problema”, sin aludir a una
entidad diagnostica concreta. Podra describir: “usted tiene problemas de memoria”, por ejemplo.
Se procedera asi debido a que la entrega del diagnéstico de demencia, o enfermedad similar, es de
alta complejidad y requiere de un proceso que involucre a la persona y su entorno familiar con el
proposito de una entrega adecuada y que favorezca el acceso a apoyo en vez de constituirse como
una barrera para éste.

Promover el trabajo interdisciplinario centrado en las necesidades del usuario, considerando
siempre la dignidad y buen trato.

Tener expectativas adecuadas del proyecto y su impacto ya que al ser una experiencia inédita,

requiere de constante flexibilidad y capacidad critica.

EN RELACION CON EL VOCABULARIO A UTILIZAR

- Las “personas con demencia” o las “personas con enfermedad de Alzheimer” o las “personas con

” o« - » «

Alzheimer”. Se debe evitar utilizar términos como “demente”, “demenciado(a)”, “victima”, “enfer-
mo(a)”, “caso” o “paciente”. Se invita a que el término “paciente” sea utilizado Gnicamente por el/
la profesional médico en referencia a contextos de atencion clinica.
“Implicancias del cuidado”, “consecuencias” o “efectos del cuidado”, en lugar de “carga” o “sobre-
carga del cuidador” ya que estos dos altimos términos asignan una connotacion exclusivamente
negativa al cuidado.
“Centro diurno”, “centro de dia”, “programas de atencion diurna” en lugar de “guarderia”, “jardin”,
“escuela” o “colegio”.

e

- “Residencia” o “establecimiento de larga estadia” en lugar de “asilo”, “hogar” o “casa de reposo”.

Fuente: Elaboracion propia.
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2.Reuniones semanales con todo

el equipo. En estas instancias se
destina tiempo a la discusion de
aquellas situaciones que hayan de-
safiado el trabajo del equipo. Tam-
bién se desarrollan temas teéricos
especificos, se promueve la lectu-
ra de articulos y de bibliografia
especifica para luego discutir los
casos seleccionados. Durante esta
instancia el equipo se retne con
los dos profesionales asesores-ca-
pacitadores que forman parte del
proyecto.

.Discusién de casos. Tienen el pro-

posito de analizar aquellas situa-
ciones problematicas que enfren-
ten determinados usuarios(as) y
que requieren de una respuesta o
definicién por parte del equipo.

4.Capacitacion formal a través de

cursos o diplomados que han sido
gestionados gracias a convenios de
colaboracion que facilitan la for-
macion continua del equipo.

.Capacitacién a actores externos.

Se busca aportar al desarrollo de
conocimientos especificos segin
los requerimientos de los equipos
a capacitar y fomentar la genera-
cién de alianzas, por ejemplo, con
equipos de Atencién Primaria en
Salud, haciendo hincapié en la ca-
pacitacion en torno al diagnéstico
de demencias y a las estrategias
concretas de abordaje psicosocial
tanto en la PcDem como en su en-
torno social.

V.
Componentes del Centro
Kintun

El Centro Kintun tiene como objetivo ge-
neral el “implementar un piloto de centro
diurno de apoyo a personas mayores con
deterioro cognitivoy su entorno, orienta-
do a la promocion de la funcionalidad y
prevencion de la dependencia, que sirva
de referencia para iniciativas futuras”.
Como puede observarse, el objetivo inicial
de este proyecto enfatiza la generacion de
una experiencia novedosa que permitiese
explorar no sélo el impacto de un centro
de esta naturaleza en nuestro pafs, sino
que también extraer aprendizaje sobre
la implementacion y la practica en su
funcionamiento.

Comoreferenciadelasituaciondelas
personas mayores con deterioro cognitivo
y demencias las brechas que el proyecto
consider6 abordar en su formulacién
fueron las siguientes:

- Falta de diagnéstico y atencion in-
tegral a personas mayores con de-
mencia.

- Carencia de lineamientos de aten-
cion para las personas con demen-
cia.

- Carencia de directrices para la edu-
cacion de familiares de personas
con demencia.

- Necesidad de capacitacién de equi-
pos de atencion primaria y secun-
daria en buenas practicas para las

personas mayores con deterioro
cognitivo y demencia.

- Necesidad de sensibilizar a la so-
ciedad en torno a las demencias, de
modo de enfrentarlas como un pro-
blema de salud no atribuible al en-
vejecimiento y, al mismo tiempo, la
necesidad de formar méas equipos de
salud especializados.

De este modo, se pretendi6é implemen-
tar distintos componentes de apoyo a la
PcDey suEF que permitiesen, entre otros:

- Que las personas mayores atendi-
das cuenten con una valoracién
geriatrica integral con enfoque
diagnéstico y terapéutico (clinico,
funcional, cognitivo, afectivo y so-
cial).

- Generar lineamientos de estrate-
gias de abordaje e intervencién en
base a la valoracion geriatrica inte-
gral.

- Identificar y evaluar las principales
problematicas percibidas por las Pc-
DemysuEF.

- Potenciar el uso coordinado y opor-
tuno de los recursos de la red.

- Promover el rol del entorno familiar
como herramienta de intervencion
en el dia a dia.

- Establecer rutinas orientadas a la
mantencion y promocion de la fun-
cionalidad de las PcDem.

- Establecer lineamientos y reco-
mendaciones practicas en base a la



experiencia de este piloto que sir-
van como consideraciones para la
implementacion de nuevos centros
diurnos para usuarios de similares
caracteristicas.

- Generar un espacio de interaccion,
estimulacion y promocion de la fun-
cionalidad para personas mayores
con deterioro cognitivo.

- Por medio de la entrega de infor-
macion a los vecinos de la comuna,
contribuir a fomentar una pesquisa
precoz de los problemas cognitivos
y disminuir el estigma asociado a la
demencia.

El Centro Kintun puede definirse como
una experiencia de abordaje de tipo
multicomponente, comprendiendo
éste como un conjunto de acciones o
prestaciones conjuntas que abordan
diversas necesidades desde diferentes
enfoques tanto farmacolégicos como
no farmacologicos (Milisen, Lemiengre,
Braes, & Foreman, 2005). Segn ha sido
referido previamente, en el momento de la
formulacion del proyecto Centro Kintun,
en Chile no se disponia del continuo de
dispositivos y niveles de atencién que se
recomienda para el apoyo integral a las
PcDemy sus entornos familiares. Debido
a esto, el proyecto contempl6 la incorpo-
racion de acciones que fuesen mas alla
de la atencion tipicamente realizada en
un Centro de Dia. La Figura 4 exhibe las
acciones-componentes realizadas en el
Centro Kintun, las que son descritas en
mayor detalle posteriormente.
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FIGURA 4
ACCIONES-COMPONENTES DEL CENTRO KINTUN

@ EVALUACION INTEGRAL

@ GESTION DE CASOS

@—— VISITAS DOMICILIARIAS

CENTRO

@ CENTRO DIURNO
KINTUN

EN PENALOLEN @—— CAPACITACION DE REDES DE APOYO

@ EXTENSION Y CAPACITACION A LA COMUNIDAD

@—— VOLUNTARIADO

@ CAPACITACION Y EDUCACION A ENTORNOS FAMILIARES

EN EL MOMENTO DE LA
FORMULACION DEL PROYECTO
CENTRO KINTUN, EN CHILE NO

SE DISPONIA DEL CONTINUO

DE DISPOSITIVOS Y NIVELES DE
ATENCION QUE SE RECOMIENDA
PARA EL APOYO INTEGRAL A
LAS PCDEM Y SUS ENTORNOS
FAMILIARES.
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FIGURA 5

FLUJOGRAMA DE NAVEGACION DE PERSONA DERIVADA A KINTUN

CONSULTA ESPONTANEA
—e EVALUACION INICIAL
REFERENCIA DE APS l ,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,
Sl ! RECIBE INFORMACION SOBRE :
! POTENCIALES RECURSOS DE APOYO '
CUMPLE CRITERIOS DE INGRESO NO E EN LA COMUNIDAD. E
->>-@ PUEDE REALIZARSE CONSEJERIAY |
l o ! VISITA DOMICILIARIA. ;
! SE INVITA A ASISTIR A CHARLAS :
! COMUNITARIAS. :
PERSONA CON DETERIORO : :
COGNITIVO O DEMENCIAY FAMILIAR =~ ~ - oo
DE REFERENCIA ESTABLECEN
COMPROMISO DE PARTICIPACION
(CONSENTIMIENTO INFORMADO)
l si
INGRESAN A CENTRO KINTUN
[ | | |
[ ) [ )
USUARIO(A) KINTUN ASISTE A CENTRO DIURNO UNA 0 DOS FAMILIAR DE REFERENCIA ASISTE A TALLERES DE
VECES POR SEMANA, EN JORNADA COMPLETA O MEDIA CAPACITACION, RECIBE APOYO PARA LA GESTION DE RECURSOS
JORNADA. VISITAS DOMICILIARIAS. SOCIALES Y GESTION DE CASO. VISITAS DOMICILIARIAS.
RE EVALUACION 3 Y 6 MESES
EQUIPO EVALUA BENEFICIOS
OBTENIDOS Y POTENCIALES
MANTIENE VINCULACION No | DESVINCULACION DE KINTUN Y f
->-@ ! DERIVACION A OTROS RECURSOS 5

Fuente: Elaborado por Jean Gajardo, TO, PhD(c) .
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Lanavegacion de la PcDemy su fami-
liar en las acciones desarrolladas en el
Centro Kintun se describe a continuacién
en la Figura 5.

1. Evaluacion inicial

La evaluacién inicial se basa en la Valo-
racion Geriatrica Integral' (VGI) con la
que se busca identificar las principales
problematicas que podrian afectar a
los(as) potenciales usuarios(as) del Centro
Kintuny sus entornos familiares. La VGI
realizada se compone de una valoracion
social, funcional, cognitiva, afectiva
y clinica de la persona y su familiar, o
persona de referencia, incluyendo ade-
mas la aplicacién de una serie de escalas
especificas de uso frecuente en personas
mayores con demencia con el fin de elabo-
rar, e implementar, un plan de abordaje
coherente con lo pesquisado y lo mas
personalizado posible.

La evaluacion considera la presencia
deladiada PcDemy persona de referencia
(usualmente cuidador familiar) existiendo
preguntasyvaloraciones dirigidas a cada
uno en particular y otras hacia ambos en
conjunto. La persona de referencia es un
elemento clave en el uso de lamayoria de
las pautas de evaluacion, dado que suele
conocer aspectos de lavida diaria alos que
el equipo no tiene acceso en una primera
instancia. La PcDem es entrevistada
paralaaplicacién de pruebas especificas
y, fundamentalmente, para explorar

expectativas, intereses y necesidades.

La evaluacion integral comprende,
entre otros, una entrevista para conocer
las areas previamente referidas de la
diada PcDem - Persona dereferencia, y la
aplicacion de instrumentos de valoracion.
Debido a que este proyecto es un piloto
que permiti6 desarrollar una experien-
cia novedosa en el contexto chileno, la
evaluacién inicial fue exhaustiva en lo
relativo a los criterios a considerary los
instrumentos utilizados a fin de obtener
lamayor cantidad de informacién posible
para, posteriormente, dar a conocer los
resultadosy el impacto que el proyecto
Kintun tuvo en los usuarios(as) y en
sus entornos sociales cercanos. Para
ello, el equipo desarroll6 una ficha de
evaluacion que se aplicé en el marco de
una entrevista al potencial usuario(a) y
a la persona de referencia. La ficha de
evaluacion inicial aborda las siguientes
dimensiones: sociodemografica, cognitiva
-mental, funcional, calidad de vida, clini-
ca.Las dimensiones sociodemografica,
mental y calidad de vida incorporan la
evaluacion tanto de la PcDem como de
su persona de referencia, con el propo6-
sito de conocer las caracteristicasy el
impacto del cuidado.

2. Acuerdo de participaciony
consentimiento informado

El Centro Kintun estd dirigido a perso-
nas con deterioro cognitivo leve (DCL) o

CENTRO UC » ESTUDIOS DE VEJEZ Y ENVEJECIMIENTO

demencia en etapa leve o moderada, que
residan en Pefialolén, estén inscritas en
la Atenci6n Primaria en Salud de la comu-
nay cuenten con una, o mas, persona(s)
de referencia que les apoyen en la vida
diaria y que tengan la disposicién para
participar en actividades de capacitacion.

En casode que laPcDemylapersona
de referencia cumplan con los criterios
establecidos para ingresar al Centro Kintun,
disponen del tiempo necesario para leer
y firmar, si es que estan de acuerdo, un
consentimiento de participacion en el que
se establecen las actividades en las cuales
participaran, losrequisitos para hacerloy
los procedimientos involucrados. El docu-
mento, ademas, estipula que el proyecto
considera la utilizacion de informacion
con fines de extension, académicos y de
investigacion, garantizando la proteccién
de los datos personales.

3. Centro diurno

La PcDem participa en una serie de acti-
vidades grupales organizadas en torno a
rutinas el Centro Diurno. A fin de facilitar
el acceso de las PcDem al centro, Kintun
cuenta con un servicio de traslado desde
el hogar de la persona hacia el Centroy,
posteriormente, desde el Centro hacia
su hogar.

Larutina de participacién en Kintun se
inicia con el traslado a éste. Posteriormente,
se organiza en una rutina de actividades
con horariosy contenido flexible, formulada

1. | Corresponde al sistema de valoracion con base en la Geriatria que incorpora el analisis y abordaje de problemas geriatricos considerando las areas mé-
dica, social, funcional y mental (Sanjoaquin, Fernandez, Mesa, & Garcia-Arilla, 2009).
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a partir de la evidencia disponible sobre
el uso terapéutico de los distintos tipos
de actividades:

- Basadas en la cognicion.

- Basadas en el ejercicio fisico, psico-
motricidad y movimiento.

- Basadas enrecreaciény
socializacién.

- Basadas en la promociéon de funcio-
nalidad en actividades diarias.

Dichos tipos de actividades son descritos
en la Tabla 3 y fueron considerados a
partir de su efectividad en las personas
con demencia y otros trastornos cog-
nitivos en el marco de aproximaciones
no farmacolégicas o psicosociales en la
demencia (Aguirre, Woods, Spector, &
Orrell, 2013; Alzheimer’s Australia, 2013;
Finnema, Droes, Ribbe, & Van Tilburg,
2000; Hudson et al., 2013; Tonicioiu,
David, & Szamoskozi, 2014; Kroes, Gar-
cia-Stewart, Allen, Eyssen, & Paulus, 2011;
Moniz-Cook, Vernooij-Dassen, Woods, &
Orrell, 2011; Neal & Barton Wright, 2003;
Olazaran et al., 2010; Verkaik, van Weert,
& Francke, 2005; Woods, Spector, Orrell,
& Davies, 2005).

Existen modelos que sefialan que los
sintomas conductualesy psicolégicos que
impactan en el desempefio ocupacional
se relacionan con necesidades persona-
les no satisfechas y son causados por la
interaccion que existe entre los factores
yrasgos mas estables de la persona (nivel

TABLA 3

Actividades con
base en la cognicion

Actividades

con base en el
ejercicio fisicoy la
psicomotricidad

Actividades
con base en la
recreaciony
socializacion

Actividades de
promocion de la
funcionalidad

Fuente: Elaboracion propia.

ACTIVIDADES DE PARTICIPACION EN EL CENTRO DIURNO

TIPO DE ACTIVIDAD DESCRIPCION

Técnicas de neuropsicologia rehabilitadora que tienen como
objetivo estimular las diversas funciones cognitivas. Buscan
potenciar y mantener el uso de las funciones cognitivas en
las actividades diarias, por ejemplo, a través de sesiones

de estimulacion especifica de la memoria o el lenguaje,
planificacion de una actividad diaria como salir de compras o
ir de paseo, orientacién espacial y reconocimiento de lugares
conocidos en la comunidad.

Basadas en el movimiento, corporalidad y la estimulacion
de los sistemas musculoesquelético, articular, respiratorio,
circulatorio y sensorial.

Su objetivo es conservar, o mejorar, la salud del usuario y
promover la salud fisica y prevencién de caidas.

Ejemplos son la gimnasia segmentaria, baile, caminatas en la
comunidad.

Actividades que se caracterizan por la entrega de un momento
de descanso activo y socializacion a las personas que las
realizan. Tienen como objetivo favorecer la interaccion social de
las personas y estimular las habilidades remanentes (cognitivas,
fisicas, y sociales).

Ejemplos son los juegos de mesa, manualidades,
conmemoracion y celebracién de eventos y la conversacion libre
o dirigida.

Actividades enfocadas en la promocion de la maxima
independencia en el desarrollo de las actividades de la vida
diaria basicas (AVDB) e instrumentales (AVDI) y que buscan
incentivar la generacion de una rutina diaria en el hogar

Ejemplos son las actividades basicas como uso del inodoro,
higiene personal, lavado de dientes, vestimenta y actividades
instrumentales como apresto del lugar de almuerzo y trabajo,
limpieza del lugar.



cognitivoy caracteristicas psicologicasy
conductuales) y los factores ambientales
que suelen ser de naturaleza dindmica
y cambiante (Algase et al., 1996; Cohen-
Mansfield, 2001; Rodriguez & Gajardo,
2012). De este modo, las habilidades de la
persona para identificar adecuadamente
sus necesidades y generar estrategias
para su satisfaccion pueden verse alte-
radas dependiendo de la fluctuacion del
ambiente, lo que expone a la persona a
meétodos disfuncionales de comunicacion
y comportamiento para manifestar una
necesidad (Por ejemplo: sed, frio, desmo-
tivacion, miccion).

En el Centro Kintun se considera
a los usuarios como individuos con
unarealidad biografica particular que,
muchasveces, determina la forma en que
la persona se relaciona con el ambiente y
la sintomatologia asociada a la demencia,
por lo que desde una nocion de enfoque
centrado en la persona (Edvardsson &
Innes, 2010), se considera necesario
dar relevancia a la identificacion de
necesidades de forma individual, a
la presencia de otros profesionales o
técnicos para el apoyo personalizado
en el desempetio de actividades que
faciliten la participacion, la adaptacion
a actividades en relacion a intereses y
habilidades de usuarios(as) promoviendo
el desempeftio de rolesy a la adaptacion
de las formas de comunicacién: volumen
de voz, modulacion clara, dirigir mirada
y tacto para comunicar, ademés de contar
con material visual de alto contraste de
modo de facilitar la vision.

INNOVADORA EXPERIENCIA LOCAL EN EL APOYO A LA PERSONA CON DEMENCIA Y SU ENTORNO FAMILIAR. CENTRO KINTUN, MUNICIPALIDAD DE PENALOLEN

4. Capacitacion y apoyo al
entorno familiar

En el Centro Kintun se definié como
“persona(s) de referencia” a quien(es)
pasan1o horas, o mas, a la semana junto
al o lausuario(a) y/o a quien actiia como
cuidador(a), o acompatiante principal,
del usuario(a). Esto Gltimo, debido a que
muchas veces el(la) cuidador(a) principal
no corresponde a un familiar o existe mas
de una persona que apoya en los cuidados.

Del mismo modo, se intencioné esta
denominacion con el interés de resaltar
la idea de “apoyo cotidiano” por sobre
“cuidado”, enfatizando asila naturaleza
adultaynojerarquica de larelacion entre
las personas involucradas. Del mismo
modo, se evita otorgar de forma inherente
elrol de “cuidador(a)” a quien acompana
o asiste las actividades cotidianas del o
la usuario(a).

La educaciony capacitacién para el
entorno familiar, y para quienes apoyan
directamente ala PcDem, es una actividad
clave para un cuidado que promueva la
participacion en el hogar y la resolu-
cién de problemas cotidianos, que ha
mostrado efectividad en la reduccion
del nivel de carga, un aumento en el
bienestar psicol6égicoy unincremento en
la percepcién de autoeficacia de los(as)
cuidadores(as) (Lopes & Cachioni, 2012;
Olazaran et al., 2010; Santos, Barroso,
Brasil, & Dourado, 2011).

En Kintun se desarrollan ciclos de
capacitacion grupal para los familiares de
los usuarios(as). Estos ciclos contemplan

CENTRO UC » ESTUDIOS DE VEJEZ Y ENVEJECIMIENTO

EN EL CENTRO KINTUN

SE CONSIDERA A LOS
USUARIOS COMO
INDIVIDUOS CON UNA
REALIDAD BIOGRAFICA
PARTICULAR QUE, MUCHAS
VECES, DETERMINA

LA FORMA EN QUE LA
PERSONA SE RELACIONA
CON EL AMBIENTE.

la participacion en cinco sesiones cada
uno, en las que se abordan los siguientes
contenidos:

- Conocimientos sobre envejecimien-
to cerebral, demencia y enfermedad
de Alzheimer.

- Problemas cotidianos asociados a
sintomas cognitivos, psicolégicos
y conductuales de la demencia y su
manejo en el dia dia desde el am-
biente y uso de si mismo(a).

- Estrategias para promover una ma-
yor participacién en actividades en
el hogar.

- Autoeficacia, autocuidado y preven-
cién del estrés y la sobrecarga.

Como parte del entorno de la perso-
na con demencia, los(as) cuidadores(as)
pueden convertirse en una fuente diaria
para la participacién, aprendiendo a
adaptar lavida cotidianay aresolver los
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problemas asociados a los sintomas de la
demencia. En el ciclo de sesiones se abor-
dan las tematicas previamente referidas
con una aproximacion de aprendizaje
basado en problemas y centrado en las
sensaciones de problemas reales que el
grupo manifieste a través del trabajo
grupal, el analisis de situacionesy el juego
deroles. Se fomenta también el potencial
de organizaciony autogestion que el grupo
de cuidadores(as) pueda desarrollar alo
largo del trabajo en conjunto.

Otras acciones que se desarrollan
para apoyar al entorno familiar son la
consejeriay la participacién en el grupo
de apoyo mutuo. La consejeria consta de la
entrega de informaciony acompafiamiento
en situacion de crisis segun solicitud de
la persona o ante problemas que hayan
sido identificados por el equipo.

Porotra parte, el grupo de apoyo mutuo
es una instancia que busca reunir libre-
mente a familiares con el fin de formar un
espacio de encuentroyeducacion mutua.
Actualmente el grupo de apoyo es guiado por
lapsicéloga del Centro, aunque el objetivo
es que el grupo continte consolidandose
de forma autonomay logre ser articulado
por sus mismos asistentes, promoviendo
asilaorganizacionyempoderamiento de
los entornos sociales de las personas con
demencia.

5. Visita domiciliaria

Lavisita domiciliaria constituye una accion
fundamental para conocer el contexto coti-
diano del usuario(a) y su entorno familiar.
Lasvisitarealizadas por el equipo pueden

clasificarse envisita de evaluacién y visi-
tas de seguimiento. La primera, realizada
usualmente por el terapeuta ocupacional
o el kinesi6logo, busca conocer el contexto
habitual y detectar potenciales riesgos
o problemas percibidos por la familia.
La visita de seguimiento, liderada por el
terapeuta ocupacional con apoyo de otros
profesionales si es necesario, tiene por
proposito dar continuidad a los cambios
usualmente acordados en la visita de
evaluacién, educar al grupo familiar en
tematicas especificas o gestionar otra so-
lucion en el hogar. La visita hace hincapié
en la prevencion de situaciones de riesgo
através de la modificacion de elementos
ambientales fisicos y del apoyo al proceso
de cambio que la familia usualmente ex-
perimenta, por ejemplo, luego de asistir
alos talleres de capacitacion.

6. Extension a la comunidad

El equipo profesional y capacitador del
Centro Kintun realiza ciclos de charlas
abiertas a la comunidad sobre tematicas
relacionadas con el autocuidado, la salud,
el envejecimientoy, por supuesto, las de-
menciasy laenfermedad de Alzheimer. A
través de estas charlas, se busca acercar a
los vecinos a las tematicas relacionadas
con el envejecimiento, sensibilizar a la
poblacion en torno a las demencias y
educar a la sociedad a fin de disminuir
los estigmas y prejuicios asociados a
las demencias y al envejecimiento. Las
charlas tienen una tienen una duracion
aproximada de 1 hora. Entre los temas
tratados se encuentran:

- Demencia y Enfermedad de Alzhei-
mer: ;Qué debemos saber?

- iNo encuentro los lentes, no encuen-
tro la palabra adecuada! ;Cuando
debo preocuparme por mi memoria?

- Una alimentacién saludable: jAyuda
a prevenir problemas de memoria?

- Medicamentos: jcomo usarlos en
forma segura?

7. Capacitacion a redes de apoyo

El vinculo con las redes existentes en la
comuna es un componente fundamental
en la accion del Centro Kintun. Debido
a esto, el equipo profesional realiza
capacitaciones a las redes sociales y
de salud que se ven implicadas en la
atencion de personas mayores de la
comuna. Por ejemplo, se ha capacitado
en torno al diagnéstico y tratamiento de
las demencias a los equipos de Atencion
Primaria en Salud de la comuna. De igual
modo, se ha establecido vinculos con las
oficinas comunales de Carabineros de
Chile con el propédsito de capacitar a la
policia uniformada en torno a la correcta
identificacion de personas con demencia
que puedan encontrarse desorientadas en
la via publica y como manejar de forma
adecuada dicha situacién.

Con estas acciones, Kintun busca
involucrar ala comunidad de Pefialolén
en lapromocién del buen trato hacia las
PcDemy sus EF, lo que favorece respues-
tas efectivas ante sus necesidades. Estas
acciones de educacion y capacitacion
son acordadas segtn las brechas que se



LA VISITA DOMICILIARIA
CONSTITUYE UNA

ACCION FUNDAMENTAL
PARA CONOCER EL
CONTEXTO COTIDIANO DEL
USUARIO(A) Y SU ENTORNO
FAMILIAR.
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identifican en conjunto con los asistentes
a las charlas.

Una vez al afio se realiza un semi-
nario abierto a la comunidad en el que
se da cuenta del funcionamiento del
Centro Kintun y se profundiza en algin
componente particular. Usualmente
los asistentes a estos seminarios son
profesionales del area social y salud,
estudiantes afines y otras personas con
interés en la tematica.

8. Gestion de casos

Estaaccion busca apoyar lanavegacion del
usuario(a) del Centro Kintuny su entorno
familiar en las diferentes redes de apoyo
que se encuentran en la comunidad, segin
las necesidades que emerjan. Para esto,
se busca vincular a la persona y su red
familiar con los programas comunalesy
nacionales que puedan otorgarles apoyo
especifico segln su requerimiento.

9. Voluntariado

Esta accion busca incorporar a las
personas de la comunidad que deseen
participar como voluntarios(as) en las
diversas acciones desarrolladas en el
Centro Diurno.

Los requisitos para participar son:

- Ser mayor de edad.

- Tener facilidad para las relacionar-
se con otras personasy trabajar en
equipo.

- Vocacion de servicio e interés por el
trabajo con personas mayores.

- Motivacion por aprender sobre el
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Centro Kintun y la atencion centra-
da en la persona.

- Disponer de tres horas continuas
por un dia a la semana durante, al
menos, 8 semanas consecutivas.

Los(as) voluntarios(as) son capaci-
tados por el equipo de profesionales del
Centro en tematicas alusivas al deterioro
cognitivo y la demencia, el manejo de
trastornos conductualesy la prevencion
de caidas, entre otros.

VI
Algunos resultados e
impacto del Centro Kintun

Actualmente el Centro Kintun esta rea-
lizando una evaluacion de su impacto
en aspectos cualitativos y cuantitativos.
Losresultados de esta evaluacion estaran
disponibles durante el primer semestre del
2015y permitiran conocer el real impacto
del centro en la vida de los usuarios(as) y
sus entornos de apoyo.

El primer resultado mencionable es la
implementaci6n satisfactoria del Centro
Diurno. Actualmente, se dispone de 52
vacantes semanalesy existe un recambio
progresivo de usuarios(as) dependiendo
de los objetivos planteados y los recursos
comunitarios disponibles con los cuales
puedavincularse. Ala fecha, 98 personas
han sido atendidas en el Centro Diurno
(que tiene 14 meses de operacién) quie-
nes, junto a sus familias, han recibido
el beneficio de las visitas domiciliarias.
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FAMILIAS HAN
SIDO CAPACITADAS
EN DIFERENTES

TALLERES
PSICOEDUCATIVOS.

PERSONAS HAN
SIDO ATENDIDAS
EN EL CENTRO

DIURNO (QUE
TIENE 14 MESES
DE OPERACION].

Cercade PERSONAS
PODRIAN
80 BENEFICIARSE
CON EL QUEHACER
DE KINTUN
DURANTE EL ANO
EN CURSO.

VACANTES
SEMANALES
Y EXISTE UN

RECAMBIO
PROGRESIVO DE
USUARIOS.
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Gracias a la consolidacion de las
actividades realizadas en Kintun y al
ajuste de las jornadas de acuerdo al
perfil y necesidades de los usuarios, se
haproducido un aumento progresivo de
vacantes. Actualmente, el centro recibe
a usuarios(as) en media jornada y en
jornada completa, lo que ha posibilitado
incrementar la cobertura, estimandose,
por ejemplo, que durante 2015 se podrian
alcanzar las 6o vacantes al permitir que
un grupo participe en jornada completa
y otros grupos en media jornada de tarde
o mafana. Dado que existe cierto nivel
de rotacion entre los(as) usuarios(as)
del Centro Diurno, se estima que cerca

de 80 personas podrian beneficiarse
con el quehacer de Kintun durante el
afio en curso.

Alafecha, 70 familias han sido capa-
citadas en diferentes talleres psicoeduca-
tivos. Y los participantes han reportado
un alto nivel de satisfaccion enrelacion
con esta instancia que constituye parte
importante del programa de apoyo desa-
rrollado en el Centro Kintun.

En relacion con la evaluacion inte-
gral, 146 diadas de PcDem y personas de
referencia han sido evaluadas.

El Centro Kintun ha tenido una favo-
rablerecepcion por parte de los equipos de
salud y otros agentes comunitarios para

el trabajo conjuntoy la participacion en
capacitaciones vinculadas a la tematica
de las demencias.

Se haproducido material educativoy
diversos protocolos,ademas se hanrealizado
tres ciclos de charlas ala comunidad y una
serie de actividades de capacitacion a los
equipos de salud de la comuna.

El Centro Kintun ha recibido a profe-
sionales chilenos(as) y extranjeros(as) del
areade la Psicologia, Medicinay Terapia
Ocupacional y a los equipos de trabajo
vinculados al quehacer con personas
mayores, quienes han pedido conocer
el programa y contar con una instancia
de capacitacion en torno a la demencia.

VIL.
Conclusiones y desafios

La experiencia de implementary de poner
en funcionamiento el Centro Kintun ha
significado diversos aprendizajesy con-
sideraciones en nuestro escenario. Cabe
destacar que Kintun responde a una ins-
tancia pionera en Chile como aproximacion
multicomponente con base comunitaria
para apoyar a personas mayores con
trastornos cognitivos y demenciay a sus
entornos sociales.

Actualmente, a poco menos de dos
afios del inicio de su funcionamiento,
el Centro Kintun esta realizando una
evaluacion del impacto en aspectos cuali-
tativos y cuantitativos de sus acciones en
las PcDemy en sus entornos familiares.
Los resultados de dicha evaluacion se
encuentran pendientes al momento de la



presente publicacién y seran un insumo
fundamental para la evaluacion de los
resultados atribuibles al centro y para
comprender como ha sido la experiencia
de las personas, y sus entornos sociales,
que han participado en este dispositivo.

Una conclusion relevante de consi-
derar es que el disefio e implementacion
del Centro Kintun se ha visto facilitado
por la voluntad politica, tanto por parte
del Servicio Nacional del Adulto Mayor
como de la Municipalidad de Pefialolén,
representada por su alcaldesa, Carolina
Leitao. Es importante resaltar esto en el
contexto de una experiencia sin prece-
dentes en el pais, lo que se traduce en
el apoyo constante, tanto técnico como
personal, por parte de ambas instituciones,
con miras a lograr el mejor desarrollo
posible de esta experiencia.

De igual modo, el proyecto se ha
visto favorecido por contar con un equipo
profesional capacitado en torno a las
demencias y, por sobre todo, altamente
comprometido, con interés de aprender
y mejorar continuamente, alinedndose
con el proposito de aportar a las personas
mayores y sus entornos familiares. La
capacitacion en torno a las demencias es
un elemento importante de resaltar para
la autoeficacia del equipo, la pertinencia
de las acciones y la calidad brindada a
los(as) usuarios(as) y sus entornos socia-
les. En este sentido, puede relevarse la
necesidad de una capacitacion constante,
que considere tanto aspectos tedricos
como del quehacer diario, y que incorpore
unainducciény temas a tratar segtn los
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desafios practicos que el equipo tenga
durante la operacién del Centro.

Como aspecto de implementacion,
resultarelevante resaltar que la incorpo-
racion del Centro Kintun como dispositivo
adosado al Centro de Atencion del Adulto
Mayor de Pefialolén, también ha signifi-
cado un aporte al desarrollo del proyecto,
ya que ha permitido entablar alianzas
estratégicas y potenciar la gestion de
redes de apoyo con otras instancias de
presencia comunitaria, articulando el
trabajo de los equipos de ambos centros.

Es importante recordar que el Centro
Kintun se orienta a personas adultas
mayores con demencia, por lo que basa su
accionar en aspectos gerontolégicosy de
curso vital, lo que permite que el Centro
potencie el vinculo de sus usuarios(as) con
el quehacer social para adultos mayores
existente en la comuna (por ejemplo,
organizaciones, eventosy celebraciones,
y beneficios dirigidos a este grupo etario).

Enlineacon la generacion de alianzas,
lavinculacién temprana con la Atencion
Primaria en Salud, las organizaciones de
adultos(as) mayores de la comunay otros
dispositivos de apoyo sanitario y social
(como COSAM, Sala de Rehabilitacion
Comunitaria) fueron un paso clave para
el reconocimiento del dispositivo en la
comuna y, por supuesto, para la iden-
tificacion y derivacion de potenciales
usuarios(as). Actualmente, los esfuerzos
en este punto se orientan a continuar
expandiendo los vinculos con otros secto-
res de la comuna, desarrollar procesos de
entrega de informaciéon mas fluidos con
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los equipos de los diferentes dispositivos
y a potenciar el conocimiento por parte
de la comunidad sobre la existencia del
Centro Kintuny sus objetivos. Haresulta-
do interesante notar como la comunidad
misma, o familiares de usuarios(as) del
Centro Kintun, han logrado transformarse
en derivadores de potenciales otros usua-
rios(as) produciéndose, de este modo, un
efecto “domin6” de reconocimiento de
otros en situaciones similares.

Segtn es posible observar, el Centro
Kintun incorpor6 en su disefio compo-
nentes que pueden exceder al modelo
de centro de atencién diurna descrito
con mayor frecuencia. No obstante, es
importante considerar que no existe
una Gnica conformacién para estos
dispositivos. Los distintos componen-
tes que se integran en el Centro Kintun
responden a la inexistencia de una red
de dispositivos de apoyo continuo para
las personas con demencia por lo que, de
modo metaférico, en suimplementacion
el Centro podia volverse “unaisla” en la
que las acciones acotadas no tuviesen la
recepcion esperada debido a multiples
necesidades de los(as) usuarios(as) y sus
entornos familiares, o que la vinculacion
con las redes ya existentes no pudiese
realizarse.

De este modo, el quehacer actual
del centro se enfocaria en contribuir
a que las personas con demencia y su
entorno social puedan convivir de mejor
manera con la demencia considerando
su biografia y contexto, a fin de lograr
una participacion de las PcDem en
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actividades cotidianas en un ambiente
seguro, educar a la poblacion en torno
a la demencia en distintas audiencias,
establecer y optimizar la vinculacion
de la PcDem y su entorno con las redes
sociales, sanitarias y comunitarias vy,
finalmente, brindar apoyo y referencia
al entorno familiar de las PcDem.

El programa necesita continuar con
su proceso de consolidacion en términos
de prestacionesy/o accionesy, al mismo
tiempo, enriquecer la gestion de redes de
modo de lograr que el efecto de lo trabajado
con los entornos familiares se mantenga
en el tiempo, independiente de la partici-
pacion de los(as) usuarios(as) en el Centro,
delaprogresion de la enfermedad o de los
cambios en la funcionalidad de estos. Lo
anterior implica una importante articula-
cidn con otros recursos comunitarios ya
existentesy amediano plazo contribuir
a la generacion de nuevos otros.

Deigual modo, el programa requiere
garantizar su operaciony continuidad a
largo plazo, para lograr su consolidacion
y continuar aportando con nuevas expe-
riencias que puedan emerger en el area.

Es fundamental mantenery promover
el enfoque sociosanitario y comunitario
del programa, que constituye una fortaleza
ypuede considerarse como un ejemplo de
trabajo coordinado entre los diferentes
actoresy sectores de lacomunay como una
aproximacion necesaria para el desarrollo
de los sistemas de apoyo y cuidado para
las personas mayores, independiente de
las condiciones de salud particulares que
se estén abordando.

El Centro Kintun aspira a proyectarse
como un nicleo de apoyoy vinculacion de
las personas con demencia y sus entor-
nos. Busca continuar visibilizando las
necesidades de las PcDemy constituirse
en un puente hacia otras instancias rela-
cionadas con la capacitacion del recurso
profesional y técnico para el trabajo con
personas con demencia y aportar en la
reduccion del estigma hacia esta condicion
bajo la premisa de que existen multiples
yvariadas formas de contribuir a que las
personas con demencia, y sus entornos
sociales, vivan bien.
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