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1. Introduccion.

El tema que he elegido para la realizacion de mi Proyecto de Investigacion
consiste en la Formacién de los cuidadores informales de personas
diagnosticadas con Alzheimer en los estadios tempranos de la
enfermedad.

Considero que es un campo importante de intervencién ya que, en muchas
ocasiones las personas cuidadoras son familiares de los afectados,
principalmente la pareja o los hijos/as y normalmente no tienen la formacién y
los conocimientos necesarios para afrontar la enfermedad, lo que impide que
ésta ralentice su avance y facilita la sobrecarga de las personas cuidadoras.

El proyecto tendria dos objetivos basicos que se conseguirian a través de la
formacion de los cuidadores informales, por un lado ralentizar, a través de la
estimacion cognitiva y en la medida de lo posible, el progreso de la enfermedad
en los afectos, y por otro evitar la sobrecarga en las personas cuidadoras.

El objetivo principal es dotar a los cuidadores de conocimientos, estrategias y
habilidades que les ayuden a sobrellevar el proceso de cuidado, asi como
proporcionar oportunidades de intercambio de apoyo emocional y proveerles de
informacion util. Existen diferentes experiencias de este tipo realizadas en
Espafa en las cuales se han obtenido resultados indicativos de una reduccion
del malestar de los cuidadores a través de este tipo de iniciativas.

El cuidador formado, que sabe actuar en cada momento de la mejor manera
posible, consigue para el enfermo, para si mismo y para toda la familia, un
clima de mayor seguridad y serenidad que le permitira manejar, con mas
eficacia, la sobrecarga que produce el cuidado, a la vez que evitarA muchos
problemas que se pueden presentar por desconocimiento.

De acuerdo con las diferentes revisiones y meta-andlisis, los programas de
intervencion con cuidadores tiene efectos leves o moderados en variables
como la depresion o la carga del cuidador. Los mejores resultados se obtienen
con respecto al aumento del conocimiento de los cuidadores. Los cuidadores,
igualmente, refieren una mejor relacién con el paciente’, consideran que la
intervencion les ha proporcionado estrategias utiles para su aplicacion en el
cuidado del paciente? y, sobre todo, que volverian a repetir la intervencion®.
Existen evidencias ademas de que los programas psicosociales con cuidadores

! MccCallion, Toselandy Freeman. An evaluation of a family visit education program. Journal of American
Geriatrics Society 47. 1999 Pg.203-214

2 Quayhagen, Corbeil, Hendrix, Jackson, Zinder y Brower. Coping with dementia. Evaluation of for an
nonpharmacologic interventions. International Psychogeriatrics, 12. 2000.Pg 249-265.

¥ Robinson. A social skills training program for adult caregivers. Advanced Nursing Sciencies, 10. 1988
Pg. 59-72.



retrasan la institucionalizacién del paciente’ y permiten reducir de forma
significativa la aparicién de comportamientos problemaéticos en los familiares®.

En relacién al segundo objetivo, mi intencién con este proyecto esta también
en favorecer la creacién de un grupo de ayuda-mutua con los participantes en
la formacién, que continué una vez finalizado el curso y permita a los
cuidadores compartir experiencias, problemas, etc. mas all4 del curso y a lo
largo de todo el proceso de la enfermedad.

Los resultados diferentes meta-anélisis realizados recientemente® sugieren que
el hecho de que las intervenciones desarrolladas mas recientemente tengan
mayor éxito a la hora de reducir la carga de los cuidadores significa que éstas
se han perfeccionado de una forma significativa, por ejemplo, dedicando mayor
espacio a la participacion activa de los cuidadores de las mismas. Parece que
la mera provision de informacién sobre la enfermedad no es suficiente para
producir efectos significativos en los cuidadores, sino que es requisito
fundamental facilitar y estimular la participacion activa del cuidador en los
programas. Es por ello que considero importante la creacion de un grupo de
auto-ayuda que también favorezca esta participacién de los cuidadores en el
proceso formativo y que, posteriormente, pueda servir como recurso de apoyo
en el cuidado de las personas mayores dependientes.

2. Fundamentacion tedrica

Se puede decir que, tradicionalmente, han sido las familias las que han llevado
a cabo el cuidado de las personas mayores dependientes, situacion que ha
sido respaldada por las instituciones publicas. Tal y como sefala el Libro
Blanco de la Dependencia7, Espafia constituye un ejemplo de modelo de
bienestar familista, “segun el cual las politicas publicas dan por supuesto que
las familias deben asumir la provision del bienestar de sus miembros”. Sin
embargo, los cambios socio-econdmicos recientes han puesto en entredicho
este modelo. El menor tamafo de las familias, debido al descenso de la
natalidad, junto con el hecho de que cada vez hay mas personas mayores
dependientes son algunos de los motivos por los que cada vez las familias
estan en menor disposicién de atender a sus familiares mayores dependientes.
A estos motivos es necesario afiadir el cambio que ha supuesto también la
incorporacion de la mujer al mundo laboral y la dispersion de las familias
debido a motivos laborales, ambas circunstancias han agravado la necesidad
de apoyo institucional en el cuidado de las personas mayores dependientes.

* Mittelman, Haley, Clay y Roth. Improving caregiver well-being delays in nursing home placement of
patients with Alzheimer’s disease. American Journal of Psychiatry. 161. 2006 Pg. 1725-1731

> Teri, Logsdon y Uomoto. Behavioral treatment of depression in dementia patients: A controlled trial.
Journal of Gerontology, Psychological Sciencies and Social Sciencies. 52B 1997. Pg 159-166

® Brodaty, Green y Koschera. Meta-Analysis of psychosocial interventions of caregivers of life in
dementia; the dementia quality of life instrument. Gerontologist. 2003

Pinquart y cols. Helping caregivers of persons with dementia. Wich interventions work and how large are
their effects? International Psychogeriatrics. 2006

" Ministerio de Trabajoy Asuntos Sociales. Libro Blanco de la Dependencia. Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales. Madrid. 2005



Cuidar a un enfermo de Alzheimer es una labor complicada que
inevitablemente tendra sobre el familiar cuidador unas repercusiones fisicas y
psicolégicas (alteracion en las relaciones familiares, cambio de roles,
disminucién del rendimiento laboral y de la capacidad econdmica, ansiedad,
estrés, etc)

El cuidador formado, que sabe actuar en cada momento de la mejor manera
posible, consigue para el enfermo, para si mismo y para toda la familia, un
clima de mayor seguridad y serenidad que le permitira manejar, con mas
eficacia, la sobrecarga que produce el cuidado, a la vez que evitarA muchos
problemas que se pueden presentar por desconocimiento.

De acuerdo con las diferentes revisiones y meta-andlisis, los programas de
intervencion con cuidadores tiene efectos leves o moderados en variables
como la depresion o la carga del cuidador. Los mejores resultados se obtienen
con respecto al aumento del conocimiento de los cuidadores. Los cuidadores,
igualmente, refieren una mejor relacion con el paciente8, consideran que la
intervencion les ha proporcionado estrategias Utiles para su aplicacién en el
cuidado del paciente9 y, sobre todo, que volverian a repetir la intervencionl0.
Existen evidencias ademas de que los programas psicosociales con cuidadores
retrasan la institucionalizacion del pacientell y permiten reducir de forma
significativa la aparicion de comportamientos problematicos en los familiares12.

Los resultados diferentes meta-andlisis realizados recientementel3 sugieren
gue el hecho de que las intervenciones desarrolladas en los ultimos afios
tengan mayor éxito a la hora de reducir la carga de los cuidadores significa que
éstas se han perfeccionado de una forma significativa, por ejemplo, dedicando
mayor espacio a la participacion activa de los cuidadores en las mismas.
Parece que la mera provision de informacion sobre la enfermedad no es
suficiente para producir efectos significativos en los cuidadores, sino que es
requisito fundamental facilitar y estimular la participacién activa del cuidador en
los programas. Es por ello que considero importante la creacion de un grupo de
auto-ayuda que también favorezca esta participacion de los cuidadores en el
proceso formativo y que, posteriormente, pueda servir como recurso de apoyo
en el cuidado de las personas mayores dependientes.

® McCallion, Toselandy Freeman. An evaluation of a family visit education program. Journal of American
Geriatrics Society 47. 1999 Pg.203-214

® Quayhagen, Corbeil, Hendrix, Jackson, Zinder y Brower. Coping with dementia. Evaluation of for an
nonpharmacologic interventions. International Psychogeriatrics, 12. 2000.Pg 249-265.

19 Robinson. A social skills training program for adult caregivers. Advanced Nursing Sciencies, 10. 1988
Pg. 59-72.

1 Mittelman, Haley, Clay y Roth. Improving caregiver well-being delays in nursing home placement of
patients with Alzheimer’s disease. American Journal of Psychiatry. 161. 2006 Pg. 1725-1731

12 Teri, Logsdon y Uomoto. Behavioral treatment of depression in dementia patients: A controlled trial.
Journal of Gerontology, Psychological Sciencies and Social Sciencies. 52B 1997. Pg 159-166

13 Brodaty, Green y Koschera. Meta-Analysis of psychosocial interventions of caregivers of life in
dementia; the dementia quality of life instrument. Gerontologist. 2003

Pinquart y cols. Helping caregivers of persons with dementia. Wich interventions work and how large are
their effects? International Psychogeriatrics. 2006



2.1. Descripcion

El proyecto se va a desarrollar desde un Centro de Dia para personas con
enfermedad de Alzheimer. Se quiere mejorar la formacion de las personas
cuidadoras principales de enfermos de Alzheimer en la fase temprana de la
enfermedad y fomentar la creacion de un grupo de ayuda para que el colectivo
participe en los problemas que les afectan, puedan compartir experiencias,
recursos, etc.

Se trata de que las personas cuidadoras desarrollen sus capacidades y
potencialidades participando en el curso de formacién, asi como aumentar su
participacion en distintas actividades a través del grupo de autoayuda, evitando
asi situaciones de sobrecarga, soledad o aislamiento de los cuidadores.

2.2. Marco Tedrico.

Numerosos autores han tratado estos temas, tanto la sobrecarga del cuidador
como la importancia de realizar actividades de formacién para cuidadores de
personas mayores dependientes y las ventajas que dicha formacion aporta al
enfermo.

Con respecto al conocimiento de la realidad social de las personas
dependientes y los cambios que se han producido en la sociedad que
repercuten en su cuidado haré referencia a la obra “Cambios familiares y
Trabajo Social” de Teresa Jurado Guerrero. En este libro se describen e
interpretan las transformaciones de las familias, de la educacion, del empleo y
del estado de bienestar en su conjunto.

Entre los estudios dedicados a la atencién a personas mayores tomaré como
referencia las obras de Gloria Pérez Serrano, “4,COmo intervenir con
perosnas mayores?” y Maria Luisa Sarrate Capdevilla “Atencion a las
personas mayores. Intervencién practica’”. En concreto me centraré en
aquellos capitulos que considero mas relacionados con la tematica de mi
proyecto de intervencion.

En relacion al primer libro, “¢COmo intervenir con personas mayores?”, me
centraré en el capitulo relacionado con los Sindromes Geriatricos y el
relacionado con la Terapia Ocupacional. Considero que son unos temas
adecuados como introduccion a la problemética de la sobrecarga del cuidador
con respecto a la persona dependiente y me pueden servir de base para el
resto de obras.

En relacion al segundo libro, “Atencion a las personas mayores.
Intervencion practica”, me centraré en el capitulo dedicado a las actividades
practicas para mayores sin deterioro cognitivo y para enfermos de Alzheimer
donde la autora detalla diferentes actividades que pueden ser Utiles para que
los cuidadores favorezcan la ralentizacién de la enfermedad en las personas
con Alzheimer. El segundo capitulo se centraria en el cuidador y abordaria
tanto el perfil humano como profesional. Este capitulo puede ser util a la hora



de abordar la realidad de los cuidadores de las personas mayores
dependientes y la importancia de la adecuada formacién de aquéllas.

En cuanto a la atencién a personas con enfermedad de Alzheimer me centraré
en los diferentes estudios realizados desde el IMSERSO y la Obra Social Caja
Madrid. Con respecto a los primeros destacaria los estudios “Modelo de
Centro de Dia para atencion a personas con enfermedad de Alzheimer” y
“Modelo de atencién a las personas con enfermedad de Alzhemier” donde
se desgranan tanto aspectos generales de la atencion a la enfermedad de
Alzheimer y otras demencias, como especificos, proponiéndose un modelo de
atencién concreto para la atencion a las personas con demencia y sus
cuidadores dentro de la “Ley de Dependencia”.

En relacion a los estudios realizados desde la Obra Social Caja Madrid, me
centraré en el realizado por Juan Santiago Martin Duarte, Juan Gonzalo
Castilla Rilo y M2 Jesus Morala del Campo, “Comunicacion eficaz en la
enfermedad de Alzheimer” que tiene como objetivo optimizar el esfuerzo de la
transmision de informacion entre todos los actores que intervienen en el
cuidado de las personas con enfermedad de Alzheimer y ofrecer herramientas
para que éstas personas puedan superar las barreras comunicacionales y les
ayuden a relacionarse entre ellos y mantener el contacto con su entorno.

En relacion a la estimulacion cognitiva y la importancia del conocimiento de la
misma entre los cuidadores de las personas con Alzhemier me centraré en la
obra de Anna Puig “Programa de psicoestimulacion preventiva. Un método
para la prevencion del deterioro cognitivo en  ancianos
institucionalizados”. ElI Programa de Psicoestimulacion preventiva (PPP) se
desarrollan diferentes areas cognitivas: orientacion, atencion, memoria,
lenguaje, razonamiento y praxis. Se presentan en 54 sesiones las acciones
tendentes a prevenir el deterioro cognitivo.

Como complemento, y también en relacién a la estimulacién cognitiva, también
destacaria la obra de J. Javier Yanguas y cols “Intervencién psicosocial en
gerontologia. Manual préactico”, donde también habla sobre la intervencién en
funciones cognitivas con respecto a la memoria, la orientacion de la realidad,
las funciones intelectuales, la relacion entre el cuidador y la persona mayor
dependiente o las medidas preventivas de la demencia.

Centrandome en los cuidados a las personas dependientes destacaria dos
obras de Obra Social Caja Madrid, la realizada por Virginia Silva Zavaleta,
“Cuidados practicos sobre la enfermedad de Alzheimer y otras
demencias”, manual pensado para orientar en los problemas a los que puede
tener que hacer frente el cuidador (en este caso se centra en los voluntarios) y
la realizada por varios autores, “Los cuidados formales a un enfermo de
Alzheimer” donde diferentes especialistas (Psic6logos gerontoldgicos,
enfermeros, Neuropsicologos, etc) orientado a la realizacion de cursos con
cuidadores que desarrollan su labor de manera profesional, tanto en centros
sociosanitarios como en domicilios particulares.



Y, en relacion a los cuidadores informales, me centraré en la obra de Obra
Social Caja Madrid, “Los cuidados informales a un enfermo de Alzhemier”
cuyo objetivo es proporcionar un conocimiento, sintético pero completo, sobre
la demencia, como evoluciona y como cuidar adecuadamente a un familiar
enfermo.

Finalmente, como base para la realizacion del proyecto, me guiaré por la obra
de Gloria Pérez Serrano, “Elaboraciéon de Proyectos Sociales. Casos
Précticos”, en donde la autora ademas de explicar de una manera sencilla y
breve todas las partes de las que consta un proyecto de intervencién incluye
varios ejemplos sobre proyectos que, creo, pueden ser de interés a la hora de
desarrollar mi proyecto. Como complemento utilizaré otro libro de texto que
utilicé en la realizacion del Practicum de Trabajo Social “La intervencion
profesional en trabajo social: Supuestos practicos”.

3. Justificaciéon del proyecto.

Al encontrarnos con personas con enfermedad de Alzheimer en fases
tempranas de la enfermedad es muy dificil que la actual Ley 39/2006 de
Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a personas en situacion
de dependencia proporcione recursos adecuados a todos los afectados. La
valoracion de los mismos segun el BVD serd baja y al no estar todavia
desarrollados los Grados I, nivel | y 2, muchas de estas personas no tendran
todavia acceso a prestaciones. Esta situacion, junto con el hecho de que
todavia no existen muchos centros de dia especializados en enfermos de
Alzheimer, hace que el cuidado proporcionado dentro del ambito familiar sea
fundamental.

Tal y como se refleja en los libros del Experto universitario, la probabilidad de
desarrollar la enfermedad de Alzheimer aumenta de manera significativa a
partir de los 65 afios. Creo que la conclusion de distintos estudios sobre el
beneficio de la actividad intelectual prolongada desde la infancia hasta edades
avanzadas, de la vida social, del ocio activo y de los ejercicios fisicos es muy
relevante a la hora de justificar parte de mi proyecto de intervencién. Una parte
importante de la formacion de los cuidadores informales se centrara en el
desarrollo de actividades con los afectados que favorezcan la ralentizaciéon de
la enfermedad.

3.1. Marco legal.

A nivel Europeo:

e Recomendaciones del Plan de Accién Internacional de Viena sobre el
envejecimiento, de 1982, patrocinado por Naciones Unidas.

e Directivas 79/7 y 86/378 de la C.E relativas a la igualdad de trato
entre hombres y mujeres en materia de Seguridad Social.

e Resoluciones del Parlamento Europeo de 16 de Diciembre de Mayo
de 1986 sobre acciones comunitarias para mejorar la situacion de las
personas de edad en los Estatutos miembros de la Comunidad.



e Decision del Consejo de la CE, de fecha 26 de Noviembre de 1990
relativa a acciones comunitarias a favor de las personas de edad
avanzada.

e Comunicacion de la Comision “Hacia una Europa para todas las
edades. Fomentar la prosperidad y la solidaridad entre generaciones”
(1999).

e Comunicacién de la Comisidbn “La respuesta de Europa al
envejecimiento a escala mundial. Promover el progreso econémico y
social en un mundo en proceso de envejecimiento. Contribucion de la
Comisibn Europea a la segunda Asamblea Mundial sobre
Envejecimiento. (2002)

A nivel nacional:
e Constitucion Espafiola, art. 50:

“Los poderes publicos garantizaran, mediante pensiones adecuadas
y peridodicamente actualizadas, la suficiencia econdmica de los
ciudadanos durante la tercera edad. Asi mismo, promoveran su
bienestar mediante un sistema de servicios sociales y atenderan sus
problemas especificos de salud, vivienda, cultura y ocio”

e Plan de accion para las Personas Mayores (2003-2007)

e Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencion a las personas en situacién de dependencia.

e Real Decreto 504/2007, de 20 de abril, por el que se aprueba el
baremo de valoracion de la situacion de dependencia establecido por
la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de promocion de la Autonomia
Personal y Atencion a las personas en situacién de dependencia.

e Real Decreto 614/2007, de 11 de mayo, sobre nivel minimo de
proteccion del Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia gestionado por la Administracion General del Estado.

e Real Decreto 615/2007, de 11 de mayo, por el que se regula la
Seguridad Social de los cuidadores de las personas en situacion de
dependencia.

e Real Decreto 727/2007, de 8 de junio, sobre criterios para determinar
las intensidades de proteccion de los servicios y la cuantia de las
prestaciones economicas de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en
situacion de dependencia.

e Decreto 153/1997, de 13 de noviembre. Régimen juridico del Fondo
para la Supresion de Barreras y Promocion de la Accesibilidad.
(Anotado en Ley 8/1993, nota 20).

e Decreto 13/2007, de 15 de marzo, del Consejo de Gobierno, por el
que se aprueba el Reglamento Técnico de Desarrollo en materia de
Promocién de la Accesibilidad y Supresibn de Barreras
Arquitectonicas.



e Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no
discriminacion y accesibilidad universal de las personas con
discapacidad.

e Ley 39/1999, de 5 de Noviembre, para promover la conciliacion de la
vida familiar y laboral de las personas trabajadoras.

A nivel Autonémico:

e Ley 11/2003 de 27 marzo de Servicios sociales de la Comunidad de
Madrid.

e Decreto 88/2002, de 30 de mayo, por el que se regula la prestacion
de Ayuda a Domicilio del Sistema de Servicios Sociales de la
Comunidad de Madrid.

e Orden 2386/2008, de 17 de diciembre, por la que se regulan los
procedimientos para el reconocimiento de la situacion de
dependencia, para la elaboraciéon del programa individual de
atencion, las prestaciones econdmicas y servicios y el régimen de
incompatibilidades.

e Orden 280/2008, de 25 de febrero, de la Consejeria de Familia y
Asuntos Sociales, por la que se convocan turnos de estancia en
residencia para personas mayores durante las vacaciones de las
personas que las atienden habitualmente. (BOCM de 13 de marzo de
2008).

e Orden 597/1999, de 23 de diciembre, naturaleza y objetivos del
servicio publico de atencidon de ancianos en Centros de Dia y
procedimiento para la tramitacion de solicitudes y adjudicacion de
plazas.

e Orden 210/1998, de 16 de febrero, de la Consejeria de Sanidad y
Servicios Sociales, por la que se aprueba el Reglamento de los
Centros de Dia para Personas Mayores.

3.2. Andlisis de la realidad.
3.2.1 Descripcion del &mbito de la realidad.

A la hora de analizar la realidad del cuidador y su relaciéon con la persona
dependiente es importante conocer qué se entiende como cuidador informal.
Este puede definirse como aquella persona que presta cuidados a otro familiar
gue necesita ayuda para llevar a cabo actividades de la vida cotidiana. Segun
el estudio del IMSERSO, “Cuidado de las personas mayores en los hogares
espafioles”, de 2005, los cuidadores de las personas mayores dependientes
responden a un perfil general de persona aproximadamente de 50 afios, mujer
en la mayoria de los caso (84%), casada y con estudios primarios. De igual
manera, y haciendo referencia al mismo estudio del IMSERSO, el 6% de la
poblacién espafiola es cuidadora informal.

Se puede decir que, tradicionalmente, han sido las familias las que han llevado
a cabo el cuidado de las personas mayores dependientes, situacion que ha
sido respaldada por las instituciones publicas. Tal y como sefala el Libro



Blanco de la Dependencia'®, Espafia constituye un ejemplo de modelo de
bienestar familista, “segun el cual las politicas publicas dan por supuesto que
las familias deben asumir la provision del bienestar de sus miembros”. Sin
embargo, los cambios socio-econémicos recientes han puesto en entredicho
este modelo. El menor tamafo de las familias, debido al descenso de la
natalidad, junto con el hecho de que cada vez hay mas personas mayores
dependientes son algunos de los motivos por los que cada vez las familias
estan en menor disposicién de atender a sus familiares mayores dependientes.
A estos motivos es necesario afadir el cambio que ha supuesto también la
incorporacion de la mujer al mundo laboral y la dispersion de las familias
debido a motivos laborales, ambas circunstancias han agravado la necesidad
de apoyo institucional en el cuidado de las personas mayores dependientes.

Asi, por ejemplo, mientras en el afio 1994, siguiendo datos del IMSERSO
“Cuidados en la vejez. El apoyo informal’, un 73% de los cuidadores
consideraba que cualquiera puede cuidar bien, y que no es necesario recibir
formacién e informacion sobre ello, en la actualidad y volviendo al estudio
sobre “Cuidado de las personas mayores en los hogares espafioles”, este
porcentaje se ha reducido a un 35%, sefialando un 32,6% que hace falta
preparacion siempre para desempefiar la tarea del cuidado.

Este cambio viene acompafado con la aprobacion de la Ley de Promocion de
la Autonomia (Boletin Oficial del Estado, 2006), en la que se sefala la
obligacion por parte del Estado de destinar recursos dirigidos a formar e
informar a los profesionales responsables de la atencion a la dependencia y a
los cuidadores informales en relacion con las labores de cuidado.

Esta ley establece en sus articulos 1.1; 4.1 y 4.2, un nuevo derecho subjetivo
en nuestro ordenamiento juridico. Por vez primera en el ambito de los servicios
sociales se regula y garantiza, mediante el acceso a un catélogo de servicios y
prestaciones, la atencion a las personas en situacion de dependencia y para
ello se crea el Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia.

Sin duda, las iniciativas planteadas por la ley supondran una importante ayuda
para las familias de los 440.00 y 485.000 enfermos de Alzheimer que se estima
que hay en Espafia®, quienes dedican una media de 10 y 12 diarias (70-80
horas semanales) a cuidar de su familiar'®. Ademas, la estimacion llevada a
cabo en 2006 por Alzheimer Europe en un estudio sobre el tema “Who cares?

¥ Ministerio de Trabajoy Asuntos Sociales. Libro Blanco de la Dependencia. Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales. Madrid. 2005

15 Bermejo, Vega y Olazaran. Epidemiologia y apariencia clinica. Temas Fundamentales de
Neurogeriatria. Aula Médica. Madrid. 2001.

Poggiolini. Report on Alzheimer Disease. European Parliament. Meeting Document A4-0051/96,
PE215.515. 1996

16 Boada y Cols. Coste de los recursos sanitarios de los pacientes en régimen ambulatorio diagnosticados
de Alzheimer en Espafia. 1999. Med Clin (Barc), 113, pag 690-695

Losada, Montorio, Izal y Marquez. Estudio e intervencion sobre el malestar psicolégico del os cuidadores
de personas con demencia. El papel de los pensamientos disfuncionales. IMSERSO. Madrid. 2006
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The state of dementia care in Europe”, afirma que el porcentaje de enfermos
afectados de demencia que son atendidos en domicilio asciende al 84%"".

Hay que tener en cuenta que las personas en situacion de dependencia
constituyen un grupo de poblacién heterogéneo, que comprende distintas
problematicas. Bajo esta denominacion genérica se engloba a colectivos con
diferentes necesidades de atencion y etiologias.

En concreto, el colectivo de personas con enfermedad de Alzheimer
comprende a aquellas con una atencion adquirida y persistente en, al menos,
dos de las siguientes esferas: memoria, lenguaje, funcién visoespacial,
funciones ejecutivas, conducta; con la intensidad suficiente como para interferir
en las actividades habituales del sujeto y en ausencia de alteraciéon del nivel de
conciencia.

Es importante sefalar la existencia del Centro de Referencia Estatal para
Atencién Sociosanitaria a Personas con Alzheimer y otras Demencias, el cual
se encuadra dentro del SAAD y forma parte de la Red de Centros Publicos que
dan respuesta a las necesidades de las personas en situaciones de
dependencia y de sus familiares cuidadores.

Este centro es un recurso especializado en la investigacién, analisis,
evaluacion y conocimiento de las mejores férmulas para la atencion
sociosanitaria de los afectados. Su finalidad es potenciar una adecuada
atencion sociosanitaria, a través de acciones intersectoriales y de la
colaboracién institucional y evaluacién de nuevos protocolos o métodos de
atencion.

Igualmente, actuara como medio de enlace, foro de encuentro y colaboracion
con los organismos y entidades que dirigen y prestan su atencion a las
personas con enfermedad de Alzheimer.

Entre sus servicios, contard con una Escuela de cuidadores, programas

especificos para la mejor informacion y formacion de las personas cuidadoras,

programas de respiro familiar y actividades de colaboracion con las ONGs del
18

sector.

3.2.1.1 Andlisis de la realidad de los cuidadores informales de personas
enfermas de Alzheimer.

La familia de un enfermo de Alzheimer, tras recibir el diagndstico, se encuentra
ante una situacion desconocida en gran parte. Estad dispuesta a cuidar al
enfermo, pero en muchos casos no sabe cémo. En muchas ocasiones, esta
enfermedad necesitara de un cuidador informal para retrasar el deterioro,
mantener la calidad de vida del enfermo, preservar la autonomia en la medida
de lo posible y prevenir complicaciones.

7 IMSERSO, Modelo de Atencion a las personas con enfermedad de Alzheimer. 2007. Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales. Pg 59

8 IMSERSO, Modelo de Atencién a las personas con enfermedad de Alzheimer. 2007. Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales. Pg 12
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Cuidar a un enfermo de Alzheimer, aunque en ocasiones sélo se trata de un
periodo de tiempo escaso, en otras se puede hablar de largos afos de vida, y
pueden afectar seriamente no sélo a la persona que cuida del enfermo
dependiente, sino a sus hijos, a su conyuge y a su entorno social. Es necesario
que el cuidador conozca las herramientas psicologicas sanitarias y sociales que
hay a su alcance para conseguir realizar las labores de cuidado de la mejor
manera posible, tanto para el enfermo de Alzheimer como para €l mismo y su
entorno social.

“El Alzheimer golpea el cerebro del enfermo y el corazéon de la familia”. Esta
definicién describe lo que supone vivir por y para el enfermo de Alzheimer y se
puede afirmar que los cuidadores de los enfermos de Alzheimer constituyen
uno de los colectivos con mayor probabilidad de llegar a desarrollar problemas
psicopatologicos como consecuencia de la situacion de sobrecarga fisica y
emocional a la cual se ven sometidos por el cuidado del familiar®.

A lo largo del proceso de la enfermedad de Alzheimer son muchas las dudas
que se encuentra el familiar desde que el enfermo es diagnosticado hasta que
fallece. Algunas de esas dudas generan tOpicos, mitos, que tienen una base
real y en otra distorsionada. Segun Manuel Nevado, algunas de las preguntas
mas frecuentes serian los siguientes: ¢ Tiene cura?,¢ Es hereditario?, ¢ Por qué
no quiere salir con las amistades de siempre?. Con vosotros si que realiza la
estimulacién, pero en casa a mi nho me hace ni caso, ¢Por qué me confunde
con su madre? ¢El ya no se entera de nada?, etc20

Por lo general, y como ya hemos comentado anteriormente, de todos los
miembros de una familia s6lo uno se encarga de los cuidados del enfermo.
Segun datos del estudio del IMSERSO, “Cuidados en la vejez. El apoyo
informal” (1995):

- El 43,5% son cuidados por las hijas.
- El 21,7% por los conyuges.
- El 7,5% por las nueras.

Este perfil no ha variado mucho en los siguientes cinco afios. Asi, en el estudio
de Guillermo Pascual se establece el perfil de hija, todavia joven, con una edad
entre 40 y 50 afios, casada, con hijos y trabajando fuera del domicilio como la
cuidadora principal. No tendria formacion especifica en el cuidado de personas
mayores dependientes, no es remunerada de ninguna manera y tendria una
jornada de cuidado sin limites establecidos.*

Precisamente estos limites son dificiles de definir, en un estudio realizado
sobre cuidadores en Reino Unido se llegb a la conclusion de que
aproximadamente un 80% de los participantes pensaba antes en el enfermo
que en si mismo, un 60% afirmaba que no sabia como relacionarse con el

1¥V/V.AA. Los cuidados informales a un enfermo de Alzheimer. Obra Social Caja Madrid. Madrid. 2006.
Pg. 79

20 Manuel Nevado. Psicologia y Alzheimer de principio a fin. Guias Préciticas de la enfermedad de
Alzheimer. SEGG.Madrid. 2003

2! pascual G. El cuidador de pacientes con demencia tipo Alzheimer. Ed. Esteve. Zaragoza. 2000
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enfermo, y un 52% se sentia culpable por tomarse tiempo libre y dejar en
manos de otra persona el cuidado del enfermo?.
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Gréfico 1: Servicios de cuidado de la vejez. Proporcién de la poblacién de 65 afios en instituciones o que
reciben ayuda a domicilio, 1992-2001%

Cuidar a un enfermo de Alzheimer es una labor complicada que
inevitablemente tendra sobre el familiar cuidador unas repercusiones fisicas y
psicolégicas como:

1. Alteracion de las relaciones familiares. Sobre todo cuando es una sola
persona la encargada del cuidado del enfermo y el resto de la familia no
participa en la labor.

2. Cambio de roles. Por ejemplo, la hija que tiene que cuidar a su madre
cuando siempre habia sido al revés.

3. Disminucion del rendimiento laboral. Muchos de los familiares tienen que
disminuir su jornada laboral como consecuencia del cuidado de un
enfermo de Alzheimer.

4. Disminucién de la capacidad economica. Segun estudios de la
Conferencia Europea sobre Alzheimer y Salud Publica, el enfermo medio
viene a suponer a las familias una media de 565€ mensuales de costes
directos de la enfermedad y unos 2500€ de costes indirectos®*.

5. Alteraciones fisicas y psicologicas. Como, por ejemplo, ansiedad,
estrés... Algunas de las repercusiones fisicas fueron analizadas en un
estudio realizado en Wisconsin en 1996 donde se puso de manifiesto
qgue las defensas inmunolégicas, como el nimero de gldébulos blancos,
estaban disminuidas en las personas cuidadoras de enfermos de
Alzheimer con respecto a personas de su misma edad y condicion
social, pero no cuidadoras.

22\/V.AA. Los cuidados informales a un enfermo de Alzheimer. Obra Social Caja Madrid. Madrid. 2006
% Fuente: Para instituciones Eurostat basado en datos de la OECD. Los datos se refieren a mediados de
los afios 90. Para ayuda a domicilio Eurostat, basado en fuentes nacionales e internacionales disponibles.
Los datos se refieren a los afios 1992-2001. Jurado Guerrero, T. (ed.) Cambios familiares y trabajo social.
Ed. Académicas. Madrid. 2007

2 \/V.AA. Los cuidados informales a un enfermo de Alzheimer. Obra Social Caja Madrid. Madrid. 2006
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Se puede observar que, cuando el cuidador principal es el hijo de la persona
enferma de Alzheimer, aquella percibe la situacion como una consecuencia
mas en la vida y trata de adaptarse a la enfermedad. En un principio, intenta
mantener los contactos sociales y su vida antes del cuidado, aunque también
puede presentar otros problemas como, por ejemplo, los celos de la pareja,
problemas con los hermanos por discrepancias en el cuidado o problemas en
el entorno laboral por la necesidad de reducir la jornada laboral para el cuidado
de la persona enferma de Alzheimer.

Pero, cuando el cuidador principal es la pareja de la persona enferma de
Alzheimer los principales problemas son distintos. Entre ellos se puede
destacar la soledad y el aislamiento social ya que, en muchos casos, el
cuidador no percibe el ocio sin su pareja, lo cual conlleva un aumento de esta
soledad. Otros problemas podrian ser los sentimientos contrarios de amor y
odio que pueden surgir con respecto al enfermo o el avergonzarse de la
conducta del enfermo ya que su enfermedad puede llevar a que pierda la
conducta social aceptable. Es importante destacar que todos estos problemas
también se dan cuando el cuidador principal es una hija/o pero en ese caso
estos problemas se afiaden a los especificos de este perfil de cuidador.

Por otro lado, es importante conocer los motivos por los que una persona
decide cuidar a un enfermo de Alzheimer ya que conociéndolos se podra
adecuar los contenidos de la formacion, de manera que éstos favorezcan la
participacion de los cuidadores en los cursos y se sientan involucrados en los
mismos. También, el motivo por el cual una persona decide cuidar de un
enfermo es importante a la hora de que este cuidador tenga una mayor o
menor predisposicién a padecer algun tipo de trastorno psicoldgico.

Seguin Montorio, 1zal y cols® algunos de los motivos serian:

1. Motivacion altruista. Serian aquellas personas que deciden cuidar de su
familiar por amor, carifio y por mantener el bienestar del enfermo.

2. Por reciprocidad. Serian aquellos cuidadores que deciden cuidar al
enfermo porque éste habria realizado la misma accién en otro momento.

3. Por gratitud. El cuidador se mueve por la satisfaccion interna que
supone cuidar a la persona enferma.

4. Por sentimiento de culpa. Debido a que, en el pasado, el cuidador no se
comportd de la manera que él creia conveniente.

5. Por evitar la censura. Ya provenga ésta de otro miembro de la familia, de
la comunidad o de la sociedad en general.

6. Por obligacion. Debido, fundamentalmente, a la falta de recursos
econdémicos el cuidador no podra costearse algun tipo de ayuda
institucional como, por ejemplo, una residencia, o también debido a la
falta de ayudas de otros familiares.

Es importante tener en cuenta que los cuidadores de las personas enfermas de
Alzheimer son uno de de los grupos mas proclives a padecer alteraciones
psicologicas. Durante 2002, en la Asociacion de Familiares de Enfermos de

2> Montorio I, Izal M y Diaz P; Cuando las personas mayores necesitan ayuda. Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales. Madrid. 1999.
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Alzheimer (AFALContigo) se atendieron 70 casos de cuidadores de enfermos
de Alzheimer en atencion psicoldgica individual, 36 de ellos padecian como
patologia principal trastornos de ansiedad; 20, depresion; 10, problemas de
afrontamiento, y el resto, problemas de pareja.

3.2.1.1.1 El sindrome del cuidador

El sindrome del cuidador ya fue descrito en Estados Unidos en 1974. Se puede
definir como “el desgaste inapropiado de las reservas psicologicas y fisicas
como consecuencia de la sobrecarga desmedida en el cuidado de un enfermo
crénico como es el enfermo de Alzheimer”®. El perfil principal de un cuidador
propenso al desarrollo del sindrome es aquel que llega a dedicarle casi todo su
tiempo, pudiendo incluso dejar un trabajo remunerado, generalmente
realizando los cuidados en solitario, y con estrategias pasivas e inadecuadas
de resolucién de problemas.

Siguiendo estudios de Rodriguez del Alamo, el perfil de riesgo de un cuidador
seria:

- Mala salud fisica previa.

- Historial previo de depresién o de trastorno de la personalidad.

- Escaso apoyo social y familiar, sin conyuge, pareja o amigos intimos.
- Persona mayor.

- Escasas actividades a parte de las labores de cuidador.

- Soledad.

- Ausencia de apoyos socio-sanitarios inmediatos.

- Desconocimiento de la enfermedad y de su manejo préactico.

Como sefiales de alerta ante el sindrome del cuidador, Rodriguez del Alamo
define las siguientes:

- Problemas de suefio.

- Pérdida de energia, fatiga cronica, sensacién de cansancio continuo,
etc.

- Aislamiento social.

- Consumo excesivo de alcohol, tabaco o medicamentos para dormir.

- Problemas fisicos: palpitaciones, temblor en las manos, molestias
digestivas.

- Problemas de memoria y dificultades de concentracion.

- Menor interés para actividades placenteras que antes eran objeto de
interés.

- Aumento o disminucién del apetito.

- Facilidad para enfadarse y cambios frecuentes de humor o de estado de
animo.

- Importancia excesiva a pequefios detalles.

- Dificultad para superar sentimientos de depresion o nerviosismo.

- No admitir la existencia de sintomas fisicos o psicolégicos que se
justifican mediante otras causas ajenas al cuidado.

% V/V.AA. Los cuidados informales a un enfermo de Alzheimer. Obra Social Caja Madrid. Madrid. 2006
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- Disminuir el contacto con otros miembros de la familia o tratarles de
forma menos considerada.

Un individuo con sindrome del cuidador pasa por diferentes fases:

1. Fase de estrés laboral. El familiar vive por y para el paciente, sin
tiempo para otras actividades y tratando de mostrarse a si mismo
que puede con todo. En esta fase la persona se siente fuerte, lo
gue puede llevar a que deniegue posibles ayudas (de otros
familiares, profesionales, asociaciones, etc). Desarrolla un
cansancio fisico que conlleva un descenso en la calidad de
cuidado de la persona dependiente, del que no es consciente.

2. Fase de estrés afectivo. El cuidador comienza a sufrir el
cansancio y empieza a tener una sensacion de carencia de
afecto, de incomprension y de falta de apoyo de las personas que
lo rodean.

3. Fase de inadecuacion personal. El cuidador comienza a sentir las
consecuencias psicofisicas de una actividad desmedida y sin
ayuda; esta constantemente fatigado y comienzan a aparecer las
primeras alteraciones psicofisioldgicas (patologias
cardiovasculares, trastornos gastrointestinales, alteraciones del
sistema inmunologico, problemas respiratorios).

4. Fase de vacio personal. Sobreviene cuando la persona cuidadora
el enfermo no estd bien porque éste ha fallecido o porque ha
ingresado en una residencia. A partir de este momento, el
individuo tiene que volver a ocupar su tiempo en otras
actividades, recuperando su vida social, su actividad laboral, etc.

3.2.1.2. Areas de sobrecarga del cuidador.

Florez Lozano define cuatro areas de sobrecarga del cuidador con respecto a
los enfermos de demencia, entre ellos los enfermos de Alzheimer:

1. Dependencia afectiva. A medida que el enfermo comienza a demandar
atencion y ayuda, el cuidador empieza a desarrollar una dependencia
afectiva respecto al enfermo. Fruto de esta dependencia, aparece la
segunda area de sobrecarga: el aislamiento social.

2. Aislamiento social. En un principio, es el enfermo el que se niega a salir,
debido fundamentalmente al deterioro cognitivo que padece, e intenta
qgue el cuidador permanezca con él en casa. El cuidador lo acepta vy,
gradualmente, sus amistades, aficiones, e incluso su propia vida laboral,
se van quedando a un lado.

3. Problemas familiares. Como consecuencia del cuidado, los problemas
familiares aumentan, sobre todo a medida que la enfermedad avanza.
Es entonces cuando la falta de ayuda es mas percibida.

4. Alteraciones de conducta. El avance de la enfermedad y las alteraciones
de conducta que se producen en el enfermo fruto de este avance
emperoran. Todas estas alteraciones producen en el cuidador una
disminucién de su descanso, practicamente se dedica al cuidado de la
persona dependiente 24 horas al dia. De esta forma, llegarda un

16



momento en el que el cuidador se vera sobrecargado y surgiran las
alteraciones psicofisioldgicas antes mencionadas.

3.2.1.2. Analisis de la realidad formativa en cuidadores informales de personas
dependientes.

El Alzheimer, como cualquier otra demencia, es un problema poliédrico, con
muchas caras que deben ser tenidas en cuenta. Una persona que busque
informacion en la consulta del médico obtendra la correspondiente a los
aspectos clinicos; quien acuda a un abogado recibira informacién sobre los
procedimientos para incapacitar legalmente al enfermo, herencias,
testamentos, etc; el enfermero podra orientar sobre como actuar a la hora de
curar heridas o evitar escaras; el psicélogo proporcionara pautas para la
psicoestimulacion, etc.

El cuidador formado, que sabe actuar en cada momento de la mejor manera
posible, consigue para el enfermo, para si mismo y para toda la familia, un
clima de mayor seguridad y serenidad que le permitira manejar, con mas
eficacia, la sobrecarga que produce el cuidado, a la vez que evitarA muchos
problemas que se pueden presentar por desconocimiento.

Los programas psicoeducativos y psicoterapéuticos coinciden en que uno o
varios profesionales entrenan a los cuidadores en diferentes habilidades o
estrategias dirigidas a enfrentarse de una forma mas adaptativa al cuidado.
Sulen ser programas estructurados, en lo que el guion de las sesiones esta
previamente planificado por los profesionales. La diferencia entre ambos radica
en que en los programas psicoterapéuticos se suele dedicar en mayor medida
a establecer y mantener una éptima relacion terapéutica entre el profesional y
el cuidador. Un ejemplo de programa psicoeducativo puede ser el realizado por
Gallagher-Thompson y Devries*’ para reducir la frustracion y el riesgo por parte
de los cuidadores de incurrir en comportamientos que podrian calificarse como
maltrato a las personas en situacion de dependencia.

Otro ejemplo podria ser el programa psicoeducativo con cuidadores de
enfermos de Alzheimer llevado a cabo en Espafia en 20062,

El formato de las intervenciones psicoeducativas y psicoterapéuticas puede ser
individual o grupal. De acuerdo con Tolesand y Smith los contenidos que
habitualmente se incluyen en las mismas son: 1) Reacciones emocionales del
cuidador principal; 2) Resolucion de conflictos familiares; 3) Habilidades
personales relacionadas con el cuidado; 4) Resolucion de problemas asociados
a situaciones de cuidado; 5) Manejo de problemas de conducta del paciente; 6)

2" Gallagher-Thompson, Devriest. “Coping with frustration” classes: Development and preliminary
outcomes with women who care for relatives with dementia. The Gerontologist. 1994. Pg. 548-552

% Yanguas, Buiza, Etxeberria,Galdona,Gonzalez, Arriola y cols. Eficacia de las terapias no
farmacoldgicas. Estudio Longitudinal Donostia. Ediciones Tempora. Salamanca. 2006.
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Informacion relacionada con los servicios y ayudas existentes, y por ultimo; 7)
Coordinacién del cuidador y estrategias de manejo de cuidado.?

El objetivo principal es dotar a los cuidadores de conocimientos, estrategias y
habilidades que les ayuden a sobrellevar el proceso de cuidado, asi como
proporcionar oportunidades de intercambio de apoyo emocional y proveerles de
informacion util. Existen diferentes experiencias de este tipo realizadas en
Espafa en las cuales se han obtenido resultados indicativos de una reduccion
del malestar de los cuidadores a través de este tipo de iniciativas como los
ejemplos citados anteriormente.

Por otro lado, los resultados diferentes meta-andlisis realizados
recientemente® sugieren que el hecho de que las intervenciones desarrolladas
mas recientemente tengan mayor éxito a la hora de reducir la carga de los
cuidadores significa que éstas se han perfeccionado de una forma significativa,
por ejemplo, dedicando mayor espacio a la participacion activa de los
cuidadores de las mismas. Parece que la mera provision de informacion sobre
la enfermedad no es suficiente para producir efectos significativos en los
cuidadores, sino que es requisito fundamental facilitar y estimular la
participacion activa del cuidador en los programas.

De acuerdo con las diferentes revisiones y meta-andlisis, los programas de
intervencion con cuidadores tiene efectos leves o moderados en variables
como la depresioén o la carga del cuidador. Los mejores resultados se obtienen
con respecto al aumento del conocimiento de los cuidadores. Los cuidadores,
igualmente, refieren una mejor relacién con el paciente®, consideran que la
intervencion les ha proporcionado estrategias Utiles para su aplicacién en el
cuidado del paciente® y, sobre todo, que volverian a repetir la intervencion®:.
Existen evidencias ademas de que los programas psicosociales con cuidadores
retrasan la institucionalizacién del paciente® y permiten reducir de forma
significativa la aparicién de comportamientos problematicos en los familiares*.

Los programas multicomponente son aquellos en los que se combinan
diferentes tipos de intervencibn o estrategias con bases conceptuales
diferentes. En la actualidad se estar4 desarrollando en nuestro pais un
programa multicomponente e interdisciplinar para cuidadores en enfermos de

» Toseland y Smith. Supporting caregivers through education and training. NFCSP. Selected Issues
Briefs. 2001.

% Brodaty, Green y Koschera. Meta-Analysis of psychosocial interventions of caregivers of life in
dementia; the dementia quality of life instrument. Gerontologist. 2003

Pinquart y cols. Helping caregivers of persons with dementia. Wich interventions work and how large are
their effects? International Psychogeriatrics. 2006

31 McCallion, Toselandy Freeman. An evaluation of a family visit education program. Journal of
American Geriatrics Society 47. 1999 Pg.203-214

%2 Quayhagen, Corbeil, Hendrix, Jackson, Zinder y Brower. Coping with dementia. Evaluation of for an
nonpharmacologic interventions. International Psychogeriatrics, 12. 2000.Pg 249-265.

¥ Robinson. A social skills training program for adult caregivers. Advanced Nursing Sciencies, 10. 1988
Pg. 59-72.

% Mittelman, Haley, Clay y Roth. Improving caregiver well-being delays in nursing home placement of
patients with Alzheimer’s disease. American Journal of Psychiatry. 161. 2006 Pg. 1725-1731

* Teri, Logsdon y Uomoto. Behavioral treatment of depression in dementia patients: A controlled trial.
Journal of Gerontology, Psychological Sciencies and Social Sciencies. 52B 1997. Pg 159-166
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Alzheimer en el que, partiendo de experiencias previas, se combina la
intervencién psicoldgica (entrenamiento en estrategias cognitivo-conductuales)
con una intervencion de terapia ocupacional. En algunos casos concretos, a la
intervencidon anterior se afiade otro componente consistente en una terapia
ocupacional cognitiva a través de la cual se pretende estimular a la persona
dependiente sus capacidades funcionales, motivacionales y cognitivas. El
programa multicomponente méas conocido es el realizado por Mitterlman®. Un
aspecto destacable de este programa tiene que ver con la importancia que da a
la participacion de la familia en la intervencion.

Sin embargo, se ha escribo muy poco sobre las intervenciones familiares con
cuidadores de enfermos con demencia. Generalmente se trata de reuniones
familiares con un profesional cuyo objetivo fundamental sera ensefar a los
familiares a proporcionar apoyo emocional al cuidador principal y ayudar a
todos los miembros de la familia a adaptarse a los cambios que se producen en
el proceso de la enfermedad. Estas intervenciones formativas pueden
maximizar las contribuciones positivas que cada miembro de la familia ofrece al
cuidador principal, previniendo de este modo que sea uno solo el miembro de
la familia que se hace cargo del cuidado, ademéas de recudir los conflictos
familiares®’.

4. Planificacion.

4.1. Formulacion de objetivos.

4.1.1. Generales

e Aumentar la calidad de vida del cuidador y la persona con
enfermedad de Alzheimer.

e Ralentizar el avance de la enfermedad en personas diagnosticadas
con Alzheimer en fases tempranas.

4.1.2. Especificos

e Ampliar los conocimientos, estrategias y habilidades de los
cuidadores para sobrellevar el proceso de cuidado.

e Ampliar los conocimientos de los cuidadores, desarrollando mejores
actitudes y habilidades hacia el cuidado de las personas con
enfermedad de Alzheimer.

e Mejorar el acceso del cuidador a los recursos sociales disponibles.

e Crear un grupo de ayuda-mutua con los participantes en la
formacion.

% Mitelman y cols. A comprehensive Support Program: Effect on Depresion in Spouse-Caregivers of AD
Patients. The Gerontologist, 35. 1995 Pg 792-802

Mitelman y cols. Sustained Benedit of Supportive Intervention for Depressive Symptoms in Caregivers of
Patients with Alzheimer’s disease. American Journal of Psychiatry 161. 2004 Pg. 850-856

¥ IMSERSO, Modelo de Atencién a las personas con enfermedad de Alzheimer. 2007. Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales. Pg 68

19



4.2. Beneficiarios/Destinatarios.

Personas cuidadoras informales de enfermos de Alzheimer en fases
tempranas de la enfermedad.

4.3. Metodologia.
4.3.1. Método

La metodologia que se va a seguir en el transcurso de la intervencion seré de
participacion — accién involucrando al cuidador en el propio proceso.

Nos basaremos en el Método Integrado (Puerto Rico, 1959), pues coincide con
las fases que se van a desarrollar en mi intervencion profesional: Estudio,
diagnéstico, ejecucion o tratamiento, evaluacion.

El proyecto se realizard en un Centro de Dia para personas con enfermedad de
Alzheimer.

Alli se programaran las actividades de formacion y se desarrollara todo el
proceso de creacion del grupo de autoayuda que estard supervisado por el
formador asi como cualquier otro miembro del equipo interdisciplinar, aunque
se intentara en todo momento la plena autonomia de los miembros del grupo.

En un primer momento se realizard una reunién con un grupo de cuidadores de
las personas mayores asistentes al centro de dia. Este grupo de cuidadores
habra sido previamente elegido por el equipo multidisciplinar que compone el
centro de dia por reunir las caracteristicas de sobrecarga, soledad, asilamiento
y falta de autonomia en el cuidado de la persona mayor dependiente. A ellos se
les expondra la idea y un pequefio esquema de la programacién, siendo esta
abierta y flexible a las sugerencias aportadas por los usuarios. Igualmente se
hara un llamamiento al resto de poblacién diana del municipio para su
participacion.

Para realizar la programacion general de las actividades de formacion me he
basado en la formacion ideada por Yaguas, Buiza, Etxeberria, Galdona,
Gonzalez, Arriola y cols. (2006)®. Se podra resumir en el siguiente planning:

Sesiones Objetivos
Sesion 1: - Conocimiento del grupo y
Presentacion del curso y de los presentacion de los participantes.
participantes del mismo. - Seflalar la importancia de la

asistencia y la participacion.

- Proporcionar una base tedrica sencilla
gue permita entender lo que se va a
tratar en el programa.

% Yanguas, Buiza, Etxeberria,Galdona,Gonzalez, Arriola y cols. Eficacia de las terapias no
farmacoldgicas. Estudio Longitudinal Donostia. Ediciones Tempora. Salamanca. 2006.
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Sesion 2: Conocimiento de la
enfermedad de Alzheimer (I).

Proporcionar  informacién  basica
sobre la enfermedad. (sintomas,
evolucion, consecuencias de esta
evolucién)

Puesta en comun de los problemas
que cada cuidador se ha encontrado y
le es dificil superar.

Sesion 3: Conocimiento de la
enfermedad de Alzheimer (II).

Proporcionar  informacién  basica
sobre la enfermedad. (sintomas,
evolucion, consecuencias de esta
evolucién)

Puesta en comun de los problemas
que cada cuidador se ha encontrado y
le es dificil superar.

Sesibn 4.
El cuidado del cuidador: aprender a
sentirse bien.

Hacerles reflexionar sobre que
consecuencias tiene para ellos cuidar.

Objetivar la existencia de los
sintomas.
Sefialar que es normal tener

sentimientos negativos.
Aprendizaje de habilidades de manejo
de emociones negativas.

Sesion 5:

El cuidado del cuidador: Poner
limites a la cantidad de cuidado y
cuidar la propia salud.

Reestructuracion cognitiva de ideas
irracionales sobre pedir ayuda.
Aprender habilidades para pedir
ayuda.

Utilizar estrategias para pedir ayuda.

Sesion 6: El cuidado del cuidador. | - Reflexionar sobre la cantidad de
Aprender a sentirse bien. Controlar ayuda que se proporciona.
el enfado y los sentimientos | - Aprender habilidades para poner
negativos. limites.

- Aprender técnicas de autocuidado.
Sesion 7: Favorecer la | - Aprender qué es la comunicacion.

comunicacion.

Mostrar las consecuencias positivas
de prestar atencion a la
comunicacion.

Aprender a comunicarse mejor con la
persona con demencia.

Sesioén 8: Favorecer la autonomia.

Reflexionar sobre las consecuencias
de la dependencia.

Mostrar la relevancia de los factores
no fisicos para la dependencia.
Informar sobre factores que pueden
contribuir a fomentar la autonomia.
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Sesion 9: Manejo de
comportamientos dificiles (I)

- Reflexionar sobre los

comportamientos problematicos.
Proporcionar pautas para reducir la
frecuencia de aparicion de los
comportamientos problematicos.

Sesion 10: Manejo de
comportamientos dificiles (II)

Reflexionar sobre los
comportamientos problematicos.
Proporcionar pautas para reducir la
frecuencia de aparicion de los
comportamientos problematicos.

Sesion 11: Estimulacién cognitiva
de los enfermos de Alzheimer (I).

Reflexionar sobre la importancia de la
estimulacion  cognitiva de  los
enfermos de Alzheimer.

Proporcionar pautas para la
realizacion de actividades dirigidas a
ralentizar la evolucion de la
enfermedad.

Realizar ejercicios practicos que
favorezcan la asimilacion de los
conocimientos adquiridos.

Sesion 12: Estimulacién cognitiva
de los enfermos de Alzheimer (11).

Reflexionar sobre la importancia de la
estimulacibn  cognitiva de  los
enfermos de Alzheimer.

Proporcionar pautas para la
realizacion de actividades dirigidas a
ralentizar la evolucion de la
enfermedad.

Realizar ejercicios practicos que
favorezcan la asimilacion de los
conocimientos adquiridos.

Sesion 13: Aspectos legales (Ley
de dependencia)

Proporcionar informacion sobre los
recursos y servicios que ofrece la ley
asi como los condicionantes para la
obtencién de los mismos.
Proporcionar informacion sobre
entidades, documentacién y
procedimiento necesario para la
tramitacion de la ayuda.

Sesion 14: Planificar el futuro y
consulta de dudas.

Propuesta de realizacion del grupo de
ayuda-mutua.

Aprender que es un grupo de ayuda-
mutua, ventajas e inconvenientes.
Proporcionar consejos para optimizar
lo tratado en el programa.
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Sesion 15: Evaluacion - Evaluacién y consulta de dudas.

De forma trasversal a estas actividades, se ira formando el grupo de
autoayuda, que se constituira definitivamente en la sesion 14. Igualmente se ira
eligiendo al responsable de cada actividad practica entre los participantes,
fomentando la intervencion de los usuarios, aunque siempre sera supervisado
por monitores especializados en cada una de las areas.

4.3.2. Niveles de intervencién

La intervencion se realizara en los siguientes niveles:

4.3.3.

A nivel individual: Apoyando a cada uno de los miembros del grupo
de formacion.

A nivel grupal: Con el grupo en su conjunto y su formacién en un
grupo de autoayuda, favoreciendo las relaciones interpersonales
entre sus miembros.

A nivel comunitario. Con la coordinacion con instituciones, publicas y
privadas y el apoyo en los tramites que los miembros del grupo
deseen hacer con estas instituciones.

Actividades/tareas.

Contactar con las personas cuidadoras informales de enfermos de
Alzheimer en fase temprana que participen en las actividades del
centro de dia.

Difundir el curso entre los cuidadores que no acuden al centro de dia
y que puedan estar interesados en asistir.

Realizar entrevistas individuales con las personas cuidadoras
explicando el proyecto y valorando la posibilidad de participacion de
estos en el curso.

Realizar el curso de formacion con las personas cuidadoras
interesadas, bien del centro de dia o del barrio.

Organizar y proporcionar el material adecuado a las personas
participantes en el curso para que, una vez finalizado éste, tengan
una guia de apoyo.

Apoyar en la tramitacion de la ayuda a la dependencia u otros
recursos que puedan ser apropiados para las personas en situacion
de dependencia.

Realizar coordinacion con el centro de SS.SS de la zona para la
tramitacion de las ayudas.

Proporcionar un espacio para el cuidado de las personas con
enfermedad de Alzheimer mientras sus cuidadores informales
realizan el curso de formacion.

Realizar el seguimiento de la puesta en marcha del grupo de ayuda
mutua.
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4.3.4. Las técnicas e instrumentos.

Para difundir el curso que se va a llevar a cabo se contactara con la radio local
del barrio y se valorara la posibilidad de realizar una cufa publicitaria sobre el
mismo. También se contactard con las publicaciones gratuitas del barrio que
puedan incluir un reportaje sobre el curso que se va a realizar y los
destinatarios del mismo.

La seleccion de los participantes en el curso se realizard mediante entrevistas
abiertas a las personas que, sin ser usuarios del centro de dia, tengan a su
cuidado a personas mayores con Alzheimer diagnosticado en fase temprana.
Los cuidadores deberan acudir a la entrevista con el ultimo informe médico de
la persona dependiente.

Para seleccionar a aquellas personas cuidadoras cuyos familiares ya se
encuentran en el centro de dia se realizara inicialmente una reunion
interdisciplinar (terapeuta ocupacional, psicologo, trabajador social, médico)
donde los profesionales deberdn consensuar las personas que puedan estar
interesadas en el curso. Seguidamente se concertara una entrevista con los
cuidadores previamente seleccionados, similar a la mencionada anteriormente.

Una vez realizada la seleccion de los participantes a través de estas técnicas,
se realizara el curso. Durante el curso por cada uno de los modulos y en los
altimos minutos de la clase se proporcionara un cuestionario de valoracion del
temario y las propuestas de mejora que los participantes consideren oportunos.
Estos también deberan firmar una hoja de asistencia para la evaluacion y
valoracion del curso. Al finalizarlo se proporcionara otra encuesta de evaluacion
del curso en su conjunto.

Para la preparacion de los cursos se realizara a través de libros especializados
en los diferentes médulos que se imparten. Seran los profesionales encargados
de realizar cada uno de estos modulos quienes los preparen con la bibliografia
que estimen oportuna.

Posterior a la realizacion del curso se podra intervenir de manera individual con
los participantes en el mismo para orientarles en la tramitacion de ayudas u
otros recursos sociales que se estimen oportunos. Para la sistematizacion de
estos datos se necesitaran los siguientes instrumentos: el informe social, la
historia social y guia de recursos.

Y por ultimo sera necesario realizar un registro de los asistentes al curso para
futuras estadisticas de asistencia.

4.3.5. Recursos

Los recursos necesarios para llevar a cabo el proyecto de intervencién serian
los siguientes:

- Humanos:
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o Director del centro de dia sera el responsable ultimo del
curso y realizara la presentacion del curso y de los
participantes al mismo. También realizara los contactos
necesarios con los medios de comunicacién para la difusion
del curso.

o Trabajador social que orientara y asesorara en los tramites
necesarios para la solicitud de ayudas y prestaciones por parte
de los cuidadores y las personas dependientes. Fomentara y
orientara a los participantes en la creacion del grupo de ayuda
mutua y se encargara de la realizacion de las tres ultimas
sesiones del curso: Aspectos sociales (Ley de dependencia);
Planificar el futuro y consulta de dudas; evaluacion del curso.

0 Psicologo realizara las entrevistas individuales que permitan
comprobar que el perfil del cuidador y de la persona
dependiente es el adecuado para realizar el curso. También
realizard las sesiones del curso desde el segundo dia hasta el
décimo: Conocimiento de la enfermedad de Alzheimer; El
cuidado del cuidador: aprender a sentirse bien; El cuidado del
cuidador: Poner limites a la cantidad de cuidado y cuidar la
propia salud.; El cuidado del cuidador. Aprender a sentirse
bien. Controlar el enfado y los sentimientos negativos.;
Favorecer la comunicacion;, Manejo de comportamientos
dificiles. La sesion 8 (Favorecer la autonomia) se realizara de
manera conjunta entre el Psicllogo y el terapeuta ocupacional.

o Terapeuta ocupacional realizara las sesiones 11 y 12:
Estimulacion cognitiva de los enfermos de Alzheimer. La
sesion 8 (Favorecer la autonomia) se realizard de manera
conjunta entre el Psicélogo y el terapeuta ocupacional.

0 Auxiliares de Servicios Sociales, se encargaran de la
atencion a las personas dependientes mientras las personas
cuidadoras principales participan en el curso.

o Personal administrativo, se encargard de archivar las
solicitudes de inscripcidn al curso, junto con la documentacion
anexa proporcionada por los usuarios y contactara con ellos
para informarles de la admision o no al curso.

- Materiales:
0 Local donde se realizara el curso, con el mobiliario necesario
= 15 sillas de pala
= una mesay silla para el ponente
* una pizarra blanca, borrador y dos rotuladores
= un ordenador con proyector para presentaciones.
» encuestas de evaluacion para cada sesion y para la
evaluacion del curso en su conjunto.
* una hoja de asistencia por sesion.

o0 Material fungible para la difusion del curso que consistird en
papel para la realizacion de folletos asi como material
necesario para la gestién de con radio y revistas del barrio:

= Teléfono
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= Ordenador personal con acceso a internet para
localizacion de posibles medios de difusion.

o Material fungible para los participantes consistente en un
cuaderno y un boligrafo para cada participante y que éstos
puedan tomar apuntes. También se proporcionara
documentacion con material didactico y resumen de cada
sesion.

4.3.6. Presupuesto por curso

Gastos

Responsable y formadores del curso 800
Material fungible para realizacion del curso 200
Material fungible de difusion 100
Material para los participantes 200
Imprevistos 200

TOTAL: 1.500€
4.3.7. Temporizacion.

La ejecucion del PROYECTO se realizara en el plazo de 3 meses (12
semanas), en los que se pondran en marcha las actividades propuestas y
desarrollando en diversas fases. La distribucion sera la siguiente: 3 semanas
de difusién, 2 semanas para la seleccion de los candidatos realizando
entrevistas a los mismos, valorando disponibilidad de asistencias, etc y 7
semanas para la realizacion de las sesiones formativas.

La periodicidad de las sesiones sera de dos dias a la semana, siendo la ultima
semana de tres sesiones. Cada sesion tendra una duracion de 3,30 horas
distribuyéndose de la siguiente manera: hora y medio, descanso de 30 minutos
y otra hora y media que se intentara sea lo mas practica posible.

Inicialmente se realizara un curso por la tarde y se valorara repetirlo por la
mafana en futuras intervenciones.

4.3.8. Evaluacion

Finalmente para evaluar el Proyecto, se tendrdn en cuenta una serie de
indicadores que facilitaran el andlisis de los resultados obtenidos.

La evolucidbn ser4d una constante en todo el proceso de intervencion,

caracterizandose por su flexibilidad y posibilitando la modificacién de
acciones cuando existan problemas que impidan la consecucion de objetivos.
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Esta serda elaborada por los propios usuarios del proyecto y por los
profesionales que participan.

Utilizaremos estos indicadores de evaluacion:
Indicadores cuantitativos:

- Numero de personas del colectivo contactadas.

- Numero de personas que participan en el proyecto.

- Numero de personas que se dan de baja.

- Numero de personas que forman el grupo de Ayuda-mutua.

- Encuesta de satisfaccion de los participantes en el curso de
formacion.

- Encuesta de satisfaccion de los formadores en el curso de formacion.

- Nivel medio de puntualidad y asistencia a las sesiones.

- Obtencion de ayudas u otros recursos para las personas enfermas de
Alzheimer.

Indicadores cualitativos:
- Grado de integracion y empatia en el grupo de auto-ayuda.

- Grado de participacion en las sesiones de formacion.

Finalmente se llevara a cabo un seguimiento de los asistentes al curso y del
grupo de ayuda-mutua realizado por parte del equipo profesional de forma
periodica, se propone que sea bimensual durante el periodo de un afio.

5. Ejecucion.
5.1. Requisitos de acceso al curso.

El curso esta dirigido a cuidadores informales de personas mayores con
enfermedad de Alzheimer en la fase temprana (estadio 5*°).

Para poder acceder al curso los solicitantes deberan rellenar una hoja de
inscripcion y realizar una entrevista personal con la trabajadora social, donde

% En este estadio los pacientes no pueden arreglarselas para continuar viviendo de forma
independiente. Si siguen viviendo solos, generalmente hay algun familiar o conocido que se
encarga de las tareas mas complejas como compras, cocina, pagos de rentas, estado de las
finanzas, etc.

A nivel cognitivo, los pacientes no recuerdan acontecimientos importantes y aspectos de la vida
diaria, como su propia direccion, condiciones climaticas... Caracteristicamente algunos
aspectos de la vida actual son recordados, pero otros no.

Se afecta también la memoria remota, igualmente la orientacién, no recuerdan el afio exacto.
Son manifiestos los déficits en el calculo —por ejemplo, no son capaces de contar al revés de
dos en dos—.

A nivel funcional, los pacientes tiene ya dificultades con las actividades béasicas de la vida
diaria. Es caracteristica la dificultad para elegir de forma independiente su ropa.

Aparecen trastornos emocionales, del suefio y de conducta. Este estadio puede durar 1 afio y
medio.
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se evaluara la idoneidad del curso para el cuidado de la persona dependiente
en cada caso concreto. Para facilitar la seleccion, en dicha entrevista los
cuidadores deberan aportar informes médicos, de especialistas, y cualquier
otro documento que consideren oportuno para valorar la adecuacién de los
contenidos del curso al cuidado de la persona.

5.2. Fases de la ejecucion

La fase de ejecucion de este proyecto de intervencion se compone de siete
subfases, aunque no tienen que realizarse de manera secuencial y alguna de
ellas puede realizarse de manera paralela. Por ejemplo, la fase de realizacion
del curso y la de apoyo en la tramitacion de ayudas a la dependencia y otras
ayudas, facilitando la coordinacién con los centros de SS.SS se pueden realizar
de manera paralela. Pudiendo realizarse el curso por la mafiana y la atencion
social individual por la tarde.

5.2.1. Difusion del curso

La difusion del curso se realizara a través de la radio local del barrio, con la
emision de una cufia publicitaria en los dias previos a la realizacion de la
reunion informativa. En esta cufia se informard sobre los requisitos de acceso
al centro que se han detallado en el apartado 3.2 y sobre la fecha de
convocatoria a la reunion informativa.

También se contactara con las publicaciones gratuitas del barrio como “Tu
Revista” donde poder realizar un reportaje del centro, informando sobre el
curso, los contenidos y los destinatarios del mismo.

Por ultimo, la difusion del curso se realizard dentro de las instalaciones del
centro con carteles informativos y con folletos que los posibles destinatarios del
curso puedan recoger y leer tranquilamente en su casa.

5.2.1.1. Recursos materiales

Los recursos materiales necesarios para la realizacion de la difusion del curso
son:

- Material fungible para la difusiébn del curso que consistird en papel
para la realizacion de los folletos y carteles, asi como material
necesario para la gestioén con la radio y las revistas del barrio:

o Teléfono.
o Ordenador personal con acceso a Internet para localizacion de
posibles medios de comunicacion.

5.2.1.2. Temporizacion

La cufia publicitaria en la radio se emitirh del 1 de Septiembre al 15 de
Septiembre, ya que la reunion informativa se realizara dicho dia.
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La revista es de publicacibn mensual por lo que, teniendo en cuenta que el
curso empezaria en octubre la publicacién del reportaje seria conveniente que
fuese en la edicion de septiembre 2010.

La difusién en el centro de dia, a través de carteles y folletos, se realizara
desde el mes de Agosto, que el centro permanecera abierto, ya que esto
permitira una mejor difusion del curso.

5.2.2. Realizacién de reunién informativa

Una vez realizada la difusién del curso el trabajador social realizara una
reunién informativa abierta a todas las personas, cuidadoras informales de
enfermos de Alzheimer, donde se expondran los objetivos y la finalidad del
curso y los contenidos del mismo.

5.2.2.1. Recursos materiales

Los recursos materiales necesarios para la realizacion de la difusion del curso
son:

- Local donde se realizara el curso y la reunion informativa, con el
mobiliario necesario:
o 15 Sillas.
Una mesa y silla para el trabajador social.
Una pizarra blanca, borrador y dos rotuladores.
Un ordenador con proyector de presentaciones.
Formularios para la inscripcion en el curso.

O O0OO0OoOo

5.2.2.2. Temporizacion

La reunion se realizara el 15 de Septiembre por la tarde, para facilitar la mayor
participacion de los cuidadores, ya que es previsible que a ultima hora de la
tarde los cuidadores informales puedan encontrar otra persona que se
encargue del cuidado de las personas mayores dependientes.

5.2.3. Realizaciéon de entrevistas individuales

Una vez realizada la reunion se realizaran entrevistas individuales con las
personas interesadas en participar en el curso de formacion. A la hora de
concertar la entrevista se solicitara al usuario que acuda con los posibles
informes médicos o de especialistas que faciliten su seleccion, ya que se
intentara que los asistentes cuiden a personas mayores con estados similares
de Alzheimer.

En estas entrevistas se volvera a explicar el contenido del curso, el horario del
mismo y se preguntard al usuario si tiene algun tema que considere
especialmente importante y sobre el que le gustaria que el curso haga
hincapié. De esta forma se tendra tiempo para que los ponentes puedan
reorientar el contenido hacia los temas que los usuarios consideran
fundamentales.
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5.2.3.1. Recursos materiales

Los materiales necesarios para la realizacion de las entrevistas individuales
seran:

- Despacho del trabajador social donde se realizara la entrevista, con
el mobiliario necesario:.
o0 Una mesay sillas para el trabajador social y el usuario.
o0 Material fungile para recoger las aportaciones del usuario.
o Folletos informativos del curso.

5.2.3.2. Temporizacion

Las entrevistas se concertardn via teléfono con las personas que previamente
han rellenado los formularios de inscripcion. Estas entrevistas se realizaran del
desde 16 de Septiembre hasta el 6 de Octubre, siendo la duracion de cada
entrevista de una hora aproximadamente.

5.2.4. Seleccién de candidatos y contacto con ellos

Una vez realizadas las entrevistas y recogida la informacion necesaria el
equipo multidisciplinar que realizara el curso se reunira para seleccionar a las
personas admitidas. Este equipo esta compuesto por el Director del Centro de
Dia, el Trabajador Social, el Psicélogo y el Terapeuta Ocupacional.

5.2.4.1. Recursos materiales

Los materiales necesarios para realizar la seleccion de los candidatos y
contactar con ellos seran:

- Sala de reuniones con el mobiliario necesario:
0 Una mesay sillas para los asistentes.
o Material fungile para recoger las aportaciones del usuario.
o Formularios de solicitud e informacién anexa que los usuarios
hayan presentado para facilitar su incorporacién al curso.
- Despacho del personal administrativo donde se realizardn las
llamadas a los usuarios.

5.2.4.2. Temporizacion

La reunién se realizara el 7 de Octubre una vez que todas las solicitudes se
han recibido y se han realizado las entrevistas individuales.

El 8 de Octubre el personal administrativo contactara con los usuarios que

hayan realizado la solicitud para la incorporacion al curso y les informaran de
su admision y de la fecha de inicio.
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5.2.5. Realizacion del curso.

Para realizar la programacion general de las actividades de formacion
me he basado en la formacion ideada por Yaguas, Buiza, Etxeberria,
Galdona, Gonzalez, Arriola y cols. (2006)*°. Se seguiran las sesiones
especificadas en el punto de la planificacion.

5.2.5.1. Recursos materiales
Los recursos materiales necesarios para la realizacion del curso seran:

- Local donde se realizara el curso, con el mobiliario necesario
o 15ssillas de pala

una mesa y silla para el ponente

una pizarra blanca, borrador y dos rotuladores

un ordenador con proyector para presentaciones.

encuestas de evaluacibn para cada sesion y para la

evaluacion del curso en su conjunto.

0 una hoja de asistencia por sesion.

- Material fungible para los participantes consistente en un cuaderno y
un boligrafo para cada participante y que éstos puedan tomar
apuntes. También se proporcionara documentacion con material
didactico y resumen de cada sesion.

O O0OO0Oo

5.2.5.2. Temporizacion

La periodicidad de las sesiones sera de dos dias a la semana, siendo la ultima
semana de tres sesiones. Cada sesion tendra una duracion de 3,30 horas
distribuyéndose de la siguiente manera: hora y medio, descanso de 30 minutos
y otra hora y media que se intentara sea lo mas practica posible.

Inicialmente se realizara un curso por la tarde y se valorara repetirlo por la
mafana en futuras intervenciones.

5.2.6. Apoyo en la tramitacién de ayudas a la dependenciay otras
ayudas, facilitando la coordinacion con los centros de SS.SS.

De manera simultanea a la realizacion del curso el Trabajador Social podra
concertar entrevistas individuales con aquellos asistentes que soliciten
informacion, orientacion y asesoramiento en la tramitacion de ayudas a la
dependencia y otros servicios que puedan gestionarse (por ejemplo,
teleasistencia, SAD...).

5.2.6.1. Recursos materiales

El material necesario para facilitar el apoyo en la tramitacién de ayudas a los
asistentes al curso seréa:

0 yanguas, Buiza, Etxeberria,Galdona,Gonzalez, Arriola y cols. Eficacia de las terapias no
farmacoldgicas. Estudio Longitudinal Donostia. Ediciones Tempora. Salamanca. 2006.
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- Despacho del trabajador social donde se realizara la entrevista, con
el mobiliario necesario:
o0 Una mesay sillas para el trabajador social y el usuario.
o0 Material fungile para recoger las aportaciones del usuario.
o Folletos informativos sobre las ayudas a las que tienen
derecho y que se encuentren disponibles en el centro de dia.

5.2.6.2. Temporizacion

Las entrevistas se realizaran de manera paralela a la realizacion del curso, en
un horario compatible con el mismo.

5.2.7. Seguimiento del grupo de autoayuda.

Una vez finalizado el curso y constituido el grupo de autoayuda se realizara el
seguimiento del mismo durante un afo para poder orientarles en aquellas
dudas que puedan surgir durante ese tiempo.

Durante sus intervenciones con el grupo el trabajador social también les
animara a que organicen, ya de manera autbnoma, nuevos cursos que puedan
ser de su interés, apoyandoles y orientandoles en su gestion.

5.2.7.1. Recursos materiales

- Local proporcionado por el centro de dia donde se reuniran los
componentes del grupo:
o 15 Sillas.
0 Una pizarra blanca, borrador y dos rotuladores.
o Material fungible para tomar anotaciones por parte de los
participantes.

5.2.7.2. Temporizacion

La tarea de seguimiento se realizara durante el primer afio del grupo de
autoayuda.

En las primeras sesiones el trabajador social asistira dejando de manera
progresiva la conduccién del grupo a los propios participantes. A partir del
cuarto mes el trabajador social inicamente asistira a peticion del grupo con el
fin de solventar las dudas o conflictos que, de manera puntual, puedan surgir.

6. Evaluacion.

La evaluacion del proyecto de intervencion, se realiza a lo largo de todo el
proceso no solo al final. Tenemos que ver si se han logrado o no las metas y
objetivos, por lo que realizaremos una valoracion critica a través de una serie
de indicadores que deberdn ser cuantitativos y cualitativos y que se han
descrito en la fase de planificacién del proyecto.
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6.1. Tipo de evaluacion.

En el caso de este proyecto nos centraremos en la evaluacién de resultados,
aunque también se realizara evaluacion de la implementacion a través de las
aportaciones de los usuarios del curso y una evaluacion de diagndstico a
través de la reunion inicial informativa y las entrevistas individuales.

6.2. Momento de la evaluacion

Como ya se ha comentado anteriormente, la evaluacion se va a realizar a lo
largo de todo el proceso, ya que los participantes en el curso podran aportar
sSus propuestas y reclamaciones que seran tenidas en cuenta pudiéndose
realizar las modificaciones que se estimen oportunas para mejorar el desarrollo
del curso.

Antes del comienzo del curso se realizard una entrevista personal con cada
uno de los aspirantes al curso que permita comprobar la idoneidad del curso
para el cuidador.

Ademas, durante la realizacion del curso y al finalizar cada sesion, los
asistentes podran completar un cuestionario donde evaluar la sesién. De igual
forma, al finalizar el curso los asistentes completardn una evaluacion sobre el
Curso en su conjunto.

6.3. Técnicas e instrumentos.
6.3.1. Evaluacioén diagndstica.

Para realizar la evaluacion diagnostica nos centraremos en la reunion
informativa inicial y en las entrevistas individuales previas a los posibles
asistentes al curso. De esta manera podremos determinar el grado de
preparacion de los cuidadores antes del comienzo del curso.

Con esta evaluacién se busca concretar las causas de la posible sobrecarga
del cuidador, las consecuencias que tiene el cuidado de la persona enferma de
Alzheimer sobre la persona cuidadora y el perfil de los beneficiarios del
proyecto.

6.3.2. Evaluacion de implementacion.

Para realizar la evaluacién de implementacion se utilizara principalmente el
cuestionario para valorar cada sesion, que los participantes deberan rellenar
al finalizar la misma. (ver anexo)

En dicho cuestionario los participantes en el curso podran valorar tanto al
profesional que imparte la sesibn como los contenidos de la misma. También
tendran un campo adicional donde podran realizar aportaciones libres.

Al tener varias sesiones con una duracion superior a un dia, con estos
cuestionarios se pretende poder mejorar entre sesiones. De tal forma que si en
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una de estas sesiones la valoracion es muy negativa durante los dias entre
sesibn y sesion se intentara mejorar las cuestiones planteadas en los
cuestionarios.

La valoracién del grado de integracion y de empatia en el grupo de auto-ayuda,
asi como el grado de satisfaccion del curso también se valorara a lo largo de la
implementacion del proyecto de intervencion a traves de los cuestionarios que
rellenan los formadores en casa sesion donde se reflejara también la
informacion que ellos han recogido a través de la observacién del grupo.

6.3.3. Evaluacion de resultados.

Como ya se ha comentado anteriormente la principal evaluacién que se va a
realizar es la evaluacion de resultados.

La técnica bésica que se va a utilizar en este proyecto para realizar la
evaluacion seran los cuestionarios que los asistentes al curso realicen del
curso en su totalidad, asi como los cuestionarios que los propios
formadores puedan rellenar y donde expresen las preocupaciones o posibles
conflictos que han surgido en el desarrollo de las sesiones.

La evaluacion de resultados también se realizard a través de los indicadores
anteriormente expuestos.

Los indicadores sobre numero de personas del colectivo contactadas, personas
que participan en el proyecto, personas que se dan de baja y personas que
fo