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1. Introduccion

Presentacion general

La enfermedad de Alzheimer es una de las demencias mas comunes
diagnosticada mayoritariamente en la tercera edad. También se trata
de uno de los retos sociales y sanitarios mas importantes que se
encuentran en las sociedades de los paises desarrollados, debido al
aumento en la expectativa de vida y el progresivo envejecimiento de
la poblacién, que facilitan el desarrollo de esta enfermedad en

nuestro entorno, asociada como esta al envejecimiento.

La enfermedad se manifiesta de forma progresiva e insidiosa. Los
primeros sintomas van asociados a una disminucion de la memoria
reciente o inmediata, es decir, la que corresponde a hechos que se
han desarrollado recientemente. A esta pérdida de memoria reciente
se afiade una dificultad para orientarse en el tiempo y en el espacio,
cambios bruscos de humor, abandono progresivo de sus aficiones y

apatia.

Esta pérdida de memoria se agrava progresivamente y se asocia a
trastornos del comportamiento. El lenguaje se hace dificil para el
enfermo, la coordinacion de los gestos se altera y las actividades
diarias se hacen cada vez mas dificiles. Estas modificaciones
producen trastorno y cambios en la estructura y comportamiento de
las familias, puesto que la enfermedad no sélo esta ligada a la
persona que padece Alzheimer, sino que tiene un importante impacto
en su familia, que tendra que ir asumiendo que se abre ante ellos un
camino duro, que requiere informacibn y apoyo para ser

sobrellevado.




Actualmente, la enfermedad del Alzheimer no tiene cura, pero se
puede conseguir que el enfermo esté bien atendido y tratar de que,
con los medios y apoyo necesario, se le proporcione la mejor calidad
de vida posible. Para ello, la funcién del Trabajador Social incluye
conocer y comprender la enfermedad del Alzheimer, como un primer
paso para poder informar a los familiares de los enfermos, asi como
dirigir y encauzar sus esfuerzos para poder cuidar a su familiar con

eficacia.

En la gran mayoria de los casos, es la familia quien se responsabiliza
del enfermo, lo que se realiza en numerosas ocasiones en condiciones

dramaéticas, sin ningun tipo de ayuda, informacién o apoyo.

A pesar de la existencia de un amplio catalogo de servicios y
prestaciones derivados de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
Promocion de la Autonomia Personal y Atencidn a las personas en
situacion de dependencia (Ley de Dependencia), muchas familias se
encuentran desorientadas respecto a cOmo acceder a estos recursos o
incluso desconocen su existencia, resaltdndose la importancia del

Trabajador Social en su labor de informacion y asistencia.

Aun asi, el problema alcanza una dimension psicolégica muy
importante en lo que se refiere al mantenimiento del equilibrio
psicoldgico en la familia, ya que no es nada infrecuente que la familia
que atiende al enfermo sufra alteraciones en su estructura o

disfunciones en alguno de sus miembros.

Por ello, este estudio pretende conocer el impacto emocional que
supone para una familia la apariciéon de esta enfermedad en uno de
sus miembros, y profundizar en la labor de apoyo que realizan los
profesionales que atienden a estos enfermos, asi como desarrollar y

explicar los recursos y servicios a los que la Ley de Dependencia




proporciona acceso. Finalmente, centrado en el &mbito de Zaragoza,
se analizaran los recursos que la Asociacion de Familiares de
Enfermos de Alzheimer de Zaragoza (AFEDAZ) proporciona a sus

miembros.

De esta forma, el presente trabajo esta estructurado en los siguientes

cinco bloques:

» La introduccion es el primero de ellos, en el que se realiza una
presentacién general del trabajo y los objetivos del mismo. En
este bloque se detalla también la metodologia empleada para

realizar el trabajo.

» En el bloque de fundamentacion terminoldgica y conceptual, se
desarrolla una presentacion tedrica de la enfermedad del
Alzheimer, en la que se plantea una visibn global de la
enfermedad, conociendo mejor en qué consiste y cuales son sus

sintomas, etapas y metodologia de deteccion.

» Los ultimos tres constituyen el desarrollo del trabajo, donde se

tratan las siguientes cuestiones:

o En primer lugar, el impacto de la enfermedad de

Alzheimer en la familia del enfermo.

o En segundo lugar, el trabajo especializado de los
profesionales, asi como los recursos que proporciona la

Ley de Dependencia

0 Recursos disponibles a través de AFEDAZ, detallando los
servicios que esta asociacion ofrece a los familiares de

enfermos con Alzheimer.




Finalmente encontramos el apartado de conclusiones, donde se
describen los resultados del estudio en relacibn a los objetivos
planteados y las valoraciones tanto generales como personales del

trabajo realizado.




Justificacion

El objetivo de este trabajo es conocer el impacto que supone para
una familia que uno de sus miembros sea diagnosticado con
Alzheimer, profundizar en la enfermedad y los métodos para retrasar
su avance, y conocer los recursos disponibles en nuestro pais y en
Aragon, que ayudan a los familiares de los enfermos a sobrellevar la

carga que la enfermedad produce.

Asi, la decisidon de llevar a cabo este trabajo se basa en la experiencia
vivida durante los meses de practica en la residencia de Zaragoza
“Nuestra Sra. del Carmen”, donde he podido estar en contacto diario
con enfermos de Alzheimer, viviendo dia a dia como esta enfermedad

afecta tanto a los propios enfermos como a sus familiares.

Durante estos meses, he podido observar la evolucion de las
personas diagnosticadas con esta enfermedad, desde sus fases mas
tempranas hasta los casos mas graves, y he comprobado como la
labor de los profesionales de la residencia (Trabajadora Social,
fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, cuidadores, etc...) permite en
muchos casos que los enfermos retengan durante mas tiempo sus
capacidades cognitivas y fisicas, incluso mejorandola en algunos
casos, lo que hace mas llevadera la rutina diaria de los enfermos,

mejorando su calidad de vida.

No obstante, lo que mas me ha impactado, y el motivo principal que
me ha llevado a escoger este tema para la realizacion del trabajo, es
el efecto que la enfermedad del Alzheimer provoca en los familiares
del enfermo. Asi, he podido observar personalmente las reacciones de
los familiares hacia la enfermedad, la desorientacion y frustracion que
les provoca conocer que uno de sus seres queridos sufra esta

enfermedad, asi como el miedo y anticipacion de que sus familiares




lleguen a olvidar todo lo vivido y se conviertan en personas

totalmente dependientes.

Por todo ello, considero un tema de interés académico observar y
analizar el impacto emocional que el Alzheimer provoca en los
familiares de los enfermos, generando importantes alteraciones de la

estructura familiar, que dependen de las caracteristicas de la misma.

Asimismo, el trabajo diario con enfermos de Alzheimer y sus
familiares me ha llevado a comprobar la importancia de que éstos se
encuentren informados, y conozcan los servicios y prestaciones a los
que la Ley de Dependencia da acceso, configurando un amplio
catalogo de recursos de entre los que la familia tiene que escoger el
mas adecuado, teniendo en cuenta la situacion de la enfermedad y la

situacioén social y econémica de la familia.

Por ello, al hacerme consciente de la dificultad que supone para los
familiares afrontar esta enfermedad, comprobando cémo sus seres
queridos van perdiendo facultades cada dia y su necesidad de ayuda
constante para realizar las actividades basicas de la vida diaria,
considero de especial importancia profundizar en todo el catalogo de
recursos disponibles, ahondando también en los trdmites que hay que

llevar a cabo para tener acceso a ellos.

1.1 Tema y objeto del trabajo

El tema del trabajo es el desarrollo del alzheimer desde que se
diagnostica hasta que necesita cuidados especializados, se trata de
ver como afecta la situacion a las familias y ver a que recursos

pueden acceder una vez que se encuentran en fases avanzadas.




El estudio pretende conocer la situacion que viven las familias de
enfermos de Alzheimer desde una perspectiva tedrica y ofrecer una
aproximacion general sobre los cambios que se producen en una
familia cuando uno de sus miembros es diagnosticado con Alzheimer.
Se trata de identificar cobmo este hecho afecta a la familia y
profundizar en los recursos disponibles para los enfermos de
alzheimer y sus familias, tanto desde la Optica del Trabajo Social
como desde la del resto de profesionales implicados en el cuidado del

enfermo.

El fendmeno se aborda desde una perspectiva general, delimitandose
a las Comunidad Autbnoma de Aragén en lo que se refiere a las
gestiones y tramites para la obtencién de los servicios y prestaciones
de la Ley de Dependencia, y también desde el punto de vista de la
Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer de Zaragoza
(AFEDAZ), puesto que proporcionan amplios servicios a los enfermos

de Alzheimer, y estan en contacto directo y permanente con ellos.

1.2 Metodologia

Para la realizacion de esta investigacion se ha tratado de obtener una
vision general de lo que implica la enfermedad del Alzheimer, desde
el diagnostico hasta sus fases finales, tratando de observar el
impacto que esta enfermedad tienen en las familias de los enfermos
durante todas sus fases. Para ello, ha sido necesario recopilar
numerosos conocimientos tedricos, que han sido obtenidos a través
de la revision bibliogréfica y de las entrevistas realizadas a personal

de una residencia.

En una residencia de tercera edad se encuentran numerosas personas
que padecen la enfermedad del Alzheimer en sus distintas fases, por

lo que, para comprobar la dimension humana del problema, se han
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seleccionado y entrevistado algunas familias que habian cuidado de
sus familiares enfermos antes de recurrir a cuidados especializados
(residencia), para recopilar informacién sobre los cambios que se
producen en la familia y cdémo ha evolucionado la situacién desde que

conocieron el diagnostico.

Del mismo modo, he obtenido otra vision a través de la trabajadora
social de la residencia, puesto que trata diariamente con enfermos y
familias, teniendo una amplia experiencia en el tratamiento de la
informacién del Alzheimer y los recursos disponibles. Asimismo, el
resto de personal de la residencia me ha proporcionado numerosa
informacién sobre su funcion en el cuidado de los enfermos, los
objetivos de sus tareas y los métodos utilizados, asi como los
conocimientos técnicos desarrollados durante su amplia experiencia

profesional.

Finalmente, también he recurrido a una Trabajadora Social de la
Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer de Zaragoza,
puesto que tratan diariamente con familias que no saben como actuar
cuando uno de sus familiares es diagnosticado con la enfermedad,
informandome de los recursos que proporcionan a los familiares para

sobrellevar la situacion.

Asi, ademas de la revision bibliografica, he realizado varias
entrevistas, y también, durante mis practicas externas, he podido
observar de forma directa el impacto del Alzheimer en los familiares

del enfermo.
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1.2.1Descripcion de los métodos utilizados

Podemos decir que se trata de una investigacion social de caracter
cualitativo, ya que se pretende profundizar en un fenébmeno o
problema de manera global. El instrumento basico utilizado es la

documentacion bibliografica, complementada con la entrevista.

El presente trabajo puede clasificarse dentro de diversos tipos de
investigacion complementarios. Atendiendo a su finalidad Uultima,
podria considerarse una investigacion aplicada ya que se pretende
conocer la realidad mas proxima para poder reflexionar sobre la

situacion que padecen los enfermos de Alzheimer y sus familiares.

Segun su profundidad, se trata de una investigacion explicativa,
porque trata de explicar cobmo afecta a la familia de un enfermo de
Alzheimer Ila enfermedad de su familiar, asi como Ilos
correspondientes recursos a los que pueden acceder para mejorar su

nivel de vida.

Con respecto al alcance temporal, podriamos decir que se trata de
una investigacion seccional o transversal, puesto que la informacion

se ha recogido en un momento concreto.

Finalmente clasificamos la investigacion como secundaria, ya que la
mayor parte de la informacion parte de fuentes documentales
preexistentes, si bien se ha querido profundizar en el aspecto
personal de la problemética analizada a través de una fuente
primaria, como es la informacién recogida de primera mano a través
de familiares de enfermos de Alzheimer que estan en residencia de
Zaragoza “Nuestra Sra. del Carmen”, dos trabajadoras sociales (una
perteneciente a la propia residencia y otra de AFEDAZ), y otro
personal de la residencia, como la fisioterapeuta o la terapeuta

ocupacional.
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1.2.2 Descripcion de las herramientas

Las técnicas utilizadas en esta investigacion son, principalmente, el
analisis documental, y como técnicas de apoyo, la entrevista y

observacion directa.

En primer lugar, la revision bibliografica permite realizar un
acercamiento al objeto de estudio, obteniendo informacion util que

permita desarrollar los objetivos y la finalidad del estudio.

Posteriormente, la entrevista ha sido la técnica elegida para obtener
informacién directa que permita corroborar y ampliar la informacion
obtenida a través de la revision bibliografica, logrando un
acercamiento directo al problematica que se estudia. Esta técnica
permite recoger amplia informacion, que proviene de una experiencia
directa y personal, pero hay que planificarla, y delimitar qué tipo de

entrevista es la adecuada para la obtencion de los datos necesarios.

En este caso, se han alternado las entrevistas semiestructuradas
compuestas de preguntas abiertas, que han sido grabadas y
transcritas, con entrevistas mas informales, en las que se ha
recopilado informacion tedrica y los aportes de la experiencia
profesional. Durante la entrevista se trata de prestar mucha atencion
para recoger toda la informacion necesaria 0 que se nos pueda

escapar sin molestar al entrevistado.

Por su parte, la observaciéon directa es aquella en la que el
investigador puede observar y recoger datos mediante la propia
observacion. Este tipo de observacion puede ser de dos tipos:
intersubjetiva cuando esta basada en que observaciones repetidas de
la misma respuesta por el mismo observador deben producir los
mismos datos e intrasubjetiva cuando las observaciones repetidas de

la misma respuesta por observadores diferentes deben producir los
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mismos datos. En este caso se trataria de una observacion
intersubjetiva, puesto que se trata de la observacién directa del
entorno de los enfermos de Alzheimer durante mis préacticas externas

en la Residencia de Zaragoza “Nuestra Sra. del Carmen”.

En cuanto al analisis e interpretacion de los datos, se cotejan y
amplian los datos obtenidos en revision bibliogréafica con los datos
obtenidos en las entrevistas, seleccionando aquellos mas

importantes.

Entre los instrumentos o herramientas utilizados, destaca el uso de la
grabadora como medio de recogida de informacién de las entrevistas
semiestructuradas con preguntas abiertas, lo que ha permitido su

transcripcion.

1.2.3 Sistema de citas y referencias bibliograficas

Este informe se guia segun las directrices para realizar el trabajo de
fin de grado facilitadas por la Facultad de Ciencias Sociales y del
Trabajo de la Universidad de Zaragoza, también se emplean las
normas de referencia bibliograficas y citas textuales de la American

Psychological Association (APA).
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2. Fundamentos histdoricos y sociales de la
enfermedad del Alzheimer.

Historia del alzheimer

Para conocer los inicios del alzheimer tenemos que retroceder en el
tiempo hasta Frankfurt (Alemania) donde en 1901 ingreso en el
Hospital de enfermos mentales y epiléptico una paciente de 51 afios,
llamada Auguste Deter. Esta padecia un cuadro clinico de cinco afios

de evolucion.

Al principio mostraba un intenso recelo hacia su marido, a partir de
ahi cada vez tenia un comportamiento mas extrafo: escondia
objetos, se perdia en su propia casa, incluso a veces chillaba e

insistia que querian asesinarla.

Auguste sufri6 una rapida y prolongada pérdida de memoria
acompafada de alucinaciones, desorientacion en el tiempo y el
espacio, paranoia, trastornos de la conducta y un grave trastorno del

lenguaje.

Dado el desconcierto del Dr. Alois por no poder diagnosticar la
enfermedad que padecia esta paciente, y la no pertenencia a ninguna
categoria, decidid registrar todas las conductas y redactar el informe
en 1907. La enfermedad fue un continuo declive y, en 1906 Auguste

murio.

Alois Alzheimer realiz6 la autopsia del cerebro de Auguste.
Comprobando que éste estaba atrofiado, las células nerviosas
contenian fibrillas, actualmente se denominan placas seniles y ovillos
neurofibrilares, ambos son los rasgos neuropatolégicos mas
importantes de la enfermedad que se denomindé enfermedad del

alzheimer.
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Otro hallazgo del Dr. Alois Alzheimer fue descubrir el endurecimiento
de las arterias que riegan el cerebro, lo que le llevé a publicar en
1907 un trabajo sobre las placas seniles, los ovillos neurofibrilares y
el endurecimiento de las arterias del cerebro con el titulo “Una

enfermedad grave caracteristica de la corteza cerebral”.

Sus estudios han sido revisados en 1998 y publicados en la revista

Neurogenetics (Martinez, 2009).

Concepto de alzheimer

Por tanto, el alzheimer “es la enfermedad neurodegenerativa que
cursa con una sintomatologia de demencia mas frecuente entre todas
las demencias conocidas. Los sintomas clinicos caracteristicos de esta
patologia son el deterioro progresivo de la memoria, el lenguaje, el
conocimiento y la personalidad. Que termina en una amnesia total y

una reduccion de las funciones motoras” (Martinez, 2009).

El Alzheimer, es una enfermedad que afecta en su mayoria a

personas mayores (a partir de los 65 afos).
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Tipos de demencia relacionadas

Acarin (2010) hace una clasificacion tanto del alzheimer como de

otras demencias englobandolas en demencias neurodegenerativas:

Tanto el alzheimer como las siguientes demencias son calificadas

dentro de las demencias neurodegenerativas:
» Demencia frontotemporal:

Procesos que producen atrofia cerebral, afecta principalmente a
los I6bulos frontal o temporal (partes delantera y lateral del
cerebro). Para referirnos a esta demencia, encontramos la
enfermedad de Pick. A diferencia del alzheimer, esta
enfermedad afecta mas a hombres que a mujeres y suelen ser

mas jovenes.

Con la atrofia frontal predominan los trastornos del
comportamiento, la pérdida de la autocritica, de la empatia
entre otros. También se produce una dejadez en la higiene,
vestimenta, perdida del lenguaje espontaneo, alteraciones de

locucion y articulaciéon de las palabras, apatia y ansiedad.
» Demencia por cuerpos de Lewy:
Patologia relacionada con la enfermedad del Parkinson.

Ambas enfermedades tienen las mimas lesiones cerebrales:
neuritas distroficas y cuerpos de Lewy, formados por alterados

de proteina.

La demencia por cuerpos de Lewy se inicia en edades mas

avanzadas (después de los 70 afios), con alteracion de la
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atencion y la concentracion. También es habitual que tengan

alucinaciones visuales, rigidez muscular.

> Demencia de los casos avanzados de la enfermedad de

Parkinson:
Paralisis con temblor, alteracion al caminar y rigidez muscular.

Afecta a tres circuitos cerebrales distintos: motriz, emocional y

cognitivo.

e Motriz, caracterizada por la disminuciéon de la movilidad
espontanea, rigidez muscular, trastorno para mantener la

postura y temblor no constante.

e Emocional, lentitud mental, dificultad para controlar los
impulsos o deseos, dando apariencia de ser personas

caprichosas.

e Cognitivo, aparece en fases muy avanzadas de la

enfermedad.
» Demencia vascular:

Deterioro cognitivo producido en personas que han sufrido

infartos cerebrales e ictus.

La demencia vascular puede tener un inicio repentino, después

de un ictus y de progresion rapida o de evolucion mas lenta.

Las causas de esta demencia esta en las lesiones por isquemia
y falta de oxigeno cerebral, o por lesiones hemorragicas

(Acarin, 2010).
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Sintomas de alerta

La Asociacion de Alzheimer americana (2012) nos muestra dos
tablas, en las que podemos diferenciar entre los sintomas de alerta

que se muestran al principio de la enfermedad y los sintomas propios
de la edad.

Llegados a este punto vamos a distinguir mediante dos tablas las
diferencias entre los sintomas de alerta que muestran principio de

alzheimer vy los tipicos sintomas de la edad.

Para ello decir que con frecuencia los sintomas del alzheimer son

confundidos por los sintomas propios de la edad, como muestra el

siguiente cuadro:

¢Cudl es la diferencia?

Sefales del Cambios tipicos
Alzheimer/de la relacionados con
demencia la edad
El mal juicio y no poder Tomar una mala decision de
tomar buenas decisiones vez en cuando
Lainhabilidad de administrar ~ Olvidarse de pagar
un presupuesto una cuenta

No saber lafechao la Olvidarse de qué dia es, pero

estacion del afio recordarlo después
Dificultad en seguir una Olvidarse a veces de qué

conversacion palabra usar

Colocar objetos fuerade
lugar sin poder recordar
como Volver sobre sus pasos

Perder las cosas de vez
en cuando

Tabla 1. Diferencias entre sintomas propios de la edad y alzheimer.

Fuente: Alzheimer’ s Association Informacién basica sobre la enfermedad del

alzheimer. {Qué es y qué puede hacer usted? Pag. 4
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La Asociacion de Alzheimer americana (2012) recoge diez sintomas

que alertan de la posibilidad de padecer alzheimer.

A continuacion hay un cuadro donde se comparan los diez sintomas

de alerta con ejemplos de cambios propios de la edad.

Alzheimer Ejemplos cambios

Sintomas de alerta
propios de la edad

Es una senal comun
Muchas veces se

de esta enfermedad. _
olvidan de los

Olvidan fechas,
nombres, de lo que

han hecho hace unos

1.- Cambios de )
eventos importantes,

memoria que
se pide la misma
dificultan la vida minutos, de lo que
informacioén varias
cotidiana. iban a hacer pero
veces, dependen mas
luego se vuelven a

a menudo de
acordar.

familiares.

Algunas personas

pueden tener
2.- Dificultad para Tener errores alguna
problemas para
planificar o vez cuando realizan
concentrarse y les

resolver fichas de sumas y
puede llevar mas
restas.

problemas. _ _
tiempo realizar las

cosas.
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Sintomas de alerta

Alzheimer

Ejemplos cambios

propios de la edad

3.- Dificultad para
planificar o
resolver

problemas.

4 .- Desorientacion

de tiempo o lugar.

5.- Dificultad para
comprender
imagenes visuales
y cOmo objetos se
relacionan uno al
otro en el

ambiente.

Muy a menudo se les
hace dificil la
realizacion de las

tareas cotidianas.

Se les olvidan las
fechas, estaciones y
el paso del tiempo. A

veces también es
posible olvidarse de
saber déonde estan y

como han llegado.

Pueden tener
dificultad en leer,
juzgar distancias y
determinar color o

contraste.

Necesitar ayuda a la
hora de usar algunos
electrodomeésticos, o
de grabar un
programa de la

television.

Confundirse de dia
pero darse cuenta
luego del dia

correcto.

Cambios en la vista
relacionados con las

cataratas.
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Sintomas de alerta

Alzheimer

Ejemplos cambios

propios de la edad

6.- Nuevos
problemas con el
uso de palabras en
el habla o lo

escrito.

7.- Colocacion de
objetos fuera de
lugar y la falta de
habilidad para
volver sobre sus

pasos.

8.- Disminucidén o
falta del buen

juicio.

Pueden existir
problemas para
seguir o participar en

una conversacion.

Suelen colocar cosas
fuera de lugar. Se les
pueden perder las
cosas e incluso
acusar a los demas

de robarle.

Pueden experimentar
cambios en el juicio o

en tomar decisiones.

Encontrar dificultad a
la hora de buscar la
palabra adecuada en

la conversacion.

Colocar las cosas
fuera de su sitio, y

para encontrarlas
volver a repasar los

pasos realizados.

Tomar una mala
decisidn de vez en

cuando.
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Sintomas de alerta

Alzheimer Ejemplos cambios

propios de la edad

9.- Pérdida de
iniciativa para
tomar parte en el
trabajo o en las
actividades

sociales.

10.- Cambios en el
humor o la

personalidad.

Estar cansado/a de
las obligaciones del
trabajo o del hogar,

Pueden perder la

. . asi como de las
iniciativa de realizar

) actividades sociales.
pasatiempos,
actividades sociales,

etc.

Pueden llegar a ser
personas confusas, Enfadarse cuando se
deprimidas, les interrumpe la
temerosas o rutina.

ansiosas.

Tabla 2. Diez sintomas de alerta de padecer alzheimer

Fuente: Alzheimer’ s Association.

Informacion basica sobre la enfermedad del

alzheimer. ¢{Qué es y qué puede hacer usted? Pags. 5-8.
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Etapas del alzheimer

El alzheimer no se manifiesta igual en todas las personas. El avance

de la enfermedad y los sintomas no son los mismos para todas las

personas. Pero si es comun que las etapas se dividan en tres:

1. Alzheimer inicial, se caracteriza por:

Dificultad para recordar, olvidan algunas cosas como
fechas de cumpleafos, donde dejaron objetos. Son

conscientes de sus olvidos y se angustian por ello.
Desorientacion espacio-temporal.

Coordinacion de movimientos, todavia mantienen la
capacidad de realizar gestos simbdlicos, pero actividades
que antes se realizaban de forma mecanica ahora tienen

dificultades para llevarlas a cabo.

Cambios de personalidad, se vuelven méas introvertidos e

inseguros.

Aparecen Gnosia: confundir la utilizacion de objetos.
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2. Alzheimer intermedio, los sintomas van aumentando por lo

que las pérdidas de memoria y las actividades basicas de la

vida diaria (ABVD) se ven mucho mas afectadas.

Esta etapa es la mas dura:

No recuerda a sus familiares, carece de memoria

reciente, solo recuerda lo mas antiguo.

Comienza con agnhosia (nNo reconocer personas ni cosas).

El vocabulario se vuelve pobre, se repiten palabras

basicas.

Pérdida de la orientacidon espacio-temporal.

Disminucion de la capacidad de hacer gestos rutinarios.

Cambios frecuentes de humor.

Conductas de deambulacion, caminan de un lugar a otro

sin objetivo especifico.

La coordinacion de sus gestos (praxis) esta muy
deteriorada, por lo que no son capaces de vestirse solos,
no pueden abrocharse los botones o atarse los cordones

de los zapatos sin ayuda.

Presentan dificultad a la hora de utilizar los cubiertos.
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3. Alzheimer avanzado, en esta ultima fase:

La persona es totalmente dependiente, necesita ayuda
para todas las actividades béasicas de la vida diaria

(alimentacién, higiene, vestirse).

Se pierde el contacto con el medio exterior, no pueden

comunicarse, ni responder a estimulos externos.

Fisicamente vuelven a posturas que recuerdan al estado
fetal.

Sus movimientos estan muy reducidos, llegando a
necesitar en su mayoria silla de ruedas y ayudas técnicas
(andadores, muletas, bastones,...) para desplazamientos

cortos.

Pierden la capacidad de reconocer a sus familiares.
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Metodologia para su deteccion

Acarin (2010) nos expone los diferentes estudios y test que se

realizan para saber si una persona padece alzheimer:

El estudio que se realiza para saber si una persona padece alzheimer

es el siguiente:

1. Evaluacion neuroldgica, en la cual aparece la historia clinica, la
valoracion de antecedentes familiares y personales. La
colaboracion de los familiares en la redacciéon de la historia
clinica es muy importante, por si el paciente se olvida de algun

dato o no le da importancia a ciertas cosas.

2. Exploracion neuroldgica, a través de la cual se evaluan las
funciones motrices, sensitivas, habilidades para movimientos
complejos,... Acaba con una analitica para descartar patologias

endocrinas o metabdlicas.

3. Exploracion psicoldgica, con la cual se realizan test que puedan
orientar sobre la pérdida de capacidades mentales, el nivel de

las pérdidas, la coexistencia de otras alteraciones.

En las etapas iniciales a veces hay que repetir los test mas de

una vez.
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La Asociacion de Familiares del Alzheimer (AFA) recomienda

una guia, que puede servir como prueba de alerta:

TEST DE ALERTA DE DEMENCIA

El paciente...

v
v
v

Hace la misma pregunta una y otra vez.

Repite la misma historia palabra por palabra.

Se olvida de como se cocina, de ordenar la casa, de jugar
a las cartas o de cualquier otra actividad que antes hacia
regularmente.

Pierde el habito de pagar las cuentas.

Se pierde en sitios conocidos o dentro de casa.

Descuida la higiene personal, viste siempre igual e insiste
en que se ha lavado y cambiado la ropa.

Depende de otra persona, como el conyuge, a la hora de

decidir o de responder a preguntas.

Tabla 3. Test de alerta de demencia.

Fuente: ACARIN, Nolasc (2010) Alzheimer. Manual de instrucciones. Madrid. RBA.
Libros S.A.Pags. 79 y 80.

Se complementa con un pequefio cuestionario de Pfeiffer de

diez preguntas. Si se producen mas de cinco o mas errores, es

probable que haya un deterioro importante y que se haya

iniciado la demencia.
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TEST DE SOSPECHA DE DEMENCIA

¢Qué dia es hoy?

¢Qué dia de la semana es?

¢;Donde estamos ahora?

¢Cual es su domicilio?

¢Cuantos afos tiene?

¢En qué dia, mes y afio nacio?

¢El nombre del presidente del gobierno?

.Y el anterior presidente?

© © N o 0k obdR

¢Como se llama su madre?

10. Cuente de 20 a 1 bajando de tres en tres.

Tabla 4. Test de sospecha de demencia.

Fuente: ACARIN, Nolasc (2010) Alzheimer. Manual de instrucciones. Madrid. RBA.
Libros S.A.P&g. 80.

Estas pruebas califican las pérdidas cognitivas, sirven de pruebas de

alarma.

El test mas habitual es el Mini examen del Estado Mental (MMS) de

Folstein, donde la puntuacion maxima es de 30 puntos.
Las personas que obtienen mas de veintiséis puntos estan bien.

Las que tienen entre veinticuatro y veintisiete tienen un deterioro

cognitivo leve.

Y aquellas que tienen demencia puntian por debajo de veintitrés.
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MINI EXAMEN DEL ESTADO MENTAL (MMS)

1. Digame en que afo estamosS............ccccceeeeeeeieeiei i 1 punto
En qué estacion del afio............c..coovveeiiiiic e 1 punto
Qué dia del mes esS hoy.........ccoocviiiiiiiii 1 punto
Qué dia de la semana...............ocoeeeiiiiiieie e 1 punto
En qué mes del afio estamos..........cccccecvvviiiiieiieieeiencns 1 punto

2. Digame donde estamos: direccioén, piso,
ciudad, PaiS......cccccvviiiieii 5 puntos

3. Repita las palabras: papel, cuchara, bicicleta......... 3 puntos

4. Cuente atras, bajando de 7 en 7, desde 100

hasta 60..........c.co i 5 puntos

5. Recuerde los objetos del punto 3.............ccccovivivinenne. 3 puntos

6. Digame qué es esto (reloj, lapiz)..........cccoecvvvinnnn. 2 puntos

7. Repita “Ni N0 Ni STI PEro”......cccceieiiiiiii e 1 punto

8. Coja el papel con la mano derecha, déblelo por la mitad y
déjelo en el suelo.........cccooiiiiiii 3 puntos

9. Cierre los ojos, levante la mano izquierda................. 1 punto

10. Escribe una frase con sentido, verbo y sujeto....... 1 punto

11. Copie el dibUjOo............coooiiiiii i 1 punto
TOtAL......oooiee e 30 puntos

Tabla 5. Mini examen del estado mental (MMS)

Fuente: ACARIN, Nolasc (2010) Alzheimer. Manual de instrucciones. Madrid. RBA.
Libros S.A.Pags. 82 y 83.
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Por ultimo nos encontramos con el test del reloj, el cual sirve para

evaluar la memoria, el lenguaje y la coordinacién espacial.

Cuando una persona comienza a tener una demencia tiene dificultad

para realizar el dibujo del reloj.

TEST DEL RELOJ

Dibuje un reloj grande y con la esfera redonda.
Ponga en la esfera los niumeros de las horas.

Ponga las agujas marcando las once y diez.

Puntuacion:

Si el 12 esta bien colocado............cccccviieii 3 puntos
Si ha escrito bien 1os 12 NUMEros.........ccccccccceeiie i 2 puntos
Si las agujas estan bieN...............cccee i 2 puntos
Simarca bien la hora............ccoco i 2 puntos

El resultado se considera normal por encima de los 7 puntos.

Tabla 6. Test del reloj.

Fuente: ACARIN, Nolasc (2010) Alzheimer. Manual de instrucciones. Madrid. RBA.
Libros S.A.Pag. 84

4. Exploraciones de imagen, la resonancia magnética craneal sirve

para ver y valorar si hay atrofia cerebral (alzheimer).
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Influencia en el entorno familiar

La informacion a los familiares debe ser clara, didactica y cierta.

Lo primero que quieren los familiares es tener una idea clara sobre la
enfermedad, para saber que hacer o cdmo actuar ante las distintas
dificultades que puedan ocurrir, como deben actual ante la pérdida de

memoria entre otros.

A menudo los familiares tienen que cambiar sus actividades, sus
costumbres, por lo que van perdiendo libertad de movimiento porque

estaran mas pendientes del enfermo (Acarin, 2010).

Cuando reciben la noticia de que su familiar tiene alzheimer, la
primera reaccidn que se tiene es de negacion, no asimilan que vayan

a sufrir cambios hasta que finalmente no les recuerden.

La negacion que se produce es una forma de protegerse de una
noticia dolorosa, y ayuda a aceptar poco a poco la situacién. Por
tanto podemos definir negacion como “un mecanismo de defensa en
el cual la persona no reconoce ante si la existencia de hechos
dolorosos” (Powell, 1990).

Ira, verglienza y temor son sentimientos que conocen las personas
que viven con algun familiar que tiene deterioro de la memoria. Ya
que muchas veces, se comportan de maneras extrafias o inesperadas

las cuales pueden resultar agotadoras, embarazosas.

También se pueden producir depresiones, el anhelo de lo que se ha
perdido, ya que cuando estan en fase avanzada del alzheimer es muy
duro ver como tu familiar no te recuerda, no sabe quién eres y eso
puede producir un estado emocional doloroso y de tristeza que puede

llevar a la depresion.

32




Y por ultimo la culpa, los miembros de la familia se suelen culparse a

si mismos y entre si.
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3. Desarrollo del estudio sobre el Alzheimer.

Descripcion de la investigacion

En primer lugar, es esencial plantear el tema que se desea estudiar, y
en este caso se trata de observar y registrar las consecuencias de la
enfermedad del alzheimer desde la perspectiva del trabajo social y
tener un conocimiento pleno de los recursos existentes para los

enfermos y sus familiares.

Esta idea surgio tras realizar las practicas externas en una residencia
de tercera edad, ya que me causO un gran impacto observar la carga
psicologica y afectacion que esta enfermedad supone tanto para las
familias como para los propios enfermos, y el impacto que supone
para los seres queridos comprobar que su familiar puede recordarle

algunos dias y al dia siguiente no reconocerle.

Por ello, partiendo del desconocimiento de esta enfermedad y la
manera de afrontarla desde la 6ptica del trabajo social, primero habia
que plantearse que aspectos concretos de esta realidad queria

conocer y que aspectos que podrian estudiar y cuales no.

En un principio se plante6 el tema: “El desarrollo de la enfermedad
desde que se diagnostica hasta que necesita cuidados especializados”
pero una vez que iba planteando a quien entrevistar, o las partes de
las cuales se compondria la investigacion, se consideré centrar el
tema en las caracteristicas basicas de esta enfermedad, profundizar
en los test y métodos que permiten diagnosticarla, aprender a
detectar los primeros sintomas, comprobar los efectos que la
diagnosis provoca en el entorno familiar del enfermo, y profundizar
en los tramites necesarios para que el enfermo y su entorno

dispongan de los recursos derivados de la Ley de dependencia, asi
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como los servicios y recursos que en Zaragoza proporciona la
Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer (AFEDAZ) a los

familiares en busca de apoyo.
Asi, de forma esquematica:

El Objetivo general es conocer el impacto que tiene la diagnosis de
la enfermedad de alzheimer en el entorno del enfermo, y profundizar
en los recursos de que disponen para mejorar la situacion social y

sanitaria del enfermo.
Por tanto, los objetivos especificos planteados son:

- Saber como afecta emocionalmente, cognitivamente Ila
enfermedad en los familiares, desde que se lo comunicaron

hasta la fase actual.

- Tener un conocimiento pleno de los tramites necesarios para
utilizar los recursos (servicios y prestaciones) a disposicion de

del enfermo alzheimer.

- Conocer los distintos recursos especializados para sus cuidados

en fases avanzadas.

Una vez claros los objetivos y el objeto de la investigacién, debe
analizarse la relevancia del tema, y en el caso de la enfermedad del
Alzheimer se trata de un asunto de la mayor actualidad, pues la
mejora de las condiciones de vida, el desarrollo de la medicina y el
acceso mayoritario a los servicios de salud publico han propiciado el
alargamiento de la esperanza de vida de los espafoles, si bien se
trata de un fendmeno generalizado en los paises del llamado Primer

Mundo.
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De esta forma, la mejora de la esperanza de vida, junto al descenso
de la natalidad, ha contribuido notablemente al envejecimiento de la
poblacién, lo que ha agudizado la relevancia de la enfermedad del
Alzheimer, pues ésta se presenta mayoritariamente en la tercera
edad, constituyendo un problema especialmente grave para dicho
colectivo, que tiene un impacto especialmente importante en el

ambito personal de los familiares de los enfermos de alzheimer.

La consecuencia de esta situacion es la necesidad de delimitar la
poblacién objeto de estudio, aquella por la que nos interesamos. Una
de los resultados de este estudio es el porcentaje de poblacion de
personas mayores por las que esta compuesta la muestra, puesto
que, como se ha adelantado en el parrafo anterior, se trata del grupo

de mayor riesgo de padecimiento del alzheimer.

Dentro de esta poblacion, se han realizado entrevistas a tres
familiares de enfermos de alzheimer que actualmente se encuentran
atendidos en la residencia de Zaragoza “Nuestra Sra. del Carmen”.
Asimismo, también se ha entrevistado a la Trabajadora Social de

dicho centro, y a una de las Trabajadoras Sociales de AFEDAZ.

Ademas de delimitar la poblacion y el &mbito geografico que se va a
estudiar, es necesario planificar la duracion de cada fase del proceso
de investigacion. En este caso, el trabajado de fin de grado viene
planificado dentro de las directrices del mismo, condicionado por la
carga lectiva de los cuatrimestres y las convocatorias de entrega y
defensa del trabajo. En este caso esta planificado presentarlo en

septiembre.

36




ENE

FEB

MAR

ABR

MAY

JUN

JULI

AGO

SE

PLAN DE TRABAJO

1 |24

122a

1224

1224

1224

1224

1324

1222

1a

1.- FUNDAMENTACION

1.1. Revision bibliografica

1.2. Delimitacién de objetivos

2.- PARTE EMPIRICA

2.1. Disefio entrevista/s,

2.2. Aplicacién - ejecucion del

2.3. Recoqgida de datos

3.- ANALISIS DE LOS DATOS

3.1. Andlisis e interpretaciéon

4.- INFORME FINAL TFG

4.1. Elaboracién del informe

4.2. V° B® Director Y Depo6sito

4.3. Defensa del TFG

Tabla 7. Cronograma de la investigacion.

Fuente: Elaboracién propia.

Como continuacion de lo anterior,

una de

las tareas

mas

fundamentales consiste en la recopilacion documental y la revision
bibliografica de lo que se ha escrito o se esta desarrollando acerca del
tema de investigacion. Es una tarea que se desarrolla desde el

planteamiento hasta las conclusiones de la investigacion.

En consecuencia, en lo que se refiere a la informacion que
encontramos sobre el Alzheimer, ésta es abundante y variada, y
existe documentacion a nivel nacional e internacional, si bien existen
pocas investigaciones que traten esta enfermedad desde la Optica del
trabajo social, ya que el seguimiento de sus patologias se encuentra
mucho mas desarrollado en el ambito de la terapia ocupacional y de

la fisioterapia.

No obstante, aunque para la elaboracion de este trabajo no se ha
dispuesto de estudios anteriores desde la perspectiva del trabajo
social, la informacion disponible en otros ambitos ha ayudado a
establecer una visibn multidisciplinar, que permite ofrecer una

perspectiva de la enfermedad desde varias facetas, contextualizando
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el tema abordado y favoreciendo el desarrollo de la orientacion inicial

planteada sobre el estudio.

Asi, la documentacion analizada acerca del tema también ha servido
para realizar el marco tedrico, conceptualizar el alzheimer, las sefales
de alerta, las diferencias entre sintomas propios de la edad y los
sintomas de alzheimer, los test que se realizan para saber si
realmente se padece la enfermedad, otras demencias relacionadas, y
analizar los recursos a disposicion del enfermo y su entorno, asi como

el acceso a los mismos.

Del mismo modo, para realizar este trabajo ha sido necesario
establecer una metodologia, saber que técnicas seran las adecuadas
para obtener la informaciéon que se quiere conocer. La fuente principal
de informacion ha sido la bibliografica, que constituye una fuente de
informacidén secundaria, siendo especialmente relevantes también las
entrevistas realizadas con los familiares de enfermos de alzheimer,
asi como de profesionales que conocen la situaciéon de primera mano
y observan y tratan diariamente con esta situacién, utilizandose

también, por tanto, fuentes de informacion primaria.

La técnica utilizada en este dUdltimo caso es la entrevista
semiestructurada que se planifica con antelacion en funcion de los
objetivos de la investigacion. Asi, se elabor6 un guion con la
informacién que se queria recoger. Para registrar la informacion se
utiliz6 una grabadora de voz, por supuesto pidiendo permiso a los

familiares y profesionales, por si no hubieran querido ser grabados.

El total de las entrevistas realizadas se realizaron en sitios tranquilos,
(por ejemplo las entrevistas realizadas a las trabajadoras sociales se
realizaron en sus despachos), con un trato de cordialidad y con

sensibilidad porque es un tema delicado. Dos de las entrevistas se
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realizaron con mas ruido, puesto que se realizaron en el comedor de
la residencia. Pero todas las entrevistas se desarrollaron sin
incidencias, y las entrevistadas proporcionaron su vision personal y

profesional de la realidad a estudiar.

Finalmente, tanto los datos obtenidos de las entrevistas como de la
documentacion utilizada son la base de los resultados presentados en

este estudio.
Datos recopilados y analisis de los datos

A) Impacto de la enfermedad de alzheimer en la familia.

Es evidente que cuando una persona enferma de Alzheimer, toda la
familia padece esta dolencia en menor o mayor medida. La vida de
todos los familiares, incluso de aquellos que no van a colaborar, se ve

afectada.

En el caso de las mujeres entrevistadas para realizar este trabajo,
todas coinciden en que les afectd6 mucho tanto en su vida personal,
como laboral, es decir, de las tres entrevistas realizadas a familiares,
una de ellas habia dejado su trabajo poder dedicarse a cuidar a su
madre, la otra ha sufrido alteraciones del humor y estado de animo, y
la tercera trata de que la enfermedad tenga su parcela, sin afectar a

su estilo de vida.

También sienten que en la época en la que estaban cuidando de sus
familiares de forma directa, antes de su ingreso en residencia,
estaban tan centradas en el cuidado del enfermo que descuidaban la
atencion al resto de familiares, aunque fuera de forma involuntaria.
Al tener mucho menos tiempo disponible, veian como no podian
realizar tareas cotidianas, como realizar gestiones fuera de casa o ir a

comprar, ya que sus familiares necesitaban atencion las 24 horas.
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Estas alteraciones de la vida familiar producidas por la diagnosis y

tratamiento del Alzheimer pueden desglosarse en tres tipos:

Estructurales (que se concretan en alteraciones de los roles y
funciones familiares, en la distribucion de la cargas o en la

aparicion de conductas de aislamiento social)
Procesuales o del ciclo vital,

Y de la respuesta emocional.

. En cuanto a las alteraciones estructurales, hay que tener en

cuenta el entramado relacional que existe en la familiar antes
de que se declare la enfermedad. En este sentido, podemos
prever que una familia aglutinada tendera a sobre reaccionar
ante la enfermedad, mientras que un grupo familiar desligado
tendra mas posibilidades de reaccionar menos de lo que seria
necesario. Ademas, la posicion especifica que el enfermo ocupa
en la familia también variara el efecto de la enfermedad, como
por ejemplo su relacion con un miembro u otro de la familia, su
posiciobn de responsabilidad, la dependencia del resto de

familiares respecto del enfermo, etc...

En este punto, resulta esencial la comunicacion dentro de la
familia, y especialmente que los miembros de la misma sean
capaces de comunicarse de forma abierta respecto de la

enfermedad y la experiencia que ello supone.

A su vez, la enfermedad puede provocar importantes cambios
relacionales. Este impacto es muchas veces positivo, y consiste
habitualmente en una revalorizacibn de Ilas relaciones

personales, tanto fuera como dentro de la familia, unido a un
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esfuerzo consciente de reducir los conflictos y maximizar los

aspectos positivos de la relacion.

También se produce a menudo una nueva evaluacién de las
relaciones, ya que el enfermo y su familia pueden descubrir la
amistad de personas con quienes no tenian un trato cercano, o
al contrario, sufrir la decepcién de la falta de respuesta de

quienes consideraban mas allegados.

En otros casos, las repercusiones de la enfermedad pueden ser
negativas, ya que en muchos casos de enfermedades cronicas,
no solo de alzheimer, se generan fuertes alianzas emocionales

que excluyen a ciertos miembros de la familia.

En este sentido, una de las familiares entrevistadas manifesto
que el cuidado de su madre, enferma de Alzheimer, le habia
llevado a tal grado de absorcion que habia anulado
completamente la relacion con su marido. Todo ello, sin que
ella llegara a darse cuenta, al tratarse de un proceso muy

paulatino.

Las entrevistadas coinciden en que el cambio de papeles en la
familia comienza desde la primera fase de la enfermedad de
Alzheimer, y se trata de un proceso muy gradual. El enfermo no
puede seguir dirigiendo el hogar, trabajando, llevando
responsabilidades anteriores, asi que poco a poco los familiares
van tomando nuevas funciones como la de administrar la
economia del hogar, ayudar en la limpieza, atender al enfermo,

aportar un dinero, etc.

Las familias tienen que planificarse y organizarse desde el
primer momento, evolucionando en sus funciones y asistencia

al enfermo, a la par que avanza la dolencia.
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Las consecuencias del Alzheimer en los diferentes miembros de
la familia dependen en gran medida del parentesco que
guarden con el enfermo. Asi, el conyuge del enfermo, si vive,
se encuentra ante una situacibn de angustia ante la
enfermedad de la persona con la que ha compartido una gran

parte de su vida.

Esta relacion de codependencia supone que, en ocasiones, el
familiar no acepte la enfermedad y, en consecuencia, se niegue
a informarse sobre ella y adopte un papel secundario en el
cuidado del enfermo. Este tipo de conductas suelen requerir la
colaboracién de algun hijo o hija, que le ayude a asumir la
realidad de la enfermedad, para evitar principalmente Ila

angustia de sentirse solo con el problema.

Por el contrario, otros conyuges participan activamente en el
cuidado del enfermo, dandose con frecuencia el caso de que en
las primeras fases de la enfermedad se produzca el
fortalecimiento de los vinculos, mientras el enfermo tiene un

cierto nivel de autonomia.

Por su parte, también es frecuente la implicacion de los
familiares mas directos, como suelen ser los hijos o hijas del
enfermo, que a veces viven lejos de los padres, complicando asi

su colaboracion con el cuidado del enfermo.

. En cuanto al ciclo de vida familiar, resulta evidente que la
estructura familiar no es algo estatico, sino que esta en
constante cambio. Este se produce a lo largo de lo que se ha
dado en llamar el ciclo de vida familiar, de forma que el paso de
una a otra etapa de este ciclo supone reajustes en la estructura

y en las relaciones de la familia.
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De este modo, el impacto de la enfermedad depende de si se
produce en un momento centripeto o centrifugo del desarrollo
familiar. En los momentos centrifugos, como la independizacion
de los hijos, la enfermedad puede dificultar o incluso impedir el
movimiento de apertura de la familia, ya que el hijo que iba a
abandonar el hogar puede posponer su decision para tener la

posibilidad de cuidar al enfermo.

En los momentos centripetos en los que la familia se cierra mas
sobre si misma, como por ejemplo en las edades mas
tempranas de los hijos, el enfermo competird involuntariamente
con la atencidbn que merecen otros miembros de la familia,
como pueden ser los hijos pequeios, que son descuidados ante
la gravedad de la enfermedad de uno de los abuelos. En estos
casos se produce una “parada de emergencia” en el ciclo de
vida familiar, y una verdadera involucion en el desarrollo de la

familia.

En cualquier caso, el efecto que produzca la enfermedad y la
respuesta del entorno del enfermo tiene un alto grado de
dependencia del ciclo de vida que la familia esté atravesando en

ese momento.
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3. Respecto a la alteracion emocional, cuando a la familia se le
comunica el diagnostico de Alzheimer, sufre una impactante
alteraciéon emocional y pasa por un periodo de estrés, ya que
debe afrontar la enfermedad de su ser querido, y anticipar el
dolor que se presentara tras la pérdida. El impacto emocional
puede depender de ciertas variables, como pueden ser las

siguientes:

VARIABLES QUE
AFECTAN AL
IMPACTO
EMOCIONAL DE LAS
FAMILIAS

RELACIONES
PAPEL DEL HISTORIA PREVIA FAMILIARES RECURSOS
ENFERMO EN LA DE PERDIDAS EN LA (EXISTENCIA DE SOCIOECONOMICOS
FAMILIA FAMILIA CONFLICTOS DE LA FAMILIA
PREVIOS)

CARACTERISTICAS

PERSONALES DEL
INDIVIDUO
AFECTADO

Figura 1. Variables que afectan al impacto emocional de las
familias.

- las caracteristicas personales de cada individuo
determinan los recursos para afrontar las situaciones de
estrés y tipo de relacién con el ser querido y con los

deméas miembros de la familia.

- También es muy relevante el papel que juega en la
familia el paciente, ya que el efecto no es el mismo
para un cényuge que para un hijo, o incluso un hermano

del enfermo.
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la historia previa de pérdidas, ya que una familia que
ha sufrido muertes anteriores se encuentra mas
vulnerable. Ante wuna nueva pérdida se reactivan
sentimientos, temores, reacciones de duelo de la

experiencia previa.

En este caso es destacable el testimonio de la Trabajadora
Social de la Residencia “Nuestra Sra. Del Carmen”, que
indic6 que una de las experiencias que mas le habia
impactado fue la de una sefiora que mas o menos llevaba
una vida normal, y tuvo que afrontar el fallecimiento

repentino de una hija.

A partir de entonces el resto de sus hijos empezaron a ver
cosas raras en su comportamiento que al principio
identificaban con el duelo por la pérdida de su hija, o por
el hecho de tener una depresion. Al final fue
diagnosticada con Alzheimer, y siempre tiene en su

memoria la historia de su hija.

En esta familia, con una pérdida traumatica previa, uno
de los hijos de esta enferma lo sobrelleva muy mal, ya
que se identifica la pérdida de la hermana con la

enfermedad de la madre.

las relaciones familiares son fundamentales, ya que los
conflictos previos se exacerban ante la aparicion de
situaciéon de estrés, como puede ser el diagnostico de
alzheimer y sus consecuencia, dificultando las relaciones

con el enfermo.
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- La existencia de suficientes recursos socioeconémicos
permite a las familias que cuentan con un adecuado
apoyo social y econdémico disponer de una mayor
estabilidad emocional y menor riesgo de desorganizacion

familiar.

En este punto, todas las entrevistadas coinciden en que la respuesta
mas comun ante el conocimiento del diagndéstico por parte de la

familia es de aturdimiento e incredulidad.

Para poder manejar estos sentimientos negativos, la estructura
familiar entra en un periodo de negacién de la enfermedad, que le
permite mantener el control de la situaciéon y no derrumbarse ante las

implicaciones que tiene la enfermedad.

Por supuesto, no todos los miembros de la familia mantienen la
negacion con la misma intensidad ni durante el mismo tiempo, y esto
también puede ser fuente de conflicto, ya que los miembros mas

realistas se vuelven criticos e intolerantes con los negadores.

Poco después del diagndstico, los familiares del enfermo van
entrando en una fase de asimilacion de la enfermedad. En esta fase
pueden producirse alteraciones de la conducta familiar, estableciendo
un silencio respecto a la enfermedad, motivado por el deseo de
proteger al paciente del sufrimiento. Sin embargo, este tipo de
comportamientos pueden provocar que el enfermo quede aislado
emocionalmente, sin posibilidad de dar respuesta a sus ansiedades y

temores, al no poder comentarlas con su familia.

Con el avance de la enfermedad, la familia asume la pérdida del
enfermo en la organizacion familiar, iniciando una etapa de

depresion, asumiendo la realidad de la enfermedad.
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Finalmente, a medida que la familia va encontrando los mecanismos
para adaptarse a la enfermedad, nos encontramos con una alteracion
emocional que se produce cuando el estado fisico del enfermo hace
evidente la proximidad de su muerte. En estos casos, es habitual que
las familiar se preparen emocionalmente para el fallecimiento del
familiar incluso antes de que éste se produzca, iniciando una especie

de duelo anticipatorio.

En consecuencia, puede afirmarse que los familiares de un paciente
con enfermedad de alzheimer deben enfrentarse a la idea de la
ausencia definitiva del ser querido, adaptandose a la necesidad de
tomar decisiones mientras se enfrentan a las reacciones emocionales

que la enfermedad provoca.

Asi, como he podido observar y comprobar en mi periodo de practicas
externas, si bien la familia sabe que va a perder a su ser querido,
también sabe que es la ultima oportunidad para compartir su carifio y
afecto, por lo que la relacion puede hacerse mas céalida y profunda y

fortalecer los vinculos afectivos.

Los familiares reconocen que es una tarea dificil para la familia
aceptar los sintomas del paciente, con su progresiva debilidad y
dependencia, ya que se le debe permitir el estar enfermo, tolerando

los sintomas de la enfermedad.

Para hacer frente a esa tarea, la familia debe redistribuir las
funciones y tareas que el enfermo asumia cuando se encontraba bien.
Asimismo, se impone la dificil tarea de cuidar al familiar enfermo,
respondiendo a sus necesidades fisicas y emocionales, tratando de
evitar el aislamiento social de la familia y mantener sus relaciones

con el mundo externo.
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Como se ha indicado anteriormente, las necesidades que requiere el
cuidado del enfermo van variando desde la primera a la ultima fase,
por lo que la familia también tendrd que planificar como van a
sobrellevar la enfermedad, valorar si se va a poder atender al
enfermo a lo largo de toda la enfermedad, o si necesitaran ayuda

domiciliaria o el ingreso en una residencia.

Es importante que la familia esté informada de sus opciones para
poder poner sobre la mesa las opciones y recursos posibles, con el fin
de establecer la mejor calidad de vida para el enfermo y para sus
cuidadores. Esto no quiere decir que sea necesario decidir en un
primer momento toda la vida del enfermo hasta su fallecimiento. Es
decir, hay familiares que ante un diagnéstico de Alzheimer se agobian
hasta tal punto que ya estan pensando como solucionaran la fase
terminal el enfermo esta en la primera fase del Alzheimer, y aun se

vale por si mismo.

Para tomar las decisiones oportunas, los familiares deberan conocer e
informarse de los recursos de que disponen para atender al enfermo
y mejorar su calidad de vida, por lo que el siguiente apartado se
centra precisamente en la labor de los Trabajadores Sociales, los
Terapeutas ocupacionales y los fisioterapeutas, detallando los

recursos y servicios de los que disponen los dependientes en Aragon.
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B) Trabajo especializado de los profesionales y recursos de la

ley de dependencia.
El papel del Trabajador Social:

La funcidon de un Trabajador Social es informar a la familia del
enfermo de Alzheimer de las posibles prestaciones y servicios sociales

a los que puede acceder.
La forma de actuar del Trabajador Social es la siguiente:

En primer lugar, la labor principal del Trabajador Social es informar y
ayudar al enfermo y a la familia a tramitar el sistema de ayudas
derivado de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de
dependencia (en adelante, Ley de dependencia), a través de la cual
tanto el enfermo como la familia podran acceder al sistema de

servicios sociales y a las ayudas econdmicas o de servicio.

Para acceder a estos servicios y prestaciones, es necesario atravesar
dos fases administrativas. En primer lugar, debe reconocerse el grado
y nivel de dependencia del solicitante (si bien actualmente solo hay
grados, ya que los niveles de dependencia fueron dejados sin efecto
por el Decreto-Ley de 13 de julio, de medidas antidéficit), y en
segundo lugar, una vez solicitada la prestacion, se emitira una
resolucion que dara acceso al enfermo a los servicios y prestaciones

del sistema de dependencia.

Una vez presentada la solicitud en los registros administrativos, el
Trabajador Social del 6rgano competente (en el caso de Aragon, el
Instituto Aragonés de Servicios Sociales) realizara la valoraciéon del
solicitante, determinando su grado de dependencia, que se

reconocera al solicitante a través de resolucion administrativa.
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Sobre la base de la misma, un Trabajador Social del ayuntamiento o
comarca confeccionara el Programa Individual de Atencion (en
adelante, PIlIA), que determina los servicios Yy prestaciones
econdmicas mas adecuados a las necesidades de la persona en

funcién de su grado de dependencia.

Finalmente, una vez verificados los anteriores tramites, el solicitante
recibe en su domicilio la resolucion administrativa que reconoce el
acceso al servicio o prestacion solicitada, entre los que se encuentran
las siguientes opciones de ayudas, a disposicion del enfermo y su

familia:
Por parte de los servicios, se dispone de los siguientes:

- Prevencion y promocion de la autonomia personal: implica
asesorar al enfermo, orientandole y proporcionandole asistencia
en todo tipo de tecnologias asistidas y métodos de adaptacion
para que éste pueda realizar las actividades basicas de la vida

diaria.

- Teleasistencia: facilita la asistencia al dependiente utilizando las
tecnologias de comunicaciébn, que permiten una respuesta
inmediata ante situaciones de emergencia o de soledad y

aislamiento

- Servicio de ayuda a domicilio: son actuaciones en el domicilio del
dependiente con el objetivo de atender a sus necesidades de la

vida diaria.

- Centro de dia: se trata de un servicio de atencion integral al
dependiente, tratando de mantener o mejorar su nivel de
autonomia personal, y realizando una funcion de apoyo a las

familias de los dependientes.
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- Atencidon residencial: se trata de un servicio que puede tener
caracter permanente, cuando la residencia se convierte en la
residencia habitual del dependiente, o temporal, cuando el
dependiente sea atendido durante periodos concretos, ya sea por
convalecencia de enfermedad, por vacaciones de los familiares
que le atiendan habitualmente, o durante fines de semana. Al
igual que en el caso anterior, se trata de un servicio de atencidon
integral, que trata de promover el mantenimiento del mayor nivel

de autonomia personal del dependiente.

Por parte de la prestacion econdmica, se encuentran las siguientes
opciones, gue se explicaran mas detalladamente en posteriores

apartados:
- Vinculada a un servicio.
- Para cuidados en el entorno familia.

- De asistencia personal.

Por tanto, el enfermo de Alzheimer y su entorno tienen una amplia
gama de opciones para que puedan elegir la opcibn mas adecuada
para su situacion personal y la de sus familiares, pudiendo escoger
entre servicios de atenciéon integral, como centros residenciales o
centros de dia, o la opcion de mantener al enfermo en casa
disponiendo de la prestaciobn econdmica o de ayuda a domicilio,
donde una cuidadora profesional se hara cargo del enfermo y de

todos sus cuidados.

Finalmente, debido a la duracién de la tramitaciéon de estos servicios,
otra posible opcidon que se plantea es, una vez obtenida la resoluciéon
con el reconocimiento de la situacion de dependencia, acudir a un
centro privado o del tercer sector, donde el enfermo reciba asistencia

mientras el proceso sigue su curso y se le concede una plaza publica.
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A modo resumen, las funciones basicas de un trabajador social son

las siguientes:

Informar y ayudar al enfermo y a la familia a tramitar el sistema de

ayudas derivado de la Ley de Dependencia.

Realizar la valoracion del solicitante, determinando su grado de

dependencia.

Confeccionar el Programa Individual de Atencion (PIA).

Tabla 8. Funciones béasicas de un Trabajador Social.
El papel del Terapeuta ocupacional:

El objetivo principal de un terapeuta ocupacional es, a través de la
valoracion de las capacidad y problemas fisicos, cognitivos,
sensoriales y sociales del individuo, pretende, con un adecuado
tratamiento, intentar capacitarle alcanzar un grado de autonomia
elevado para las actividades basicas de la vida diaria. Entre las
funciones de los terapeutas ocupacionales se encuentran las

siguientes:

» Valorar y adiestrar las actividades basicas de la vida diaria
(como Ila alimentacibn o el aseo), y las actividades
instrumentales (como el manejo del dinero o la toma de

medicacion)

» Evaluar las capacidades cognitivas del individuo, como la
memoria, el lenguaje, la orientacién o su nivel de atencion,
entre otras; y también sus capacidades funcionales, como la

coordinacion, la manipulacion de objetivos y la movilidad de sus
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articulaciones, siguiendo la evolucion de estas capacidades

desde su evaluacion inicial.

» Valorar las ayudas técnicas que, entre otras funciones, puedan
mitigar la aparicion de ulceras por presion, que prevengan las

caidas y mantengan la autonomia del residente.

En resumen, la terapia ocupacional tiene como principal objetivo
retrasar o prevenir los déficits cognitivos, estimulando las
capacidades del dependiente y promoviendo su autonomia personal
durante el mayor tiempo posible, fomentando a la vez la integracion

del dependiente en las relaciones sociales y de convivencia.

Para llevar a cabo este objetivo, el terapeuta ocupacional utiliza
distintas valoraciones y escalas para ver en qué situacidon se
encuentra cada paciente, como por ejemplo la valoracion cognitiva-
Mec de Lobo, valoracion funcional- Escala de Lawton y Brody (AVD
Instrumental), escala de valoracion funcional AVD Basicas (Barthel),
escala NPI-NH y por ultimo el baremo de valoraciéon de la situacion de

dependencia.
El papel del Fisioterapeuta:

La labor de los fisioterapeutas consiste en frenar los sintomas fisicos
con el fin de conservar la maxima autonomia del paciente. El
deterioro fisico suele ir acompafiado de las afecciones auriculares y
musculares propias de la edad. Ademas, con el tiempo se ve muy
afectada la capacidad de coordinacion, especialmente durante la
marcha, en la que se observa que el enfermo va perdiendo
gradualmente el equilibrio y van arrastrando cada vez mas los pies, lo

que aumenta su miedo a caerse.
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En la fase inicial de la enfermedad, los enfermos son personas
totalmente independientes funcionalmente y tienen preservadas la
capacidad de equilibrio y marcha. Por este motivo, son capaces de
mantener una cierta independencia para muchas de sus actividades

de la vida diaria.

En este momento, las alteraciones que suelen sufrir los enfermos son

las siguientes:

- En primer lugar, tienen dificultad para recordar, y olvidan algunas
cosas. En esta fase, la persona es consciente de sus olvidos y se
angustia y deprime por ello.

- Los enfermos suelen sufrir desorientacion temporal y espacial.

- En cuanto a la coordinacion de movimientos, todavia mantienen la
capacidad de realizar gestos simbdlicos, pero algunas actividades
que antes se realizaban de forma mecanica, ahora tienen
dificultad para llevarlas a cabo.

- También se producen cambios de personalidad, ay que el enfermo
se vuelve una persona se vuelve mas introvertida e insegura.

- Suelen aparecen defectos en la articulacion de palabras y una
ligera reduccion del vocabulario.

- Aparecen gnosias, que consisten en confundir la utilizacion de los

objetos.

Lo mas destacable en esta fase es la importancia de la pérdida de
memoria. Con la labor del fisioterapeuta y el terapeuta ocupacional,

esta fase puede alargarse evitando llegar a la siguiente.

En la siguiente fase, conocida como fase de dependencia parcial, los
sintomas van aumentando, con lo que las pérdidas de memoria y las
actividades de la vida diaria se ven mucho mas afectadas. Se produce

un aumento de la discapacidad fisica y de la dependencia funcional.
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Esta etapa es la mas dura para los familiares, ya que la persona
comienza a tener fuertes lagunas de amnesia, que se concretan en lo

siguiente:

- El enfermo no recuerda a sus familiares, carece de memoria
reciente y solo recuerda cosas muy antiguas.

- Comienzan a presentarse periodos de agnosia, que consiste en no
reconocer a las personas ni a las cosas.

- El vocabulario se vuelve pobre, de forma que el enfermo repite
palabras basicas.

- Se produce la pérdida de la orientacion temporal y espacial.

- La capacidad de hacer gestos rutinarios se ve fuertemente
disminuida.

- Se producen cambios frecuentes de humor en el enfermo.

En esta fase el enfermo es mas fatigable y necesita de mayor
estimulaciéon para realizar cualquier actividad. Por su parte, también
son frecuentes en esta fase las conductas de deambulacion, de forma

que la persona camina de un lugar a otro sin un objetivo especifico.

La coordinacion de sus gestos (llamada praxis) estd deteriorada, por
lo que el enfermo ya no es capaz de vestirse solo, no puede
abotonarse o atarse los cordones de los zapatos sin ayuda, o0 no
recuerda el orden en que debe colocarse la ropa. Asimismo, el
enfermo también presenta dificultad en el manejo de los cubiertos,

por lo que debe ser supervisado.

Con caréacter general, esta fase mas duradera. Desde el punto de
vista del fisioterapeuta, los objetivos que se plantean para los
pacientes que se encuentran en la fase | y fase Il son,

esencialmente:
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- Conservar la independencia del enfermo en las actividades de la

vida diaria.

- Prolongar las capacidades que todavia conserva el enfermo, y en
aquellos casos en los que la enfermedad no se encuentre muy
evolucionada, es frecuente que la labor del fisioterapeuta consiga

incluso mejorarlas.

- Mantener la autonomia del enfermo en la marcha durante el

maximo tiempo posible.
- Preservar su equilibrio y coordinacion.
- Sostener las amplitudes articulares.
- Tratar de conservar de la musculatura en buen estado.
- Prevenir la aparicion de deformidades.
- Mejorar la orientacion del enfermo en el tiempo y el espacio.
- Estimular al enfermo para la realizacion de actividades.

- Realizar el tratamiento de cualesquiera otras afecciones que

presente el enfermo, con la finalidad de mejorar su estado.

En general los objetivos que se plantean desde el punto de vista de la
fisioterapia van encaminados al mantenimiento de las facultades del
enfermo, intentando frenar en medida de lo posible los efectos de la

enfermedad.

En lo que al tratamiento se refiere, los fisioterapeutas siempre
intentan que sea lo mas ameno y divertido posible, con la finalidad de
que el enfermo lo vea como una actividad ladica y no como una

imposicion. El ejercicio debe ocupar un lugar importante en la vida
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del enfermo, pues ademéas de mejorar su estado fisico también lo

harda su estado de animo.

Los ejercicios a realizar con el enfermo tienen que ser sencillos, dada
su condicién, y para su efectividad, deben realizarse voluntariamente,
sin que sean consideradas como una imposicion. Entre las actividades

a realizar cabe destacar:

- Subir y bajar escaleras.

- Subir y bajar rampas.

- Caminar en paralelas y siempre que sea posible con obstaculos.

- Pedalear.

- Realizar circuitos con aros, obstaculos, etc.

- Hacer juegos con pelotas, palos.

- Practicar ejercicios con pesas.

- Trabajo de manos con pelotas pequefias, maquetas para practicar
gestos cotidianos, etc...

- Reconocimiento de objetos y su funcion.

- Estimulacion sensorial con objetos de diferentes texturas, colores,
etc.

- Tratar afecciones asociadas como dolores musculares que pueden
aparecer.

- Tablas de ejercicios sencillos de columna cervical, miembros
superiores, etc.

- Sesiones de relajacion.

Por ultimo se encuentra la etapa final llamada fase avanzada o
terminal donde el enfermo es totalmente dependiente para todas las
tareas basicas de la vida. Precisa ayuda para su alimentacion, aseo y
movilizacion. En esta etapa se pierde el contacto con el medio
exterior, por lo que no pueden comunicarse ni responder a estimulos

externos. Tan solo en ocasiones existen respuestas en forma de
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contracciones bruscas y breves, como pequefas sacudidas de algunos

grupos musculares o de todo el cuerpo.

Durante esta etapa la finalidad de la fisioterapia es prevenir las

complicaciones que surgen como consecuencia de la inmovilizacion.

Asi, a nivel muscular y esquelético, el tratamiento fisioterapico tiene
como objetivo prevenir la pérdida de la fuerza y el tono muscular, la
degeneracion articular y la aparicion de deformidades de las
extremidades producidas por las propias contracturas en posturas
inadecuadas. Ademas el encamamiento prolongado provoca una
mayor pérdida de masa 6sea y con ello la aparicibn de procesos

osteoporosicos.

En cuanto al sistema circulatorio, la inactividad aumenta la
coagulacion de la sangre. Este hecho hace al paciente encamado mas
vulnerable de padecer una trombosis, por lo que se hacen necesarias
dos acciones basicas para la prevenciéon de trombos, como son la
movilizacion de las extremidades y evitar posiciones prolongadas que

produzcan un estancamiento circulatorio.

Por otro lado, el sistema respiratorio se ve afectado por una
disminucion de la expansiéon toracica. Como consecuencia de ello se
produce una acumulaciobn de secreciones, responsables de la
aparicion de neumonias. La expulsion de las secreciones se consigue

a través de provocar tos y cambios posturales.

En el sistema digestivo la inmovilidad puede producir estrefiimiento
como consecuencia del estado de reposo del musculo intestinal. Por
ultimo, el sistema urinario también se afecta por la dificultad para la

eliminacién urinaria.
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Finalmente, la labor del fisioterapeuta incluye prevenir la apariciéon de
Ulceras que se presentan en zonas del cuerpo vulnerables como
consecuencia de la presion constante a la que estdn sometidas. La
prevencion de estas Ulceras se obtiene mediante los cambios
posturales y una buena hidratacion de la piel, ademas de Ila

movilizacién articular.
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Recursos disponibles por la ley de dependencia.

Como se ha adelantado anteriormente, para a acceder a los servicios
y prestaciones derivados de la Ley de Dependencia, el enfermo o sus
familiares deben solicitar y adquirir la situacibn de persona
dependiente, y posteriormente tramitar a través de solicitud las
prestaciones o servicios que se consideren mas adecuados por los
familiares o el propio enfermo. Asi, en Aragon, el IASS es el
organismo competente para gestionar los distintos servicios vy
prestaciones que anteriormente se han resumido y que en este

apartado se detallan:
Servicios:

Teleasistencia, dispositivo que se instala en el teléfono, el cual
permite ponerse en contacto con un centro de atencion de llamadas
durante 24 horas del dia, atendido por personal especializado. La
llamada se realiza pulsando un botén que lleva la persona en un
colgante o en la pulsera. Es un sistema de comunicacion permanente,
que permite la atencién a personas que viven solas 0 que necesitan

apoyo para su autonomia personal.

Ayuda a domicilio, lo constituye un conjunto de actuaciones
llevadas a cabo en el domicilio de las personas en situacion de
dependencia con el fin de atender las necesidades de la vida diaria,
prestadas por entidades o empresas acreditadas para ello. Los

servicios que ofrecen:

v" Servicios relacionados con la atencién de las necesidades

domesticas o del hogar.

v' Servicios relacionados con la atencion personal, en la

realizacion de las actividades basicas de la vida diaria.
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Centros de dia, presta atencibn a las necesidades basicas,
terapeutas y sociales de una persona en situacion de dependencia
moderada o0 severa. Promueve su autonomia y favorece Ila

permanencia en su entorno habitual.
Los servicios que ofrece un centro de dia son los siguientes:
v' Transporte adaptado.
v' Estancia, con menus adaptados.
v' Cuidados personales.
v' Atencidon médica y de enfermeria.
v' Podologia.

v' Terapia ocupacional y fisioterapia: promocién de la autonomia,

estimulacion funcional.
v' Atencidn psicosocial: estimulaciéon sensorial y cognitiva.
v' Actividades de ocio, formativas y culturales.

Centros Residenciales, servicio de alojamiento temporal o
permanente y de atencion continuada y adaptada a las necesidades
de las personas en situaciéon de dependencia, dirigidas a mejorar su

calidad de vida y el desarrollo de su autonomia persona.
Los servicios que ofrecen son los siguientes:

v' Alojamiento.

v Manutencién.

v' Cuidados personales.
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v' Atencidon médica y de enfermeria.

v' Podologia.

v Fisioterapia y terapia ocupacional.

v' Atencion social. Actividades de ocio, formativas y culturales.

Las estancias temporales es un servicio que prestan los centros
residenciales por un tiempo determinado en el cual los familiares o
cuidadores no pueden hacerse cargo de la persona dependiente y por
tanto permanecen un tiempo en la residencia donde estaran bien

cuidadas.
Prestaciones:

Prestacion econdmica vinculada al servicio, destinada a
contribuir a la financiacion del coste de los servicios. En el ambito de
la Comunidad Autonoma de Aragon, Unicamente se permite cuando
no sea posible la atencion a través de los servicios publicos o
concertados de la Red del Sistema para la Autonomia y Atencion a la

Dependencia.

Prestacion econdmica para cuidados en el entorno familiar,
destinada a contribuir a la financiacion del coste de los servicios,
siempre que se presten en el domicilio de la persona de manera

adecuada a sus necesidades.

Prestacion econdmica de asistencia personal, destinada a
contribuir a la cobertura de los gastos de contratacion de una
asistencia persona, que facilite el acceso al trabajo y a la educacion, y
posibilita una mayor autonomia en el ejercicio de las actividades

basicas de la vida diaria a las personas con gran dependencia.
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C) Recursos disponibles a través de la Asociacion de

Familiares de Enfermos de Alzheimer (AFEDAZ).

En Zaragoza, la Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer
(AFEDAZ), es una Entidad de Iniciativa Social, creada por y para los
familiares de enfermos en el afio 1992, teniendo como su objetivo
principal articular un instrumento valido para atender las necesidades

de los cuidadores de enfermos de Alzheimer y otras demencias.

Para ello, AFEDAZ proporciona una serie de servicios que benefician a

las familias y sus enfermos:
Recursos para la familia:

Servicio de Informacién y Orientacidn, proporciona apoyo
especializado a las familias que, debido a la enfermedad de uno de
sus miembros, precisan asesoramiento, formacion, y atencion
especializada en demencias con el fin de mejorar su calidad de vida y

la del enfermo.
Los objetivos de este servicio son:

v' Consolidad un sistema de formacién e informacion sobre la
enfermedad del alzheimer y/o otras demencias, dirigidas a los
familiares y/o cuidadores, que les proporcione la informacion
necesaria para la satisfaccion de las necesidades planteadas en

el desarrollo de la enfermedad.

v Realizar actividades de sensibilizaciéon hacia la sociedad a través

de charlas, actividades en el medio educativo,...

Servicio Apoyo Psicoldgico, la asociacion presta atencion
psicolégica individualizada y grupal a familiares/cuidadores de

enfermos con demencias con el fin de favorecer el proceso de
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adaptacion de la enfermedad, apoyar al cuidador para que pueda
canalizar y expresar sSus emociones, prevenir alteraciones
psicologicas perjudiciales proporcionando respuestas alternativas y
compatibles con el cuidado del enfermo y dotar a |los
familiares/cuidadores de los conocimientos y recursos clinicos y

psicosociales necesarios para el cuidado de su enfermo.

Valoracion y asesoramiento social, recurso de informacion y
asesoramiento de los recursos y ayudas sociales: ayudas en
domicilio, centro de dia, residencias, empresas de servicios, ayudas y

prestaciones econémicas, etc..., tanto publicas como privadas.

Asesoria juridica, asesoramiento sobre cuestiones legales
relacionadas con la enfermedad: problematicas especificas para la

declaracion de incapacidad,..

Grupo de apoyo y seguimiento familiar, este grupo realiza
llamadas telefonicas a las familias que acudieron a AFEDAZ y que
actualmente no reciben seguimiento continuado por parte de ningun
otro servicio de la asociacion. Tiene por objetivo saber la evoluciéon

del enfermo y de las necesidades de la familia.
Recursos para el enfermo:

Centro de psicoestimulacion, esta dirigido a usuarios con

alzheimer y/o demencias en fases iniciales.
Los objetivos del centro son:

v' Lograr que los enfermos con demencia mantengan durante el
mayor tiempo posible las actividades de la vida diaria y por
tanto su autonomia personal, potenciando y mantenimiento sus

capacidades fisicas y cognitivas.
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v Reducir los ingresos en centros, logrando que el enfermo

permanezca en su entorno habitual.

v' Proporcionar un respiro a los cuidadores, mejorando su

situacion psicosocial y su calidad de vida.

Terapia ocupacional domiciliaria, dirigido a aquellos enfermos que
estando en una fase inicial de evolucion de la enfermedad, por sus
caracteristicas especiales se ve inviable su integracion en el centro de
acogida, trasladandose las actividades y ejercicios de estimulacion

coghnitiva a su propio domicilio.

Servicio de ayuda a domicilio, esta basado en la atencion integral
del enfermo en su propio domicilio. La actividad principal es la
prestacion de los cuidados basicos al enfermo, actividades realizadas
por las auxiliares de ayuda a domicilio con la supervision de las
trabajadoras sociales; que se complementan con la atencién médica,
prestacion de orientacion y pautas de fisioterapia, valoraciones y

orientaciones de actividades de terapia ocupacional.
Los objetivos de este servicio son:

v' Retrasar los ingresos permanentes en centros residenciales.

v Apoyar a las familias cuidadoras facilitando su dura tarea en el
domicilio, a través de informaciéon, formacion, apoyo psicolégico

y asesoramiento personalizado.

v' Orientacion médica especializada en demencias y la
programacion de actividades de Terapia Ocupacional y

fisioterapia.
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Servicio médico domiciliario, tiene por objeto la orientacion para
la puesta en marcha de medidas preventivas o correctoras, que
ayuden a la familia a mantener a los enfermos, diagnosticados de
alzheimer u otra demencia, en el mejor estado de salud posible,

dentro de su entorno domiciliario.

Servicio de fisioterapia domiciliaria, dirigido a realizar actividades
para estimular la psicomotricidad, fisioterapia especifica y ejercicios
para mantener su condiciéon fisica en las mejores condiciones el

mayor tiempo posible.

Se forma a los familiares en la realizacibn de ejercicios con sus
enfermos y a la utilizacién de las ayudas técnicas que puedan llegar a

ser necesarias.

Servicio de alquiler y préstamo y ayudas técnicas, este servicio
trata de complementar los demas servicios domiciliarios, facilitando
diferentes ayudas técnicas a través de del alquiler o préstamo, todo

ello con el objeto de facilitar la vida diaria al enfermo y al cuidador.

Centro de dia, se configura como un servicio de atencién integral a

enfermos con demencias en fases medias o avanzadas.

Ofrece una atencion diurna a las necesidades basicas, terapéuticas y
socioculturales de las personas con demencias, promoviendo en lo
posible la autonomia y la permanencia en el entorno habitual y

proporcionando un descanso a la familia.

Para la familia supone disponer de informacién, formaciéon orientacion
y disfrutar de un espacio para compartir experiencias tanto con sus

familiares enfermos como con otros familiares.
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Los objetivos del centro de dia son:

v" Mantener al maximo el nivel de autonomia del enfermo.

v' Ralentizar la pérdida de sus capacidades.

v" Retrasar la evoluciéon de la enfermedad en la medida de lo

posible.

v" Ocupar su tiempo y fomentar el sentimiento de utilidad.

v' Potenciar sus relaciones interpersonales.

v' Prestar una atencién y seguimiento médico, de fisioterapia y

terapia ocupacional al enfermo.

v' Proporcionar apoyo social y psicoldgico al familiar.
Residencia, da cobertura a las necesidades de la persona enferma.
Los objetivos del centro residencial son:

v' Controlar y seguir terapéutica y farmacolégicamente a los

enfermos.

v' Proporcionar a los usuarios las atenciones basicas necesarias

para mantener su calidad de vida.

v' Mantener la capacidad funcional y cognitiva del enfermo,

mediante técnicas rehabilitadoras.

v" Prevenir el incremento de la dependencia mediante terapias.
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Estancias temporales, es un servicio especializado de alojamiento
temporal en la residencia para descanso familiar o situaciones

familiares que impidan el cuidado del enfermo.
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4. Conclusiones y propuestas de futuro

En general, se han cumplido los objetivos. A lo largo de este trabajo
se ha profundizado en el impacto emocional que sufren las familias
cuando se diagnostica Alzheimer a uno de sus miembros, asi como
los cambios habituales que se producen en su estructura.
Posteriormente, se ha profundizado en la labor de los profesionales
que atienden al enfermo y tratan de mejorar su calidad de vida. Se
han descrito los tramites a realizar para el acceso a recursos
especializados en el marco de la ley de dependencia, Ila
documentacidon que es necesaria para obtener esos recursos, y una
vez obtenida la resolucion que confiere el acceso a los mismos, cuales
son los servicios y prestaciones a los que las familias pueden acceder.
Finalmente, también se han descrito los servicios y ayudas que la
Asociacion de Enfermos de Alzheimer ofrece y proporciona tanto a

familiares como a los propios enfermos.

A lo largo del trabajo, se ha mezclado la investigacion bibliografica
con la experiencia personal, ya sea a través de mi observacion directa
durante mis practicas externas en la Residencia Nuestra Sra. del
Carmen, como a través de entrevistas formales, que fueron
grabadas, e informales a familiares de enfermos y personal de la

residencia.

Durante este periodo de elaboracion del trabajo he podido
profundizar, no solo en los efectos que el Alzheimer supone para la
persona que lo padece, y los cuidados que necesita para mejorar su
calidad de vida y retrasar el avance de la enfermedad, sino también
en el profundo impacto que esta enfermedad tiene en la vida de los

familiares y entorno, y los cambios que supone en las familias.
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Es evidente, y todos los profesionales y familiares entrevistados
coinciden, que cada familia afronta la situacion de distinta manera,
siendo muy habitual la desorientaciéon por falta de informacion,
puesto que la familia no termina de entender como les va afectar esta
enfermedad, ni conocen las fases de la misma o su afectacion al

enfermo.

En este punto, la labor del médico, del trabajador social, y de todos
los profesionales implicados es tratar de proporcionar a la familia la
mayor cantidad posible de informacién de calidad, para que puedan
conocer la enfermedad, cdémo avanzara, cual sera el dia a dia y de
qué recursos y ayudas disponen. En este sentido es muy importante
la labor que AFEDAZ desempefa en Zaragoza, ya que proporciona un
servicio de atencion muy amplio, dando apoyo a los familiares que
tienen dudas sobre como afrontar la enfermedad, trabajando con
ellos de forma personal, proporciondndoles toda la informacion y

ayuda necesaria.

La mayoria de los familiares entrevistados han coincidido en su
sentimiento de culpabilidad, de abandono, cuando han necesitado
acudir a los recursos especializados, ya que estaban acostumbradas a
cuidar de sus enfermos en el hogar, haciéndose cargo de ellos
durante las 24 horas del dia. Esta sensacion de estar abandonando al
familiar porque no pueden hacerse cargo de ellos o sentir que lo
“aparcan”, ha sido analizada en cuanto a sus causas Yy las reacciones
habituales que suelen tener los familiares cuando deben hacerse
cargo de un enfermo de Alzheimer. En este sentido, ha sido
inestimable la ayuda del personal de la residencia “Nuestra Sra. del
Carmen”, que me ha proporcionado todos los conocimientos que he

podido necesitar, aclarandome la situacion emocional de las familias
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desde el punto de tedrico, pero aportando siempre su vision personal

y experiencia en el tema.

Respecto a la Ley de dependencia y los servicios y prestaciones que
ofrecen, se han descrito con amplitud y de forma objetiva, sin
pronunciarse a favor de unos u otros. No obstante, a modo de
conclusion, y en cuanto a qué recursos son los mas adecuados para
un enfermo de Alzheimer, las dos trabajadoras sociales entrevistadas
coinciden en que, a pesar de que el recurso idoneo depende de la
situacion, normalmente la residencia o centro de dia son los recursos
mas adecuados, puesto que los enfermos reciben una atencion
integral profesionalizada, recibiendo los cuidados que no se pueden
ofrecer en el domicilio, ya sea por falta de tiempo o de conocimientos
especificos de sus familiares. En este sentido, ambas trabajadoras
sociales coinciden en que los enfermos que asisten a centros de dia o
estdn ingresados en residencia se encuentran estimulados,
establecen relaciones sociales con el resto de usuarios mientras
todavia son capaces, y reciben sesiones de terapia ocupacional,
animacion sociocultural y fisioterapia segun sus necesidades y su

deterioro cognitivo.

Es cierto que el Alzheimer puede darse entre gente joven, pero la
situacion mayoritaria es que esta enfermedad se presente en edades
avanzadas, lo que lo convierte en uno de los problemas de mayor
actualidad y mas relevante de nuestra época, ya que el
envejecimiento generalizado de las poblaciones de los paises
desarrollados han incrementado notablemente el grupo de personas
con riesgo de padecer esta enfermedad, convirtiendo su estudio en
un asunto de enorme importancia. Por tanto, es necesario profundizar

en los efectos que esta enfermedad produce, a nivel del enfermo y a
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nivel de su familia, para desarrollar la mayor cantidad de recursos de

apoyo y ayuda que permitan sobrellevarla a enfermos y familiares.

A nivel personal, realizar el estudio de esta enfermedad me ha
ayudado a ser consciente de su enorme importancia en la sociedad
actual, pero especialmente a ver su importancia real, que es el dia a
dia de los familiares y personas que la padecen, puesto que, aunque
conocia la enfermedad con anterioridad, no he podido apreciar su
impacto y significado hasta que no he tenido un trato habitual con
personas con Alzheimer, sus familiares, y los profesionales que se

encargan de mejorar la calidad de vida de los enfermos.

Resulta conmovedora y admirable la perseverancia de las familias,
que aun con sintomas de cansancio o incluso depresiones, cuidan y
visitan cada dia a sus familiares, a pesar de que éstos no sean las
mismas personas que fueron en su dia y sean incluso incapaces de
reconocerles, puesto que la enfermedad les va haciendo perderse a si

mismos.

Como conclusion final, debo decir que este trabajo no ha sido un
simple tramite universitario, sino que me ha ayudado a comprender
un problema social a nivel profesional y humano, y ha supuesto un
crecimiento personal, permitiéndome observar desde un punto de
vista totalmente nuevo lo que significa tener un familiar afectado por
Alzheimer. Durante la carrera tendemos a ver todo desde un punto
de vista meramente tedrico, y enfrentarse con la realidad de la
enfermedad de forma directa y personal ha sido una de las
experiencias mas gratificantes que he podido tener durante la
carrera, y creo que me ha sido de gran ayuda para entender la
funcion social de nuestra profesion, y mejorara mi desarrollo futuro

como trabajadora social.
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6. Anexos

ANEXO 1. Entrevistas

Entrevista a familiares

1) (.Cémo se sintié cuando le diagnosticaron alzheimer a

su familiar? En ese momento ¢;qué penso?

2) ¢Como afecta hacerse cargo de un enfermo de

alzheimer?

3) En un principio cuando era cuidador de su familiar,

¢,como afectaba a su vida cotidiana? ¢y socialmente?
4) ¢Qué le llevo a solicitar la dependencia?

5) ¢Recibié alguna ayuda econdmica? Si es asi marque

cual:

O Prestacion econémica por cuidados en el entorno familiar.
O Prestacion econémica vinculada al servicio.

O Prestacion econdmica de asistencia personal.

O No conozco estos recursos.

O Otros
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6) Si recibe alguna prestacion de las nombradas

anteriormente, marque la cuantia aproximada:
O Entre 200€ y 400€

O Entre 401€ y 600€

O Entre 600€ y 800€

O Mas de 800€

O No recibo

O Otras

7) ¢Qué le llevd a recurrir a los recursos sociales (centros

de dia, residencias,..)?
8) ¢Y tuviste sensacion como que la dejabas “aparcada”?

Entrevista Trabajadora Social Residencia ‘“Nstra Sra. del

Carmen”

1) Experiencia llamativa de la primera vez que pidieron

informacion.
¢Y los hijos como lo llevaron?

2) ¢Es frecuente que los familiares tengan sensacion de

“abandono” de sus familiares?

3) ¢Qué recurso es el mas indicado para una persona con

alzheimer?

4) ¢Qué tramites tienen que realizar para obtener

recursos/servicios especializados?
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5) ¢Qué documentos necesitas para solicitar la

dependencia?
6) ¢Las prestaciones a las que pueden acceder?

Entrevista Trabajadora Social AFEDAZ (Asociacion de

Familiares de Enfermos de Alzheimer)

1) Experiencia llamativa de la primera vez que pidieron

informacion.

2) ¢Es frecuente que los familiares tengan sensacion de

“abandono” de sus familiares?

3) ¢Qué recurso es el mas indicado para una persona con

alzheimer?

4) ¢(Cuando viene una hija muy sobrecargada que recursos

se le puede ofrecer para sobre llevarlo mejor?

5) ¢Qué tramites tienen que realizar para obtener

recursos/servicios especializados?

6) ¢Y qué recursos se le ofrecen desde la asociacion a la

familia?
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ANEXO 2. Test Valoraciones Terapeuta Ocupacional.

ANEXO 3. Test Valoraciones Fisioterapeuta.
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