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RESUMEN

El articulo pretende que el trabajador social de salud reflexione sobre la im-
portancia de su labor ante la enfermedad de Alzheimer y estimularlo a realizar
intervenciones de apoyo a los familiares.

Se exponen las intervenciones a nivel individual con el enfermo, con su cuida-
dor o cuidadora principal y con la familia. A nivel grupal se expone seis sesiones,
contenidos tedricos y dinamicas grupales. A nivel comunitario se valora la red
social existente.

Palabras Claves: Trabajo social sanitario, enfermos de Alzheimer, apoyo so-
cial familiar, trabajo social grupal.

INTRODUCCION

En el afio 2000 mi madre fue diagnostica de la enfermedad de Alzheimer. A
los miembros de la familia la noticia nos conmocioné, causandonos una profunda
preocupacion y tristeza.

Yo, como trabajadora social, tenia algunos conocimientos basicos sobre los
sintomas de dicha enfermedad y los cuidados que requerian las personas que la
padecian. Por un lado, poseia los conocimientos adquiridos, gracias a mi actividad
profesional como trabajadora social en un centro de salud, con familiares de en-
fermos que acudian a él para exponer los conflictos causados por los cambios de
comportamiento de aquéllos y las dificultades que se presentaban en la dindmica
familiar ante la necesidad del cuidado permanente del enfermo. Por otro, los co-
nocimientos procedentes de las intervenciones individuales de caracter multidisci-
plinar que se realizaban con los facultativos a fin de poder ofrecer a las familias un
apoyo social acorde con sus necesidades. Los profesionales sanitarios iban dando
respuesta a mis interrogantes, a la vez que contribuian a mi formaciéon en este
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campo, pero esos conocimientos no eran suficientes para poder comprender a un
enfermo de Alzheimer cuando esa persona es tu propia madre.

¢Qué es la enfermedad de Alzheimer? ;Cuales son sus sintomas? ¢Cuales son
los cuidados que requiere? Para contestar a estas preguntas llevé a cabo una serie
de acciones que recomiendo a los familiares de enfermos para el conocimiento de
la enfermedad.

Primeramente, solicité una cita con la trabajadora social de la Asociacion de
enfermos de Alzheimer de Malaga para recibir mas informacién de lo que debia
saber acerca de la enfermedad. Ella me informé sobre la bibliografia, los servicios
y actividades que se realizaban en la asociacion, y los recursos y prestaciones
sociales existentes en esos momentos.

Tras esta entrevista, inicié un plan de lectura de libros y articulos sobre la
enfermedad para encontrar respuestas a los interrogantes que me planteaba, no
como profesional sanitario sino como hija de una enferma de Alzheimer. Afortu-
nadamente, la bibliografia publicada es extensa; se han escrito guias informativas
dirigidas a familiares, libros sobre como estimular la memoria del enfermo para
reducir su deterioro, etc. (al final del articulo incluyo una bibliografia recomendada
para ampliar conocimientos sobre el tema).

Posteriormente, asisti como alumna al “X curso para la formacién de cuida-
dores de enfermos de Alzheimer”, organizado por la Asociacion de familiares de
enfermos de Alzheimer de Malaga para familiares de enfermos.

Por dltimo, y ya en el ambito profesional, participé durante dos meses, en
calidad de observadora, en la conduccidon de un grupo de terapia para familiares,
dirigido por la psicéloga de la Asociacion de familiares de enfermos de Alzheimer.
Esta actividad me proporcion6é un amplio conocimiento de los problemas emocio-
nales que afectan a los familiares de enfermos de Alzheimer.

Mi intencién al escribir este articulo es transmitir las reflexiones, surgidas de la
necesidad de comprender a mi madre en su enfermedad, que he hecho a lo largo
de los dltimos ocho afios acerca de la intervenciéon de los trabajadores sociales en
el &mbito de Salud con familiares de los enfermos de Alzheimer.

El articulo se inicia con unas nociones basicas sobre la sintomatologia y el pro-
ceso de deterioro que acarrea esta enfermedad, para aproximar al lector al tema.
Seguidamente, se exponen las buenas practicas de los profesionales de Trabajo
Social en los tres tipos de intervenciones posibles: en las que se realicen ante las
demandas individuales presentadas por los familiares y, especialmente, por los
cuidadores principales; en las intervenciones grupales, que deberian ser impulsa-
das por los trabajadores sociales con el fin de mejorar las relaciones en el ndcleo
familiar, optimizando la informacién recibida para un mejor cuidado de los enfer-
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mos; y en las intervenciones comunitarias que deberian realizarse en el centro de
salud para prevenir, informar y dar a conocer los recursos sociales existentes para
mejorar la calidad de vida de los enfermos y sus familias.

1. NOCIONES BASICAS SOBRE
LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

Antes de comenzar a intervenir con las familias de los enfermos, el trabajador
social tiene que saber qué es la enfermedad de Alzheimer, cuales son los sintomas
y como es la evolucion de la misma, a fin de que comprenda su trascendencia
familiar y social. Para ello es necesario conocer algunos conceptos médicos que
se veran a continuacion, aunque de forma somera, pues no es éste el objetivo
del presente trabajo (si se desea obtener una informacién mas amplia remito a la
bibliografia relacionada al final), y seran de utilidad para centrar el tema con ob-
jeto de que los trabajadores sociales puedan aplicarlos en las intervenciones que
lleven a cabo, ya sea a nivel individual, grupal o comunitario.

. Qué es la enfermedad de Alzheimer?

“La enfermedad de Alzheimer es un tipo de lesidn cerebral organica frecuente
a partir de los 65 afos y no debe considerarse como un deterioro intelectual™ .

“En 1865 nacia en Alemania, el que afios mas tarde daria nombre a esta enfer-
mad de la que hoy estamos hablando, Alois Alzheimer. Neuropatélogo y psiquiatra
de reconocida valia, publicé en 1907 el caso de una mujer [...]"2 .

¢Cudles son las causas? ¢Por qué se genera?

“La demencia tipo Alzheimer es una enfermedad degenerativa de la células
cerebrales (las neuronas), de caracter progresivo y de origen todavia no conocido.

Es una demencia primaria, o lo que es lo mismo, no puede ser considerada
como efecto de cualquier otra enfermedad y/o traumatismo, es una demencia
irreversible, esto es, que una vez iniciada sigue un proceso involutivo y no recu-
perable.

En las personas que padecen esta enfermedad se observan diversas alteracio-
nes neuropsicoldgicas que afectan a funciones cognitivas como memoria, el reco-
nocimiento visual de objetos, la capacidad para realizar movimientos voluntarios
y razonamiento légico.

1 DIAZ DOMINGUEZ, M., et al., En casa tenemos un enfermo de Alzheimer. AFA. Federacién
de Asociaciones de familiares de enfermos de Alzheimer.

2 PASCUAL Y BARLES, G., El cuidador de pacientes con demencia tipo Alzheimer, AFAF.
Confederaciéon Esparfiola de Familiares de Enfermos de Alzheimer y otras demencias.
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La enfermedad de Alzheimer provoca, al mismo tiempo, un deterioro de la
calidad de vida del enfermo y de su entorno familiar, y conlleva graves dificulta-
des de convivencia. Se trata de una de las formas de demencia mas extensa y
conocida™ .

¢Cuales son los primeros sintomas que se detecta?

“Antes de recibir el diagnéstico, el enfermo y /o su familia perciben una serie
de trastornos o rarezas que suelen ser, en la mayoria de las ocasiones, el motivo
de las primeras consulta médicas.

Estas suelen ser de tipo: cambios de caracter y de humor sin causa aparente.
Torpeza. Falta de precision para la realizacidon de actividades habituales. Aturdi-
miento y alta de nitidez en sus percepciones. Errores de repeticidon. Sentimientos
inespecificos de perdidas. Intento de disimilar las pérdidas. Desgana para el auto
cuidado personal. Autoestima disminuida y tristeza™ .

Fases de la enfermedad de Alzheimer.

Esta enfermedad evoluciona en tres fases (se puede encontrar distintas tablas que
establecen las etapas de evolucion de forma detallada en la bibliografia del final).

I Fase: Inicial o leve

- Con frecuencia no se le concede importancia a los sintomas de esta fase.

- El enfermo necesita supervision, vigilancia, &nimo, recordatorios, etc., para
poder llevar a cabo la satisfaccion de las actividades béasicas de la vida dia-
ria (AVD).

II Fase: Intermedia o moderada

- Tiene sintomas y problemas marcados que impiden realizar muchas activi-
dades de la vida diaria.

- El enfermo necesita ayuda parcial para la ejecucién de dichas actividades.

III Fase: Tardia o severa
- Dependencia total, trastornos muy unidos a decaimiento fisico significativo.

- El enfermo precisa de suplencia o ayuda total para la realizaciéon de las ac-
tividades mencionadas.

- En el enfermo de Alzheimer la sonrisa es una de las Ultimas manifestaciones
en desaparecer.

3 BOADA, M. et al., Hablemos de La Enfermedad de Alzheimer con Pfizer, Barcelona, ACV, 1997.

4 RODRIGUEZ PONCE, C. (Coord.), Guia para la planificacién de la atencion socio-sanitaria del enfermo de Alzheimer
y su familia. Confederacion Espafiola de familiares de enfermos de Alzheimer y otras demencias, Fundacion Pfiser, 2003.
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2. CAMBIOS DE ROLES EN LA VIDA FAMILIAR

La experiencia vivida acompafiando a mi madre durante cinco afios en el pro-
ceso de su enfermedad me iba ensefiando ciertas cosas: que habia que estar
muy informado sobre la evolucién de la misma; que el lugar que mi madre habia
ocupado en la familia iba quedando vacio, mientras que el rol que habia repre-
sentado y la funcién que habia desempefiado en ella iban dejando de existir pau-
latinamente; que sus relaciones sociales, con la familia y con los vecinos se iban
deteriorando, debido a sus dificultades de comunicacion, y, consecuentemente, se
sentia impedida para expresar sus necesidades y pedirles apoyo en el momento
de su vida en que mas lo necesitaba.

Quizas lo mas doloroso era sentir como nuestra relaciéon se iba trasformando
y tenia lugar un auténtico cambio de roles en el que yo pasaba a ser su madre y
ella mi hija. Segun iba evolucionando la enfermedad, o, mejor dicho, deterioran-
dose sus neuronas, aumentaban sus necesidades afectivas, demandaba mimos y
dedicacién, necesitaba comparfiia para su estabilidad emocional y cuidados fisicos
para sobrevivir. Habia que facilitar todo tipo de cuidados a una mujer hasta ahora
auténoma, cuya memoria estaba retrocediendo en el tiempo, para que pudiera
sobrevivir.

Todo ello ejercié una gran influencia sobre mi, no sélo como familiar sino tam-
bién como trabajadora social sanitaria, e hizo que me planteara qué condiciones
deberian reunir unas buenas préacticas de intervencion con los familiares de en-
fermos de Alzheimer que atendia en el centro de salud. Asi que empecé a pensar
como ayudar a familiares y enfermos desde el centro de salud.

El primer objetivo que se debe alcanzar es la mejora de la calidad de vida
en el nucleo familiar, en cumplimiento del principio ético de la FITS 4.1.: “Los
trabajadores sociales deben apoyar y defender la integridad y bienestar fisico,
psicoldgico, emocional y espiritual de cada persona”®. Por ello una de las funcio-
nes del trabajador social debe ser su contribucién en la defensa de los intereses
de los enfermos de Alzheimer, favoreciendo que en su domicilio disfruten de un
trato digno y gocen de respeto por parte de la familia, lo que se puede conseguir
dando a los familiares una educacion para la salud, que es una herramienta util e
importante ante las reacciones y los comportamientos del enfermo. Asi mismo,
una buena informacion contribuye a que la familia no tome decisiones que puedan
perjudicar al enfermo como persona o que vayan en contra de los deseos que éste
mostraba cuando estaba sano mentalmente.

También se debe “tratar a cada persona como un todo” los trabajadores socia-
les deben intervenir con la persona en su totalidad, con la familia, la comunidad,

5 4. Principios. 4.1. Derechos humanos y dignidad humana. Cédigo de ética de la FITS, 2004.
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y el entorno social y natural, y tener en cuenta todos los aspectos que influyen en
la vida de una persona”®. La intervenciéon a nivel individual, grupal y comunitaria
se hace cada vez mas necesaria a fin de ofrecer una mayor calidad y cantidad de
respuestas a familiares ante una enfermedad con tan alta prevalencia e incidencia
y que frecuentemente son atendidos a nivel de Atencidon Primaria. Asi,
“actualmente una de cada cuatro familias espafiolas, tiene algin familiar con demen-
cia tipo Alzheimer. Esto significa que casi medio millén de espafioles la padecen. Por
otro lado, una de cada 10 personas de mas de 65 afios de edad y casi la mitad de los

mayores de 85 padece Alzheimer. Se cree que en el afio 2025 la cifra de afectados
subira a 22 millones de personas en todo el mundo™.

Para poder alcanzar el cumplimiento de este principio ético, desde mi experien-
cia profesional, creo que el “modelo psicosocial” es el mas apropiado para una
atencion integral a la familia que repercute en el mejor cuidado de los enfermos.

El modelo psicosocial

“esta caracterizado por dos elementos principales:

« Tiene en cuenta el aspecto psicoldgico y social que comporta cada caso, es
decir, la persona en su situacion.

< Da importancia a una diagnostico-evaluacion que trata al mismo tiempo
los problemas y los recursos, los puntos fuertes y los puntos débiles de las
personas y su situacion.”®.

Este modelo de intervencidon nos permite, primero, conocer la situacidon psico-
social de la familia y principalmente del cuidador, mediante un diagnostico, pro-
porcionando informacion sobre las situaciones, los problemas y los puntos fuertes
y débiles de las familias.

La mayoria de las demandas de los cuidadores y familiares ante la necesidad
de prestar mayor atencion al enfermo se centra en solicitar mas recursos eco-
némicos; pero no siempre la solucién esta en ello, sino que, en gran medida, se
encuentra en la buena organizacion la vida familiar. Existe en gran parte de las
familias demandantes algunos puntos débiles, como la falta de apoyos internos al
cuidador, la existencia de familiares que consideran que el apoyo al cuidador no es
funcién suya, por lo que no se llevan a cabo actividades de ayuda entre sus miem-
bros, pues consideran que las instituciones publicas deben ser las que resuelvan
las carencias y la desorganizaciéon familiares.

6 ldem.
7 Véase el sitio web: www.Geriatricas.com

8 RANQUET, M, du, Modelos en trabajo social. Intervencion con personas y familias, Madrid, Siglo XXI, 1991.
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La mayor parte de las familias que acuden a los trabajadores sociales no consi-
deran que las soluciones estén en el seno de las mismas, y, sin embargo, lo cierto
es que en el proceso de esta enfermedad el apoyo mutuo es imprescindible. Las
situaciones, en gran medida, se resolverian con la reorganizaciéon interna de los
roles de la familia, pues la mayoria de sus miembros no presta apoyo con su impli-
cacion personal, ya sea porque algunos consideran que no tienen tiempo, o, como
se ha dicho, porque otros entienden que no es su obligacion. Gran parte de las
mujeres cuidadoras creen que las soluciones vendran de los recursos materiales
y no de la propia familia.

De ahi la importancia que tiene que el trabajador social logre aportar a la fami-
lia una comunicacion mas fluida y ofrecer a las cuidadoras o cuidadores habilida-
des sociales para recabar los apoyos intergeneracionales en las familias. Normal-
mente, para los trabajadores sociales, las intervenciones de medicacion familiar
constituyen una tarea dificil de desempefar, ya que la profesion va dejando de ser
vista entre la poblacion en su faceta del trabajo social familiar. Se esta extendien-
do la creencia de que los problemas psicosociales son asuntos a tratar Unicamente
por los psicologos y que soélo las prestaciones sociales de caracter econdmico son
competencia de los trabajadores sociales.

Debemos intervenir en la organizacion familiar para favorecer el buen cuidado
del enfermo y la estabilidad familiar. Hay cuatro particularidades que deben ser
tenidas en cuenta por el trabajador social cuando desee intervenir con la familia
de una persona enferma de Alzheimer:

 La dinamica familiar se va distorsionando con el cambio de rol.
e La ansiedad de cuidador llega al limite cuando ve deteriorarse al enfermo.

e La sobrecarga del cuidador le hace pedir ayuda sin saber exactamente lo
que necesita.

« El cuidador expresa la necesitad de que se tomen medidas urgentes.

Pero es importante que el trabajador social transmita a la familia que, ademas
de las soluciones que pueda proporcionar aportando los recursos sociales disponi-
bles, es imprescindible que comprenda como la convivencia afecta funcionalmente
al cerebro del enfermo de Alzheimer. Asi mismo, que plantee la conveniencia de
aprender a reconducir nuevas situaciones desencadenadas por comportamientos
inesperados, incluso a veces agresivos, del enfermo, sin que dichos comporta-
mientos, en forma alguna, deban de ser mal interpretados ni tomados como algo
personal por los familiares, ya que son consecuencia de una afectacion cerebral.

A veces, parece que el cuidador y los familiares mal entienden a los profe-
sionales de Trabajo Social, ya que consideran que nuestras funciones se deben
limitar a ofrecer un abanico de recursos sociales adaptados a sus necesidades,
principalmente de caracter econdmico. Aceptan de mal grado nuestros consejos,
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asesoramiento e incluso el apoyo social, por considerar que son mas tareas de los
psicologos, lo que hace que sea cada vez mas dificil para nosotros poder ofrecer
un modelo psicosocial, como el que hemos indicado anteriormente, que ayude a
la intervencion familiar.

Por tanto, nuestras indicaciones a veces caen en “saco roto”, ya que los familia-
res no creen necesitar este tipo de solucion que podemos ofrecerles y sélo desean
ayuda material; pero hay que transmitirles que el enfermo, muy especialmente,
necesita amor, respeto y un trato digno, pues sigue siendo persona.

Jamas debemos de olvidar que el enfermo de Alzheimer esta desorientado,
perdido y, por tanto, siente miedo. Debemos ser capaces de transmitir al fami-
liar las sensaciones que el enfermo puede estar sintiendo. Por eso, la practica
de Trabajo Social no s6lo se reduce a “repartir e informar sobre recursos” sino
a procurar que los familiares cambien su actitud ante el enfermo, en su mayoria
personas mayores de 65 afios (padre, madre, conyuge, etc.), por cuya dignidad
como personas deben velar los trabajadores sociales.

3. INTERVENCIONES SOCIALES

A continuacion, voy a establecer las posibles intervenciones sociales del tra-
bajador social sanitario en los centros de salud desde los tres niveles individual,
grupal y comunitario [Grafico 1]°

3.1. INTERVENCION INDIVIDUAL Y FAMILIAR

3.1.1. La primera entrevista

Mi experiencia personal como familiar me sirvié profesionalmente para reafir-
mar la gran importancia que tiene la primera entrevista o consulta a demanda de
contacto del trabajador social con los familiares.

En la primera entrevista, a veces, algun miembro de la unidad familiar cuenta
al trabajador social los extrafios sintomas que ve en algun familiar, y es entonces
cuando éste comprende que se estan empezando a manifestar los sintomas de la
enfermedad de Alzheimer. En ese momento es primordial que se le dé apoyo emo-
cional e informativo, que se le oriente sobre la necesidad de acudir a las consultas
externas y solicitar los servicios del especialista de neurologia para que se realice
un diagndstico y reciba tratamiento.

9 Ver Grafico n° 1, “Niveles de Intervencion del Trabajador Social en Atencion Primaria”.
Elaboracion propia.
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GRAFICO 1.
NIVELES DE INTERVENCION DEL TRABAJADOR SOCIAL EN ATENCION PRIMARIA.

Otras veces, la primera entrevista se produce por la necesidad que tiene el
familiar de pedir ayuda para atender los comportamientos agresivos o social-
mente incorrectos del enfermo de Alzheimer, los cuales no comprende ni acepta.
Entonces es el momento de dar apoyo emocional e informativo al familiar ante las
situaciones conflictivas que se producen y aconsejar sobre como reaccionar ante
los comportamientos inadecuados del enfermo.

También, esa primera entrevista puede ser solicitada por el familiar de un en-
fermo avanzado que se encuentre en la Il o Il fase de la enfermedad, donde se
necesitan apoyos emocionales e instrumentales y la aportacion de alternativas
sociales especificas para poder atender al enfermo. En esta entrevista, éste es
el momento de asesorar sobre la red social de apoyo y derivar a instituciones y
organizaciones sociales especializadas.

Las entrevistas sucesivas o consultas programadas tendran, como no, una in-
tervencion de tratamiento social y seguimiento posterior a cada caso.

3.1.2. La demanda

Normalmente, cualquier tipo de demanda parte del cuidador principal, que es
quien pasa las 24 horas del dia con el enfermo. La intervencion individual debe
estar siempre orientada a una mejor atencion del enfermo y, aunque existen
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dificultades para entrevistar al enfermo de Alzheimer, por su demencia, y adn
cuando éste se halle presente en la entrevista, estd ausente mentalmente, se
sobreentiende que cualquier intervencion social bien planteada a partir de una
buena valoracién social debe de repercutir favorablemente en la mejor atencion
del enfermo de Alzheimer.

Para realizar un buen analisis de la demanda y una valoracion social ajustada a la
realidad es preciso que estemos bien atentos, en una actitud de escucha activa ante
el cuidador. Posteriormente, se requiere determinar el tipo de intervencién social
necesaria ante la situacion y los problemas que presenta el cuidador, especialmente
los derivados de la sobrecarga que soporta, el llamado sindrome del cuidador.

Se debe escuchar la demanda intentando comprender el significado de las pa-
labras empleadas para expresarla. Esta escucha es muy importante para captar
la demanda expresada, ademas de la implicita y la explicita. Para conseguir esto
el trabajador social debe tener una actitud empética, no aconsejar, no juzgar, y
mostrarle al usuario que es comprendido.

Al mismo tiempo que se le explican las alternativas a los problemas y las solu-
ciones que estos requieren, también hay que informarle acerca de la enfermedad,
explicarle porqué el enfermo actla de determinada forma, y darle a conocer al-
gunas de las habilidades para tratar al enfermo de Alzheimer. No se debe olvidar
que la familia es la primera que proporciona cuidados durante las 24 horas del dia
[Grafico 2].

Como hemos dicho antes, no tenemos la informacioén directa de los enfermos
de Alzheimer, por lo que debemos tomar como principal fuente de informacion la
proporcionada por el cuidador sobre los cuidados y estado del enfermo. Aunque
las entrevistas con los enfermos no son utiles para obtener la informaciéon que se
precisa, si que lo son para saber la fase en que se encuentra e informar al cuidador
sobre los cuidados que precisa. Por ejemplo, si esta en la primera fase, se debe
advertir de la necesidad de que salga identificado por si se pierde en la calle.

Normalmente, es el cuidador principal quien formula la demanda, que, aunque
sea individual, refleja la situacion vivida por todo el ndcleo familiar. Suele ser una
demanda en la que casi siempre se solicita informacién sobre ayudas sociales,
como el servicio de ayuda domiciliario, el ingreso en una residencia y, actual-
mente, ante la puesta en marcha de ley de dependencia, la ayuda econémica al
cuidador. Hay que tener en cuenta que, en su vida diaria, el enfermo, debido a sus
cambios de caracter y a la pérdida de memoria inmediata, precisa de cuidados
especiales que a veces no puede proporcionar la familia, especialmente en fases
mas avanzadas.

10 Gréfico 2. “Los cuidados proporcionados por las familias”. Elaboracién propia.
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LOS CUIDADOS PROPORCIONADOS POR LAS FAMILIAS.

Detras de esa demanda, la mayor parte de las veces, hay otros problemas no
expresados que estan considerados como no importantes o que no son temas tra-
tados por el demandante en la consulta. Entre ellos se encuentra la falta de apoyo
de los demas miembros de la familia, el sentimiento de soledad del cuidador, la
falta de administraciéon de los medios econdmicos disponibles, las opiniones no ex-
presadas, el sentimiento de culpabilidad ya sea por considerar que no se es buen
cuidador o por plantearse el ingreso del familiar enfermo en una residencia, el no
saber delegar los cuidados en otros miembros externos al domicilio, y, especial-
mente, la perdida de roles del enfermo de Alzheimer y su pasividad ante hechos
y acontecimientos que suceden.

3.1.3. La valoracioén social

La valoracion social es imprescindible ya que sin ella no podremos determinar
nuestra intervencion. La valoracion social implica constatar, mediante la obser-
vacion y la obtencion de datos sobre la forma de vida del enfermo, como se des-
envuelve en el medio familiar y la red social de apoyo que tiene. Los diferentes
aspectos que seria necesario conocer en el proceso de valoracién se recogen en
el siguiente grafico.

11 Gréfico 3. “Datos a obtener en una valoracién social”. Elaboracién propia.
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GRAFICO 3.

DATOS A OBTENER EN UNA VALORACION SOCIAL

Aunque se sepa, es necesario recordar que los aspectos que hay que conocer
no se consiguen en una primera entrevista, ni se conoceran solo en el despacho,
por lo que la valoracién final sera el resultado de varias entrevistas, tanto en la
consulta como en el domicilio familiar. Es necesaria la visita al domicilio de los
enfermos de Alzheimer y sus familiares para realizar un estudio de la familia, del
entorno y la situacion-problema in situ.

Por lo tanto, en una primera entrevista se recogeran datos sobre la situacion
familiar y sobre la viabilidad de la demanda solicitada. Asi mismo, es importante
determinar si existe un evidente riesgo social del enfermo. Se consideran ancianos
enfermos de Alzheimer en alto riesgo social los mayores de 80 afios diagnostica-
dos que vivan solos que tengan limitacion funcional.

3.2. LA INTERVENCION SOCIAL

Ira orientada a la mejora de las condiciones de vida en el medio social en que
estan insertos tanto el enfermo como el cuidador. Las intervenciones deben ser
acordes con las necesidades y demandas expresadas por el demandante.

Las primeras intervenciones sociales seran las tendentes a mejorar la situacion
personal del enfermo, y a dar respuesta a las demandas requeridas por el cuida-
dor o cuidadora, siempre que no vayan en contra de los intereses del enfermo.

Ante una situaciéon muy angustiosa para la familia, se puede plantear una in-
tervencion familiar con algunos de sus miembros para, de esta manera, ayudar
a la nueva organizacion interna. Asi mismo, a veces, sera necesario dar informa-
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cion sobre las incapacidades, tanto desde el punto de vista juridico como desde
el ofertado por I.N.S.S. Algunas de las alternativas de los trabajadores sociales
para encontrar soluciones (el ingreso en un centro de dia, en una residencia, la
incapacidad anticipada o el testamento vital, etc.) son recibidas algunas veces
por el cuidador u otros familiares como reproches o acusaciones recriminatorias.

Por tanto, estas alternativas que se ofrecen casi nhunca prosperan, por lo que
al principio el trabajador social debe mostrar hacia los demandantes una actitud
comprensiva, aunque esté convencido de que las alternativas que propone sean
las adecuadas, y, alavez, promover actitudes de reflexion para que los familiares
puedan llegar a descubrir por si mismos que ellas constituyen una solucién a sus
problemas. Al final, los demandantes suelen terminar admitiendo lo acertado de
la valoracion inicial realizada por el trabajador social que inicialmente habia sido
rechazada por ellos. A veces, la evolucion rapida de los enfermos de Alzheimer
-el ritmo de deterioro de los mismos es imprevisible- provoca que los familiares
regresen a la consulta demandando la solucion que en un principio se le ofreci6.

También hay que motivar a los familiares para que acepten la conveniencia de
que el enfermo asista a talleres de estimulacién, necesarios para lograr un man-
tenimiento funcional y cognitivo, a la vez que proporciona un tiempo de respiro a
los cuidadores.

Las intervenciones de los trabajadores sociales en los Centros de Salud de
Atencion Primaria tendrian que ir orientadas a apoyar, informar, atender y aseso-
rar a los cuidadores y sus familias [grafico 4]2.

APOYAR | INFORMAR

CUIDADOR

FAMILIA

ATENDER | ASESORAR
cion Primaria.

GRAFICO 4.
INTERVENCIONES A REALIZAR POR EL EQUIPO DE ATENCION PRIMARIA.

12 Grafico 4. Intervenciones a realizar por el Equipo de Atencion Primaria. Modificada tabla
8, pag. 43, GUIJARRO GARCIA, J.L., El médico de familia y la demencia. Madrid, Ergon, 1993.
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A. Informar al cuidador y otros familiares sobre la enfermedad.

El cuidador y la familia deberian plantearse:

 Poseer toda la informacién actualizada sobre la situaciéon de la enfermedad
del paciente por parte del médico que le ha diagnosticado.

e Efectuar una reunién familiar para conocer los recursos de que se dispone,
no sélo los materiales sino también los personales.

< Comenzar a asumir que, en lo sucesivo, sus vidas van a ser muy diferentes
a como lo han sido hasta entonces.

Una de las intervenciones mas decisivas consiste en proporcionar informacion,
ya que el conocimiento de la enfermedad, su evolucién y el tratamiento que re-
quiere, tranquilizara a los cuidadores y familiares, pues lo desconocido provoca en
ellos cierta angustia en una situacién que resulta agotadora y una gran desespe-
ranza ante la expectativa de un futuro incierto.

En la sociedad actual existen muchos medios para obtener la informacién mé-
dica y publicaciones que explican las fases de la enfermedad que les seran de uti-
lidad para anticiparse a los distintos momentos del proceso, asi como para prever
el estado fisico y mental en que se ird encontrando su familiar enfermo de Alzhei-
mer. Pero también hay que dar informacion sobre las posibles situaciones que se
pueden presentar, y que afectaran a la dinamica familiar en el entorno familiar y
social, cuando en el futuro sean precisos mayores cuidados.

Por ello es importante el papel del trabajador social como informante de las
dimensiones de esta enfermedad, con factores y consecuencias que van a afectar
a la dinamica familiar y social, que puede producir un desequilibrio en la economia
doméstica y en las relaciones sociales tanto del enfermo como de la familia.

La enfermedad de Alzheimer es una enfermedad social por el considerable
numero de individuos afectados, su larga duracién, el coste del tratamiento, y
porque puede originar grandes invalideces y afecta a todo tipo de clases sociales,
incluidas las peor dotadas econdmica y culturalmente.

B. Asesorar al cuidador y otros familiares sobre cuestiones planteadas.

A veces la familia o el cuidador detectan un comportamiento del enfermo que
constituye un aviso de que lo que puede estar ocurriendo es una demencia o en-
fermedad de Alzheimer, por lo cual es importante que se haga saber a la familia
que debe acudir a realizar un estudio diagnostico del posible enfermo y derivarlo
al médico de cabecera o la unidad de la demencia para su diagnostico.

En la mayoria de los casos, los cuidadores y familiares carecen de conocimien-
tos, habilidades y actitudes para poder atender al enfermo, por lo que se hace
necesario trasladar a estos la necesidad de aprendizaje y entrenamiento de habi-
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lidades para manejar las conductas que pueden presentarse de forma inesperada
por la patologia del enfermo de Alzheimer.

C. Atender las demandas realizadas por el cuidador y otros familiares.

Las demandas por parte de los familiares de los enfermos de Alzheimer que
acuden a las consultas de los trabajadores sociales han ido en aumento; piden
apoyo, orientacién y, sobre todo, informacién sobre recursos y prestaciones so-
ciales.

Seria muy conveniente que el trabajador social estableciera con el cuidador y
su familia una relacién de ayuda, les proporcionara una clara informaciéon para po-
der utilizar y obtener un buen rendimiento de los recursos y prestaciones sociales
existentes, ya que son limitados, y les apoyara para confrontar la nueva situacion
con técnicas psicosociales que les ayuden a reducir el estrés y a manejar la nueva
situacion de forma adecuada.

Es determinante que el trabajador social establezca una buena relaciéon de
ayuda con el cuidador y la familia para poder ser eficaz en la intervencién, ya que
debe dirigir la accidon hacia la comprensioén, el analisis y la reestructuracion de la
nueva situacion de la familia, hecho éste que es fundamental.

D. Apoyar las labores de cuidadores para favorecer un buen trato con
el enfermo.

Los roles cambian y la familia, al enfrentarse de repente a la nueva situacion
tiene que acusar los efectos que ella produce: cansancio fisico y moral, desorien-
tacion e indecision a la hora de decidir adonde se debe acudir, y falta de apoyo
mutuo entre los familiares. La organizacioén interna de la familia sufre un deterioro
grave al ser los enfermos de Alzheimer -padre o madre, esposo o esposa- adultos
que hasta ese momento ejercian unas tareas de sostén familiar: elaboracion de
comida, limpieza del hogar, cuidado de otros miembros de la familia, trabajo en
la calle, etc.

El enfermo se vuelve dependiente y a partir de ese momento ha de configu-
rarse una nueva organizacion familiar en la que otros lo reemplacen ejecutando
las tareas y desempefiando las funciones que hasta entonces habian sido propias
de la persona enferma; ademas, hay que cuidar de él gran parte del dia e, inclu-
so, vigilarlo. La enfermedad también supone un aumento de los gastos para la
economia familiar derivados de las nuevas atenciones que requiere el enfermo.
Asi mismo, el tiempo dedicado al cuidado del enfermo aumenta y se produce una
limitaciéon de las relaciones sociales del cuidador y la familia.

La familia ha de reorganizarse y hacer esfuerzos por asumir los papeles que
hasta ahora el enfermo realizaba de forma auténoma. Ademas, ante una de-
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mencia del tipo Alzheimer a los miembros de la familia les cuesta reconocer la
personalidad del enfermo, se confunden entre los sintomas de la enfermedad y el
nuevo caracter que parece presentar. Se hace necesario buscar apoyos en otros
familiares y en las instituciones publicas y privadas que refuercen las intervencio-
nes familiares.

El apoyo solicitado por el cuidador o la cuidadora y los familiares suele ser de
tipo informativo, emocional y material. Buscan informacién, consejo o guia, que
les ayude a resolver sus problemas, a la vez que sienten la necesidad de tener
a alguien con quien hablar y en quien confiar. Prestandoles ayuda tanto directa
como de los servicios sanitarios, administrativos y sociales, disminuye la sobre-
carga de las tareas y deja tiempo libre al cuidador principal y los familiares.

3.2.1. El cuidador es alguien con sentimientos y emociones

Los cuidadores a veces se ven afectados por problemas emocionales que
surgen ante la necesidad de la continuidad de cuidados que precisa una persona
enferma Los trabajadores sociales y demas familiares sanitarios hemos de dar
apoyo a los cuidadores principales y familiares, ya que se sienten afectados por la
situacion del familiar enfermo, ya que en su mayoria suelen ser personas vincula-
das por fuertes lazos afectivos (cényuges, padres, etc.)

Los trabajadores sociales debemos prestar atencidon especial a los aspectos
psicosociales que afectan al cuidador en el proceso de cuidar. El objetivo a alcan-
zar deberia ser “favorecer que su equilibrio emocional” y “alentar a realizar sus
proyectos personales para no caer en las desilusiones”, asi como la consecucion
de tiempo libre, cuidados personales y relaciones sociales que, a veces por el
comportamiento del familiar enfermo, no se dan en el hogar. Lo fundamental es
que no se altere demasiado la vida del cuidador mientras cuida al enfermo de
Alzheimer.

Hemos de procurar estar atentos a las manifestaciones emocionales y los sen-
timientos que le producen al cuidador las situaciones nuevas; ponernos en su
lugar ante el dolor o el sufrimiento para poder apoyar su labor como cuidador y
su desarrollo como persona. Sus vinculos afectivos, su historia familiar en comun,
los recuerdos gratos o los desagradables, son dignos de escuchar para compren-
der los sentimientos que le produce la atencién al enfermo.

¢,Como ayudar al cuidador a barajar sus propios sentimientos?

Los trabajadores sociales deberiamos ayudar al cuidador a tomar conciencia y
aceptar sus sentimientos, para que pueda vivir con un estado de animo estable
que le proporcione un minimo bienestar personal. Para ello, nosotros deberiamos
comprender y escuchar sus sentimientos y observar sus emociones. Cualquier
cuidador se siente abrumado por las tareas repetitivas, por el tiempo que requie-
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ren los cuidados al familiar, por el empeoramiento de la enfermedad, etc. Entre
enfermo y cuidador existe una historia con recuerdos y experiencia vivida que
puede producir sentimientos de tristeza, preocupacioén, soledad, depresiones, irri-
tabilidad, vergienza, culpa, impotencia, fracaso, frustracién, miedo a la pérdida,
al duelo, etc.

La tristeza se encuentra entre las emociones mas dolorosas que existen y
cuando este sentimiento es el dominante, la situacion puede convertirse en un
auténtico campo de batalla. Sentir tristeza por lo que le ocurre a otra persona a
la que se quiere es muy normal y este sentimiento se agrava cuando se contempla
el deterioro progresivo del enfermo que puede llegar a producirle la incapacitad
total. Hemos de ayudar al cuidador a no lo invada la tristeza, dejando que se des-
ahogue en el momento que lo desee y explicarle que si la melancolia le acomparia
no podra disfrutar de otros momentos felices que podria compartir con su familiar
enfermo.

La preocupacion por lo que le puede ocurrir al enfermo de Alzheimer y la im-
potencia de no saber cémo ayudarle, sera otro de los sentimientos que aparezcan
en el cuidador. Naceran las dudas y los interrogantes: ¢Sera capaz de atenderlo
fisicamente? ;Respondera bien a los tratamientos? Debemos intentar serenar al
cuidador, que no se torture innecesariamente, que no dé vueltas a ideas negati-
vas; es imprescindible que encuentre el sosiego en el presente.

Otro sentimiento que afecta al cuidador es el de soledad, debido a la comuni-
cacion distorsionada, o inexistente, ocasionada por la afasia, las repeticiones de
frases o la incomprension de algunos pensamientos por parte de los enfermos
de Alzheimer. Este sentimiento de soledad del cuidador se acentlua cuando el
enfermo es el conyuge, pues ve como se derrumba un proyecto de vida en cuyo
horizonte siempre aparecia una vejez basada en el apoyo mutuo.

La necesidad de cuidar al enfermo continuamente crea una situacion de sole-
dad social en el cuidador y el enfermo, se reduce mucho el tiempo para compartir
con otros miembros de la familia y amigos en reuniones sociales a las que antes
podian ser asiduos. Los miedos de los enfermos de Alzheimer a las reuniones
pueden generar conflictos por su comportamiento; por ello, es muy importante
que la familia y amigos sepan de la enfermedad que padecen y que admitan sus
comportamientos repetitivos o sus dificultades para mantener una conversacion.

Para evitar la soledad del cuidador los trabajadores sociales deben orientarlo a
fomentar las relaciones sociales, aunque en su mayoria los cuidadores se nieguen
a realizar actividades de ocio, alegando que no pueden disponer de tiempo libre,
un planteamiento que, en parte, esta relacionado con el sentimiento de culpa. Es
necesario que tome conciencia de lo importantes que son las relaciones sociales
para el mantenimiento de su salud psiquica y el desarrollo de su autoestima.
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Cuando la tristeza, la preocupacion y la soledad se presentan unidas pueden
ocasionar la aparicion de una depresion. En el cuidador, el sentimiento de no
pertenencia puede hacer que se sienta culpable de su propia soledad. En caso de
que aparezca ansiedad se puede orientar al cuidador para que practique ejerci-
cios de relajacion que mejoren su estado de animo, realice actividades creativas
gratificantes y descanse lo suficiente. Si la depresion es mas grave se debe acudir
al médico.

Muchas veces el cuidador se siente cansado, se queja de que nadie le ayude,
ni las instituciones publicas, ni sus familiares. Siente que esta sacrificando sus
dias, que pasan sin pena ni gloria, sin que se vislumbren posibilidades de cambio,
y esto puede llevarle a la irritabilidad. Es logico el enfado del cuidador, para él
no existen cambios. Para mitigar este sentimiento debiera recurrir a un cuidador
auxiliar familiar o contratar a una persona que colabore en los cuidados para dis-
poner de tiempo libre, alejarse por algunos momentos de la situacion y tener, al
menos, una tarde para si mismo, contactar con un amigo o conversar con alguien
proximo, evitando tocar el tema del enfermo y la enfermedad.

Pueden existir sentimientos de culpa causados por haber dicho alguna palabra
mas alta en un momento determinado, por pensar que se dedica poco tiempo al
enfermo, por tener que tomar la decision de ingresarlo en un centro de dia o en
una residencia. La culpa se produce por entender que se ha hecho algo que uno
mismo no aprueba, por incumplir promesas hechas al enfermo cuando estaba
sano, por llevar a cabo acciones contrarias a las deseadas por el enfermo cuando
poseia todas sus facultades mentales, o por mantener la idea de que no se puede
ser feliz si el familiar esta enfermo.

Los sentimientos de culpa pueden convertir en un infierno la vida del cuidador.
Para remediarlo, el cuidador ha de reconocer los sentimientos que provoca la cul-
pa, analizar cuales son las razones por las que se siente de determinada manera
y consultar a personas que merezcan su confianza.

3.3. INTERVENCION GRUPAL

La practica diaria me hizo comprender que el trabajo social de grupo es una
buena alternativa a las demandas de informacidn, y de formacién, de los familia-
res en las consultas individuales. En el grupo se puede prestar una mayor atencion
a los enfermos y familiares y se posibilita el seguimiento de los casos, al mismo
tiempo que se pueden cambiar algunas situaciones y problemas de convivencia
en la familia.

Esto me llevé a poner en marcha algunos grupos para enfermos de Alzheimer
en mi centro de salud, a ensefar habilidades sociales para convivir con un enfer-
mo en casa, Yy reducir los niveles de estrés de los cuidadores mediante técnicas de
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relajacion y respiracion, a la vez que los mantenia informados sobre los recursos
sociales existentes para el apoyo a los enfermos de Alzheimer.

Es necesario que los trabajadores sociales promuevan en los centros de salud
la creacion de grupos para los familiares de enfermos de Alzheimer, pues son
de una gran ayuda para el aprendizaje y la mejora de las habilidades que deben
poseer como cuidadores, a la vez que favorecen el desarrollo de su capacidad de
auto cuidado.

Normalmente, los familiares desean buscar soluciones rapidas para curar la
enfermedad. Dado que en la actualidad no existe la cura de la misma con medi-
camentos, es imprescindible saber vivir con un enfermo en casa. Los familiares
pueden colaborar de forma mas eficaz si poseen conocimientos sobre todo lo
que puede favorecer a los enfermos para que tengan una mejor calidad de vida,
si conocen la importancia que tiene la estimulacion de la memoria en un centro
especializado, y en el domicilio, o la trascendencia de mantener una buena comu-
nicacion y relacion afectiva con el enfermo.

La dinamica que se establece en los grupos favorece el aprendizaje de habi-
lidades, gracias al intercambio de experiencias entre los familiares que, de esta
manera, comparten la vivencia de situaciones imprevistas que se hubieran pre-
sentado, asi como la forma de resolverlas. Asi, el profesional de Trabajo Social de-
beria establecer las opciones méas adecuadas para resolver los distintos problemas
planteados, a partir de la informacion obtenida de las experiencias expuestas en
los grupos, y considerar que este ejercicio representa una auténtica oportunidad
para adquirir conocimientos sobre la enfermedad, los cuidados que deben recibir
los enfermos, los cuidados de si mismos que deben tener los cuidadores y los re-
cursos sociales existentes.

Para realizar este tipo de intervencion hemos puesto en marcha un proyecto
grupal de apoyo como soporte familiar y de encuentro entre las familias de enfer-
mos de Alzheimer en el centro de salud, pues si el cuidador no conoce el funcio-
namiento interno de las emociones de un enfermo de Alzheimer sera dificil que
lo atienda apropiadamente y tenga una interrelacion positiva que ayude a reducir
su sufrimiento.

Lo mas viable es que los grupos estén formados por familiares de los enfermos
que estén en las fases | y Il de evolucion, que es el momento en que aquéllos
mas necesitan conocer la enfermedad y poseer habilidades para actuar ante las
situaciones nuevas que aparecen en la convivencia. La asistencia a los grupos es
voluntaria, pero debe insistirse en que éstos son una buena oportunidad para re-
cibir una informacion efectiva e inmediata.

Se aconseja que el grupo sea cerrado y esté compuesto por un ndmero de
seis a doce personas. Su periodo de funcionamiento debe tener comienzo vy final
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y no prolongarse indefinidamente. El nUmero de sesiones puede oscilar entre seis
y ocho, de hora y media de duraciéon y una frecuencia semanal. Sélo en determi-
nadas ocasiones, si el profesional lo considera oportuno, puede abrirse para que
se incorpore un nuevo familiar interesado en participar. Si algun familiar que se
ha incorporado tarde desea asistir a las sesiones no realizadas, debera esperar al
comienzo de un nuevo grupo, una vez que concluya la sexta sesion del anterior.

Es imprescindible programar cada una de las sesiones del grupo. En la ex-
periencia grupal llevada a cabo en el centro de salud realicé un disefio para las
seis sesiones basado en el mismo esquema: Informacién sobre recursos sociales,
informacion sobre la enfermedad y ejercicios de respiracion y relajacion. El orden
de los contenidos podia ser alterado debido a las necesidades del grupo o si algin
familiar deseaba tratar un tema concreto. La metodologia empleada intentaba ser
participativa; para ello, se hacia una disposicién del grupo en corro y se desarro-
llaban dinamicas de grupo y juegos.

Los contenidos de la primera parte daban informacién sobre recursos sociales:
el Plan de Alzheimer, la Ley de apoyo a las familias andaluzas, las ayudas de los
Servicios sociales comunitarios y las prestaciones de la Consejeria de lgualdad
y Bienestar Social, asi como la actividades de la Asociacion de enfermos de Al-
zheimer. En esta parte se empleaba la técnica de “lluvia de ideas” para detectar
los conocimientos iniciales que tenian los familiares sobre los recursos sociales
disponibles, aunque limitados. Una vez que la lluvia de idea habia finalizado, se
explicaba cada uno de los recursos, informando sobre la prestacion que ofrece, los
requisitos que se exigen, el organismo del que depende, como acceder al mismo
y los documentos que se precisan para su solicitud (en aquellos momentos no
estaba en vigor la Ley de dependencia).

La segunda parte era formativa y mas emotiva, ya que al hablar de la enfer-
medad de Alzheimer los familiares preguntaban e intentaban conocer y compren-
der, prestando més atenciéon a todo lo que les aportara informacion. El didlogo
derivaba a la narracion de situaciones vividas con el enfermo y se pedian consejos
y aclaraciones sobre como actuar en el futuro. Los temas elegido fueron: el olvido
de si mismo (la memoria inmediata), la comunicacién con el enfermo (cémo man-
tener la comunicacion), la movilidad del enfermo (como estimular el movimiento
diario), la ocupacion terapéutica (cémo ocupar el tiempo con el enfermo), la segu-
ridad del hogar (evitar accidentes domésticos), el cambio del caracter del enfermo
(comprender el cambio y habilidades para superar los momentos dificiles). Todos
los temas se trataban facilitando la participacion de todos, con la dinamica de
discusion de grupo, también organizados en corro para facilitar la participacion.
Se le aportaba algunos materiales consistentes en documentacion escrita, folletos
informativos y ejercicios, cuando el tema lo requeria.

Al final de la sesiones se ensefiaban y realizaban los ejercicios de respiracion y
relajacion, realizados sobre una colchoneta y con musica adecuada, que los par-
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ticipantes agradecian mucho por el relax y el descanso que les proporcionaban.
Los contenidos de las sesiones se encuentran en el cuadro que se presenta con el

resumen de los seis dias [grafico 5]°.

CONTENIDO PRIMERA SESION
(2/6/2003)

CONTENIDO SEGUNDA SESION
(9/6/2003)

CONTENIDO TERCERA SESION
(16/6/2003)

Informacién sobre recursos sociales
(20 minutos)

Informacién sobre el plan de
Alzeimer.

Informacién sobre recursos sociales
(10 minutos)

Sobre “Ley de Apoyo a la Familias
andaluzas” en materia de personas
mayores.

Informacioén sobre recursos sociales
(10 minutos)

Subvenciones individuales de la
Delegacion de Asuntos Sociales.
Prestaciones: Tarjeta 65 afios.

Discusion sobre un tema relacionado
con la enfermedad (30 minutos)
El olvido de si mismo.

Discusién sobre un tema relacionado
con la enfermedad (30 minuto)
Comunicacion no verbal.

Discusién sobre un tema relacionado
con la enfermedad (30 minutos)
Movilidad del enfermo.

Ejercicios de manejo de antiestrés.
(30 minutos).

Aprendizaje de técnicas de
respiracion.

Ejercicios de manejo de antiestrés.
(30 minutos)
Relajacion progresiva de Jacobson.

Ejercicios de manejo de antiestrés.
(30 minutos)
Respiracion y relajacion progresiva

CONTENIDO CUARTA SESION
(23/6/2003)

CONTENIDO QUINTA SESION
(30/6/2003)

CONTENIDO SEXTA SESION
(7/712003)

Informacién sobre recursos sociales
(20 minutos)

Servicios Sociales del Ayuntamiento:
Servicio Domicilio

Informacién sobre recursos sociales
(10 minutos )

Residencias y Centro de dia para los
mayores.

Informacion sobre recursos sociales
(10 minutos )
Residencias de Respiro Familiar.

Discusion sobre un tema relacionado
con la enfermedad (30 minutos)
Ocupacion terapéutica.

Discusion sobre un tema relacionado
con la enfermedad (30 minutos)
Seguridad del hogar.

Discusioén sobre un tema relacionado
con la enfermedad (30 minutos)
Cambios de caracter del enfermo.

Ejercicios de manejo de antiestrés.
(30 minutos)

Respiracién con un ejercicio de
concentracion.

Ejercicios de manejo de antiestrés.
(30 minutos)

Ejercicios de relajacion y
visualizacion

Ejercicios de manejo de antiestrés.
(30 minutos)

Ejercicios de relajacion y
visualizacion.

GRAFICO 5.

RESUMEN DE LOS CONTENIDOS DE CADA UNA DE LAS SESIONES.

13 Gréfico 5. “Resumen de los contenidos de las sesiones”. Elaboracion propia.
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El trabajador social realizar la coordinacion del grupo, el objetivo sera formar
e intervenir en situaciones problemas dando orientaciones y alternativas viables.
El grupo tiene un caracter socioeducativo, se pretende que adquieran habilidades
sociales, para proceder adecuadamente en los cuidados y ser mas comprensivo
con el enfermo.

Debido a que los familiares del grupo viven en la misma zona, favorece el
encuentro fuera del centro de salud en otros lugares comunes del barrio, lo que
hace que aumente la posibilidad de apoyo emocional entre ellos, incluso después
de finalizado el grupo.

3.4. INTERVENCION COMUNITARIA

La intervencién comunitaria desde los centros de salud esta orientada a activi-
dades de caracter informativo, formativo y asistencial, a una coordinacion inter-
sectorial con instituciones publicas y privadas, y a la participacion comunitaria.

Las actividades de caracter informativo, formativo y asistencial estan estable-
cidas desde el Plan Andaluz de Alzheimer elaborado por Consejeria de Salud y
consensuado con la Federacion Andaluza de Familiares de Enfermos de Alzheimer
en la que se establece una serie de programas para mejorar la atencién a los
enfermos y a sus familiares, plan que los trabajadores sociales de los centros de
salud deben de conocer, asi como estar informados y participar en aquellos pro-
gramas que se realizan a favor de los enfermos y familiares.

Es primordial precisar que los enfermos de Alzheimer, por sus caracteristicas,
precisan de cuidados sanitarios y de los servicios sociales especializados para
aumentar su autonomia, por lo que es de vital importancia establecer una buena
coordinacioén intersectorial entre Salud y los servicios sociales comunitarios. Esta
necesidad esta establecida en el articulo 14 de la Ley 16/2003, de 28 de mayo,
de cohesion y calidad del Sistema Nacional de Salud, en la que se recoge que “la
atencion socio sanitaria comprende el conjunto de cuidados a enfermos que por
sus caracteristicas podrian beneficiarse de la actuacidon simultanea y sinérgica de
los servicios sanitarios y sociales para aumentar su autonomia, paliar sus limi-
taciones y facilitar su reinsercién social” 4. Por ello, es necesario establecer una
coordinacion institucional y entre profesionales de Trabajo Social para la atencion
integral de los enfermos de Alzheimer.

Por su parte, el articulo 14. 2 establece que “en el ambito sanitario, la atencién
socio sanitaria se llevara a cabo en los niveles de atencion que cada comunidad
autonoma determine y en cualquier caso comprendera: a) Los cuidados sanitarios
de larga duracion. b) La atencién sanitaria a la convalecencia. c) La rehabilitacion

14 Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesion y calidad del Sistema Nacional de Salud.
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en pacientes con déficit funcional recuperable”®. Como he tratado mas arriba al
exponer las nociones basicas sobre la enfermedad, los enfermos de Alzheimer
precisan cuidados sanitarios durante largo tiempo, asi como asistencia sanitaria 'y
programas de recuperacion y rehabilitacion por sus problemas de déficit funcional
y cognitivo. Aunque estos pacientes no son recuperables, deben recibir de cuida-
dos y estimulacion mental, del lenguaje, la movilidad corporal, etc.

Por eso es tan importante hacer una “ordenacion de los Servicios Sanitarios y
Sociales para ofrecer respuesta integral a las necesidades de atencidon que se pre-
sentan simultaneamente en personas con situaciones de dependencia” causadas
por el Alzheimer. Y que es importante que los trabajadores sociales de ambas
instituciones favorezcan y promuevan en sus intervenciones individuales la coor-
dinacidn interinstitucional.

Antes de que entrara en vigor la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promo-
cion de la Autonomia Personal y Atencién a personas en situacion de dependen-
cia®, existia una red social formal estructurada para los enfermos de Alzheimer
con acceso féacil y rapido. Hoy la ley ha reunificado las prestaciones sociales y
ha establecido el grado de reconocimiento, lo que ha supuesto que una persona
con un diagnéstico de Alzheimer deba, como todo las personas dependientes, ini-
ciar un proceso administrativo lento para el acceso a los servicios y prestaciones
sociales. Por lo tanto para acceder a la red de servicios y centros de la Junta de
Andalucia, de las entidades locales y otras instituciones publicas y privadas se
determina como necesario el reconocimiento de la dependencia.

El enfermo de Alzheimer tiene una serie de necesidades de atencion social,
segun va avanzado la enfermedad, que a veces no puede ser cubierta por la red
social informal existente en su entorno, ya que la familia no dispone de los me-
dios materiales que precisa el enfermo. Por lo tanto la red social formal debe de
ofertar una serie de recursos sociales [grafico 6] y servicios de atencion domi-
ciliara que den apoyo en las tareas domesticas y cuidados de los cuidadores, a los
centros de dia especializados y las residencias para mayores. Cuando los cuidados
sanitarios de los enfermos de Alzheimer no pueden ser cubiertos por los familiares
y el entorno social, los trabajadores sociales de los centros de salud tenemos la
obligacion de intervenir en la busqueda de los recursos necesarios en coordinacion
con los servicios sociales comunitarios y las organizaciones sociales.

15 Idem.

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

17 Grafico 6. “La red socio sanitaria”. Elaboracion propia.

35



o

[.a red socio-sanitaria.

Servicios médicos
Especializados (neurologia)

GRAFICO 6.
LA RED SOCIOSANITARIA.

Por lo tanto, en los centros de salud de Atenciéon Primaria, el trabajador social
debe ser un profesional de referencia para profesionales sanitarios, y de apoyo y
refuerzo a familiares para la blisqueda recursos y prestaciones sociales, al mismo
tiempo que favorece la participacion de la comunidad, sirviendo de puente entre
el centro de salud y la comunidad.

El fomento de la participacion de personas voluntarias a través de las organi-
zaciones establecidas legalmente en la comunidad, en las que exista voluntariado,
para coordinar actividades individuales y preventivas y de promocién colaborando
con las familias, es una labor que deben realizar los trabajadores sociales.

También, es un cometido del Trabajo Social comunitario promover la creacion
de agentes de salud preparados para saber detectar los posibles casos de perso-
nas que comiencen a manifestar los sintomas del Alzheimer entre las personas
mayores, a fin de prevenir situaciones en personas mayores solas que comienzan
a tener comportamientos caracteristicos de esta enfermedad. Asi mismo, debe
ofrecer colaboracion en aquellos casos que ya estan diagnosticados para su segui-
miento, sobre todo si existen situaciones de riesgo.

Por otra parte, es necesario que los trabajadores sociales promuevan la parti-
cipacion y dinamicen los centros donde exista una estructura para la participacion
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ciudadana, en los que estén representadas las organizaciones de enfermos de
Alzheimer, e incorporar a los familiares en aquellas zonas en que no estén repre-
sentados.

Los trabajadores sociales deberian fomentar desde el centro de salud la coordi-
nacién con asociaciones de familiares de Alzheimer para proporcionar informacion
y formacioén a los profesionales del centro. En este sentido, es muy importante la
labor que desempefan las asociaciones de familiares de enfermos de Alzheimer,
pues dan informacién y apoyo legal a las familias.

Los trabajadores sociales deben entender que para los familiares de enfermos
de Alzheimer el apoyo material que se les ofrece es importante, pero tan impor-
tante o mas que esto es que logren comprender la enfermedad, pues es la Unica
herramienta que puede ayudar a la familia a sobrellevarla. En este sentido, es
fundamental que se les oriente para que acudan a las terapias familiares y reciban
apoyo psicoldégico.

CONCLUSIONES

1. Es necesario que en los Centros de Salud se promuevan las intervenciones
individuales, grupales y comunitarias con los familiares de enfermos de
Alzheimer, independientemente de las que llevan a cabo las Asociaciones
de Familiares de Enfermos de Alzheimer.

2. En la primera entrevista individual con los familiares, convendria que los
trabajadores sociales tuvieran en cuenta las emociones y sentimientos de
los mismos a la hora de hacer la valoracion social de la situacién, porque
ello influira de forma determinante en la mejora de la calidad del enfermo.

3. En las sucesivas entrevistas, el trabajador social debe advertir a los fami-
liares de los cambios de comportamiento del enfermo de Alzheimer para
que éste despersonalice sus actuaciones como algo en su contra.

4. Los recursos sociales ofertados han de estar a favor de la mejora de la ca-
lidad de vida del enfermo cumpliendo el principio de respeto a la dignidad
de la persona, dada la afectaciéon del deterioro cognitivo del enfermo.

5. Los trabajadores sociales, junto con los profesionales sanitarios del Centro
de Salud (E.B.A.P.), a la hora de valorar y tratar los casos, deben realizar
un trabajo multidisciplinar.

6. El E.B.A.P. intervendra en los procesos de apoyo, informaciéon, atenciéon y
asesoramiento a los familiares de los enfermos.

7. A los trabajadores sociales les corresponde ser los promotores de los gru-
pos de familiares, dadas las caracteristicas sociales de la enfermedad.

8. Los grupos de familiares responden a una necesidad emocional de apoyo que
el Centro de Salud favorece por su cercania entre los miembros del barrio.
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9. Con la creaciéon de grupos de familiares, ademas de ofrecer informacién y
formacion a las familias, se promueve el apoyo social informal y la comu-
nicacion inter-vecinal entre sus miembros.

10. Ademas, se hace necesario que el trabajador social favorezca que las redes

sociales existentes en la zona de influencia del Centro de Salud den res-
puesta a las necesidades de estos enfermos y sus familias.
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