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INTRODUCCI()N Exponer las razones que me han llevado

a elegir como tema la valoracion de los cuidadores en el contexto de cuidados

de la enfermedad de Alzheimer quiza sea una buena forma de empezar.

El contenido de este trabajo se ha ido formando a lo largo de este curso
y sin embargo su esencia se fraguo mucho antes de saber que me serviria
como motivo para mi Trabajo de Fin de Grado. Fue hace ocho afios cuando a
mi abuela la diagnosticaron principio de demencia, desde entonces mi familia
se adentr6 en un proceso de cuidados de manera irreversible, y es que la
enfermedad no da tregua alguna. Por aquellos entonces, hacia un afio que
habia acabado la diplomatura de trabajo social y ante necesidad de
comprensibn me propuse estudiar un curso sobre gerontologia, lo
compaginaba con un trabajo que me surgié en mi pueblo de monitora de ocio y
tiempo libre.

Lo cual me permitia ganar un dinero, que para esa edad estaba muy
bien y tomar algo experiencia, pero sobre todo me permitia ayudar a mi madre
y a mi tia que eran las cuidadoras principales. La enfermedad de mi abuela
durd cinco afnos, a los tres afios de evolucion aparecio a nuestras vidas la Ley

de la dependencia, las trabajadoras sociales y el procedimiento de valoracion.

En ese tiempo, la Unica experiencia que habia tenido de Trabajo Social
habia sido en practicas, por lo que no sabia con convicciéon de si lo que
percibia en las trabajadoras sociales de referencia para mi abuela era normal o
no. Sin embargo un dia, en una de las visitas domiciliarias, el sentido comun
junto con los principios de Félix Biestek retumbaron en mi cabeza como una
campana, ya era tarde para ponerme las manos en las orejas, el sonido ya
estaba dentro de mi. Estuve tiempo con ese resonar discordante, un tiempo en

el que decidi no pensar en el trabajo social, ni ejercer como trabajadora social.

Lleg6 un dia, en el que trabajando me di cuenta, que el trabajo que
tenia, me gustaba pero no me llenaba. Recordé entonces, que habia estudiado
y elegido el Trabajo social con conviccién y vocacion. En base a lo cual mi
familia reoriento la aportacién que yo hacia en el contexto de cuidados pues

necesitaba tiempo para preparame oposiciones. Pasaron dos afios cuando



consegui posicionarme en una bolsa de empleo y empezar el largo camino de
idas y venidas en la Administraciébn como funcionaria interina. Mi abuela fallecié

durante uno de los procesos selectivos.

Por aquellos entonces ya habia detectado que la valoraciones que se
hacian para la situacion de dependencia, se ajustaban muy bien a la persona
cuidada en relacion a la aplicacion del instrumento de baremo de valoracion de
dependencia, pero la valoracion en relacion al tratamiento general respecto al
contexto de cuidados y a la aproximacion y tratamiento a la persona que ejercia

los cuidados, adolecia de carencias.

Hace dos afios que me contrataron como trabajadora social en un
Servicio de Atencidon Basica de Servicios Sociales y tomé conciencia de la
puesta en practica de la valoracibn de dependencia por mi misma. Me
desplazaba a los domicilios, hacia el informe social, aplicaba el baremo para
ver qué capacidad funcional tenia la persona con dependencia y qué apoyo
necesitaba del cuidador. Lo que hacia era utilizar los instrumentos e intentar
no demorarme mucho con los plazos, aunque era facil no hacerlo, la lista de
solicitantes era amplia. Y entonces, pones al descubierto, que los tiempos, las
funciones, los tramites y su gestion son tan importantes que en ocasiones,
suele ocurrir que nos vemos abocados en una dindmica donde es posible que
antepongamos el valor de los procesos al de las personas. Lo sorprendente es
gue era consciente de que la campana sonaba, y que ahora era yo la que la
hacia sonar, sin embargo aprendi a no escucharla y a hacer lo que me
correspondia como trabajadora social, creo que en uno de esos momentos,
dejé la campana que me tenia un poco aburrida y la cambie por la
denominacion de visiéon en tunel, una capacidad para hacer el trabajo social
burocratico y abstraerse de los lados izquierdo y derecho pues solo

contemplando los criterios marcados se conseguia avanzar.

Esta vision en tunel no me duré todo lo que yo hubiera querido, pues la
funcionaria a la que sustituia por excedencia se reincorporé a su puesto. Asi
gue en quince dias tome la decision de reincidir en el trabajo social y volver a la

Universidad cursando la Adaptacion del titulo de Trabajo Social a Grado.




La decision del tema del proyecto de Fin de Grado, no podia ser otro,
tenia que encontrar explicaciones a lo que desde hace tiempo necesitaba sobre
la valoracion de los cuidadores. Y asi intuitivamente elegi a Almudena Juarez
como tutora, quien desde el principio aunque la sorprendio el nombre inicial del
proyecto, confio en mi. Me ayudo a hilar el trabajo, haciendo honor a uno de
sus estudios “Construir desde las fortalezas” y asi pude encontrar lo que
faltaba en la valoracién de los cuidadores e indagar sobre ello.

En este trabajo se va a encontrar una comprension de la enfermedad de
Alzheimer, desde el entendimiento de las caracteristicas de la enfermedad, sus
estadios o fases de evolucion. Este conocimiento es clave para el trabajador
social en una doble dimensién, una dimension de aproximacion a las
necesidades del enfermo de Alzheimer y a las necesidades de su cuidador

principal.

Un profesional del Trabajo social conocedor de aquellas se encaminara
mas eficazmente a poder informar, orientar y acompafar al cuidador en su

tarea de comprender y afrontar la enfermedad de forma favorable.

El Trabajador social es conocedor de la importancia de la salud en los
términos en los que la OMS describié en 1946 “la salud como un estado de
completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de
enfermedades”. En este sentido desde la formacion universitaria de los
estudios de Trabajo Social, se hace especial hincapié en los aspectos de salud
y su relacién con lo social asi como en los pilares de la intervencion

sociosanitaria.

En la practica diaria de nuestra intervencion la conjuncion de lo social y
de lo sanitario es imprescindible. Por ello ahondar en los aspectos en los que
ambos confluyen es una reto y un compromiso por parte de los profesionales
tanto sanitarios como sociales en la creacidbn de conocimientos y espacios

comunes de entendimiento.

A raiz de la ley 39/2006 de promocion de la autonomia personal y
atencién a las situaciones de dependencia, ha habido una nueva competencia

adquirida por parte de los trabajadores sociales para la valoraciéon de las




situaciones de dependencia. Lo que ha supuesto una mayor exigencia de
conocimiento tedérico sobre las enfermedades y la evolucion de las mismas en
relacion con la autonomia para la realizacién de actividades basicas de la vida
diaria. Y en relacion a ello el impacto sobre el bienestar de los cuidadores y la
necesidad de emprender acciones de valoracion y determinacion de los

posibles recursos para su atencion.

Evidentemente mi objeto de interés en un primer momento es hacer
comprensible las situaciones en las que la enfermedad es limitante en la vida
diaria y social de la persona que padece enfermedad de Alzheimer, para
conocer las circunstancias a las que se exponen sus cuidadores y poder
desarrollar una valoracion adecuada de los mismos. En este intento de conocer
como se realiza la valoracion de los cuidadores me ha llevado a recoger las
principales orientaciones teodricas al respecto Yy las actuales propuestas
existentes y compararlas con la aplicacion de las valoraciones de situaciones
de dependencia que se estan desarrollando en nuestro pais con arreglo
principalmente al reconocimiento de la idoneidad.

En este intento de comprension he tomado dos informes sociales; el de
la Comunidad de Madrid y el de Castilla y Ledn para su estudio, valoracion y
analisis comparativo con respecto a una de las propuestas actuales de
valoracion de los cuidadores de manera integral como es la de Feinberg. A la
vez se ofrece un andlisis del principal instrumento de apoyo como es la Guia de
orientacién en la practica profesional de la valoracion reglamentaria de la
situacion de dependencia en personas con enfermedad de Alzheimer y otras

demencias.

Finalmente y como resultado de la investigacion he desarrollado una
propuesta metodologica de Intervencion del Trabajador Social en la valoracion
y seguimiento del proceso de dependencia en la enfermedad del Alzheimer y

sus cuidadores desde un nuevo andlisis integral del contexto de cuidados.

Con ello se pretende contribuir a una mejora en dos sentidos para la
praxis del Trabajo Social; a nivel general en la intervencion profesional
proporcionar una nueva mirada mas integrada y adaptada al contexto tedrico

actual sobre valoracion de los cuidadores y de manera especifica pretende ser




una ayuda (soporte, herramienta) para las valoraciones que realizamos como
trabajadores sociales en la determinacion de la idoneidad del cuidador que
establece la ley 39/2006 14 de diciembre de Promocion de la Autonomia

Personal y Atencidn a las Situaciones de Dependencia.

Los OBJETIVOS gue se plantean se concretan en los siguientes:

-Posibilitar una nueva comprension de las necesidades de los cuidadores de
enfermos con Alzheimer a la luz de la literatura cientifica mas representativa

escrita al respecto.

- Proporcionar una nueva perspectiva de valoracion integral del contexto de
cuidados que amplié y complemente la intervencion que los trabajadores
sociales estan realizando en la actualidad en el marco de las valoraciones

sociales de la ley 39/2006.

-Favorecer nuevas lineas de estudio de las necesidades de los cuidadores con
adaptacion a la enfermedad de la que son proveedores de cuidados.

- Mejorar la evaluacién de cuidadores que se prestan cuidados a enfermos de
Alzheimer, los cuales se contemplan en el Plan de Atencion Individualizado del

procedimiento de valoracion de Dependencia.




BLOQUE I. MARCO TEORICO
1. CONTEXTUALIZACION DE LAS DEMENCIAS

Antes de abordar la definicion y principales caracteristicas de la
Enfermedad de Alzheimer es necesario contextualizar a nivel general las
demencias. Existe en la definicibn de demencia, una gran controversia a causa
de la multiplicidad de enfoques y criterios existentes, lo que ha dado lugar a
una gran confusién conceptual y terminolégica en base a diferentes categorias
diagnésticas. Los criterios para diagnosticar mas utilizados son la CIE 10
(OMS, 1993) Y EL DSM IV (American Psychiatric Association, 1994)

En un intento de mostrar similitudes y diferencias entre los dos criterios

diagndsticos se expone la siguiente tabla Garre Olmo, J; 1997.

DSM IV CIE 10

Desarrollo del déficit cognoscitivo multiples | Deterioro de la memoria

que se manifestaran por:
-Incapacidad de registrar, almacenar vy

-Alteracién de la memoria (incapacidad para | recuperar informacién nueva.

aprender y recordar nueva informacién).
-Perdida de contenido mnésico relativos a la

-Una alteracion de las siguientes: familia o al pasado.

*Afasia Deterioro del Pensamiento y Racionamiento.

*Apraxia -Reduccion del flujo de ideas

*Agnosia -Deterioro en el proceso de almacenar
informacién.

Alteracién de la funcién ejecutiva (capacidad
de pensamiento abstracto, planificar, iniciar | -Incapacidad de prestar atencidon a mas de un
secuencias monitorizar) estimulo a la vez por dificultad de cambiar el
foco de atencion.

Gravedad de los criterios anteriores que | Interferencia en la actividad cotidiana.
provoca un deterioro significativo de Ia
actividad social o laboral.

Las alteraciones no aparecen exclusivamente | Conciencia clara. Posibilidad de superposicion
durante un sindrome confusional agudo. y de delirio

Evidencia clinica o mediante pruebas | Sintomas presentes durante seis meses por lo
complementarias causas orgdnicas o al efecto | menos.
de una sustancia téxica de la demencia.




Los criterios establecidos en la DSM 1V, estan mas orientados al
diagnéstico clinico y los cirterios del CIE 10 al estudio epidemiolégico (Yanguas
y otros, 2007)

Existen, no obstante, algunas notas comunes de las dos definiciones de
demencia (DSM-IV y CIE-10) (Garcia y Olzarazan, 2000):

e Para amabas implica una pérdida de capacidades cognitivas respecto al

nivel premaorbido.
e Existe un deterioro en la memoria.
e Coexisten otros déficits en funciones superiores.

e Es de intensidad suficiente como para interferir en el funcionamiento

habitual de la persona.

Una definicion integradora es la que proponen Villareal y Morris en 1998 en
el que la demencia se define “como un sindrome clinico el cual es definido por
déficits cognitivos que concurren de manera conjunta en un paciente y que ello
tiene la suficiente intensidad para afectar en la realizacion de actividades
basicas de la vida diaria y con afectacion en la calidad de vida de la persona y

con influencia en la persona que ejerce los cuidados.

Concluyen que estos déficits se presentan con respecto a un
funcionamiento previo y que se diferencian del delirium, del retraso mental y

del deterioro cognitivo focal que se caracteriza como amnesia o afasia.




1.1. TIPOLOGIAS DE DEMENCIAS

Hay diferentes tipos de demencias las cuales se clasifican en demencias
degenerativas primarias y demencias degenerativas secundarias (Sanchez
Véazquez: 2011):

e Las Demencias degenerativas primarias, son aquellas demencias que

cursan con lesiones o dafios que afectan al cerebro de un modo directo

y selectivo: en la zona cortical o subcortical.

El Alzheimer se clasifica por ser una demencia primaria afectando a la

zona cortical.

e Las Demencias degenerativas secundarias son aquellas que afectan a

diversos 6rganos o sistemas del organismo entre ellos el cerebro. Como
por ejemplo el complejo demencia-SIDA o la Enfermedad de
Creutzfeldt-Jakob.

1.2. DEMENCIA TIPO ALZHEIMER

La enfermedad del Alzheimer (EA) o demencia tipo Alzheimer “es una
enfermedad neurodegenerativa primaria, con las propiedades sindromicas de
demencia, lo que supone una degeneracion del cerebro (sobre todo su corteza)
que va perdiendo neuronas y sinapsis. Se caracteriza por la pérdida progresiva
de memoria y de al menos una o varias capacidades mentales, y con indicencia
en los niveles cognitivo, conductual y funcional. Es por tanto un proceso
primario, irreversible y progresivo involutivo, que suele tener una duracién
media aproximada de 10-12 aflos aunque esto puede variar’. (Abizanda y
Jordan, 2011:16)

Alois Alzheimer, el cual dio su apellido para nombrar la enfermedad, fue
el que primero la observé sin embargo, Emil Kraepelin determind los sintomas

de la enfermedad como una entidad nosolégica® (Abizanda y Jordan: 2011)

'La nosologia es la ciencia que formando parte del cuerpo de conocimientos de la medicina tiene por
objeto describir, explicar, diferenciar y clasificar la amplia variedad de enfermedadesy procesos
patolégicos existentes, entendiendo éstos como entidades clinico-semiolégicas, generalmente
independientes e identificables segun criterios idoneos



http://es.wikipedia.org/wiki/Ciencia
http://es.wikipedia.org/wiki/Medicina
http://es.wikipedia.org/wiki/Enfermedad

1.3. PRINCIPALES SINTOMAS

La manifestacion mas precoz de la enfermedad es la pérdida de
memoria que segun se refiere suele aparecer entre uno y quince afios antes de
diagnosticarse la demencia. Esta pérdida de memoria es la principal
caracteristica de la enfermedad, paulatinamente la persona es como si se

quedara sin identidad.

Esta amnesia impide aprender conceptos nuevos, se olvida la

informacion recibida.

Otras areas cognitivas que se ven afectadas son la orientacion y el
lenguaje con dificultades en la denominacién para seguir conversaciones y en

la afluencia verbal de conceptos.

También puede disminuir ligeramente la capacidad funcional, en parte
debido desde una fase mas autonoma donde se conservan un buen
desempeiio de las ABVD, lo que conlleva una supervision por los cuidadores,
una fase de dependencia parcial, en la que los cuidadores tienen que apoyar
en la realizacién de las mismas y una fase de total dependencia en la que se

requiere un apoyo extenso.

Los trastornos conductuales-afectivos, la alteracion del estado del
animo, el aplanamiento afectivo, los sintomas conductuales, los sindromes
psicoticos caracterizados por las ideas delirantes, las alucinaciones y los
trastornos del ritmo de vigilia y alimenticios son los que tienen mas repercusion

sobre la sobrecarga del cuidador. (Abizanda y Jordan, 2011:16).




1.4. DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

El diagndstico de la enfermedad de Alzheimer requiere de varios pasos
(Abizanda y Jordan, 2011)

1. Sospecha de la enfermedad, ante la correlacion de sintomas,

generalmente problemas de memoria.
2. Demostracién a través de un test de cribado?

3. Seguidamente se contrasta la sintomatologia obtenida por la
anamnesis® para posteriormente proceder a la realizacién de una
serie de pruebas o despistaje para diferenciarlo de otras posibles
demencias. “Este despistaje consiste en la realizacion de pruebas de
neuroimagen (TAC O RM cerebral) y una analitica que incluya
hemograma, bioquimica, hormonas tiroideas y ocasionalmente
vitamina B12, acido fdlico y serologia de lues, para descartar la
etiologia vascular, alteraciones hormonales, procesos expansivos

intracraneales” . (Abizanda y Jordan, 2011: 47).

4. Por ultimo dependiendo del caso se pueden hacer necesarias
pruebas adicionales como un encefalograma o una puncion lumbar

para completar el diagndstico.

1.5. EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

La enfermedad de Alzheimer “es variable con respecto de unas
situaciones y otras en las personas. Existe una alta variabilidad interindividual
en cuanto a edad de presentacién, sintomas de inicio, forma de instauracion,
afectacion de diferentes dominios cognitivos y no cognitivos, curso y velocidad
de progresion. Por otra parte no se produce una evolucion lineal, sino
curvilinea, cuya velocidad depende del estadio y la funcion cognitiva
considerada”.( Abizanda y Jordan, 2007; 63)

’Los test cognitivos breves buscan medir de manera objetiva el rendimiento del sujeto en una tarea
concreta del examen del estado mental del paciente.

® Laanamnesis médica de un paciente es el término empleado en medicina para referirse a la
informacién recopilada por un médico mediante preguntas especificas, formuladas bien al propio paciente
o0 bien a otras personas que conozcan) y la aplicacién de instrumentos de evaluacién cognitiva, como son
los criterios clinicos de demencia del DSM-IV o la CIE-10 los primeros son de uso mas generalizado.

10
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Clinicamente se han definido cuatro estadios evolutivos segun Volicer
(1998):

1. EA Leve: existe afectacion de la memoria, la orientacion y la ejecucion de
actividades avanzadas en la vida diaria, aunque adn se mantiene un alto grado de

independencia.

2. EA Moderada: se afaden afasia, apraxia agnosia, confusion y afectaciéon de las

actividades instrumentales de la vida diaria

3. EA Grave o severa; suelen existir incontinencia, afectacion deglutoria y trastornos

de la marcha.

4. EA Terminal: se caracteriza por la inmovilidad, el mutismo, la disfagia a liquidos y

sélidos y las infecciones de repeticién, ademas de la dependencia total del paciente.

Fuente: Estado del arte de Enfermedad de Alzheimer en Espaifia.

11




1.6. TRATAMIENTO

Hoy en dia no existe ningun tratamiento que cure el Alzheimer, por ello
se considera que los factores de prevencion y el detectar a tiempo la

enfermedad son elementos importantes.

La medicacion que existe en la actualidad tiene capacidad para

modificar los sintomas, pero no curan la enfermedad ni evitan su evolucion.

Desde la guia de orientacion en la practica profesional de la valoracién
reglamentaria de la situacion de dependencia en personas con enfermedad de
Alzheimer y otras demencias se hace alusion de atender a una vision
biopsicosocial del tratamiento en la cual se distinga entre tratamiento

farmacoldgico y técnicas no farmacoldgicas:
TRATAMIENTO FARMACOLOGICO.

“Los tratamientos farmacoldgicos orientados para esta dolencia han
demostrado tener efectividad sobre el area cognitiva, reducir los cuadros
psicoticos, mejorar la relacion y reducir la carga de cuidados de los pacientes”
(Estado de Arte Enfermedad de Alzheimer: 82)

Actualmente solo estan probadas dos familias de farmacos para el tratamiento

sintomatico de la Efermedad de Alzheimer. Abizanda y Jordan, 2007; 77.

s ACETILCOLINESTARASSA IACE (Anti inflamatorios no esteroideos)
Indicados en fases leves a moderada. Tradicionalmente se considera

que retrasan el deterioro cognitivo medio afno.

+ MODULADOR DE GLUTAMATERGICO NMDA, de nombre Memantina.
Indicado en la fase moderada grave de la enfermedad con eficacia
demostrada sobre la capacidad funcional, los trastornos conductuales

del paciente y con eficacia ante la sobrecarga del cuidador.
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TRATAMIENTO NO FARMACOLOGICO Se desarrollan con una

fundamentacién basada en las teorias de la neuroplasticidad*

Siguiendo a Muifiz y Olazaran (2009), las principales técnicas no
farmacoldgicas tienen una triple dimension, atendiendo a nuestro objeto de

estudio las se emplean para la atencion al cuidador son las siguientes:

1. Apoyo al cuidador. Provision de informacion relacionada con la demencia y
sus causas, y de apoyo poco estructurado (vias para la descarga o refuerzo
afectivo). Subtipos: grupos de autoayuda, dispositivos electronicos para

proveer informacién o establecer redes de cuidadores.

2. Educacion y entrenamiento. Aprendizaje de técnicas de tipo cognitivo-
conductual dirigidas a manejar el estrés derivado del papel de cuidador

(resolucion de problemas, reestructuracion cognitiva).

3. Asesoramiento y gestion de casos. Se educa progresivamente al cuidador
en la existencia y utilizacion de servicios sociales y sanitarios que pueden

aliviar la carga.

4. Cuidados de respiro. Aplicacion rutinaria de servicios dirigidos a aliviar la
carga (ayuda en el domicilio, ingreso de respiro, centro de dia, etc.) de forma

no individualizada.

5. Intervenciéon multi-componente. Combinacion de alguna de las anteriores, ya
sea de una forma ‘rigida” (asesoramiento y grupos de autoayuda) o

individualizada segun las caracteristicas y necesidades del cuidador.

6. Intervenciones multi-componente para el paciente y el cuidador. Se suman o
se integran intervenciones dirigidas al paciente y al cuidador, ya sea de una
forma “rigida” (p.e., educacion del cuidador y estimulacidon cognitiva para el
paciente) o de una forma individualizada, segun las caracteristicas y
necesidades del paciente y del cuidador. Dentro de esta segunda modalidad
destacan las intervenciones de asesoramiento en el domicilio, realizadas por

terapeutas ocupacionales

* capacidad del cerebro en adaptase a los cambios y establecer conexiones neuronales
nuevas.
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PERSONA ENFERMA DE ALZHEIMER

1. Estimulacién cognitiva 11. Intervenciones sensoriales

2. Entrenamiento cognitivo 12. Ejercicio fisico

3. Rehabilitacidn cognitiva 13. Estimulacidn eléctrica transcutanea
4. Ayudas externas 14. Relajacién

5. Entrenamiento 15. Masaje y tacto

6. ABVD (Actividades Basicas de la vida diaria) 16. Acupuntura

7. Reminiscencia 17. Terapia con animales

8. Validacién 18. Arteterapia

9. Musicoterapia 19. Terapia recreativa

10. Apoyo y psicoterapia 20. Intervencidon multi-componente
11. Intervenciones conductuales para el paciente

CUIDADOR NO PROFESIONAL

1. Apoyo al cuidador 4. Cuidados de respiro
2. Educacion y entrenamiento 5. Intervenciones multi-componente para el
cuidador

3. Asesoramiento y gestion de casos
6. Intervenciones multi-componente para
paciente y cuidador

CUIDADOR PROFESIONAL

1. Entrenamiento en los cuidados generales 2.Prevencion sujeciones fisicas o quimicas

Junto con esta vision biopsicosocial de los cuidados, otros autores
proponen un modelo dinamico e interactivo en el que los cuidados vayan
englobando todos aquellos tratamientos que demuestren eficacia y seguridad
en las distintas poblaciones o sujetos de interés (Olazaran Rodriguez et al.,

2007) como se refleja en la siguiente grafica creada por dichos autores:
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De esta fusiobn se desprende la necesaria coordinacion entre
profesionales del sistema sanitario y social y en los cuidados en los que por un
lado hay que prestar atencion en tres niveles; a la persona cuidada, al
cuidador informal o no profesional y al cuidador no profesional en su caso.
Todo ello relacionado con dos formas de tratamiento farmacolégico y no

farmacoldgico.

La razon que conlleva el presupuesto anterior es que la enfermedad de
Alzheimer requiere una adaptacion constante a las nuevas situaciones que se
plantean en la vida diaria del enfermo, lo que depende directamente del
estadio en el que se encuentre la enfermedad. De una semana a otra puede
necesitar una modificacion de medicacién y una variacion en el tratamiento no
farmacoldgico. Ello condiciona a tener agilidad en los procedimientos de
cambio de prestaciones y poder contar con unos profesionales del sistema de
salud y social accesibles para atender la demanda vy realizar los cambios que
precise el cuidado del enfermo.

Requiere entender el conjunto de cuidados como una simbiosis cuiador-

persona cuidada cuyo tel6n de fondo es la calidad de vida para ambos.

La ley de dependencia 39/2006 14 diciembre, entre sus prestaciones
dedicadas a la promocion de la autonomia personal, apunta hacia un fomento
del area de estimulacién y rehabilitacion cognitiva del enfermo que junto con el
apoyo al cuidador son las tres formas mas comunes en nuestro pais de

intervenciéon no farmacoldgica.
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Con este apartado dedicado a la enfermedad de Alzheimer queda
expuesto una parte de lo que conlleva la valoracion y el analisis de los
cuidadores, como es conocer lo que en si entrafia cuidar a una persona con

Alzheimer.
2. EL CONTEXTO DE LOS CUIDADOS
2.1. QUE ES SER CUIDADOR

Terminologicamente en la literatura al respecto encontramos diferentes

formas de definir al cuidador.

Segun el Glosario de Gerontologia y Geriatria 2007 se definen por
cuidadores informales aquellos familiares o personas cercanas a la familia que
cuidan de la persona mayor, realizando la tarea del cuidado bien en la casa de

la propia persona mayor o en la casa del cuidador.

La definicion reglamentaria sobre los cuidados se establece en la ley de
Dependencia en el articulo 2 del PreAmbulo determinandose como cuidados
no profesionales aquellos que son prestados a personas en situacion de
dependencia en su domicilio, por personas de la familia o de su entorno, no

vinculadas a un servicio de atencién profesionalizada.

Sin embargo estos dos conceptos; cuidadores informales y cuidadores
no profesionales, se utilizan indistintamente en la literatura sobre los cuidados.
Quizas el concepto de cuidadores informales ofrezca una mayor globalidad, ya
que el reconocimiento de los cuidadores no profesionales viene determinado en
la ley de dependencia con el reconocimiento de la prestacion de cuidados en el
entorno y la Ley no hace una determinacién en la denominacién en los casos
en los que hubiera permanencia en el domicilio con un recurso de centro de
dia, de noche, a lo que implicitamente los cuidadores lo son a tiempo parcial,
pero siguen siendo cuidadores no profesionales en funcion del articulo dos del

predmbulo de la ley 39/2006 14 diciembre.
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22 LOS CUIDADORES NO PROFESIONALES EN LA LEY DE
DEPENDENCIA

Puyol y Abellan (2006) sefialan que la familia ha sido un instrumento no
presupuestario del que se ha valido el gobierno, la familia se encuentra al limite
de su potencial y de ello la necesidad de desarrollar medidas.

Hay varias razones por las que la familia se encuentra al limite®:

1. Incremento progresivo de la poblacién en situacibn de dependencia. La

poblacion de mas de 65 afos, que se ha duplicado en los ultimos 30 afios, para
pasar de 3,3 millones de personas en 1970 (un 9,7 por ciento de la poblacion

total) a mas de 6,6 millones en 2000 (16,6 por ciento).

2. Fendbmeno demografico denominado «envejecimiento del envejecimiento»,

es decir, el aumento del colectivo de poblacion con edad superior a 80 afios,
gue se ha duplicado en sélo veinte afios y de ello se derivan problemas de
dependencia.

3. Cambios en el modelo de familia. En este sentido la Ley 39/2006 refiere que

“hasta ahora, han sido las familias, y en especial las mujeres, las que
tradicionalmente han asumido el cuidado de las personas dependientes,
constituyendo lo que ha dado en llamarse el «apoyo informal». Los cambios en
el modelo de familia y la incorporacién progresiva de casi tres millones de
mujeres, en la dltima década, al mercado de trabajo introducen nuevos factores
en esta situacion que hacen imprescindible una revision del sistema tradicional
de atencién para asegurar una adecuada capacidad de prestacion de cuidados

a aquellas personas que los necesitan”.

4. Dificultades econdmicas por las que atraviesan las familias unidas al coste

gue supone especificamente la atencién en el domicilio de una persona gque

sufre demencia. Segun una estimacion realizada por Alzheimer Europe (2006)

> Apartados 1, 2, 3 Exposicion de motivos Ley 39/2006 14 diciembre
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el porcentaje de enfermos afectados de demencia que son atendidos en

domicilios asciende al 84%.

5. Cambios en la forma de percibir los cuidados por parte de la familia. La

percepcion tradicional de que “cualquiera puede cuidar bien” ha cambiado. Este
hecho lo demuestra un estudio representativo del Imserso (1995, 2005) se
referia que en 1995 el 72.9% de los cuidadores consideraba que cualquiera
puede cuidar bien frente al 35% que consideraba que cualquiera puede hacerlo
bien en 2005. Siendo un 58.9% los que consideran que es necesario formacion
especialmente en lo relacionado con las demencias o0 en situaciones de gran

dependencia. (Citado por Losada, Pefiacoba, Marquez y Cigaran, 2008)

La ley reconoce explicitamente la importancia de los cuidadores y asi
desarroll6 todo un conjunto de servicios y prestaciones incluidos en un
Catalogo de Servicios para garantizar la atencion a las personas en situacion
de dependencia y la promocién de su autonomia personal los cuales “deberan
orientarse a la consecucion de una mejor calidad de vida y autonomia personal,
en un marco de efectiva igualdad de oportunidades”, cuyos objetivos
comprenden (cita):

a) Facilitar una existencia autbnoma en su medio habitual, todo el tiempo que

desee y sea posible.

b) Proporcionar un trato digno en todos los ambitos de su vida personal,

familiar y social, facilitando su incorporacion activa en la vida de la comunidad.

-18




2.3. RELACION DE LAS ETAPAS DE VOLICER DE DESARROLLO DE LA
ENFERMEDAD Y LA ETAPAS DE CUIDADO

La evolucion del Alzheimer, expuesta en el apartado 1.5, es progresiva.
En un intento de poner en relacion las etapas de desarrollo de la enfermedad
de Alzheimer se ha realizado un analisis de las etapas que atraviesan los
cuidadores segun diversos autores como Rozas, 2007 y Barreiro Espinal,
2010.

Las Etapas de Cuidar son las siguientes, especificamente elaborado

para situaciones de cuidadores de enfermos de Alzheimer.
PRIMERA FASE.

Inicio de Cuidar.

La etapa inicial esta marcada por las primeras reacciones ante la enfermedad
de Alzheimer. (Hidalgo Lavié, 2010)

a) . Es muy frecuente justificar los
sintomas que presenta el familiar como si fueran “cosas de la edad”,
como veiamos en la primera fase de desarrollo de la enfermedad de
Volicer el enfermo puede mantener un grado de independencia aunque
se dan los primeros sintomas de la enfermedad; olvidos de los objetos,
leves dificultades motoras, como pararse ante un bordillo y no saber
como subirle, problemas en la comunicacién con otras personas, falta de
entendimiento, reacciones imprevistas. Esta etapa suele ser antes del

diagnéstico.

b) . Segun pasa
el tiempo y se van observando por parte del cuidador los
comportamientos de la persona con Alzheimer se acude al médico. Se
van obteniendo los primeros resultados de las pruebas diagnésticas,
primeramente se padece un aturdimiento ante la situacibn como una
falta de sensibilidad ante lo que acontece. Paralelamente a esto, los

cuidadores se van asumiendo la realidad y suelen aparecer
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sentimientos de irritabilidad, célera y rabia ante los comportamientos del

enfermo

C) . En las primeras fases es el propio
enfermo el que sufre con mayor o menor conciencia lo que le sucede,
porque su cuidador por las dos fases anteriores no llega a ser
consciente realmente de lo que sucede. una vez que el proceso avanza
se produce una inversion de esta perspectiva, el enfermo es menos
consciente de lo que le acontece y el cuidador adquiere mas

consciencia de lo que sucede. (Hidalgo Lavié y colab: 2010:66).

La unidad familiar tiene que adaptarse a la nueva situacion de cuidados, lo

que conlleva una reorganizacion de los roles intrafamiliares.

Al ser una enfermedad grave, crénica y que ocasiona una gran carga de
atencion y cuidados n el cuidador, la decision de cuidar esta siempre presente
a lo largo del tiempo de cuidar. en los cuidadores.Sin embargo es en la primera
fase donde se forja la intencionalidad del cuidador con respecto al cuidado. Los
profesionales debemos de prestar mucha atencion y sensibilidad hacia estos

primeros pasos ya que son decisivos
SEGUNDA FASE.

Mayor o menor grado de aceptacion de la enfermedad y organizacion.En

esta fase suele haber una adaptaciéon a la enfermedad, los cuidadores van
adaptando la informacién que tienen sobre la enfermedad a su vida diaria. Es
en esta fase en la que generan estrategias propias como por ejemplo para dar
de comer al enfermo, acostarle, pedir ayuda a terceros. Pueden tener una
mayor conciliacion de la vida familiar y personal con la atencion al enfermo.
Hay que tener en cuenta que en esta fase muchos cuidadores claudican de su
intento de ser cuidadores, la evolucién de la enfermedad hace muy dificil el

cuidado y las atenciones como veiamos es un proceso complejo.
TERCERA FASE.

Desenlace.
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Esta fase se caracteriza por estar presente de una manera implicita en todas
las fases, ya que con la enfermedad de Alzheimer se produce una pérdida de la
identidad de la persona que enferma, entonces es muy frecuente que los
cuidadores experimenten una pérdida paulatina antes de que se produzca la

muerte fisica.

Se puede establecer una correlacion entre las fases Grave y Terminal de
Volicer. Ha veces entre una Yy otra suele haber un periodo corto de tiempo
depende de como evolucione la enfermedad.

CUARTA FASE.

La reintegracion o vuelta ala normalidad.

En esta fase se da un abandono del rol de cuidador y se da una situacion de
vértigo, de vacio. El siempre estar pendiente de la persona que se cuidaba, las
prisas al comprar al ir al médico, la rutina diaria de cuidados. Todo conlleva una
vuelta a la normalidad, y con ello una reflexion de lo que se ha realizado y la
vuelta a la normalidad la cual sera diferente en cada persona dependiendo de
como se haya resuelto la evolucién y sobre todo el trayecto final de la

enfermedad.

2.4. TANDEM CUIDADOR-CUIDADO. UNA VISION INTEGRAL PARA LA
VALORACION

Como hemos visto hasta ahora, la evolucion de la enfermedad de
Alzheimer atraviesa por una serie de etapas que de una manera gradual y
progresiva avanzan y estan unidas intrinsecamente a la evolucién del cuidado
en la figura del cuidador no profesional o cuidador informal en las diferentes

fases del cuidado.

La enfermedad de Alzheimer es una carrera con una adaptacion
continla de la persona que la padece: “Si ya no sabe como vestirse sera
necesaria la supervision de este y las indicaciones para que lo ejecute bien. Si
ya no recuerda como seguir la secuencia correcta para lavarse los dientes, el

familiar debera ser quien le marque lo que debe de hacer en cada momento, y
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asi con todas las facetas, si no se da cuenta cuando tiene ganas de orinar,
debera tomar medidas (llevarle al bafio cada hora y media o dos horas, usar
medidas de contencién) es decir debe ir al ritmo que la enfermedad le exige”
(Hidalgo Lavié, Sola Marcilla 2010: 75)

El objetivo, la meta final que muchos cuidadores se plantean es poder
llegar al final de la enfermedad. La labor de los profesionales es posibilitar

bienestar en cada una de las etapas que hemos visto anteriormente.

Este acompasamiento de la enfermedad entre cuidador y cuidado se
asemeja a un Tandem, donde sus ocupantes en este caso cuidador y persona
que padece Alzheimer tienen que pedalear al mismo tiempo para poder llegar

a una meta, alcanzar un obijetivo. (Hidalgo Lavié, Sola Marcilla, 2010)

Este tAndem nunca es perfecto, y es conveniente que los trabajadores
sociales nos demos cuenta de la dificultad a la hora de valorar al cuidador, la
clave el tdndem estd en si el cuidador quiere ir acompasado el ritmo de la
enfermedad, de su capacidad, de si puede fisica y psicolégicamente, si acepta
la ayuda de otras personas que en un momento dado pedaleen con él, o
incluso formarse en técnicas y estrategias o incluso llegar a formar parte de
una asociacion como la de Familiares de Alzheimer y compartir experiencias y

cémo no, darse un respiro de la accion de pedalear, de cuidar.
2.5. IMPORTANCIA DE LA VALORACION DE LOS CUIDADORES

El lugar que ocupan los cuidadores en relacion con las atenciones que
precisa una persona que padece Alzheimer es sin duda un lugar de
importancia. Paradojicamente hasta hace unos afios no se ha evaluado de

forma sistematica y rigurosa la situacion y el bienestar de los mismos.

Se pueden establecer diferentes etapas en relacion al interés por la

valoracion de los cuidadores (Yanguas,2000;Losada, 2008):

e A primeros de los afios 80, un grupo de investigadores se interesaron
por evaluar la carga del cuidador principal y asi empezaron a elaborar
instrumentos de evaluacién para medir dicha carga. (Gaugler, Kane y
Langoise, 2000).
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e A finales de los 80 y a lo largo de los afios 90, se empez6 a analizar y
estudiar con mas profundidad los efectos a largo plazo del proceso de
cuidado, no solo centrado en la sobrecarga sino en otras dimensiones
sobre las que el cuidado tenia efecto (Montgomery y Borgatta, 1989;
Mittelman, Ferris, Shalman, Steinberg, Ambinder, Mackell y cols., 1995)

De estos estudios se ha faciltado que en la actualidad exista un
consenso en torno a la idea de que los cuidadores son un objetivo central de la
intervencidn sociosanitaria, superando la vision de los cuidadores como
recursos en los que apoyarse para proporcionar una atencion. (Twigg y Atkin,
1994) Tradicionalmente enfoque de valoracién hacia los cuidadores, se ha
realizado con objeto de incluir a los cuidadores en un plan de cuidados para la
persona afectada de demencia, y no para conocer y entender sus necesidades
(Baxter, 2000)

Actualmente se tiende a contemplar vision integral de las necesidades
del cuidador. Tal y como refiere Feinberg, es muy necesario conocer las
necesidades de las personas cuidadas y ponerlas en relacién con las propias
del cuidador, pero advierte que las necesidades de la persona atendida pueden
no ser las mismas que las del cuidador sobre todo en relacion con enfermos de
demencia, por ello este autor disefié una descripcion de las areas de necesidad
de los cuidadores, como veremos, en que muestra como algunas areas de

necesidad tienen entidad propia para el cuidador.

Los objetivos de la valoracion varian dependiendo de si esa evaluacion
se realiza como una investigacion, forma parte de practica clinica o es fruto de

las politicas de atencion.

Ademas de Feinberg esta vision de integralidad de las necesidades de
los cuidadores, se aflade la importancia de la consideracion de la valoracién

como un instrumento valioso en si mismo.

Fancey y Keefe, (1999) resaltaron la importancia de la evaluacién
como:un instrumento para que el profesional entienda la experiencia diaria del

cuidador, reconozca su trabajo y se valore a los cuiadores.
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A lo que se le afiade la visién tan importante para el desarrollo de este
trabajo que tiene de considerar a la valoracidbn como un proceso terapéutico a
través del cual los cuidadores se sienten entendidos, reconocidos y valorados
por el profesional ( Gwyther, Ballard y Hinman-Smith, 1990) y con mayor
capacidad para el desarrollo de su rol como cuidadores (Maddock, Kilner e
Islam, 1998)

En el caso de la investigacion y de las politicas de atencién, la
valoracion se puede utilizar como instrumento para caracterizar y describir la
poblacion, revisar cambios que se desarrollan a lo largo del tiempo, poder
determinar nuevas férmulas para la prestacion de los recursos y servicios para
la atencidn, realizar una evaluacion sobre su eficiencia y calidad. En la practica
clinica, la valoraciéon de los cuidadores puede determinar el tipo de apoyo

necesario y puede suponer la base de un plan de cuidados (Feinberg, 2004).

La evaluacion de las necesidades y caracteristicas de los cuidadores asi
como sus capacidades, recursos, bienestar fisico, psicologico y social, no solo
se considera necesario en el ambito de la intervencidn, sino que representa
una clave igualmente fundamental en el marco de la politica social y en la
investigacién, dmbitos en los que cumple funciones fundamentales. Por ello

ambas visiones de la evaluacién se consideran necesarias.

3. REVISION DE LOS PRINICPALES MODELOS Y PROPUESTAS
TEORICAS PARA LA VALORACION DE LOS CUIDADORES

Como se describia en el apartado anterior desde los afios 80 ha habido
un interés por conocer las necesidades de los cuidadores y atender a su
evaluacion lo ha derivado en la elaboracion de diferentes modelos de

valoracion.

Los principales modelos que existen para la valoracion de los cuidadores
son el modelo de estrés adaptado al cuidado, el modelo cognitivo hasta y el
modelo ABC de conducta. Estos modelos se han ido considerando y adaptando
las diferentes variables de valoracion de consideracién hacia los cuidadores.
Por ello, estos modelos no son excluyentes entre si, sino que se

complementan.
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También encontramos modelos mas recientes y desde otras
perspectivas como son la aplicacién del concepto de la resiliencia al campo de
los cuidadores o propuestas integradoras que toman como referente distintos

modelos tedricos de analisis.

Desde el modelo de estrés adaptado al cuidado, pasando por el
cognitivo hasta el modelo ABC de conducta, se han ido considerando y
adaptado las diferentes variables de valoraciéon de consideracion hacia los
cuidadores. Por ello, estos modelos no son excluyentes entre si, sino que se

complementan.

3.1. MODELO DE ESTRES ADAPTADO AL CUIDADO (Haley Lawton,
Kleban, Moss, Rovine y Glicksman 1989, knigth y otros 2000 )

Este modelo considera el estrés como un proceso que repercute en el malestar
psicoldgico y fisico en el que intervienen las siguientes categorias de factores
contextuales, estresores y los recursos del cuidador que pueden minimizar o

maximizar los efectos de los factores anteriores

1. Factores contextuales:

e Variables sociodemograficas como sexo, edad del cuidador,

e Variables personales, parentesco con la persona cuidadora, y qué tipo
de relacion mantiene con ella. Con anterioridad a la situacion de

cuidado.

e Variables culturales, valores predominantes en una determinada

sociedad (familista, individualismo, colectivismo)

2. Estresores. Son las distintas situaciones y estimulos asociados con la
situacion de cuidado, grado de demanda; apoyo para las ABVD, grado de

deterioro cognitivo, estado emocional.

3. Recursos del cuidador. Son las variables que median entre los

estresores y los resultados del proceso, incluyendo en el tipo de
enfermedad por las consecuencias que tiene para la vida de los cuidadores

y su bienestar. En este apartado se incluye:
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. Grado en el que el cuidador interpreta el cuidado como

estresante.

. Estrategias de afrontamiento que desarrolla para hacer frente al

cuidado, habilidades, percepciéon de autoeficacia.

. Consecuencias: Que son los resultados del proceso de estrés en
el funcionamiento psicoldgico, fisico y social de los cuidados asi como

en su relacion con la persona cuidada.

3.2. MODELO COGNITIVO — CONDUCTUAL

Este modelo se centra en variables cognitivas y conductuales de los
cuidadores que se consideran centrales para el correcto afrontamiento de la
situacion de cuidado, tales como los pensamientos automaticos, creencias,
estilos atribucionales, distorsiones cognitivas 0 realizacion de actividades

agradables.

La importancia de este modelo es la posibilidad de identificar
determinados factores, pensamientos o creencias disfuncionales que interfieren
en la adaptacion a la situacion de cuidado y que influyen de forma negativa
sobre el afrontamiento de la situacion de cuidado. (Losada, Knight, Marquez,
2003)
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3.3. MODELO ABC DE MODIFICACION DE CONDUCTA

Supone reforzar las conductas positivas en relacion al cuidado frente a
las conductas no deseables que se realizan en el cuidado y atencion de una
persona dependiente. El principal objetivo es ofrecer a los cuidadores un
analisis y una comprension de las cadenas funcionales que suceden en la
prestacion de cuidado a través de la secuencias: antecedentes-conducta-
consecuentes y que son las que mantienen una situaciones problematicas en
los cuidados con la funcion de transformarlas en un cuidado positivo o

favorable.

3.4. ESTUDIOS DE RESILIENCIA Y ASPECTOS POSITIVOS EN LOS
CUIDADORES

Existen en la actualidad estudios que van avanzando en la
consideracion de los aspectos positivos del cuidado los cuales pueden suponer
verdaderos amortiguadores para las consecuencias negativas en el plano fisico
y psicoldgico de los cuidadores.

Romero Moreno y Carboneau, propusieron un marco para comprender los
aspectos positivos de la atencién y el cuidado y entre los aspectos positivos se

encuentran tres dominios fundamentales:
- La calidad de del cuidador (relacién entre cuidador-persona cuidada)
- El significado del cuidado
- Sentido de logro del cuidador (relacionada con la meta y el propdsito)

Estos surgen como un resultado directo de una serie de elementos

alrededor que suponen un enriquecimiento para la tarea del cuidado.

Por otro lado hay estudios sobre Resiliencia aplicados al contexto de
cuidados. En una aproximacion al concepto de resiliencia es la capacidad de
afrontar las adversidades y salir fortalecido de ellas, un modelo que enfatiza las

fortalezas que los individuos poseen, (Juarez, A. 2012:6).
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En un estudio preliminar sobre la Resiliencia en Cuidadores de personas
con demencia cuyos autores son Violeta Fernandez-Lansac, Maria Crespo
Lépez, Rebeca Caceres y Maria Rodriguez Poyo se analizan los factores que
contribuyen al afrontamiento del cuidado y la diferencia entre unos cuidadores y

otros.

En este estudio se refiere que hay escasez de produccion cientifica al
respecto y sobre todo en nuestro pais, por lo que el estudio se centra por un
lado en evaluar la resiliencia de cuidadores de personas con demencia y

analizar las variables que se relacionan con ella.

Los resultados refieren que el contexto de cuidado no son los que mas
se relacionan con la resiliencia pero la valoracion que la persona hace de los
mismos las puntuaciones mas altas se refieren a la sensacion de control de
la propia vida, establecer relaciones seguras y aceptacion positiva del
cambio, competencia personal y tenacidad. Lo que el mismo estudio refiere
en una interpretacion que al percibir el cuidado de un modo mas positivo o
resilente, se desarrolla menor nivel de carga, por el contrario si se pone el foco
en los aspectos mas negativos el cuidado puede afectar negativamente la

resiliencia y mermar capacidades psicolégicas y fisicas.

En cuanto a las variables mediadoras, los resultados se refieren “méas
concluyentes”, altas puntuaciones en resiliencia se asociaron a una elevada
satisfaccion con el apoyo social recibido aunque sefialan que no a un
mayor numero de apoyos. Es decir no importa tanto la cantidad como la
calidad. Es destacable en este apartado el resultado que se refiere respecto a
las estrategias de afrontamiento empleadas por los cuidadores, cuando se
enfocan en el propio problema y no en la emocion que este suscita, el

resultado es un mayor grado de resiliencia.

Los autores refieren que algunas definiciones de resiliencia exigen la
ausencia de resiliencia sin embargo la sintomatologia no es incompatible por
constatar niveles de resiliencia en presencia de dificultades fisicas o
psicoldgicas. Apuntan a que puede ser un importante factor predictivo de salud

del cuidador.
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En cuanto a los factores relativos a la propia subjetividad del cuidador
estos autores sefialan que se ven afectados por variables bidireccionales de tal
manera que ante un cuidador con mayor grado de autoestima, habrad mas
resiliencia, ya que a menor autoestima, menor resiliencia. Asimismo y
siguiendo la cadena se veria menos afectado por la presencia de estresores
severos, la propia conciencia de fortaleza, unida a la conciencia de manejo
de situaciones problema sirve para aumentar el nivel de resiliencia previo del

cuidador.

3.5. PROPUESTAS TEORICAS INTEGRADORAS

Dentro de estas perspectivas tedricas integradoras encontramos la
propuesta de Feinberg quien describe trece areas de necesidad y el contenido
de las mismas para la valoracion de los cuidadores y la propuesta de la en la
alianza de Cuidadores Familiares de los Estados Unidos de América Family
Caregiver Alliance, cuyas premisas orientan y fundamentan la intervenciones

que se realizan en el contexto de cuidados.
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3.5.1. AREAS DE VALORACION DE FEINBERG.

1. Contexto de cuidado

Caracteristicas sociodemogréficas del cuidador y el paciente (edad, género,
relacion de parentesco, situacion laboral...). « Valores culturales, creencias y

estilos de pensamiento del cuidador. « Relaciones previas con el familiar.

2.Conocimiento sobre la enfermedad y su proceso

e Proceso de enfermedad, diagnostico, necesidad de informacién sobre

algun aspecto relevante de la enfermedad...

3.Capacidad funcional del paciente

e Capacidad del cuidador para ayudar en las ABVD y AIVD al paciente.

Frecuencia con la que el cuidador ayuda en estas tareas al paciente,

e Limitaciones funcionales e impacto en el cuidador. ¢ Frecuencia
con la que ocurren los problemas de memoria y conducta y su afectaciéon

en el cuidador.

4. Tareas de cuidado v estrategias para el cuidado

e Cantidad de cuidado que proporciona el cuidador.

e Tareas relacionadas con el cuidado que realiza el cuidador
(buscar informacion, supervision del paciente, administracion de la

medicacion, toma de decisiones sobre las opciones de cuidado...).

e Las estrategias de cuidado pueden incluir habilidades de
comunicaciéon, manejo de comportamientos dificiles, capacidad para

coordinar el cuidado...
5.Salud

e Salud fisica: estado general de salud, identificacion de problemas
especificos, consecuencias del cuidado en la salud fisica del cuidador,

consumo de alcohol y drogas.
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e Salud mental: valoracién de la depresién, ansiedad, bienestar

psicoldgico e ideaciones suicidas.

6.Apoyo social

e Recepcion de ayuda formal (servicios sociosanitarios) e informal
(amigos y familiares), percepcion subjetiva de la idoneidad del apoyo,

satisfacciéon con el servicio.

7.Informacién econémica, legal y laboral

e Gastos relacionados con el cuidado, problemas econdmicos o

laborales, proceso de incapacidad del paciente...

8.Perfil psicoldgico del cuidador

e Habilidades sociales (por ej., para solicitar informacion y

recursos), autoestima, historia previa de problemas psicoldgicos, etc.

9.Estrategias de afrontamiento

e Estrategias centradas en el problema o en la emocion, creencias

religiosas, realizacion de ejercicio fisico, hobbies.

10.Competencia en el cuidado

e Percepcion de competencia y autoeficacia en la provision de

cuidado, percepcion de su capacidad en determinadas tareas...

11.Aspectos positivos del cuidado

e Aportaciones positivas del proceso de cuidado en la vida del
cuidador (sentimiento de utilidad, sentir que le necesitan, aprendizaje de

estrategias de manejo del enfermo, encontrar mas sentido a la vida).

12. Fortalezas

e Posibles fortalezas del cuidador, recursos y capacidad con la que
cuenta (analizar cobmo ha resuelto otros problemas en el pasado, qué es

lo que quiere y necesita el cuidador...).
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13. Aspectos relacionados con las intervencion

e Evaluacion del proceso de la intervencion, evaluacién de la
implementacion de la intervencion (recepcion, transmision 'y

generalizacion de la intervencion).
¢ Significacién clinica de la intervencion.

e Efectos de la intervencion.
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3.5.2. PREMISAS DE INTERVENCION: FAMILY CAREGIVER ALLIANCE.

Otra perspectiva integradora la encontramos en la alianza de
Cuidadores Familiares de los Estados Unidos de América (Family Caregiver
Alliance, 2006)° que tiene como una de sus misiones hacer investigaciones en
el marco de la atencion de los cuidados. En el afio 2006 publicaron una serie
de conclusiones fundamentales en base a una serie de encuentros cientificos
nacionales de discusion sobre la evaluacion de los cuidadores. Este documento
recoge las siguientes recomendaciones (Losada y colab. 2008:32):

a) La evaluacion de los cuidadores ha de realizarse desde una perspectiva centrada
en la familia. Se fundamenta en el entendimiento de la familia como sistema, donde

tienen importancia todos los miembros de la unidad familiar.

b) La evaluacion debe de tener como resultado la elaboracion, conjuntamente con el
cuidador, de un plan de intervencion o de cuidados, y el establecimiento de objetivos

concretos a alcanzar y que estos sean evaluables por el profesional.

c) La evaluacion debe de hacerse desde un enfoque multidimensional y actualizarse

periddicamente.

d) No existe un protocolo de evaluacion valido para todas las situaciones; la forma, el
contenido y el proceso de la evaluacion deben adaptarse al contexto concreto de cada

cuidador.

e) La evaluacion debe de ser realizada por profesionales cualificados y con formacion
especializada (conocimientos y habilidades) en el ambito del cuidado familiar de

personas dependientes

f) Las razones para llevar a cabo la evaluacién deberan ser conocidas tanto por el

evaluador como por el cuidador evaluado

g) La evaluacion de los cuidadores deberia ser reconocida e incluida como una
competencia y funciébn de los profesionales de atencion social y sanitaria a la

poblacién mayor.

® Es una organizaciéon fundada a finales de 1970 con el objetivo de apoyar a los cuidadores con
los programas y recursos nacionales, estatales y locales de aplicacién
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4. VALORACION DE CUIDADORES EN LA LEY DE DEPENDENCIA

Una vez analizado aquellos aspectos mas relevantes de lo que conforma
en la actualidad el saber sobre la valoracion de los cuidadores en la literatura,
veo necesario ponerlo en relaciébn con lo que en la actualidad se esta

desarrollando en nuestro pais conforme a ello.

Y es que la realidad de la valoraciéon de los cuidadores se encuentra
inmersa en la ley de dependencia y especificamente, orientada hacia la
determinacion de la idoneidad de los cuidadores en relacidon con prestacion de

cuidados en el entorno familiar y apoyo a los cuidadores no profesionales.

Por ello en un primer momento se describird a nivel general de donde
parten los criterios generales de valoracién, para luego ir concretizando en la
definicion de la prestacion de cuidados en el entorno familiar; sus
caracteristicas mas principales, haciendo un resumen de las variables de
valoracion consideradas en la legislacion de dependencia y en un segundo
momento se pondran en relacion las premisas técnicas que se establecen para
la elaboracion del Programa Individual de Atencidn. Al hilo de este apartado es
fundamental considerar el instrumento especifico desarrollado por el Imserso
sobre la guia de valoracion de las situaciones de Alzheimer, donde se refleja un
apartado sobre la valoracién del entorno y los factores de riesgo en el entorno

familiar.

Para finalizar ser4d menester poner en relacion las variables descritas en
los estudios sobre valoracion de los cuidadores con las variables de
dependencia descritas y en su analisis establecer unas propuestas de mejora

de la valoracién sobre los cuidadores en la actualidad.
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4.1. PROCEDIMIENTO DE LA VALORACION DE LA SITUACION DE
DEPENDENCIA

El reconocimiento del derecho a la consideraciébn de persona con
dependencia se establece a través del curso de un procedimiento
administrativo que es iniciado segun establece el articulo 28 de la ley 39/2006
por la persona afectada en algun grado de dependencia o familiar o persona
legitimada con arreglo a lo dispuesto por la ley 30/1992, de 26 de noviembre,
de Régimen Juridico de las Administraciones Publicas y del Procedimiento

Administrativo Comun.

El primer eslabon del mismo es la valoracion de la situacion de
dependencia establecida en el articulo 27 de la ley 39/2006, la cual es
encomendada a las Comunidades autbnomas que, a través de sus érganos de
valoracion emitiran un dictamen sobre el grado y nivel de la persona con una

especificacion de los recursos mas idéneos para su situacion.

La valoracién de dependencia se rige a través de una herramienta
fundamentada en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la
discapacidad y la salud (CIF) Adoptada por la organizacion mundial de la salud
y reglamentada por el RD 174/2011 11 de febrero el cual indica el baremo de
aplicacién valorando la capacidad de la persona para llevar a cabo por si
misma las actividades basicas de la vida diaria, asi como la necesidad de
apoyo que requiere en su caso, en este caso la frecuencia y la intensidad de

los cuidados por una persona.

Atendiendo a la idea de la conjuncién de lo sanitario y lo social, se
refiere que valoracion se realizar4 teniendo en cuenta los correspondientes
informes sobre la salud de la persona ( que sera realizado por personal
sanitario ) y sobre el entorno en el que viva ( informe social elaborado por el
trabajador social a lo que se tiene las ayudas técnicas, oOrtesis y proétesis que le
hayan sido prescritas y la orientacion hacia estas ayudas en caso de no

utilizarlas y siendo precisa su utilizacion.

Por dltimo la resolucién expedida por la Administracion Autondémica

correspondiente a la residencia expide el reconocimiento del solicitante a los
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servicios y prestaciones segun grado y nivel de dependencia del solicitante,

teniendo validez para todo el territorio nacional.

Dentro del marco del procedimiento se establece en el articulo 29 que *,
los servicios sociales correspondientes del sistema publico estableceran un
Programa Individual de Atencion en el que se determinaran las modalidades de
intervencion mas adecuadas a sus necesidades de entre los servicios y
prestaciones econdémicas previstos en la resolucion para su grado y nivel, con
la participacion previa consulta y, en su caso, eleccion entre las alternativas
propuestas del beneficiario y, en su caso, de su familia o entidades tutelares

que le represente”

Este articulo continua refiriendo que a su vez el Pia sera revisado
atendiendo a tres circunstancias:

a) A través de la instancia del interesado y de sus representantes

legales.

b) Por parte de los profesionales, en la forma que determine y con la

periodicidad que prevea la normativa de las Comunidades Autbnomas.

c) Con motivo del cambio de residencia a otra Comunidad Autébnoma.

4.2. RECONOCIMIENTO DEL DERECHO DE LA PERCEPCION DE LA
PRESTACION ECONOMICA DE CUIDADOS EN EL ENTORNO FAMILIAR Y
APOYO A CUIDADORES NO PROFESIONALES

La prestacion de cuidados en el entorno familiar y apoyo a los
cuidadores no profesionales es una prestacidon economica que siguiendo el
articulo 14.4. de la ley 39/2006 14 diciembre, esta sujeta al cumplimiento de

una serie de condiciones generales:

La aplicacién de la Ley, ha tenido una aplicacién gradual en el tiempo en
cuanto al acceso de los tres grupos de dependencia (severa, moderada y leve)
en estos ocho afios de andadura y una evolucion en cuanto a la génesis de la
aprobacion y aplicacion de los requisitos para el acceso en todas las

prestaciones del sistema de atencion.
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Especificamente en una revision de las principales leyes sobre
dependencia a nivel Estatal en un intento de unificar los criterios vemos que se

pueden determinar las siguientes variables:

1. Requisitos de Acceso

2. Fijacion de Contenido por parte de las Administraciones

3. Condiciones Materiales en las que se realiza el cuidado:
Convivencia Yy habitabilidad

4. Condiciones Especificas relativas al cuidador

5. Variables Técnicas para la Elaboracion del PIA.

4.2.1. REQUISITOS DE ACCESO

Los requisitos de acceso vienen determinados por la excepcionalidad del
reconocimiento de las prestaciones con respecto a los servicios, los cuales

tienen caracter prioritario frente a las prestaciones.’

A su vez la persona cuidada tiene que estar en situacion de
dependencia en cualquiera de los grados establecidos para el reconocimiento

del derecho.

Siendo fundamental que las variables de convivencia y habitabilidad
sean establecidas y consideradas como favorables en el Proyecto
Individualizado de Atencion establecido al efecto y para ello los 6érganos
valoracion de las Comunidades Autbnomas tienen que reflejar estos aspectos

del cuidado.

Los requisitos de acceso a las prestaciones econdémicas se estableceran
por las Comunidades Auténomas® teniendo en cuenta lo dispuesto por el
Consejo Territorial. En este sentido las Administraciones publicas han ido
fijando el contenido del mismo en la aplicacion gradual de acceso de los

" Art. 14.2. ley 39/2006 14 dic Promocion de la autonomia personal y atencion a las situaciones de
dependencia

® EI RD 727/2007 8 Junio sobre criterios para determinar intensidades de proteccion de los servicios y
cuantia de las prestaciones econémicas.
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diferentes grados y en la evaluacion de la misma efectividad de las
prestaciones. En aras a esto se establece el siguiente apartado sobre el
contenido de los requisitos fijado por las administraciones publicas, es

importante sefalarlo para ver como ha sido la consideracion de los cuidadores.

4.2.2. FIJACION DE CONTENIDO POR PARTE DE LAS
ADMINISTRACIONES PUBLICAS.

Las primeras disposiciones normativas ° ya marcaron la exigencia de
estar recibiendo cuidados en el entorno familiar con caracter previo a la
presentacion de la solicitud y con caracter previo al reconocimiento de la

prestacion.*®

Respecto a la convivencia, desde los inicios y en aplicacion de los
grados de dependencia mas severa se considero la necesidad de las personas
dependientes residentes en nucleos de poblacion aislados o con unos servicios
escasos o inexistentes, y ante la falta de familiares préximos, que pudieran ser
atendidos por personas resientes en la localidad con al menos un afio de

residencia en la misma. **

La aplicacion de la ley y con el acceso al reconocimiento de los grados |
y Il, tuvieron que revisarse las condiciones de convivencia establecidas y se
establecieron dos condiciones importantes, la primera que el cuidador no
tuviera reconocida situacion de dependencia en cualquiera de sus grados, y
que la convivencia fuera en el mismo domicilio salvo grado | y se diera en un

entorno rural.*?

° Disposicion final séptima ley 39/2006 14 dic. relativa a la habilitacién normativa

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

™4 de Febrero de 2010. Secretaria General de Politica social y Consumo, por la que se publica el
CTSAAD, para la mejora de la calidad de la Prestacion de cuidados en el entorno del sistema de atencién
a la dependencia.

12 RD Real Decreto 175/2011, de 11 de febrero, por el que se modifica el Real Decreto 727/2007, de 8 de
junio, sobre criterios para determinar las intensidades de proteccion de los servicios y la cuantia de las
prestaciones econémicas de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal
y Atencién a las personas en situacion de dependencia, y el Real Decreto 615/2007, de 11 de mayo, por
el que se regula la Seguridad Social de los cuidadores de las personas en situacion de dependencia.
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El cambio mas importante se produjo a raiz de la aprobacion de 30 de
septiembre de 2011 de la Secretaria general de politica social y consumo, por
la que se publica el acuerdo del CTSAAD, sobre criterios comunes para la
conceptualizacion, elaboracion y evaluacion de buenas practicas en el sistema

de atencion a la dependencia.

Se produce una revision de condiciones de acceso a la prestacion de
cuidados en el entorno. Se argumenta que ha sido la mas demandada pero “no

es la que realmente genera empleo y actividad econémica”.™®

En este mismo sentido argumentan que “es el cambio de las condiciones
socioeconémicas producido en nuestro pais por los dudltimos afios, un
desempleo en los hogares, y con ello ha contribuido a potenciar la concesion
de estas prestaciones, por lo que los miembros de la familia han decidido
atender a los dependientes en el domicilio que la vez que reciben una ayuda
econdémica”. Si a esto lo correlacionamos con el apartado 152 donde se refiere
que para las medidas de ahorro y reduccion del déficit pablico el reducir las
cuantias maximas conllevara un ahorro inmediato para las arcas estatales, a

partir de entonces las prestaciones econémicas sufrieron un importante recorte.

Se propuso revisar del actual sistema de afiliacion, alta y seguridad
social, estableciéndose con posterioridad que la afiliacion, alta y seguridad
corriera a cargo de la persona cuidadora, cuando antes este gasto habia sido

sufragado por el Estado.

4.2.3. CONDICIONES MATERIALES EN LAS QUE SE REALIZA EL
CUIDADO

Las condiciones materiales se refieren a la posibilidad fisica en la que
tiene lugar el cuidado y las atenciones que se dispensan por el cuidador. La
ley 39/2006 nombra estas dos condiciones y la disposicion 4 de Febrero de

2010. Secretaria General de Politica social y Consumo, por la que se publica el

3 Resolucién de 30 de septiembre de 2011, de la Secretaria General de Politica Social y Consumo, por la
que se publica el Acuerdo del Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia, sobre criterios comunes para la conceptualizacion, elaboracién y evaluacion de buenas
practicas en el Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia
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CTSAAD, para la mejora de la calidad de la Prestacion de cuidados del

Sistema de Atencion a la Dependencia, y desarrollandolo un poco mas:

- Habitabilidad. Se precisa de condiciones minimas de habitabilidad de la
vivienda, en las que considera muy importante la accesibilidad de la vivienda.

- Condiciones adecuadas de convivencia. La convivencia en el mismo
domicilio constituye un elemento referencial de condicion adecuada. La
proximidad fisica de los respectivos domicilios en la medida en la que se pueda

dispensar una pronta y adecuada atencion.
4.2.4. CONDICIONES ESPECIFICAS RELATIVAS AL CUIDADOR

Las condiciones especificas que hacen referencia al cuidador dan lugar

a determinacion de la Idoneidad de la persona cuidadora **:
La persona cuidadora tiene que cumplir los siguientes requisitos™:
o Ser familiar hasta tercer grado o persona que resida en el entorno.

o El cuidador tendra que tener capacidad fisica y psiquica para el
desarrollo de las actividades basicas de la vida diaria, a las que se
refiere el articulo 2.3. de la ley 39/2006, lo que enlaza con la
determinacién no ser solicitante de la situacion de dependencia, ni tener

reconocida dicha situaciéon

o En consecuencia, se sefala que una persona valorada de edad
avanzada no debe de ser la cuidadora principal de otra persona en

situacion de dependencia, salvo que existan apoyos complementarios.

o Asi mismo la garantia de unos cuidados adecuados conlleva también la
proteccion de la salud de la persona cuidadora, por lo que su idoneidad

se tendra en cuenta las dificultades de realizaciéon de las tareas de

14 4 de Febrero de 2010. Secretaria General de Politica social y Consumo, por la que se publica el
CTSAAD, para la mejora de la calidad de la Prestacion de cuidados en el entorno del sistema de
atencion a la dependencia.

!5 Resolucion de 30 de septiembre de 2011, de la Secretaria General de Politica Social y Consumo, por la
que se publica el Acuerdo del Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia, sobre criterios comunes para la conceptualizacion, elaboracién y evaluacion de buenas
practicas en el Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia
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cuidado, asi como los apoyos con los que pudiera contar el ejercicio de

esta funcion.

0 Que la persona cuidadora cuente con tiempo de dedicacion suficiente
para atender a la persona beneficiaria en aquellas situaciones en que

necesita ayuda para realizar las Actividades Basicas de la vida diaria.

0 La prestacion de cuidados en el entorno conlleva la designacion de un
cuidador principal, la que asume la responsabilidad aunque puede haber

otras personas.

o0 Debe prestar disponibilidad 1 afio excepto circunstancias sobrevenidas e

imprevisibles no pueda completar periodo.

o0 Excepcionalmente, ante varias personas cuidadoras, se determinaran
claramente los periodos de tiempo dentro del periodo natural, sin que

pueda considerarse un periodo continuado inferior a tres meses.

0 Respecto a los cuidadores no familiares del entorno, tienen caracter
excepcional dentro de esta prestacion. Cuando haya alguna de las

siguientes circunstancias:

- Insuficiencia de recursos asistenciales
- Circunstancias geograficas

- Despoblacion

- No tendra tener ninguna relacion contractual, vincularse a un servicio

de atencion profesionalizada
- Tiene que cumplir los requisitos de idoneidad descritos.
Tienen a su vez que asumir el siguiente:

o Facilitar el acceso a los servicios sociales de las Administraciones
Publicas competentes, a la vivienda del dependiente, con el fin de
comprobar el cumplimento de los requisitos o variacion de las
circunstancias. Se hace explicita que la persona facilite el acceso a

la vivienda previo consentimiento de la persona beneficiaria
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Refiere explicitamente que los cuidadores junto con las personas
con dependencia son objeto de proteccibn para evitar el
agravamiento como aquellas personas que no lo son y tengan riesgo
de ser dependientes, asi como los cuidadores no profesionales,
prestando atencién no solo a su condicién de salud sino a distintos

factores ambientales que condicionan su funcionamiento.

4.25. VARIABLES TECNICAS PARA LA VALORACION DE LOS
CUIDADORES

En el Programa Individual de Atencion (PIA) en el que se determinaran las
modalidades de intervencion mas adecuadas a sus necesidades de entre los
servicios y prestaciones economicas previstos en la resolucion para su grado y
nivel, con la participacion previa consulta y, en su caso, eleccion entre las
alternativas propuestas del beneficiario y, en su caso, de su familia o entidades

tutelares que le represente.®
e INFORME SOCIAL Y VARIABLES DE HABITABILIDAD Y CONVIVENCIA

El PIA, refleja las variables de convivencia y habitabilidad '’ a su vez el informe

social’®. Es el elemento esencial para la elaboracién del PIA ya que se

describen en profundidad estas variables.

El érgano de valoracion competente, después de recibir el informe social
realizado por el trabajador social designado, emitird dictamen propuesta que
contendra un diagndstico de grado y nivel asi como los cuidados que se

requieren. *°

Refiere que o se admitira un PIA en el que una persona estuviera siendo

atendida en un servicio y deje de hacerlo para percibir la Prestacion de

16 Articulo 29 ley 39/2006 14 diciembre
7 Articulo 14.4 ley 39/2006 14 diciembre.
822 enero 2007, se establecen los acuerdos en materia de valoracion de la situacién de dependencia

1922 enero 2007, se establecen los acuerdos en materia de valoracion de la situacién de dependencia
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cuidados en el entorno. Sin embargo excepcionalmente siempre y cuando
existan necesidades o cambios en las condiciones personales o en el entorno,
se podra admitir un PIA o su modificacion a favor de la Prestacion de Cuidados

en el Entorno.

En el informe que se elabore por los servicios sociales debe quedar
constancia de que se dan las adecuadas condiciones de convivencia y de
relacion. El PIA indicara los servicios 0 prestaciones econdémicas que se
consideren mas adecuados a las necesidades de la persona beneficiaria. Los
mismos deberan tener como finalidad constituir un elemento clave vy

determinante de su bienestar.

En la resolucion por la que se reconoce la prestacion y a través del
tramite de consulta se tendra en cuenta las preferencias manifestadas por la
persona beneficiaria, su familia o entidades tutelares, y siempre que estan
preferencias se incardinen siendo la modalidad de intervencién mas adecuadas
a las necesidades de las personas es decir que dé el visto bueno el trabajador

social.?°

Para la intervencion es muy importante el seguimiento® , se define en la
disposicion normativa como una actividad de caracter técnico que tiene por
objeto comprobar que persisten las condiciones adecuadas de atencion, de
convivencia, de habitabilidad de la vivienda y las demas de acceso a la
prestacion y garantizar la calidad de los cuidados, asi como prevenir posibles

situaciones futuras de desatencion.

Para garantizar la calidad de los cuidados se tendran en cuenta, entre otros

criterios, los siguientes:

e Mantenimiento de la capacidad fisica y psiquica para desarrollar
adecuadamente el cuidado y apoyo a la persona en situacion de

dependencia.

%0 4 de Febrero de 2010. Secretaria General de Politica social y Consumo, por la que se publica el
CTSAAD, para la mejora de la calidad de la Prestacion de cuidados en el entorno del sistema de atencion
a la dependencia.

*l RD 1051/2013 de 27 diciembre por el que se regulan las prestaciones del Sistema de Atencién a la
dependencia. Este decreto unifica las normas que se han ido dictando en el desarrollo de la 39/2006.
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e Tiempo dedicado a los cuidados de la persona en situacion de

dependencia.
e Variaciones en los apoyos al cuidado que se vinieran recibiendo.

e Modificacion de la situacion de convivencia respecto a la persona en

situacion de dependencia.
e Acciones formativas de la persona cuidadora.
e Periodos de descanso de la persona cuidadora.

En el seguimiento se proporcionarda informacion, orientacion 'y
asesoramiento a la persona en situacidon de dependencia y a la persona

cuidadora.

Con caracter general, se realizard un seguimiento anual. No obstante,
podran establecerse criterios generales para la realizacion de seguimientos con
una periodicidad inferior cuando concurran circunstancias especificas en las

personas en situacion de dependencia o en las personas cuidadoras.

En cualquier caso, si antes de la fecha prevista para el seguimiento, el
profesional responsable del mismo tuviese informacién acerca de la existencia
de cambios sustanciales que pudieran afectar a la adecuacién de esta
prestacion, podria iniciarse actuaciones de control sin tener que esperar al

momento previsto para realizar el mismo

Las Comunidades Autbnomas que en el desarrollo del seguimiento pueden
resolver con suspension o extinciéon de prestacion de cuidados en el entorno

familiar.
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e FORMACION, INFORMACION Y ORIENTACION

Las acciones de formacién son muy importantes “Se atenderd a la
formacion béasica y permanente de los profesionales y cuidadores que atiendan

a las personas en situacién de dependencia”. %

Ambas estan directamente relacionadas con la calidad, en la ley 39/2006 ya
se consideraba necesario “que el Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia fomentara la calidad de la atencion a la dependencia con el fin de

123

asegurar la eficacia de las prestaciones y servicios las disposiciones

siguientes contribuyeron a su esclarecimiento.

Por un lado sefialaremos aquellas acciones de formacion que se
contemplan como importantes o relevantes para los cuidadores y para los

profesionales.

1. Las acciones de formacion e informacion en relacién a los cuidadores

se destacan las siguientes

a) -Facilitar los conocimientos basicos a las personas cuidadoras para

mejorar el cuidado sociosanitario.

b) -Promover que las personas cuidadoras apliquen los procedimientos y
estrategias mas adecuadas para mantener y mejorar la autonomia
personal de la persona en situacion de dependencia y sus relaciones

con el entorno.

c) -Ofrecer informacion sobre productos de apoyo que propicien el
autocuidado de la persona dependiente y la vida autbnoma de la
persona en situacion de dependencia.

d) -Facilitar un apoyo emocional a las personas cuidadoras a través de

actuaciones de autocuidado. Se consideran esenciales todo por la

22 Art.36. Ley 39/2006 14 diciembre

%3 Resolucién 4 de noviembre de 2009 Secretaria de Politica Social y Consumo, por la que se publica el
Acuerdo del CTSAAD, sobre criterios comunes de acreditaciéon en materia de formacién e informacion a
cuidadores
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relevancia de que parte de las personas que cuidan son mujeres

incorporar la perspectiva de género en los planes de prevencion.?*

e) Informar y orientar sobre los recursos sociosanitarios mas adecuados
para garantizar los cuidados, la asistencia y la vida autonoma de las
personas en situacién de dependencia. En este sentido y relacionandolo
con uno de los cometidos es Elaboracién de encuestas o cuestionarios
dirigidos a profesionales, a poblacion usuaria y a personas cuidadoras
no profesionales, sobre expectativas y nivel de satisfaccion en cuanto a

servicios y actuaciones recibidas® cita 4

f) Impulsar el reconocimiento social de las personas cuidadoras,
favoreciendo, en su caso, una orientacion para una futura integracion en

el mercado laboral.

Considerandose muy importante que la persona cuidadora tiene que realizar
acciones formativas que le propongan siempre que sean compatibles con el

cuidado de las personas en situacién de dependencia cita.

2. En relacion a la formacién de los Profesionales, estd muy relacionado
con garantizar la calidad que ya desde la ley 39/2006 se consideraba muy
necesaria y asi se dispone que “Se implantaran sistemas de gestion de calidad
que proporcionen garantias suficientes de que el proceso de valoracion se

realiza adecuadamente®, aplicando las siguientes medidas”:

o Formacion continua de las personas valoradoras. Para la

cualificacion de las personas valoradoras de la situacion de

24 Resolucion del 23 de Abril de 2013 de la Secretaria de Estado de Servicios Sociales e Igualdad por la
gue se publica el acuerdo del CTSAAD, en materia de criterios, recomendaciones y condiciones minimas
para la elaboracién de los planes de prevencion de las situaciones de dependencia y promocion de la
autonomia personal.

%30 de septiembre de 2011 de la Secretaria general de politica social y consumo, por la que se publica el
acuerdo del CTSAAD, sobre criterios comunes para la conceptualizacion, elaboraciéon y evaluacion de
buenas practicas en el Sistema de atencion a la dependencia.

%6 art .34 ley 39/2006
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dependencia una propuesta a titulo orientativo %’ pero que determina
el contenido y la carga de diferentes aspectos relacionados para la

valoracion:

La visita de valoracion y la introduccion a las técnicas de valoracién
tienen un corto despliegue de horas (1,1 y 3 horas respectivamente)
Si lo comparamos con la realizacion de otras tareas que se
consideran mas importantes, como la aplicacion del baremo de
valoracion que es donde se observa mas carga horaria (20 horas)

asi como la realizacion de practicas (12 horas)
o Desarrollo de buenas practicas e intercambio de experiencias®

La calidad también abarca los criterios basicos de valoracion, se introduce la

calidad en:
o Criterios homogéneos de interpretacion y aplicacion del baremo.

o Evaluar periédicamente la correcta aplicacién del baremo mediante
la revaloracion de una muestra significativa de las valoraciones

efectuadas en un periodo anual.

o Utilizacion de documentos de apoyo al ejercicio de la funcion
valoradora, consensuados por la Comisién Técnica, en este sentido
la guia de orientacion en la practica profesional de la valoracion
reglamentaria de la situacion de dependencia en personas con
enfermedad de Alzheimer y otras demencias es un ejemplo de ello

por lo que la dedicaremos un apartado

2" Art. Resolucion 4 de Febrero de 2010, de la Secretaria General de Politica Social y Consumo, por la
gue se publica el acuerdo del CTSAAD, en materia de 6rganos y procedimientos de valoracion de la
situacion de dependencia.

%830 de septiembre de 2011 Secretaria general de politica social y consumo, por la que se publica el
acuerdo del CTSAAD, sobre criterios comunes para la conceptualizacion, elaboracion y evaluacion de
buenas practicas en el marco del reconocimiento del derecho a dependencia
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4.4. INSTRUMENTOS O GUIAS PARA LA VALORACION DE LAS
SITUACIONES DE DEPENDENCIA.

Una de las principales quias que existen en la actualidad para la
valoracion de las situaciones de dependencia es la editada por el IMSERSO en
el afio 2011.

El objeto de la guia segun introduce el Imserso al comienzo de la guia, el cual
es el organo propulsor junto con la colaboracion del CRE Alzheimer tiene “el
objetivo de ser un instrumento Util en la practica profesional de la valoracién
oficial de la situacion de dependencia en personas con enfermedad de
Alzheimer y otras demencias, y servir de apoyo a la formaciéon de los

profesionales de los 6rganos de valoracion”.

La guia principalmente fue creada tras la nueva aprobacion del baremo
de valoracion de las situaciones de dependencia, Real Decreto 174/2011, de
11 de febrero, sustituyendo al 504/2007 20 Abril, se dirige fundamentalmente a
las condiciones de salud, y en aplicacion al bvd (baremo de valoracion de
dependencia) como se puede observar en la estructuracion de la guia;

En un primer apartado se refieren las condiciones de salud el marco donde se
enlazan los siguientes epigrafes; diagndstico clinico, deficiencias mas
frecuentes, limitaciones asociadas a la demencia, evolucion habitual de la
enfermedad de Alzheimer, soportes terapéuticos especificos; tratamientos no

farmacoldgicos y farmacologicos

En un segundo apartado aborda la valoracion: consideraciones para la
interpretacion del informe de salud, la mejora del desarrollo de la entrevista,
centrada en la persona con solicitante de valoracion de dependencia. El Gltimo
referente es el impacto del entorno fisico y del humano donde se enumeran

una serie de factores de riesgo.

En un tercer apartado se describe la repercusion de la dependencia en la

realizacion de actividades basicas de la vida diaria
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Por la relevancia para este trabajo consideraré los factores de riesgo
recogidos en el segundo apartado sobre el abordaje de la valoracion
denominado el Impacto del Entorno fisico y humano, cuyos principales factores
de riesgo vienen relacionados con las consecuencias fisicas y mentales y por
otro lado con las consecuencias sociales y ambientales en relacién al contexto

familiar.

FISICOS Y MENTALES

Incluyen los riesgos y accidentes con repercusion en el cuerpo fisico y que son
directamente observables; como caidas, quemaduras ocasionadas por alteraciones
en la sensibilidad, intoxicaciones y otras de caracter cognitivo como la desorientacion,
la perdida de objetos y la no localizacion de personas en caso de emergencia por no
disponer de dispositivos adecuados.

SOCIALES Y AMBIENTALES

Hace referencia a la variedad de situaciones familiares que se pueden contemplar:

-Conspiracion del silencio, relativa a la ruptura de relaciones familiares y una falta
de comunicaciones entre los miembros familiares por miedo, vergiienza.

-Familias multiproblematicas. Hace referencia al mal funcionamiento en la esfera
individual de cada miembro con la situacion de estrés que la enfermedad de
Alzheimer puede significar para cada uno y para la globalidad del entendimiento de la
familia.

-Aislamiento social, se refiere al vinculo tan estrecho que el cuidador en ocasiones
establece con la persona cuidada y como se aisla de la relacion con otras personas.

- Coexistencia de la demencia con otros periodos criticos del ciclo vital, durante el
tiempo de cuidados puede coincidir con otras crisis que se produzcan en la familia:
como crisis matrimoniales (ruptura familiar y efecto en hijos, familias reconstruidas) o
crisis del desarrollo (adolescencia, emancipacion y envejecimiento)

-Sobreproteccidn. Se refiere a situaciones de excesivo proteccionismo de la persona
valorada a causa de la ansiedad generada por la enfermedad tanto en el/la
interesado/a como en la persona que lo atiende, que cursan con sentimientos de
culpabilidad en el entorno familiar.

- Otros posibles riesgos, como la falta de estrategias de afrontamiento, la ausencia
de apoyo social, el control percibido y otras variables contextuales, tales como

género, edad, parentesco con la persona cuidada y salud del cuidado
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Estas herramientas estan establecidas para las situaciones donde se
observe que hay alguna situacién de especial vulnerabilidad y se requiera un
estudio de las variables. Son empleadas por equipos de atencion especifica,
gue se han ido creando en los equipos de servicios sociales, complementando
la accidon de los Servicios Sociales Basicos, los cuales a través de los indicios
que observan en la entrevista de valoracion derivan a estos equipos la

atencion.

Las valoraciones y sus instrumentos de medida mas frecuentes de estos

equipos especializados son los siguientes:

- Valoracion de situaciones de maltrato EDMA, presente en TOUZA GARMA, C. y
otros “Personas mayores en riesgo: deteccion del maltrato y autonegligencia”,
PIRAMIDE, Madrid, 2009.

- Valoracion de la sobrecarga del cuidador (Caregiver Burden Interview, CBI) (Zarit et
al., 1980) ESCALA ZARIT

- VALORACION DEL ESTRES EMOCIONAL: DEPRESION Y ANSIEDAD Inventario
de depresion de Beck (Beck Depression Inventory, BDI) (Becket al., 1979)
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4.5. UTILIZACION DE LOS

INSTRUMENTOS DE VALORACION Y SU

MATERIALIZACION EN LOS INFORMES SOCIALES.

Se tomaran como ejemplo los informes sociales de Castillay Leén y la

Comunidad de Madrid para hacer una descripcion de los elementos que hacen

referencia a la valoracién del cuidador y de la persona cuidada. Como hemos

visto la valoracién tiene criterios generales pero cada comunidad autbnoma

tiene capacidad para siguiendo los generales, determinar los suyos propios en

sus informes sociales. Para su estudio se pondra en relacién con las areas de

valoracion de Feinberg descritas en el apartado 3.5.1.

SITUACION DE CONVIVENCIA Y RELACION FAMILIAR

MADRID

CASTILLAY LEON

- Convivencia, si vive sola, si reside en
varios domicilios de forma itinerante

- Convive de manera habitual o permanente
(especificar con las persona o personas)

Si es acogido de forma provisional: (si/no)

-Rotacion ( de una persona o conyuges s
gue rotan juntos o separados)

DATOS DE INDENTIFICACION Y TAREAS QUE DESEMPENA EL CUIDADOR

MADRID

CASTILLA Y LEON

Datos de identificacion de los cuidadores
(a cumplimentar)

-Trabajo fuera del hogar: (si/no)
-Horario
-Otras responsabilidades

(cumplimentar)

Datos de identificacion de los
cuidadores (a cumplimentar)
-Situacion personal 'y relacion de

parentesco con el interesado y especificar
si cumple los requisitos para desempefiar
funciones de cuidador principal (si/no)

-Tareas: Tiempo dedicado:

completa/parcial

jornada
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APOYO AL CUIDADOR PRINCIPAL:OTROS CUIDADORES

MADRID

CASTILLAY LEON

Caracterizacion general de los apoyos:

-Qué tipo de apoyo recibe, si es familiar,
vecinal; y en ambos casos si es diario,
semanal u otros y recibe apoyo esporadico,
0 no recibe apoyos.

Consideracion de otros cuidadores de
apoyo al cuidador principal, regidos por las
mismas caracteristicas que se le pide al
cuidador principal

Evaluacion de la necesidad 0
conveniencia de apoyos para los
cuidadores

Los apoyos que se prestan, pueden ser (a
elegir entre las variables): son
imprescindibles para que se presten los
cuidados, suponen alivio y respiro, no se
necesitan pero supone limitacion para el
cuidador, 0 no se necesitan.

Necesidad de la atencion de la persona
cuidada:

-Continuada

-No continuad necesita

CAPACIDAD DEL CUIDADOR

MADRID

CASTILLAY LEON

-Conocimientos del cuidador sobre la
adecuada prestacion de cuidados y el
proceso de la enfermedad. ( pide valorar
delalb)

-Consistencia/Fragilidad del apoyo
familiar: en este caso si el cuidador mayor
de edad tiene plenas facultades para el
ejercicio de esta tarea y si tiene reconocida
dependencia y en qué grado y si tiene

signos de agotamiento fisico o emocional.

-Tiene capacidad para atender a las
necesidades basicas del interesado (
si/no)

-Como se encuentra, (a desarrollar)

-Dificultades que se plantean y de qué tipo
(a desarrollar)

-Situacion del cuidador que impide o
dificulta la adecuada atencion de la
persona interesada: Otras cargas,
incompatibilidad de horarios, conflicto
familiar, enfermedad/incapacidad y mas
de 60 afios, o0 menos de 60 afios, vive en
otra localidad, escasos recursos
econdmicos, recursos econémicos
limitados, otras circunstancias (pide
especificar) se marca que no existe
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OTRAS CIRCUNSTANCIAS

MADRID CASTILLAY LEON

-Concurrencia  de enfermedad o | -Si no se refiere ninguna circunstancia

discapacidad con necesidad de apoyos en | destacable.

otros miembros de la unidad de convivencia . _
(si/no) -Atencion que recibe

- Si el cuidador tiene periodos de descanso | -No recibe, Insuficiente o inadecuada,
Adecuada, No aplicable

necesidades de la persona cuidada:
(si/no)

-Percepcion  la persona interesada su
situacion de dependencia y preferencias
de atencion.(a cumplimentar)

Atendiendo a las areas de necesidad enmarcadas por Feinberg, se
considera que la mayoria se atiende a su evaluacion, bajo diferentes formas de

valoracion de las diferentes variables;

En cuanto al contexto de cuidado para ambas comunidades es muy
importante la convivencia, si vive solo 0 no, y si rota por diferentes domicilios.
Dentro de este apartado como veiamos era muy importante el nivel de relacion
entre los familiares y la dindmica que subyace, ambas se enfocan a la
determinacion de indicios que apunten hacia una situacion negligente o hacia

un maltrato de la persona cuidada.

En relacion a los cuidadores, para ambas es determinante la
identificacion y el grado de parentesco, asi como las tareas, el tiempo
dedicado y si existen otras responsabilidades que interfieren en el rol de cuidar.

Importante es la consideracion de otros cuidadores.

La capacidad del cuidador como veiamos es una condicién esencial
para la consideracion de cuidador no profesional. Ambas comunidades tienen
criterios parecidos, la comunidad de Madrid requiere una valoracion en

términos de 1 a 5 para determinar el grado de conocimiento de la
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enfermedad por parte del cuidador, mientras que Castilla y Leon, determina
si es capaz o no de atender las necesidades béasicas de la persona cuidada.
Castilla y Ledn con respecto a la comunidad de Madrid se caracteriza por tener
un informe mas abierto en la cumplimentacion de las cuestiones a valorar, asi
se determina en el apartado cOmo se encuentra el cuidador, donde el
profesional puede redactar unas lineas expresando las necesidades de los
cuidadores, asi como las dificultades que encuentra en el desarrollo de sus
funciones como cuidador. Tanto Madrid como Castilla y Ledn enumeran una
serie de elementos de riesgo que pueden repercutir en el cuidador en su
atencion; Castilla y lebn pone el acento en las cargas, la edad, la
incompatibilidad laboral, escasos recursos econdmicos, siendo otra variable
que contempla Feinberg. Madrid toma en consideracion la fragilidad del nucleo
familiar, la no atencidbn de necesidades basicas, no dejar que la persona
atendida de su opinion, que este pase mucho tiempo encamado o solo se
considera también una situacién de riesgo, junto con la edad, la discapacidad

del cuidador.

La cuestion de la edad es un tema comprometido a nivel nacional, en
Madrid el criterio de edad no aparece reflejado, pero si situaciones de
discapacidad y dependencia (asociadas al cuidador) en Castilla y ledn se
determina que si el cuidador principal mayor de 60 afios tiene apoyos
complementarios de otras personas, (por ello la importancia de la valoracion de
la correspondencia de los cuidados del cuidador principal con los secundarios)
es posible la consideracion de la concesion de cuidados en el entorno, mientras
gue en otras comunidades por poner ambas en relaciébn con Bizcaia, la cual
tras superar los 65 afios, de no ser que la prestacion de cuidados en el entorno
sea reconocida, no se concede. Siendo la edad del cuidador un criterio

determinante de valoracion.

Castilla y Ledon hace referencia a la persona cuidada determinando
cOmo se siente ante su circunstancia de dependencia y las preferencias en
cuanto a la atencién, si quiere seguir siendo atendido en el domicilio, o si

prefiere un servicio de atencion.
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Las areas que no se valoran y que complementarian siguiendo la

atencién de la valoracién de un modo integral serian las siguientes:

o Habilidades en el afrontamiento del cuidado, historia previa de
la relacién entre el cuidador y persona cuidada, la en pedir

ayuda, recursos, consejo y orientacion.

0 Que percepcion tiene el propio cuidador de la situacion de

cuidados.

o Determinacién de lo que para el cuidador supone como aspectos

positivos el cuidado.

0 La calidad de la atencion prestada por los cuidadores en atencion
a la valoracion dispensada por los trabajadores sociales
valoradores de dependencia es hoy en dia una asignatura

pendiente de establecer.

Las variables descritas anteriormente son acordes de lo que plantea la
guia de orientacion para la valoracion reglamentaria de la situacion de
dependencia en la enfermedad de Alzheimer y sobre todo en relacion a la

determinacién exclusiva de los factores de riesgo.
5. CONCLUSIONES Y NECESIDAD DE UNA PROPUESTA METODOLOGICA.

A la luz de las variables de valoracion de los cuidadores en la literatura
de aplicacion en comparacion con las que se establecen en dependencia
podemos decir que hay una tendencia a considerar a los cuidadores como se
hacia en la primera etapa de los estudios de los afios 80, y con ello los
aspectos que resultaban de interés entonces; como la capacidad, la
disponibilidad y la voluntad propiamente reflejados. Si que se apunta a un
cierto entendimiento de las necesidades del cuidador y el reconocimiento como
un recurso propio sobre todo a raiz de la Resolucién 4 de noviembre de 2009

Secretaria de Politica Social y Consumo, por la que se publica el Acuerdo del

CTSAAD, sobre criterios comunes de acreditacion en materia de formacion e

informacién a cuidadores.
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Con posterioridad el tratamiento que se hace de ellos, donde se tiene
muy presente el potenciar el reconocimiento de los cuidadores, facilitando la
informacion, orientacion para que puedan ejercer plenamente su tarea como

cuidadores. Es mas en Resolucion del 23 de Abril de 2013 de la Secretaria de

Estado de Servicios Sociales e lgualdad por la que se publica el acuerdo del

CTSAAD, en materia de criterios, recomendaciones y condiciones minimas

para la elaboracibn de los planes de prevencion de las situaciones de

dependencia y promocién de la autonomia personal, se encomienda a los

profesionales la realizacibn de entrevistas, encuestas para vislumbrar la

eficacia de los servicios y prestaciones.

Este reconocimiento en la practica ha limitado el ejercicio de los
derechos que en un primer momento se establecieron, como por ejemplo la
reduccion de las prestaciones econémicas de la prestacion de cuidados en el
entorno y las cuotas de alta en la seguridad social ya que las mismas han
pasado de garantizarse por el Estado a sufragarse por el cuidador de manera

opcional por el mismo.

Son malos tiempos para los cuidadores, que han pasado de ver como su
labor tenia un reconocimiento institucional y como tras un periodo corto de
tiempo sus derechos. se han limitado. Probablemente seria adecuado hacer
entrevistas, encuestas, pero en el dia a dia de las personas que hemos

valorado conforma una queja constante al sistema por esta causa.

En base a la realizacion del Programa Individualizado el Gobierno en un
Informe para la evaluacion de la Ley de Promocion de la autonomia personal y
atencion a las personas en situacion de dependencia de noviembre de 2011
sefala que “ademas, el problema de la expansion excesiva de las prestaciones
econdémicas se encuentra en parte, en la aplicacién del PIA de bajo contenido
técnico. De hecho, el nimero de solicitudes ha sobrepasado las estimaciones
de las comunidades autébnomas, lo que les ha obligado a crear equipos
interdisciplinares de valoracion y revision de la situacion de dependencia de las
personas solicitantes para alcanzar un mayor grado de precision en la

determinacién de las condiciones reales de dependencia de las mismas que
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proporcione un PIA de caracter mas obijetivo y cierto” (Aplicacion de la ley de

dependencia. Informe ejecutivo Consejo Econdmico y Social:87)

En lo relativo a esta circunstancia considero adecuado ponerlo en
relacion con el contenido de que se exige en la formacion de los profesionales
establecido en la Resolucion 4 de Febrero de 2010, de la Secretaria General de
Politica Social y Consumo, por la que se publica el acuerdo del CTSAAD, en
materia de o6rganos y procedimientos de valoracion de la situacion de
dependencia. Donde la visita de valoracion y la introduccion a las técnicas de
valoracion tienen un corto despliegue de horas (1,1 y 3 horas respectivamente)
Si lo comparamos con la realizacion de otras tareas que se consideran mas
importantes, como la aplicacién del baremo de valoracion que es donde se
observa mas carga horaria (20 horas) asi como la realizacién de practicas (12

horas).

En una revision Guia de orientaciones la practica profesional de la
valoracion reglamentaria de la situacion de dependencia en personas con
enfermedad de Alzheimer y otras demencias, publicada por el Ministerio de
Sanidad, Politica social e Igualdad, se observa que se da poco contenido a la
valoracion del entorno y a las pautas que se hacen sobre el manejo de la
entrevista y los factores de riesgo aplicados descritos siguiendo un modelo de
sobrecarga de estrés mas que en los factores potenciadores de la tarea de

cuidar

Los estudios actuales sobre valoracion de los cuidadores tiene una
consideracion de valoracion como instrumento de potenciacion en el contexto
de cuidados y un reflejo de que factores internos y recursos de los cuidadores
tienen que estar reflejados en la misma valoracion, lo que no se contempla en
los instrumentos que hoy en dia son disefiados y que utilizamos los

trabajadores sociales para realizar las valoraciones.

Contamos con un contexto donde la familia a pesar de los cambios
producidos esta acostumbrada a cuidar de los suyos, a sobreponerse de las
adversidades, por ello considero que la familia espafiola esta encaminada a ser
resilente por naturaleza, porque hasta hace poco no ha habido un

reconocimiento tan explicito de sus funciones y ya subsistian con las
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enfermedades de los suyos. Ahora consiste en seguir con este reconocimiento
a pesar de los recortes porque lo mas importante es seguir garantizando su

bienestar.

En nuestro caso concreto en el desarrollo de nuestra intervencion en la
valoracion de la dependencia, y sobre todo en el caso en el que sea reconocida
la prestacion econdémica de cuidados en el entorno familiar, se hace mas
complicada puesto que en una misma valoracién se engloban dos formas de
contemplar a los cuidadores o bien desde la politica o bien para establecer un
plan de cuidados (Feinberg 2004). En el desarrollo de nuestro trabajo tenemos
que tener presentes los requisitos de acceso y a la vez hacer un plan de
cuidados. La realizacién del plan de cuidados conlleva necesariamente una
revision de los parametros de las potencialidades de los cuidadores, a lo que
se refieren y se encaminan los estudios recientes sobre valoracion y ello adn

no se contempla en la valoracion de las situaciones de dependencia.

La valoracion que se propone, considera adecuado revisar los
instrumentos de aplicacion existentes como son el informe social y el baremo
de valoracion a la dependencia y la guia de orientacidbn como refiero, pues
considero que en el tratamiento de la valoracién hacia el cuidador no hay un
consenso en la aplicacion de los instrumentos. Por un lado el modelo de
atencion a personas con enfermedad de Alzheimer (Imserso 2007) recoge la
importancia de la valoracién integral del cuidador, en la misma se contempla la
valoracion de Feinberg (2004), y sin embargo la guia de orientaciéon en la
valoracion de Alzheimer que siendo mas actual del 2011 siendo también
elaborada por el Imserso, no recoge todos los parametros que el modelo
mencionado sobre la valoracion y se nutre fundamentalmente de la
consideracion de los factores de riesgo, limitando la valoracion y no siendo una
valoracion integral que tome en consideracion todos los factores que los

estudios actuales refieren.

Transmitir que existen factores de resiliencia o factores de proteccion en
el contexto de cuidados es potenciar el fortalecimiento y el cuidado de las

familias cuidadoras en el tratamiento mismo de la situacién a valorar.
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BLOQUE II.

PROPUESTA DE INTERVENCION

INTERVENCION DEL TRABAJADOR SOCIAL EN LA VALORACION Y
SEGUIMIENTO DEL PROCESO DE DEPENDENCIA EN LA ENFERMEDAD
DEL ALZHEIMER Y SUS CUIDADORES.

1. PRESUPUESTOS ETICOS DE PARTIDA

La experiencia desarrollada durante estos afios en relacion a la puesta
en practica de la valoracion de las situaciones de dependencia, conlleva una
necesaria sistematizacion del saber hacer o del mejor hacer parte de los

profesionales, es decir revisar lo que hacemos para hacerlo mejor.

El cddigo ético de nuestra profesion refiere la profesion del trabajo
social como “la disciplina cientifico-profesional que promueve el cambio social,
la resolucion de problemas en las relaciones humanas y el fortalecimiento
y la liberacion de las personas para incrementar el bienestar. Mediante la
utilizacion de teorias sobre comportamiento humano y los sistemas social
es, el trabajo social interviene en los puntos en los que las personas

interactdan con su entorno”( articulo 5)

Los/las profesionales del trabajo social tienen la responsabilidad de
ejercitar su profesion a fin de identificar y desarrollar las potencialidades
fortalezas de personas, grupos y comunidades para promover su
empoderamiento. (art.12) El/la profesional del trabajo social desde su
responsabilidad principal hacia la persona usuaria ha de proponer los
necesarios cambios de politica, procedimientos y actuaciones mediante los
canales apropiados con los que cuentan las entidades y organizaciones.
Sistematizar la experiencia profesional para responder socialmente ante las
personas que atendemos es una exigencia ética para los trabajadores

sociales.

Con frecuencia en el trabajo social la importancia que se otorga a las
capacidades o los recursos internos de los usuarios y la reflexion tedrica sobre

los mismos queda empafiada y asimilada por los problemas, la gestion y la falta
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de recursos externos(...) ello no es posible debido a la propia identidad del
trabajo social y es que como refiere el art.12 del cédigo deontoldgico: Los/las
profesionales del trabajo social tienen la responsabilidad de ejercitar su
profesion a fin de identificar y desarrollar las potencialidades fortalezas de
personas, grupos y comunidades para promover su empoderamiento.(Juarez,
2011: 5)

El desarrollo de esta propuesta metodoldgica parte de los presupuestos
éticos a los que se ha hecho mencién.

En relacion al contenido, se refiere a la atencion de aplicacion de los
instrumentos con arreglo a las caracteristicas del cuidador- cuidado para

valorar una situacion objetiva del contexto de cuidados.

Respecto al proceso se orienta hacia las caracteristicas que deben de tener

los profesionales para conducir el proceso de valoracion.

Estas tres premisas concretan el saber, el saber hacer y el saber ser del
profesional del trabajo social con respecto al establecimiento del PIA que se

correlacionan a través de una serie de etapas en la valoracion.
2. OBJETIVOS

El siguiente presupuesto metodoldgico surge de la necesidad de especificar
las valoraciones y su proceso en el contexto en el que una persona es
diagnosticada de Alzheimer o se encuentra en proceso de valoracion
diagnéstica y se encuentra en un contexto familiar de cuidados y solicita

reconocimiento o revision de valoracion de dependencia.
Con la puesta en formulacion se pretende los siguientes objetivos:

- Favorecer un entendimiento biopsicosocial de las etapas de la enfermedad

de la persona que padece Alzheimer adaptado al tiempo de cuidar.

- Potenciar la importancia y necesariedad de la coordinacién socio-sanitaria en

relacion de las necesidades de los pacientes con Alzheimer y sus cuidadores.

- Contribuir a la potenciacién de la tarea de cuidado identificando las variables
gue potencian su atencion hacia las personas cuidadas.
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- Mejora de la comprension de las estrategias para manejar el estrés de las

familias ante una enfermedad como es el Alzheimer.

- Promocionar una mejor adaptacion de la persona cuidadora y persona
cuidada en su relacion con el ambiente social y fisico en el que su vida tiene

lugar.

- Conseguir una mejor aplicabilidad de los recursos sociales a la atencién a

situaciones de dependencia especifica.
3. PRESUPUESTOS METODOLOGICOS

Los siguientes presupuestos metodolégicos se fundamentan en la
perspectiva integradora la encontramos en la alianza de Cuidadores Familiares
de los Estados Unidos de América (Family Caregiver Alliance, 2006) en los
fundamentos de las actuales perspectivas del empowerment aplicadas al

trabajo social y en las perspectivas que aportan las teorias sobre resiliencia.

1. Perspectiva centrada en la familia con un entendimiento de la familia como

sistema.

2. Enfoque multidimensional de la evaluacion de los profesionales para la
consideracion de los cuidados y atencién. Donde el tradicional evaluacion-
diagnostico-problema, da paso a un nuevo entendimiento de las debilidad-
fortaleza-oportunidad mas adaptada a los fines de nuestra profesion.

3. Consideracion de que las familias tienen factores intrinsecos con los que
consiguen una mejor adaptacion a su medio y la potenciacion necesaria de los

trabajadores sociales.

3. La participacion de la familia como eje de la intervencidn en la determinacion

del recurso social mas adecuado.

4. Aplicacion de la evaluacion con adaptacion a la situacion concreta de

cuidados en forma, contenido y proceso.

Supone una adaptacion al estadio de la enfermedad en la que se
encuentra cuidador-cuidado lo que supone una consideracion de los tiempos

de cuidado, en correspondencia con las ABVD.
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4. ETAPAS DE INTERVENCION CON PERSONAS CON ENFERMEDAD DE
ALZHEIMER Y CUIDADORES.

La intervencion que se propone se fundamenta en correlacion con las
etapas para el establecimiento de un Programa de atencién Individual del
reconocimiento de la situacion de dependencia de la persona con Alzheimer y

en la determinacion de la idoneidad de su cuidador.

Se considera esencial una mayor consideracion a la valoracion de los
cuidadores, que profundice y mejore el proceso de valoracion de la idoneidad y
se contemplen los recursos internos de los que dispone el cuidador. Esta
premisa de valoracién se adapta a las actuales propuestas de valoracion del
contexto de cuidados desde una perspectiva integral y teniendo en cuenta los

factores de resiliencia que obran en los cuidadores.

Este entendimiento de las potencialidades en el contexto de cuidados
abre una nueva via de intervencién para los trabajadores sociales y una nueva
vision de la utilizacién de los instrumentos de valoracion que son de aplicacion

en la actualidad.

Las etapas en la intervencion como deciamos estan relacionadas con el
proceso administrativo de desarrollo del Programa de Atencion Individual y se
puede hacer una diferenciacion de dos fases; evaluacion para determinar el
reconocimiento de la dependencia y la idoneidad de cuidador y otra fase de

seguimiento de la situacion en el contexto de cuidados
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ETAPAS METODOLOGICAS

RECEPCION DE LA
DEMANDA Y
ESTUDIO INICIAL

Se hace referencia al momento de recibimiento
del trabajador social de la documentacion
aportada por el solicitante y el informe de salud,
gue van a comprender el primer estudio
preliminar del contexto de cuidados.

Se presenta como el primer contacto con la
familia y se determina la clave fundamental para
poder encauzar el paso siguiente, la visita
domiciliaria.

Se hace mencién a una serie de presupuestos
de partida para el desarrollo de la valoracion por
parte del trabajador social. Las bases para
fundamentar desde una perspectiva integral y
desde una perspectiva de resiliencia para la
valoracién de los cuidadores y su aplicacién en
el proceso de valoraciéon de la situacién de
dependencia en relacion a la utilizacion de los
instrumentos que se emplean como son el
informe social y el informe que incluye el
baremo de valoraciébn de situaciones de
dependencia.

Comprende una reflexion sobre la informacion
recogida y la elaboracion de un diagnostico con
la redaccién de la propuesta y su tramitacién al
organismo competente para su resolucion
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SITUACIONES
ESPECIALES

En este apartado se incluyen aquellas
situaciones especificas como derivacion a
equipos especificos de atencion ante
situaciones de dificultad en el cuidado que
pueden ser intervenidas desde una atencion
concreta, se incluyen como un deber
profesional la comunicacion del abandono o
maltrato de la persona con Alzheimer por la
accion u omision de las atenciones de su
cuidador, el tratamiento que deberia de hacerse
a las situaciones donde el cuidador claudicay el
enfermo ingresa en un centro residencial, y las
situacion de duelo del cuidador ante el
fallecimiento de la persona cuidada.

@)

- COORDINACION
L]

= NUEVOS

8 RECURSOS
L

N

Se determina en un primer momento el
concepto que desde las disposiciones
normativas se entiende sobre el mismo, y las
caracteristicas que se establecen para que se
siga considerando adecuado el contexto de
cuidados, y aproximarnos a una nueva de la
intervencion de trabajo social en esta etapa

Elaboracién propia.
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DESARROLLO DE LAS FASES

4.1. VALORACION DEL CONTEXTO DE CUIDADOS

4.1.1 RECEPCION DE LA DEMANDA Y ESTUDIO INICIAL
> Recepcion de la demanda.

Las situaciones de valoracion de dependencia pueden tener dos entradas en

relacion al proceso administrativo:

e Solicitud inicial de valoracion, en este caso el trabajador social de
referencia que tiene encomendado realizar la tarea de valorar puede o

no tener conocimiento de la familia, persona dependiente o cuidadores.

En ocasiones las familias antes de solicitar valoracién de dependencia, piden
informacion y orientacién a los Servicios Sociales Basicos sobre la misma;
como es cumplimentacion de solicitud y recursos a los que se optan, el
trabajador social toma un primer contacto con la familia lo que suele ser muy
beneficioso para el trabajador social en la realizacion de la visita a domicilio
como se suele decir se “rompe el hielo”, la familia ya conoce al trabajador

social de referencia para ellos.

e Sijtuacion de dependencia ya valorada donde se requiere una nueva
valoracion para su revision de la situacion de dependencia a causa de

un empeoramiento o una mejoria.
» Estudio inicial de documentacion

De igual modo esta fase, requiere un estudio preliminar de la situacion
de dependencia donde el informe médico y la propia solicitud de dependencia
van a ser las claves para darnos una primera orientacion sobre la situacién de

la persona con dependencia y del contexto de cuidados.

También puede ser como deciamos que el requerimiento venga
precedido de una reevaluacion o revision de la situacion de dependencia. Para
ello ya tenemos una constancia de la situacion funcional de la persona

dependiente y del contexto en el que se dan los cuidados. La re-evaluacion
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preliminar consistird en comparar y determinar los cambios funcionales o

familiares producidos.

Se ha de contemplar la posibilidad de coordinarse con los profesionales
sanitarios para una mejor comprension de la situacion de salud de la persona
solicitante de dependencia o revision: o determinar si ha habido intervenciones
de equipos especificos de servicios sociales en apoyo a la familia los cuales

nos proporcionaran las claves para el desarrollo de la valoracion.

El ejercicio de empoderar a las personas desde la valoracion inicial,
tiene que comenzar a ser un ejercicio de autoexploracion del profesional del
trabajo social. A modo personal tenemos nuestros valores, nuestras
necesidades y sentimientos que unidos a nuestra trayectoria vital nos hace
tener una vision particular del caso a tratar. Una exploracion de los mismos nos

posiciona a tener una actitud objetiva respecto la valoracion a realizar.

Premisas iniciales de reflexion del Trabajador social

En el ejercicio de nuestra profesioén, como personas no estamos exentos
de la influencia que pueden ejercer nuestros sentimientos, pensamientos y
emociones en las intervenciones que emprendemos por ello es importante
tomar consideracion de ellos para enfocarnos de manera adecuada al

encuentro con el contexto de cuidados. (Sanchez Cabezudo, 2011:193)

e Respecto a la informacién previa, ¢poseo los conocimientos necesarios
sobre la enfermedad de Alzheimer y sobre las necesidades de los
cuidadores? ¢Ha habido alguna modificacion de la normativa de
valoracion de dependencia? ¢ Afecta esta variacion en la valoraciéon del

contexto de cuidados?

e ¢ Hay algun aspecto con respecto a la informacion previa que poseo que
parezca una dificultad para la realizacion de la visita a domicilio? ¢En
ese caso puedo hacer algo antes del primer encuentro con la familia?

¢, Qué fortalezas poseo que van a ser de ayuda con esta familia?

e ¢;Cuales son mis necesidades individuales, interpersonales vy

comunitarias que podrian ejercer influencia en el trabajo con esta
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familia? ¢Cuéles son mis deberes profesionales, que procedimientos

tiene la institucioén para realizar la valoracion?

e En caso de que sea una revision de PIA, ¢conozco la trayectoria de
manera suficiente de la familia en el contexto de cuidados? ¢Necesito
orientacion de servicios de salud u otros servicios especificos de

servicios sociales

4.1.2. CITACION

Después del estudio preliminar de la situacion, procedemos a establecer
una cita para el abordaje del grueso de la valoracion en el domicilio de la
persona. Calculamos una hora prudente para gestionar la llamada, es
importante como deciamos tener en consideracion adaptar nuestro tiempo a las
necesidades de las familias para causar la minima interferencia en el desarrollo
de sus necesidades, y sobre todo porque la enfermedad de Alzheimer requiere
un ritmo muy fijo para la realizacién de las Actividades Basicas de la vida diaria
tanto para la persona que lo padece como para la ayuda que dispensa el

cuidador.
4.1.3 VISITA DOMICILIARIA

La visita domiciliaria es muy importante para determinar aquellos
aspectos relevantes para la valoraciéon donde nuestros principales instrumentos
son la observacion y la entrevista. El manejo de estas habilidades supone un
aprendizaje y una evaluacion continua del trabajador social.

Fundamentos para el acercamiento al contexto de cuidados

Es el acercamiento mas intimo que hacemos a la esfera de la persona o

personas en cuestion y ello requiere de unas premisas de partida:

Respeto hacia la persona enferma de Alzheimer, cuidador y familia. Como
deciamos este respeto viene dado en los pequefios detalles de nuestra

intervencion como;

e Llamar al domicilio a una hora adecuada
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El cuidador establece la hora mejor de conveniencia al ritmo de sus

cuidados y el profesional acopla su agenda de trabajo.

Mostrar interés trasmitiendo afecto y confianza. Es muy importante tanto
para la persona que padece Alzheimer y sobre todo para el cuidador
gue las personas comprendan su situacion y se acerquen al contexto de
cuidados de una manera agradable y comprensiva. La enfermedad de
Alzheimer es una enfermedad muy dura, porque a medida que esta
avanza se produce un empeoramiento fisico. Por ello una manera de
ayudar al cuidador es no asustarse ante el aspecto fisico de la persona,

lo que supone aceptar la enfermedad con todas sus consecuencias.

Este interés y afecto se puede ofrecer de muchas maneras, es
importante en este sentido seguir la intuicion personal y ver qué
impresion y que es lo que necesita el cuidador, habr4 veces que el
saludo requiera un beso, un abrazo o simplemente un apreton de
manos. El propio contexto y las personas determinaran el gesto, el cual

es fundamental para establecer un buen clima de entrada.

Tratamiento del lenguaje que empleamos en la ayuda. (Saleebey 2006)
refiere como hoy en dia muchas instituciones de servicios sociales
siguen enfocando un lenguaje en sus cuestionarios e informes un
lenguaje que potencia la orientacion hacia la patologia o problema. Lo
cual supone para el trabajador social un intento de revisar la utilizacién

de “palabras de ayuda”.
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Utilizacion de instrumentos de valoracion: Informe social e Informe del

baremos de valoraciéon de las situaciones de dependencia.

En relacion con los instrumentos para realizar la valoracion como son el

bvd® y el informe social®

, contamos con que la aplicacién de uno y otro va a
depender de varios factores algunos de ellos pueden ser; situacién familiar que
nos encontremos; la capacidad de observacion del profesional, la intuicién y la
adaptacion del profesional van a ser muy necesarias en este primer momento
en relacién a la utilizacion de estos dos instrumentos. Personalmente me gusta
empezar por el informe social, ya que asi se conoce a la familia, supone un
primer contacto cercano con la situacién familiar para luego posteriormente
aplicar el bvd, que es mas funcional con sus preguntas concretas y
estructuradas. Considero que empezar por el informe social consigue generar

un clima calido y de confianza.

Consideraciones a tener en cuenta para la elaboracién del informe social

Un punto de partida para desarrollar un buen informe es estructurar
mentalmente partes del informe y darlas un formato aplicado a la entrevista
para que no solo sea un hacer clic de las cuestiones que establece,
preguntando de forma monétona, si no corremos el riesgo de que la persona
objeto de valoracién solo se vea como evaluada y no considerada. Tenemos
que estructurar mentalmente las principales cuestiones a valorar para
encaminarnos hacia una evaluacion integrada y participada de la persona con
Alzheimer y su cuidador tomando en consideracion las fortalezas en los
apartados que se establecen y preguntas orientativas al respecto y dedicar un
espacio fundamental a la valoracion del cuidador. En esta valoracion se

considera esencial el entendimiento por un lado de los recursos personales

? Establecido segun lo establecido en el Real Decreto 174/2011, de 11 de febrero, por el que se aprueba el baremo
de valoracion de la situacion de dependencia establecido por la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de
la Autonomia Personal y Atencidn a las personas en situacion de dependencia.

30 . . . . . . . .
Cada Comunidad Auténoma tiene capacidad para determinar sus propios informes sociales deacuerdo a los
requisitos que establece el Consejo Territorial del Sistema de atencién a la dependencia.
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previos y el contexto ambiental especifico y como actualmente les utiliza para

modular el estrés que le ocasiona el cuidado, que seria el apartado segundo.

1°. El cuidador parte de unos recursos personales previos y de un contexto
ambiental especifico que es en un primer momento lo que va a determinar el
trabajador social que se reflejan en las siguientes tres tablas; (Sanchez
Cabezudo, 2010:149-150)

INDIVIDUAL

e Sentido de pertenencia a la familia de origen

e Habilidades sociales. Comprende capacidad de la relacién, resolucién
de problemas y habilidades de afrontamiento de situaciones

e La tenacidad y persistencia hacia objetivos es una cualidad muy
saludable en los individuos, conocer la historia tenacidad y persistencia
puede ser interesante pues la enfermedad de Alzheimer requiere de
grandes dosis

¢ Inteligencia emocional, qué conocimiento tiene la propia persona sobre
sus emocionales, capacidad de empatia y de conectar con las
emociones de los otros.

e Sentido del humor es uno de los pilares de la resiliencia. Tiene
influencia en sopesar los acontecimientos y darle una nota de simpatia,
requiere aflojar y no tomarse las cosas tan en serio.

e Vivencias que la persona han aprendido acerca de si misma con
caracter previo y que le han ayudado a plantearse las circunstancias de
una manera concreta.

e Cualidades personales, virtudes. Como el sentido del humor, la
creatividad, lealtad, generosidad, perspicacia, espiritualidad, moralidad
y paciencia. Saleebey 1994 sefiala que estas experiencias comprenden
el desarrollo vital de la persona y que se fraguanen momentos de crisis,
0 experiencia postraumaticas
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INTERPERSONAL

e Las relaciones con el nucleo familiar extenso, hermanos, tios, y demas
familia.

e Las caracteristicas familiares que envuelve el desarrollo del individuo,
como son las relaciones familiares, de apoyo, comprension. Se refiere
que a mas apoyo familiar, la persona tendra méas autoestima. (Collins y
colaboradores 2007.)

¢ Modelos de rol positivos. Qué roles desempefia 0 ha desempefiado a lo
largo de su trayectoria vital y significado para la persona.

e Lo que conoce del mundo que la rodea y la creacién de habilidades
propias. El contacto con los otros, con el cono cimento determina los
roles, vocaciones, 0 un entrenamiento de habilidades propias,
reconocer estas habilidades es una fuente muy valiosa para las
personas.

COMUNITARIO

e Capacidad gue tiene para vincularse con otras familias o miembros de

la comunidad

e Acceso a recursos comunitarios, sanitarios, sociales, ludicos,

educativos.

e Vision y significados que tiene su entorno comunitario mas cercano

acerca de los cuidados que se proporcionan.

2. La valoracion tiene que comprender el analisis de una serie de Factores
moduladores del estrés, que actian como amortiguadores durante el proceso
de cuidado (Puig y Rubio 2011: 196):

- Competencia personal percibida.
- Expectativa de autoeficacia.

- Experiencia previa.
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- Rasgos de personalidad: flexibilidad, optimismo, disponibilidad, sentido de

la coherencia, compromiso, reto.
- El apoyo social con el que se cuente.

- Valor que se otorgue a las cosas.

Valoracion atendiendo a las necesidades y recursos internos de los

cuidadores vy sus familias en la aplicaciéon del baremo de valoracién a las

situaciones de dependencia.

Como se referia en la fundamentacion teorica la valoracion de los
cuidadores puede ser en si misma terapéutica para el contexto en el que se
proporcionan los cuidadores y para hacer sensible a estos las potencialidades
de la prestacion de los cuidados pudiendo ofrecer una mayor seguridad en si
mismos Yy energia para desarrollar los cuidados y la satisfaccion de las

necesidades propias.

Veiamos como Feinberg 2004, referia que las necesidades de la
persona con Alzheimer podian ser diferentes a las necesidades de los
cuidadores y no como siempre se suele plantear en relacion, aunque ello
también es fundamental para ver en qué nivel se encuentra el tandem

cuidador- cuidado como veiamos.

El trabajador social va a orientar al cuidador y sobre todo si el cuidador
estd en las primeras fases va necesitar un gran apoyo en cuanto a
informacion, apoyo y accesibilidad de los profesionales tantos sanitarios como
sociales. Ya que el desconocimiento de la enfermedad y el cansancio del
cuidador es grande, como por ejemplo ante situaciones en las que el cuidador
no duerme porque el enfermo se pasa levantandose toda la noche y
quejandose y los sintomas conductuales durante el dia son cada vez mas
visibles. Los profesionales somos un factor de proteccion para estas familias
donde nuestra formacién y capacidad para ser sensibles a su requerimiento va

a contribuir al bienestar de los cuidadores y estos puedan en su tarea cuidar y

-71




atender al cuidador. Un ejemplo que ilustra la accesibilidad de los profesionales

es el siguiente:

“Al comienzo de la enfermedad mi madre que tenia Alzheimer dormia
muy mal, se levantaba de la cama, se quedaba mucho rato de pie, hasta que
volvia a sentarse, yo me quedaba alli con ella, hasta que se lograba sentar y la
decia que tenia que irse a dormir, asi estuvimos tres o cuatro horas por la
noche durante varios dias seguidos hasta que con ayuda del médico ibamos
subiendo la medicacién, yo le llamaba por teléfono todos los dias hasta que
por fin dimos con la dosis adecuada, pero llegue a decirle al médico uno de
esos dias, que por qué no la subiamos mucho mas la medicacion, el médico
me dijo que no podia ser ya que se corria el riesgo de que mi madre no
despertara, y es que cuando tienes tanto cansancio (cuidador) puedes llegar a

pensary decir estas cosas.”

Los profesionales sanitarios son uno de los ejes principales de apoyo a
los cuidadores, nuestro trabajo tiene que estar coordinado con ellos de manera

esencial.

En la valoracion de dependencia con arreglo a la aplicacion del bvd esta
dirigido a valorar la capacidad que tiene la persona para la realizacién de las
tareas de la vida diaria y la frecuencia de apoyo del cuidador, por ello
establecer momentos en la entrevista espacios para explorar las necesidades
del cuidador es contribuir a que este se encamine a la satisfaccion de las
necesidades del cuidador como propias, y valorar su dedicacién y esfuerzo de
lo que hace y determinar que también puede satisfacer sus necesidades, como

por ejemplo tener mas tiempo para el ocio.

El trabajador social se esfuerza por conocer aquellos factores de
proteccion que ha puesto en funcionamiento el cuidador, especificamente por
el mismo o con el apoyo de la familia. La enfermedad de Alzheimer requiere de
trucos, estrategias por parte de los cuidadores para atender a sus necesidades
bésicas, el trabajador social al tomar contacto con ellas le proporciona
informacion sobre los recursos internos de los que disponen los cuidadores y
sus familias y una posibilidad para la retroalimentacion positiva del profesional

lo que incide en la autodeterminacién, autoestima y seguridad del cuidador.
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Un ejemplo de ello:

Trabajador social: ¢Ante la falta de equilibrio, la dificultad motorica para

caminar? ¢Qué estrategias seguis para que ande todos los dias un poco?

Cuidador: para caminar necesita dos personas, una persona que lo coja de los
brazos y otra persona que por detras vaya empujado los pies para que sepa

que tiene que andar.

El trabajador social valora esta fortaleza y el familiar siente que lo ha

valorado, un feedback de retroalimentacion de una pauta de cuidado adecuada.

Una consecuencia directa de una valoracion basada en la atencion a las
necesidades de los cuidadores y en sus recursos internos proporciona los

cuidadores al disponer de mas seguridad y confianza en su tarea de cuidar

El Trabajador social como un factor de proteccion.

En este proceso el profesional actia como un factor de proteccion,
acompanando, informando, asesorando al cuidador y actuando como espejo de
las caracteristicas de las que dispone a través de una evaluacién de las

mismas.

Como profesionales tenemos que ser sensibles ante la necesidad de
resistir del cuidador y de cdmo este busca establecer los factores moduladores
que reduzcan el estrés, sobre todo si su intencion es cuidar a la persona en el

domicilio o proporcionarle una mayor atencion a la persona cuidada.

Los trabajadores sociales tienen un lugar de proximidad cercano al
cuidador desde el cual es posible ayudar a la asimilacion de estos factores
modulares para que el cuidador determine que son aspectos de resiliencia,

fortalezas propias que dispone y que puede ir incrementando.

Se ha explicado los pasos a seguir para comprender al cuidador desde
una perspectiva de la resiliencia, como desde unos pardmetros de evaluacion
positiva a la vez que se comprende el conjunto de factores en tres niveles;
individual, interpersonal y comunitario, estamos potenciando una comprension

de los mismos en su persona.
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4.1.4. REFLEXION DE LA VISITA DOMICILIARIA. PROPUESTA Y
TRAMITACION

Para concluir se hard una reflexion de las principales cuestiones
valoradas tras la visita domiciliaria por el trabajador social en su centro de
trabajo, se cumplimenta adecuadamente el informe social y el bvd en las

aplicaciones correspondientes.

En esta fase, si antes no se ha realizado la coordinacion sanitaria y se
contempla algun aspecto que completar con los profesionales sanitarios puede
ser un buen momento para coordinarse antes de impulsar ambos documentos

al organismo competente para su resolucion.

Una vez cumplimentadas ambas instrumentos de valoracion se impulsan
al organismo adecuado para su validacion y reconocimiento de la situacion de

dependencia.

Tramite de consulta y eleccidn

Una vez que el organismo competente de la Comunidad Autonoma
determina el reconocimiento del grado de la persona con dependencia, se
procede a enviar la documentacion a la familia y al profesional para informarle

sobre su reconocimiento y los recursos sociales a los que tiene derecho.

Es el momento de elegir la alternativa mas idonea y para que el
trabajador social devuelva la valoracion que ha realizado de la familia y
conjuntamente se encaminen hacia el recurso mas adecuado para el contexto

de cuidados.

Para ello el Trabajador social debe no descuidar esta fase tan
importante y prepararse nuevamente para la entrevista con la familia. Una
forma es recoger las variables de valoracibn mas importantes del informe
social y preparar una trasmision de la informacidbn de manera adecuada
siempre con honradez y objetividad y con la comprension de si las dificultades
gue padece la familia pueden ser cubiertas mediante apoyos especificos 0 una
necesariedad de mas informacion por parte de los profesionales o una mayor

coordinacion de ambos.
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4.1.5. SITUACIONES ESPECIALES

.Derivacion a equipos especificos de atencidn

En el caso que haya dificultades en el contexto de cuidados y exista
disponibilidad familiar podemos derivar el caso a los equipos especificos de
atencion. En muchas comunidades autbnomas se han puesto en
funcionamiento equipos de atencion especifica a la atencidon de la situacion de

dependencia y son de gran ayuda a las familias.

La derivacion conlleva también una comunicacion con la familia de la
importancia, los beneficios y el trabajo que van a hacer otros profesionales para
ese aspecto o aspectos a tratar. Considero que la familia tiene que saber en
todo momento los pasos y las razones que llevan al trabajador social a derivar
el caso a los comparfieros y de aqui se deriva si las personas objeto de

derivacion lo aceptan.

Es cierto que las disposiciones normativas en materia de dependencia,
el hecho de que los cuidadores perciban prestacion de cuidados en el entorno
conlleva una serie de derechos y de responsabilidades, y estas son
previamente conocidas y aceptadas por el trabajador social, pero sabemos que
desde la coaccion y la obligacion se trabaja con poca eficacia y se puede
perder el vinculo con la familia. Adecuar nuestra relacion con la familia al
sentido de la norma es otra muestra de las habilidades que el trabajador social

tiene que desarrollar a lo largo del proceso.
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Notificacion de abandono/maltrato hacia la persona cuiadada.

Los trabajadores sociales tenemos la misidon de denunciar aquellas
situaciones en las que peligre la vida o la integridad de la persona cuidada a

causa de las acciones u omisiones del cuidador o cuidadores.

Claudicacion del cuidador.

Puede ser que en el proceso de cuidados el cuidador determine que no
puede cuidar mas que la enfermedad de Alzheimer haya llegado a un punto de
dificil tratamiento en el domicilio por el mismo. Es muy importante apoyar al
cuidador en este sentido y establecer una estrategia de afrontamiento para el
internamiento de la persona en una residencia para atajar los sentimientos de
culpabilizacién. Por ello el vinculo con el trabajador social es muy necesario, se
necesita una buena relacién para que el cuidador deposite confianza en el
trabajador social y este pueda ayudarle a medida que avanza la enfermedad y

necesite de otros recursos.

Fallecimiento de la persona cuidada.

Tras la etapa de cuidados, hay una fase de Reintegracion o de vuelta a
la normalidad, esta fase también es de importancia para los profesionales ya
gue la persona que ha cuidado se ha sentido tan importante y tan necesaria
para la otra persona que puede suceder que pierda el significado de su propia
vida, por ello es importante seguir siendo como profesionales un factor de
proteccion. Lo ideal seria que el cuidador tuviera una reintegracion resilente,
como después de un periodo de cuidados la persona consigue reorganizar su

vida.
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4.2. SEGUIMIENTO
4.2.1. CONCEPTO

El seguimiento® | se define en la disposicién normativa como una
actividad de caracter técnico que tiene por objeto comprobar que persisten las
condiciones adecuadas de atencion, de convivencia, de habitabilidad de la
vivienda y las demas de acceso a la prestacion y garantizar la calidad de los

cuidados, asi como prevenir posibles situaciones futuras de desatencion.
4.2.2. CARACTERISTICAS DEL CONTEXTO DE CUIDADOS.

Para garantizar la calidad de los cuidados se tendran en cuenta, entre otros

criterios, los siguientes:

e Mantenimiento de la capacidad fisica y psiquica para desarrollar
adecuadamente el cuidado y apoyo a la persona en situacién de
dependencia.

e Tiempo dedicado a los cuidados de la persona en situacion de
dependencia.

4.2.3. INTERVENCION DEL TRABAJADOR SOCIAL

Para ello es fundamental que el trabajador social vuelva a hacer un estudio
sobre la documentacion obrante; informe social y bvd realizado con
anterioridad (en caso que sea una revision de la valoracion de dependencia por
mejoria o empeoramiento de su situacion de dependencia). Conlleva también
una preparacion del informe social y del instrumento baremo de valoracion a
aplicar en la persona en situacion de dependencia. Se contemplaran las
necesidades, la incidencia de las conductas conductuales y el comportamiento
del enfermo y la incidencia de estas en el cuidado, y el avance del nivel de
deterioro. Por otro lado consiste en revisar los apoyos que el cuidador tiene, el
nivel de sobrecarga en correlacién con los facotores moduladores que median,
el nivel de autoeficacia, los conocicimientos adquiridos, o con otras variables

necesarias para poner en relacion.

¥ RD 1051/2013 de 27 diciembre por el que se regulan las prestaciones del Sistema de Atencién a la
dependencia.
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En el supuesto que el caso contemple alguna circunstancia especial como
una derivaciéon a un servicio especifico conllevara la coordinacion tanto con
profesionales de ese servicio como la posibilidad de coordinarse con los

Servicios sanitarios.

En esta fase es importante prestar atencion a los elementos potenciadores
que se han mantenido y han favorecido la situacion de cuidados los cuales
tienen que quedar reflejados en los instrumentos que el trabajador social

maneje: Historia social y el informe social.

Este momento de la intervencién esencial para poder establecer una nueva

retroalimentacion con respecto a los cuidados que proporciona el cuidador.
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CONCLUSIONES

En un primer momento quise tener presente la enfermedad de Alzheimer
como la pieza fundamental del thndem, siendo el elemento que articula todo el
contexto de cuidados. Hacer referencia especifica a un determinado tipo de
enfermedad, supone una mejor adaptabilidad a la valoracion de la persona que
desempeiia los cuidados y un beneficio intrinseco al que padece la

enfermedad.

La propia idiosincrasia de la enfermedad de Alzheimer supone
considerar una serie de elementos que van a suponer una especial sobrecarga
en el cuidador sobre todo en lo relacionado con los sintomas conductuales y

psicolégicos.

Atendiendo a la especificidad de la enfermedad, como al contexto
familiar de cuidados y el desarrollo y la evolucién de estos sintomas, van a ir
incidiendo y haciendo mella en el cuidador el cual va a ir atravesando una serie
de etapas paralelas a la evolucién de la enfermedad, como determina Volicer,
a través de las cuales el cuidador va adquiriendo la capacidad de cuidar.

Esta capacidad del cuidador puede ser una competencia progresiva,
sobre todo ante determinados factores; si hay una buena predisposicion del
cuidador a atender a la persona en el domicilio, si cuenta con los apoyos

adecuados y si existe una buena coordinacién socio-sanitaria.

Atendiendo a nuestras competencias como profesionales y en relacion a
la valoracion que los trabajadores sociales realizan en el proceso de valoracién
de dependencia y determinacion de la idoneidad, me he planteado cémo desde

nuestra ayuda se puede empoderar a un cuidador.

La literatura consultada pone sobre relieve que se puede fortalecer
desde la propia valoracion inicial. Feinberg plantea una serie de areas a

contemplar en los cuidadores de una manera integral.
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Este autor afirma que las areas desatendidas habitualmente son las

siguientes:

0 Los recursos internos del cuidador; como habilidades de
afrontamiento del cuidado, la historia previa de la relacion entre

cuidador y persona cuidada.
0 Los aspectos positivos del cuidado
0 La propia percepcion que tiene el propio cuidador de si mismo.

En un analisis posterior sobre como se desarrolla la valoracion de
dependencia queda demostrado con el estudio del marco instrumental de la
valoracion que tanto la guia de orientacion a la valoracion de Alzheimer como
los informes sociales, en nuestro caso la comparacion de los informes sociales
de Castillay Ledn y Madrid, no recogen las areas mencionadas por Feinberg y

se centran en los factores de riesgo de los cuidadores.

Los factores de riesgo que se contemplan, son también areas que
Feinberg menciona, su tratamiento por tanto es necesario. Sin embargo un
documento anterior a la formulacion a la Guia de valoracion de Alzheimer
como es el Modelo de Atencion a la Enfermedad de Alzheimer, recoge la
vision integral que tiene este autor. Lo cual también es bastante contradictorio
con la linea de trabajo del Centro de Referencia Estatal de Alzheimer que tiene
una de sus lineas de trabajo el empoderamiento de los cuidadores. La
conclusién que se desprende es que la fundamentacién sobre la valoracién
sobre los cuidadores responde en la actualidad a un modelo no solidificado con

diferentes perspectivas de andlisis.

Atendiendo a esta singularidad y siguiendo a Feinberg se pueden
contemplar en nuestro panorama de valoracién actual dos lineas de trabajo; la
primera se orienta hacia la determinacion de los criterios que tienen que
cumplir los cuidadores para percibir la prestaciéon econdmica de cuidados en el
entorno cuyos criterios son determinados por la politica social. Y la segunda

linea de trabajo, que conlleva el establecimiento de un plan de cuidados.
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Lo complicado para el desarrollo de nuestro trabajo es que en la
valoracion de dependencia se conjugan a la vez estas dos lineas, por un lado
tenemos unos criterios claros de valoracion de idoneidad reflejados en el
trabajo a través del estudio de las variables normativas y por otro lado tenemos

que establecer un programa individualizado de atencion.

Ambas lineas de trabajo podrian confluir y no ser discordantes si
nuestro marco de valoracion actual contemplara los planteamientos de
Feinberg; que la valoraciébn se fundamentara en &reas de estudio de los
cuidadores de forma integral y a lo que aflado que se aplicaran los nuevos
conocimientos y perspectivas sobre resiliencia y empoderamiento. Junto a este
planteamiento, la experiencia que en la actualidad existe en la valoracion del
procedimiento de dependencia en la amplitud de enfermedades y en concreto
para este trabajo en relacion con la enfermedad de Alzheimer y la relacién con
la valoracion del cuidador, me han llevado a la posibilidad de fundamentar una
metodologia de intervencion especifica del Trabajador social en los procesos
de valoracion y seguimiento a pacientes con enfermedad de Alzheimer y sus

cuidadores.

La aprobacion de la Ley de Dependencia 39 /2006 14 diciembre, ha
supuesto una gran repercusion para la visualizacion de la funcién de los
trabajadores sociales. Por ello hay que tener muy presente que identidad
profesional se esta fraguando, y él impacto que tiene nuestra intervencion en la

sociedad.

Al leer el documento de “Trabajo social para las valoraciones y el acceso
a las prestaciones de las personas en situacion de dependencia” editada por el
Consejo General de Trabajadores Sociales, se cae en la cuenta del avance y
de la gran apertura profesional que supuso para el conjunto de la profesion la
aprobacion de la ley 39/2006. Ya desde entonces se daban pinceladas sobre
la manera de contemplar la intervencion social ante la valoracion, la
cumplimentacion del informe social y la realizacion del programa
individualizado de atencion: “ en esta fase de | Proceso es necesario la
utilizacion de metodologias basadas en la mejora del funcionamiento auténomo

de las personas, en el “trabajo social de caso” cuyo objetivo incuestionable es
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el desarrollo individual, técnicas orientadas a promover la autonomia personal y
el desarrollo de individuos y grupos deficitarios. Las capacidades del individuo
pueden ser orientadas al desarrollo de la autonomia funcional, econémica,
moral, constituyéndose los recursos como promocion de interacciones para el

crecimiento” (Brezmes Nieto 2007:98).

Actualmente, a la luz de lo expuesto en este trabajo es necesario seguir
ahondando en los aspectos que le son de relevancia al trabajo social para
garantizar el bienestar de las personas implicadas en este aspecto concreto de
intervencidon como es el procedimiento de reconocimiento de dependencia.
Podemos seguir siendo “centinelas de las prestaciones” como recoge el
documento citado, pero tenemos que asumir el riesgo de que como profesién
nuestra identidad quede enmarafiada por los procedimientos. Si perdemos de
vista nuestros valores como profesion, la capacidad de investigar y de adaptar
propuestas a nuestro campo de accion y con ello contribuir a desarrollar unos
mejores procedimientos, las personas a las que nos dirigimos podrian no salir a
nuestra defensa y encuentro ante el debate sobre nuestro cometido y

relevancia en la sociedad.

Este trabajo es dar un paso mas con respecto al reconocimiento que
hacemos de la funcion de los cuidadores en nuestro pais, es sumar a la
importancia dotar a nuestras herramientas de trabajo como son los informes
sociales y los planes individualizados de atencién, de una mayor rigurosidad en
la determinacién de los diagndsticos.

Hoy, con una mirada puesta en el transcurso de las sucesivas
aprobaciones normativas en relacion a los criterios que deben de regir las
prestaciones, se nos ha situado en un terreno complicado para el desarrollo de
nuestra intervenciéon. Quiza con esta propuesta avancemos en el desarrollo de
metodologias mas adecuadas al contexto de cuidados competentes para que
la sociedad valore el impacto positivo que nuestra intervencion profesional

tiene.

Para concluir este trabajo decir que me siento muy contenta de haber
superado el sonido discordante de la campana que comenté en la introduccion,

de no haberlo hecho con probabilidad no habria podido escribir estas lineas.
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Ahora entiendo que a veces necesitamos tomar distancia para llegar a
comprender lo que de alguna manera le da sentido e identidad a nuestra
profesién y a nuestra vida. Todo es fruto de un aprendizaje constante y de

saber aprovechar las oportunidades que se te ofrecen.

Hoy sé que la profesion del Trabajo social se crea, se construye y se
materializa todos los dias a través de muchas maneras, pues hay muchas
formas de intervenir y que quiz4 una de las cuestiones mas influyentes, sea la
mirada Yy el matiz con el qué, como Trabajadores Sociales, miramos a las
personas y sus situaciones y con las que determinamos, al fin y al cabo los

recursos a los que acceden.

Mi mirada por fin, como aquel que busca el yo de la profesion a través

de una experiencia en concreto, es integradora.
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