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ENFERMEDAD DE ALZHEIMER. VISION GLOBAL

La mayor longevidad de la poblacion ha originado que en Europa e 10% de los
ciudadanos mayores de 65 afios presente algin signo de demencia, cifra que se
duplica en mayores de 80 afios.

En 1.991 el 14.1% de la poblacién espafiola tenia mas de 65 afios y se estima que
para e 2.010 aumentara hasta el 16.5% e incluso sobrepasara el 18% en e 2.020.
El aumento de la poblacion traerd un incremento de patologias degenerativas,
destacando |as que determinan demencia.

¢Qué es la Enfermedad de Alzheimer (EA)?. Es un tipo de demencia
degenerativa marcada por un deterioro progresivo e irreversible de las funciones
cognitivas, que interfiere de forma definitiva con e funcionamiento del enfermo
en lavida cotidiana.

¢Qué implica para la vida diaria?. La familia verd como un ser querido a lo
largo de los 10 -15 afios que transcurren desde el diagnéstico hasta la fase
terminal, presentara una progresiva incapacidad, una pérdida de autonomia y un
declive de sus facultades mental es.

¢De cuantos pacientes estariamos hablando en nuestra Comunidad
Autonoma?. Aproximadamente de unos 60.000, ya gue junto a Catalufia, Madrid,
Cadtillay Ledn y Vaencialanuestra es una de las Autonomias con mayor nimero
de pacientes.

¢Cuantos pacientes viven con sus familias?. Aproximadamente el 90% es decir
en el caso de Andalucia unos 54.000 pacientes.

¢Cuantos serian dependientes totales?. Aproximadamente un 40%, es decir,
arededor de 24.000 pacientes.

¢Cuantos pacientes ingresados en Residencias padecen EA?. Alrededor del
40% de la poblacion de residentes.

¢Cudl es la caracteristica fundamental de la EA?. Que se trata de una
enfermedad multidimensional desde un punto de vista médico (deteccion,
diagndstico y tratamiento) y biopsicosocial ya que afecta al enfermo (conductual,
funcional y cognitiva), alos familiares, a cuidador y ala sociedad.



¢Cual es e principal apoyo para las familias?. Acorde a las tremendas
exigencias que implica para una familia e cuidado de un paciente con EA, es
conveniente revisar cudl es la estructura de Asociacionismo en nuestra
Comunidad, ya que son las Asociaciones € punto de encuentro de unos
ciudadanos para compartir las experiencias y procurarse apoyo, siendo ademéas
éstas organizaciones el vehiculo de comunicacion entre ellos y |as Instituciones.

¢(Asociaciones en Andalucia?.

"Garantizar lamejor calidad de vida del paciente afectado por la EA, proporcionar
a los cuidadores principales y en extension a toda la red familiar la meor
formacion e informacion posible y facilitar e acceso y comunicacion a los
recursos existentes para ésta enfermedad’, es e objetivo general de toda
Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer.

En laactualidad €l organigrama de Asociacionismo seria el siguiente:

Confederacién Nacional

!

Federacién Regional
(Andalucia)

4

Federaciones Provinciaes

4

Asociaciones Locales




En concreto en Andalucia existen en la actualidad 51 Asociaciones de
Familiares.

¢Entidades Publicas prestadoras de servicios?. Hablariamos principalmente de
las Consgierias de Salud (Atencién Primaria y Especializada), la Consgjeria de
Asuntos Sociales (Servicios Sociales Comunitarios y Servicios Sociales
Especiaizados), asi como de las Diputaciones Provinciales (Localidades con
menos de 20.000 habitantes), Mancomunidades y Ayuntamientos.

INTRODUCCION

"Andalucia ha experimentado en los Ultimos afios un importante proceso de
desarrollo de servicios tanto sanitarios como sociales, que han tenido un gran
impacto sobre nuestra poblacion™.

Este parrafo constituye e primer punto del Expositivo del Acuerdo firmado en
1.997 por los Consgeros de Saud y e de Asuntos Sociales del Gobierno
Andaluz, en e que se recogia la voluntad del Consgjo de Gobierno de la Junta de
Andalucia de establecer una politica de actuacion sociosanitaria. En este Acuerdo
se contemplaba, por ejemplo, a las personas mayores con diferentes grados de
dependencia socia y sanitaria asi como a pacientes inmovilizados o crénicos.

Esta iniciativa institucional continu6é con la elaboracion y aprobacién de la Ley
1/99 de 31 de Marzo, de Atencién a Personas con Discapacidadesy laLey 6/99 de
7 de Julio, de Atencion a Proteccién a Personas Mayores y € desarrollo
compartido de sus mandatos, con los ultimos Acuerdos firmados por instituciones
publicas como €l Instituto Andaluz de Servicios Sociales (IASS) y la Empresa
Publica de Emergencias Sanitarias (EPES) o los proyectos de colaboracion entre
la Fundacion Andaluza de Servicios Sociales (FASS) y EPES con motivo de la
activacion del Programa Andaluz de Teleasistencia que presenta como innovacion
sin antecedentes en nuestro pais, la derivacion de llamadas sanitarias de carécter
urgente / emergente desde la Central de Teleasistencia a los Centros de
Coordinacién 061.

Y es que posiblemente todas estas iniciativas son resultados de |os cambios que se
han ido produciendo en nuestra sociedad y que globalmente se han caracterizado
porque a los ciudadanos cada vez les preocupa mas como le pueden afectar de
manera individual los cambios en materia social y sanitaria, porque cada vez



demandan més servicios y exigen mayores niveles de calidad en su resolucién y
porque también y cada vez de manera mas creciente, coinciden las necesidades
socialesy sanitarias centradas en la misma persona.

Por otra parte los profesionales sanitarios entienden como necesaria la
colaboracion y el apoyo con servicios sociales para avanzar hacia actuaciones no
solo curadoras sino también cuidadoras, mientras que los profesionales de
servicios sociaes trabagjan desde los servicios comunitarios o especializados con
usuarios, que presentan demandas sanitarias cuya resolucion mas adecuada no es
el ingreso en un Centro Hospitalario.

Estos cambios coinciden con la necesidad de reforzar las redes informales de
apoyo y especialmente a las mujeres que tradicionalmente vienen atendiendo las
necesidades de cuidados de los padres o hijos con problemas crénicos.

Como efecto colateral ha aparecido un yacimiento de empleo dentro de la
denominada nueva Economia Social, siendo evidente la creacion de nuevas
profesiones dentro de los también nuevos ciclos formativos que son ampliamente
demandados y que pretenden dar respuesta inmediata al mercado. Por otra parte
desde las I nstituciones también se recoge como en |os Programas de Fomento para
la creacién de nuevas empresas, son las de servicios sociosanitarios las que
representan un mayor porcentaje de iniciativas empresarial es.

Ademas todos estos cambios estan ocurriendo en una Andalucia que a igual que
nuestro entorno, experimenta una rapida incorporacion y adaptacion a las
condiciones impuestas por la Sociedad de la Informacion (Sl) y las nuevas
Tecnologias de la Informacion y de las Comunicaciones (TIC), que influyen
aungue a veces no seamos conscientes de ello en la forma en que trabgamos, nos
organizamos o relacionamos. Estas tecnologias nos permiten entre otras opciones
acceder a Cursos de Formacion desde |os hogares.

Quizas por todo lo expuesto con anterioridad, diferentes Foros como la Comision
de Servicios Sociales de la Federacion de Municipios de Andalucia, la Fundacién
Salud, Innovacion y Sociedad, o la Oficina del Defensor del Pueblo, recogen
como estrategias prioritarias:
- El desarrollo de nuevas tecnologias en el ambito de prestacion

de servicios sociosanitarios.

La integracién de servicios y atenciones sociosanitarias en

particular en € &mbito del domicilio.

Laayudaafamiliaresy cuidadores.



El potenciar la formacion y creacion de empleo en el marco de
la Economia Social.
El retraso del ingreso en instituciones especializadas.

Si consideramos todos los aspectos reflgjados tanto en el anterior como en éste
epigrafe del Plan, es razonable plantear iniciativas conjuntas (desde Salud,
Servicios Sociales, Empleo - Desarrollo Tecnol égico, Diputaciones 'y Municipios)
que proporcionen respuestas integradoras basadas en criterios de equidad y
eficacia en la prestacion de servicios sociales y de salud, que impulsen la creacion
de empleo, que faciliten la implantacion y e uso de TIC, y que a la vez sean
acordes a las realidades presupuestarias y de disponibilidad de recursos.



Pacientes

Familiares

Cuidadores

Profesionales

Sociedad

Demanda del
ciudadano ala
Sl

Estudios
Expertos

Ry

Resumen: Mensajes clave

Deterioro progresivo alo largo de 10
- 15 afos.

Distorsion estructura familiar

Escasa formacion

Cambio de mentalidad y més
especializacion

Absentismo
Rechazo
Desinformacion

Intercambiar u obtener informacién
24/24 h.

Respuesta Integrada e
Interinstitucional

R RR I

Complicaciones médicas
Rechazo socid y
afectacién conductual,
funcional y cognitiva.

A sociacionismo

Sindrome Burnout

Formacion
Orientacion a cliente

Coste paciente /afio de 3
millones ptas.

AccesoalasTIC

Integracién de servicios
Nuevas Tecnologias
Entorno domiciliario
Economia Social

Y acimiento de empleo




SERVICIOS PRESTADOS DESDE LAS ASOCIACIONES DE

FAMILIARES

De la informacion recogida se puede resumir que las Asociaciones prestan
Servicios de trestipos:

o,

% ServiciosTipol:

Unidad de Estancia Diurna (Recogida y tradado de
pacientes, comedores, aseos, fisioterapia, etc.).
Normalmente 10.00 - 19.00 horas.

Talleres para Evauacidon, Estimulacion Cognitiva,
Relgjacion, etc.

Atencién en el domicilio sobre todo a pacientes en Estadio
[I.

Asesoran y forman alos familiares.

Cuentan con profesionales y voluntarios para €l desarrollo
de actividades.

s Servicios Tipoll:

Talleres para Evaluacion, Estimulacion, etc..
Normalmente 10.00 - 13.00 horas.

Asesoran y apoyan afamiliares.

En ocasiones Atencion a Domicilio.

Gran parte del trabgjo |o realizan con voluntariado.

s ServiciosTipolll:

Actividades de Informacién a los familiares y normalmente
18.00 - 20.00 horas.



Unidad Diurna
Talleres

Informacion

PLAN ALZHEIMER

Tiene como principios basicos:

Servir de motor a las Asociaciones de Familiares facilitando
herramientas que permitan que estas organizaciones sean cada
dia més auténomas y eficientes en la prestaciéon de los
Servicios.

Homogeneizar en la medida de |o posible |as actividades de las
distintas Asociaciones.

Dinamizar y facilitar & intercambio de conocimiento y €
asesoramiento entre las distintas Asociaciones, familiares y
profesionales.

Aumentar la implicacién de todos los miembros de la familia,
en especia |os més jovenes.

Facilitar el acceso permanente a informacion.

Hacer méas accesibles los servicios sanitarios a los pacientes y
familiares.

10



Aumentar e grado de conocimiento de la EA que tienen los
profesionales implicados en la atencion.

Aumentar € grado de seguimiento de la evolucién en la
enfermedad desde Primariay Especializada.

Como resumen, el Plan tiene como objetivos bésicos conseguir mejores niveles de
Formacion, Informacion y Asesoramiento entre los implicados en la atencién a
estos pacientes: familiares, profesionales y miembros de las Asociaciones, metas
gue contribuirian a la mejora de la calidad asistencia y permitirian aumentar y
difundir el conocimiento sobre laEA.

Formar Infor mar Asesor ar Conocimiento

>

Esta congtituido por los Programas:

PAS

FIA
CONECTA
PASA
ERES

FOR

VIVO
ESCUCHA

11



PROGRAMA DE ATENCION SANITARIA (PAS)

La Atencion Primaria juega un papel fundamental en la atencion a los pacientes
con EA. La SEMFY C ha publicado que " a pesar de los avances en investigacion
genética y terapeltica, estos tienen poco significado en la préctica clinica diaria.
La mejora bésica de la calidad de vida de estos pacientes y de sus familias se
fundamenta todavia en e diagndstico correcto, el tratamiento sintomético pero,
sobre todo, en lainformacién y soporte profesional y humano”.

Constituye la base de este Programa | as actuaciones llevadas a cabo por € Centro
de Salud de La Ardila (Distrito Bahia Cadiz) con la Asociacion de Familiares de
Enfermos de Alzheimer de San Fernando que ha alcanzado un elevado grado de
satisfaccion:

Presentacion a los familiares de la Asociacion de la
voluntariedad del cambio alos profesionales asignados desde el
Centro de Salud ala Asociacion.

Desplazamiento de un médico y una enfermera una vez en
semanaala Asociacion.

Reuniones con los profesionales de las Asociaciones con €
objeto de cerrar un historial completo (cognitivo, clinico y de
cuidados).

Convocatorias semanales a los familiares de los pacientes
donde se les explique la forma de trabajo asi como las pautas
terapelticas y cuidados diarios.

Introduccién de las historias en € programainformético TASS,
realizando seguimiento semanal e incorporando a dicha
aplicacion e seguimiento, incidencias, necesidades detectadas,
etc.

En caso de necesidad de realizar pruebas complementarias se
pueden contemplar como opciones o bien asignar un horario
especifico a los pacientes con EA, a objeto de minimizar
tiempos de espera, o bien coordinar con los profesionales de las
Asociaciones que dichas extracciones una vez realizadas en la
Asociacién se deriven al punto de extracciones del Centro de
Salud.

Una vez que e paciente pase al estadio de inmovilizacion, sera
atendido segun los cuidados de protocolos de enfermos en
domicilio.

12



Este Plan tiene como objetivo crear nuevos marcos de apoyo del Centro de Salud
alos enfermos y familiares asi como instaurar canales de coordinacion entre los
profesionales que desde distintas organizaciones trabajan con € objetivo de
mejorar la calidad de vida de los enfermos y cuidadores.

PROGRAMA FIA (Familia & Informacion & Acceso)

No es infrecuente que los familiares de pacientes con EA cuando acuden a las
Asociaciones lleven consigo carpetas repletas de informacién sobre la enfermedad
y en ocasiones esperanzas falsamente infundadas basadas en respuestas a
tratamientos en centros supuestamente "excelentes'. Normalmente suelen solicitar
informacion sobre:

El problema concreto de su familiar.

Nuevos tratamientos

Laevolucion de la enfermedad.

En la actualidad, las nuevas tecnologias nos permiten acceder o intercambiar
informacién en pocos segundos y 24/24 horas, si bien es cierto que |os usuarios se
encuentran con problemas consecuencia del "exceso" de informacién, escasa
estructuracion o contenido poco relevante. Ademés no se debe olvidar que los
familiares no pueden acudir con la frecuencia que desearian alas Asociaciones, ya
que disponen de muy poco tiempo libre debido a las exigencias en los cuidados de
Sus seres queridos.

Es también de gran interés la posibilidad de contratar un Servicio de Hosting
desde la Federacion Regional que de cabida a todas las Asociaciones y que
permita tener un dominio propio con su propiainfraestructura para servidores web
y COrreo.

Este Servicio Hosting permitira:

URL propia para visitar las paginas WEB de |la Federacién y
Asociaciones.

Acceso a INTERNET o INFOVIA desde la Federacion y
Asociaciones.

Direccién propia de correo electrénico.

Elaboracién de las WEBS.

Optimizacion de recursos en hardware y software.

13



Por otra parte la contratacion de un Servicio Hosting permitira que una
Asociacion pueda, en funcion a su nivel de desarrollo o disponibilidad
presupuestaria, aumentar o disminuir los servicios contratados de manera anual
asi como garantizar el funcionamiento 24 horas todos |os dias de la semana.

El disefio de la Web incorporara informacion sobre otras paginas de interés a
consultar, bibliografia especializada, Ultimas noticias, actividades de la
Asociacion, Chat, Correo Electronico, etc.

En definitiva estamos hablando de;

I nformacion.

Asesoramiento.

Conocimiento.
Recur sos

1.- Ordenadores (Pentium Il a 350 Mhz, Lector CD Rom 32X, Disco duro 2GB,
Memoria 64MB, Equipo multimedia: altavoces, tarjeta de sonido compatible con
sound-blaster, Altaen Red, Moden conexion.).

2.- Contratacion de Servicio de Hosting por parte de la Federacién Regional
donde tendrian cabida las Asociaciones.

Resultados esper ados

s Mayor acceso a fuentes de informacion mejor conocimiento de la
enfermedad, evolucion y actitudes ante sintomas o sSituaciones que
desencadena.

%+ Mayor conocimiento de |os profesionales sobre la informacién demandada por
los familiares.

s Aumento de las posibilidades de descarga de los familiares a tener mas
posibilidades de acceso directo a cuidador.

%+ Mayor contacto de los familiares con el entorno no asociativo en € ambito
nacional o internacional.

«» Mayores exigencias de los familiares hacia las Asociaciones al conocer otros
proyectos, iniciativas o formas distintas de hacer las cosas.

14



Asociacion

7 N\ Asociacion

N
WEB 1

Servicio de Correo Asociacion
Hosting Internet -
Etc. =

\/ Asociacion
S e Asociacion . (N

Asociacion
Ordenadores

PROGRAMA CONECTA
A través delas TIC permitiré establecer nuevos canales de comunicacion entre:

Federacion Regional - Asociacion.
Asociacion - Asociacion.
Asociacion - Servicios de Salud.

Comunicaciones Federacion - Asociaciones
Comunicaciones Asociacion - Asociacion

El Programa Conecta se instalara en aguellas Asociaciones o Delegaciones que
dispongan de Centros Tipo | o Tipo II.

Permitira € intercambio de informacién y conocimiento entre la Federacién
Regiona y las Asociaciones tanto en el &mbito de directivos como entre los
profesionales.

Estos contactos permitian celebrar sesiones conjuntas en las que se tratasen temas
como nuevas lineas de financiacién, convocatoria de fondos institucionales,
estrategias comunes de contratacion, etc. De igua manera se aumentard el
intercambio de informacién y conocimiento, entre las distintas Asociaciones

15



siendo temas de interés general la Formacion, la Evaluacion de Pacientes,
Revisiones conjuntas de Historias Clinicas, Asesoria sobre incapacidades, etc.

Comunicaciones Asociacion - Servicios de Salud

Permitira que desde un Centro Tipo | se celebren  Videoconferencias
Programadas con |os servicios de salud.

Es por tanto interesante la conexion, no solamente con Atencién Primaria, sino
también con servicios especidizados a través de Sistema Integral de
Telemedicina

La Cartera de Servicios contemplara:
Teleconsulta (Telepsiquiatria)

- Teleformacion.
Teleconsulta:

Medio para intercambio de informacién entre persona de
enfermeria y auxiliares de ayuda a domicilio de la Asociacion.
- Medio de intercambio de informacion entre Centros de Salud.
Telepsiquiatria:

Consultas programadas especialista - familiar.
- Sesiones de apoyo afamiliares.

Teleformacion:

Sesiones entre profesionales sanitarios y de la Asociacion.

Recur sos

Centro de Videoconferencia

Federacién
Regional
Centros Tipo
Servicios de | y Centros
Salud Tipo Il

16



PD.: Existe la posibilidad de incorporar Servicios Sociales Comunitarios y/o
Especializados.

PROGRAMA PASA

El avance de las telecomunicaciones ha permitido e contacto entre los
profesionales de salud y |os pacientes de formainmediata, inicialmente através de
lavoz y hoy ya, con latransmision de datos e imagenes.

El Programa PASA se contempla como un medio de comunicacion entre las
Asociaciones y los Servicios de Salud de su entorno, tanto a nivel Primario como
Especializado.

El Programa PASA se implantard exclusivamente en los Centros Tipo |. Esta
condicion es de obligado cumplimiento ya que la diferencia entre e Programa
PASA y e Programa CONECTA estriba basicamente en la incorporacion de
equipos electromédicos asi como un software y un hardware especifico que
permiten transmitir biosefiales.

El Programa PASA tiene interés en € corto - medio plazo s se toma como
referencia los Proyectos que desde distintas Asociaciones se van aimplantar y que
contemplan la posibilidad de ingresar a pacientes en Estadio Il 6 Il por un
periodo méaximo de 1 mes con objeto de actuar como "Unidad de Desahogo" para
familiares. Durante estas estancias estos pacientes pueden presentar patologias
agudas o reagudizacion de procesos cronicos, cuya resolucion puede orientarse a
través de servicios de Teleconsulta que incorporen transmision de biosefia es.

Recur sos

Centros de Telemedicina a los que se incorporaria equipamiento electromédico
para envio de biosefiales.

Resultados esper ados

s Menor derivacion a Centros ante patologias agudas o reagudizaciéon de
procesos crénicos de pacientes que estén ingresados en Unidades de
Desahogo.

% Megjor seguimiento de pacientes cardiol 6gicos a través del envio de EKG.

17



PROGRAMA ERES

Este Programa que responde a las sugerencias realizadas por |os profesionales que
trabajan con estos pacientes, es un Programa Informatico que permite emplear
pruebas de dificultad creciente, aportando estimulos, mensajes, refuerzos, etc.;
que son variables. En definitiva se utiliza para la estimulacion y evaluacion
cognitiva de los pacientes.

Por otra parte el Programa ERES pretende estimular las relaciones entre los
abuelos y los nietos, que en conidiciones normales se producen cuando conversan,
juegan 0 pasean ya que juntos podrén redlizar gercicios del Programa. En este
sentido readlizar conjuntamente estas actividades supondrd un reforzamiento de
éstas relaciones que en e primer estadio de la enfermedad se ven deterioradas
debido a las exigencias de tiempo para cuidados que precisan estos pacientes y
por otra a los cambios de carécter que en ellos se producen, que influyen en las
relaciones con los mas pequefios del hogar.

Al tratarse de un Programa de facil mangjo los nifios podréan acompafiar a los
abuelos mientras éstos realizan tareas del Programa ya que la resolucion es a
través de una pantalla tactil. Serd el comienzo de unarelacion especia con un ser
querido que estd viviendo en € Estadio | de la enfermedad una “segunda
infancia’.

Recur sos necesarios:
Programa GRADIOR
Ordenador de las mismas caracteristicas que €l del Programa

FIA, afadiendo pantallas tactiles.

Programas FI A + ERES: Valor Afiadido

La existencia de los Programas FIA + ERES en una Asociacion podran aportar
valor alasrelaciones abuelos - nietos.

Se ha constatado que la realizacion de actividades conjuntas fomenta conexiones
entre los abuelos y sus nietos, incluyendo basicamente: conversar, pasear y jugar.

18



Resultados esper ados

VVV VY

Mejora del Programa de Estimulacion Cognitiva

Automatizacion de tareas que suponen una gran carga de tiempo y
disponibilidad de recursos humanos, y que en la actualidad son inherentes a
todo programa clasico de rehabilitacion, evitando por tanto e Burnout del
terapeuta

Mayor rapidez en el acceso a datos y més facilidad para la evaluacion de
pacientes

Aumento del nimero de horas de terapia

Actividades més personalizadas

Eliminacion de la rutina para los pacientes gracias a los distintos niveles de
dificultad y de aleatoriedad.

Resultados Esper ados: | ncor por acion poblacion infantil

X/
L X4

Mayor difusion de la EA ala poblacion infantil.

Aumento de los lazos de union en lafamilia.

Aumento del contacto abuelo - nieto compartiendo las tareas del Programa
Informético.

Una mayor comprension del problema que posiblemente genere mayores
niveles de ayuda en e ambito del hogar en actividades sencillas.

PROGRAMA FOR

La Formacion se considera como estrategia clave en cuaquier politica
sociosanitaria, ya que es una herramienta facilitadora de la resolucion de
problemas para familiares, cuidadores y profesionales. Por otra parte también se
considera en este Programa la participacién de los Directivos de las Asociaciones
en cuanto a poner a su disposicion nuevos conocimientos que faciliten la toma de
decisiones para la resolucion de problemas que afectan a dia a dia de una
Asociacion de estas caracteristicas.

Se propone un Programa FOR con dos fases:

Presencidl.
Teleformacion.

En ambos casos irén dirigidas a
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Directivos de Asociaciones
Profesional es de Asociaciones
Voluntarios de Asociaciones
Profesionales de Servicios de Salud

FOR (Presencial)

Directivos

El Programa se dirigira a todos los Presidentes de las Asociaciones de Familiares
y tendra basicamente como objetivos:

Conocer € Sistema Sanitario Publico y Servicios Sociaes,
(bésicamente en cuanto a estructura a nivel autonémico y
provincia).

Conocer funciones del equipo multiprofesional.

Identificar lineas de financiacién autonémicas, nacionales y de
EU.

Profundizar en herramientas de gestion de personas y de
recursos con un especial hincapié en la Ley 7/2.001 del
Voluntariado.

Recur sos

Profesionales con perfil de Técnicos tanto de Salud como de Servicios Sociales.
Curso con una duracion de 30 horas.

Profesionales de Asociaciones

Los Cursos se dirigirdn a los profesionales que soportan el estrés diario que
implica e cuidado a estos pacientes, ya que su cuidado no es el mismo que €
requerido por un mayor sin deterioro cognitivo severo. Es obvio que la EA

necesita cuidados y vigilancia considerando ante todo que € paciente tienen sus
derechosy su personalidad.
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Como orientacion se presenta el Programa que en la actualidad se imparte en la
AFA de San Fernando y que légicamente tras e oportuno consenso entre
profesionales, podria hacerse extensible al resto de Asociaciones:

Relgjacion dirigida a profesionales.

Como elaborar planes individuales de atencion.
Ejercicios de psicomotricidad para pacientes con EA.
Técnicas de Comunicacion y terapia.

Talleres practicos (Reminiscencias, gnosias praxias, etc.)
Actividades cotidianas.

En total un Programa de Formacion para profesionales que trabagjan en las
Asociaciones, puede incluir un total de 40 horas.

Recur sos

Los Cursos podran impartirse por parte de los gabinetes de psicdlogos de las
Asociaciones.

Se ha considerado €l total de las que existen en la Comunidad y un total de 24
alumnos por Curso en cadaunade ellas.

También es necesario contemplar la Formacion dirigida a Auxiliares de Ayuda a
Domicilio que desde los Servicios Sociaes Comunitarios adscritos a Diputaciones
0 Ayuntamientos, realizan su trabgjo en el domicilios de pacientes con EA.

Voluntarios de Asociaciones

Aungue las Asociaciones deben contemplar la necesidad de contratacion de
profesionales para redlizar actividades diarias de atencién, no cabe duda que la
participacion del voluntariado es considerada como fundamental entre todas las
organizaciones que trabajan en € resto de nuestro pais prestando servicios
sociales ala comunidad.

En este sentido e Voluntariado deberia plantearse tomando la referencia de la

nueva Ley 7/2.001 de Andaucia, la cudl contempla € plan de formacién
continuada de los voluntarios.

21



Aprobar un Programa de Formacion que sea homogéneo para toda la Comunidad
es de interés en cuanto a garantizar unos criterios de calidad en la atencion que
estos voluntarios prestarian a los pacientes con EA tanto en los Centros como en
el entorno del domicilio.

Como orientacion los objetivos del Programa, sujetos a la oportuna revision,
serén:
Conocer laEA y su evolucion.
Conocer cuédles son los principales cuidados que requerira el
paciente con EA.
Conocer los recursos asistenciales en la Comunidad.
Identificar las consecuencias que la EA implicard para la
familia
Aprender a comunicarse con los pacientes y familiares.
Desarrollar habilidades especificas para la atencién de las
necesi dades béasicas de pacientes con EA.

Tratamientos no farmacol 6gi cos.
Recur sos
Profesional es de | os gabinetes especializados de | as Asociaciones.
Considerando €l total de Asociaciones y € nimero aproximado de voluntarios
gue colaboran con ellas, se hace una estimacién de dos cursos / afio con un total

de 40 horas de duracién. Seria necesario contar con un minimo de 15 voluntarios
para organizar Cursos.

Profesionales de servicios de salud

Se entiende que los profesionales de A. Primaria deben desarrollar basicamente
dos tipos de actividades en relacion con pacientes con EA: realizar un diagnéstico
lo més precoz posible y asegurar un adecuado seguimiento del paciente
identificando en que momento aparece un nuevo estadio de la enfermedad. Este
seguimiento debe realizarse en el Centro y en e domicilio.

En este sentido un Programa dirigido a profesional es sanitarios debera considerar:

L as caracteristicas clinicas de la enfermedad
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Identificacion de estadios.
Complicaciones mas frecuentes de la enfermedad.
| dentificacion de necesidades especificas de |os pacientes.
Efectos secundarios de farmacos.
Valoracion del enfermo en su entorno domiciliario.
Repercusiones parafamiliay cuidadores.
Principales cuidados en el domicilio.
Principales pautas en el tratamiento de la conducta disruptiva de
estos pacientes en su vida familiar.

Recur sos

Profesionales del Sistema Sanitario Publico con la colaboracion de psicélogos de
las Asociaciones.

Se ha considerado un total de 27 Centros de Salud proximos a las Asociaciones, y
Cursos de 20 horas para un total de 24 alumnos por Curso.

FOR (TELEFORMACION)

Se propone € disefio de Cursos dirigidos a Directivos, Profesionales Sanitarios y
de Servicios Sociales, Familiares, Cuidadores y Voluntarios; que se impartiran a
través de un Portal gestionado desde la Federacion Regional de Asociaciones de
Familiares en nuestra Comunidad.

Esta propuesta permitira basicamente estudiar sin gjustarse a horarios de trabgjo y
evitando desplazamientos, permitira que se renueven los ciclos formativos en
funcién a las nuevas expectativas terapéuticas, facilitard un feedback a poder
contemplarse la posibilidad de participacion de otros ciudadanos no residentes en
nuestra Comunidad. Permitir4 que € conocimiento de la enfermedad estuviese
alcance de profesionales de servicios de salud y de servicios sociales.
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Recur sos

Equipo de trabajo en e que participen especialistas en pedagogia, informatica,
profesionales de servicios de salud y de servicios sociales, profesionales de AFA,
etc. (Psicologo, Neurdlogo, Psiquiatra, Medicina Interna / Geriatra, Médico de
Familia, Enfermeria, Trabajador Social, Familiar, Técnico en Gestion).

Resultados esper ados

3

%

Mejor conocimiento de herramientas de gestién para toma de decisiones.
Mejor conocimiento de la enfermedad por parte de los profesionales
implicados en su atencion.

Mayor nivel de informacion y asesoramiento afamiliares.

Una actuacién més profesionalizada por parte del Voluntariado.

Mayor coordinacion de acciones entre profesionales, familiares y cuidadores.
Mejor niveles de atencién en domicilio.

Maés desarrollo de habilidades especificas en la atencion a pacientes con EA.

X3

S

X3

S

3

%

X3

S

3

%

X3

¢

PROGRAMA
FOR

Presencial Teleformacion

PROGRAMA VIVO (Vinculacion - Integracion con la Comunidad:
Programa de Voluntariado)

Tiene como objetivo conseguir motivar a ciudadanos para que realicen acciones
de voluntariado dentro de las Asociaciones de Familiares.

En nuestro Pais casi e 70% de los voluntarios tienen menos de 29 afios con un
nimero de estudiantes y por tanto un nivel educativo elevado. Segun datos de la
Plataforma para la Promocion del Voluntariado (PPVE) el 53% de la actividad por
sectores corresponde a Socio Asistencial, por |o que se considera razonable pensar
en una respuesta afirmativa ante este Programa.
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Por otra parte desde la década de los 90 €l trabajo voluntario de los profesionales
de las empresas est4 a canzando niveles muy altos de colaboracion, de tal manera
que informes de la Conference Board afirman que por gjemplo el 92% de los
gjecutivos encuestados se habian involucrado y habian motivado a su personal
para que también colaborasen en servicios comunitarios.

Por tanto un Programa VIV O debe plantear distintas acciones:

Inscripcion y certificacion como Asociacion de Voluntariado en
el Registro General (Ley 7/2.001), si aln no se han realizado.
Programa de captacién de voluntarios en el @mbito local.
Programa de captacion de voluntarios "ocasionales' entre las
principal es organizaciones ubicadas en lalocalidad.

Recur sos

Con objeto de motivar a las Asociaciones en el desarrollo de este Programa los
presupuestos se destinarian a las mismas en funcion a grado de desarrollo que
fuesen consiguiendo del Programa:

Consecucion Certificacion segun Ley 7/2.001.

Captacion Voluntarios.

Seguros para cobertura de Voluntarios.

Cursos de Formacion (ya presupuestados en e epigrafe
anterior).

Logistica: uniformidad, desplazamientos a domicilio o centros
de las Asociaciones, etc.

Se ha considerado como punto de partida una media de 15 voluntarios por
Asociacion.

Resultado esperado

¢+ Mayor reconocimiento de la Administracion y Entidades Privadas al conseguir
la certificacion e inscripcion en el Registro General del Voluntariado.

¢+ Mayor informacion en cuanto a L ineas de Financiacion de origen publico.

% Més posibilidades de obtener financiacion para actividades formativas.

s+ Mayor planificacién de las actividades de Voluntariado.

% Mas posibilidades de atraer a ciudadanos parala accion de Voluntariado.
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% Mayor homogeneidad en la Comunidad Auténoma en cuanto a acciones de
voluntariado y EA.
% Megjor nivel de atencion alos pacientes por parte del Voluntariado.

Programa
VIVO

Voluntario

PROGRAMA ESCUCHA

Al inicio del Plan se ha reflgado que aproximadamente un total de 24.000
pacientes con EA se encuentran en situacion de dependencia total. También se
hacia referencia como una de las principales repercusiones de la enfermedad se
producia en el ambito de la familia, ya que supone un desgaste continuo en €l
tiempo (10-15 afios).

En este sentido la sensacion de ansiedad, el estrés, o lairritabilidad se repiten en
el familiar sobre el que recaiga e papel principal de cuidador. Son muchas las
situaciones en las que seria recomendable contactar con profesionales que
faciliten el recuperar, en la medida de lo posible, una situacion de estabilidad
emocional.

A corto plazo y desde la Fundacion Andaluza de Servicios Sociales (Consgjeria de
Asuntos Sociales), se hainiciado el Programa Andaluz de Teleasistencia, servicio
que entre otras finalidades tiene el tratar |as Ilamadas de origen psicosocial.

Si tenemos en consideracion 1o expuesto seria razonable pensar en la posibilidad
de conectar determinados domicilios de pacientes con EA en Estadio 11, es decir
con dependenciatotal, entre otras razones por:

La posibilidad de ser escuchados en situaciones de estrés,
cansancio, debilidad o irritabilidad emocional.

La posibilidad de que las llamadas que demanden atencion
sanitaria urgente / emergente serian derivadas, a raiz del
proyecto entre la Fundacion y EPES a los Centros de
Coordinacién de Urgencias y Emergencias.

La posbilidad de que se deriven recursos para gestionar
incidencias domesticas.

26



En cualquier caso seria necesario definir junto a los Servicios Sociales cuaes
serian agquellos domicilios en los que se justificaria la instalacion de terminales,
posiblemente en funcion a criterios de edad del cuidador principal, convivencia o
no con otros familiares, coexistencia de enfermedad crénica en dicho cuidador,
etc.

Recur sos

Terminal de Teleasistencia.

Resultados esper ados

¢ Unadisminucién de las situaciones limite de inestabilidad emocional por parte
de los cuidadores permanentes.

% Unamayor facilidad y acceso ante demandas de servicios de salud.

s Mésfacilidad en la gestién de incidencias domésticas.

PROGRAMA CONECTA (SERVICIOS SOCIALEYS)

Es necesario considerar la opcién de que € Programa Conecta también permita la
comunicacion desde Centros Tipo | 6 Tipo Il con Servicios Sociales Comunitarios
0 Especializados, que pueden estar adscritos al IASS o a Diputaciones o
Municipios. Esta propuesta parte del hecho de que deberian ser varias las
actividades que desde este sector se iniciasen ya que una de las caracteristicas de
esta enfermedad son sus repercusiones a escala social.

De hecho son los Trabajadores Sociaes los que identificaran y gestionaran los
recursos no solamente para los pacientes sino también para los familiares. Parece
razonable pensar que se pueden establecer distintos tipos de contacto entre los
Centros y Servicios Socides en demanda de informacion, asesoramiento o
formacion. Por dltimo este Sistema de Videoconferencia también facilitaria e
contacto entre los distintos Servicios Sociales de las distintas provincias de
nuestra Comunidad Autonoma.

Recur sos

Centro de videoconferencia.
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Se considera la opcion de incluir en € Programa CONECTA a la Consgjeria de
Asuntos Sociales.

Es importante resaltar la importancia de la creacién de un nuevo espacio de
informacion, asesoramiento y formacion comin a los servicios de Salud, Asuntos
Socialesy Asociaciones de Familiares de Enfermos de Alzheimer.

Servicios
De Salud
Centros Tipo
Serv. Sociales | y Centros
Tipo 1l

DISENO DE EVALUACION

El Plan a través de sus Programas potenciara la promocién de las Asociaciones a
categorias superiores (111, 11, I). Por tanto es necesario realizar a su comienzo una
Evaluacién de todas las Asociaciones que en la actualidad existen en Andaluciay
que estén dentro de la Federacion Regiona de Alzheimer. Esta evaluacion
permitiria conocer con posterioridad cuales son los avances de mejora en la
prestacion de servicios no solamente a pacientes sino también alos familiares.

También se contempla que en el proceso de Evaluacién continuada participe una
Consultora Externa a objeto de minimizar controversias en aspectos rel acionados
con la evaluacion y cumplimiento de objetivos de las distintas Asociaciones. En
este sentido dicha organizaciéon colaboraria con la Federacion Regional en €
sentido de consensuar informes de evaluacion.

Para la evaluacion inicial de las Asociaciones previa a su clasificacion como
Centros Tipo I, 11 6 111, se contemplarian aspectos como:

Informacion - Asesoramiento: nimeros de usuarios, dias de la

semana, horarios, subvenciones recibidas.
Existencia o no de biblioteca.
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Actividades de divulgacion y sensibilizacion.

Programas de formacion a familiares.

Servicios de Ayuda a Domicilio.

Formacion interna a profesionales / voluntarios.

Programas de ocio / tiempo libre.

Asesoramiento  psicolégico, social, médico, juridico o
nutricional.

Talleres de psicoestimulacion (evaluacion neuropsicoldgica,
planes individuales, orientacion a la redidad, lenguaje,
memoria, etc.).

Fisoterapia, musicoterapia, psicomotricidad, etc.

Unidad de dia: programa de respiro fin de semana, estancia
temporal, residencia, profesionales contratados.

Por otra parte la Evaluacion contemplard la utilizacion de las tecnologias ya que
se entiende necesario € ser sistemético y metodoldgico en la evauacion de la
seguridad, eficacia, efectividad, impacto social, sanitario y organizativo, para no
caer en el uso de latecnologia por la tecnologia, sino solo aquella que proporcione
unos beneficios claros para el paciente, sistemay sociedad.

En este sentido se definen como objetivos:
Primarios.
- Disefioy redlizacion de un plan de evaluacion.
- Conocer €l grado de uso de latecnologia.
Secundarios:

- Conocer €l grado de seguridad de esta tecnologia.

- Comparar la evolucién de los pacientes expuestos con
tecnologias de la informacion, frente a aguellos con
cuidados convencionales.

- Medir la capacidad de resolucion in situ, evitando traslados
de pacientes y/o profesionales.

- Conocer la satisfaccion de profesionales, cuidadores,
familiares e incluso cuando sea posible de |os pacientes.

El disefio del estudio ser4 por una parte un ensayo clinico controlado no
aleatorizado ademés de un estudio observacional descriptivo prospectivo. La
poblacion sera la de pacientes con EA y la poblacion diana sera la de pacientes
diagnosticados con EA que vivan en zonas de cobertura en la que existan
dispositivos telematicos. También se tomard una muestra de pacientes que a lo
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largo del periodo de estudio se vean sometidos a uso de telecomunicaciones. Para
el ensayo clinico, todos aquellos pacientes que utilicen € programa informético
GRADIOR.

El grupo control del ensayo clinico sera extraido de una zona con similares
caracteristicas sociodemogréficas y sanitarias a la zona de implantacion de la
tecnologia de la informacién, pero en la que se siguen los métodos tradicionales
de atencion, seguimiento y cuidados de estos pacientes.

Los datos comenzaran a recogerse en e momento que la tecnologia esté
implantada y los implicados hayan recibido la formacion pertinente, a partir de
esa fecha se prolongara la recogida durante dos afios.

Por dltimo indicar que siempre que se utilice el Sistema Telemético, aparecerd un
software con una serie de preguntas para quién pide la consulta 'y para quién la
recibe, con la intencion de conocer s la tecnologia es segura, s e paciente,
familiar, cuidador o profesionales sanitarios se hubiesen tenido que trasladar en
caso de no contar con esta posibilidad tecnologicay e grado de satisfaccion de los
implicados.

ESTRUCTURA RELACIONAL DEL PLAN

El Plan Andaluz de Alzheimer, propiciado por la Consgeria de Saud se
formalizard a través de un Acuerdo Marco con la Federacién Regiona de
Asociaciones de Familiares de Enfermos de Alzheimer.

Consgjeriade Salud

Acuerdo Marco

Federacion Regional
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RESUMEN PROGRAMAS

Denominacion | Objetivo
Programas

PAS Crear nuevos marcos de apoyo del Centro de Salud alos enfermos y familiares e
instaurar nuevos canales de coordinacion entre profesionales

FIA Facilitar a los familiares y publico en general el acceso permanente a la
informacion y conocimiento sobre la EA.

CONECTA Establecer un canal de comunicacion audiovisual entre Federaciones,
Asociaciones y Servicios de Salud que posibilite una Cartera de Servicios de
informacion, asesoriay teleconsultas, para profesionales, pacientesy familiares.

PASA Permitir envio de biosefiales desde Centros Tipo | a Servicios de Salud de A.
Primaria, basicamente en casos de urgencia/ emergencia.

ERES Colaborar en los Programas de Evauacion y Estimulacion Cognitivas,
disminuyendo la dedicacion de profesionales a tareas rutinarias.

FOR Formar a Directivos de Asociaciones, Profesionales, Voluntarios, Familiares y
Cuidadores de pacientes con EA aescalapresencia y utilizando TIC.

VIVO Motivar a los ciudadanos para que participen en las actividades de las AFA y
desarrollen actividades en Centrosy Domicilios mejorando la calidad asistencial.

ESCUCHA Facilitar el contacto entre el cuidador principal y un Centro de Atencién para
tratar de mejorar el estado emocional tan sujeto a situaciones de estrés, ansiedad,
debilidad, irritabilidad emocional, etc., tan frecuentes a lo largo del periodo de
cuidado de estos pacientes.

CONECTA Comunicar Servicios Sociaes con Asociacionesy Servicios de Salud dentro de la

SOCIALES atencion a paciente con EA.

EQUIPAMIENTO

Proveer mobiliario, impresoras, y recursos ofiméticos para sistemas de los
Programas Fia, Conecta, Pasay Eres.

COORD. FED. Seguir y evaluar laimplantacion del Plan en todas las Asociaciones.
REGIONAL

EVALUACION Colaborar con la Federacion Regional en la emision de informes de evaluacion
EXTERNA
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CONCLUSIONES

1.- La Enfermedad de Alzheimer afecta a unos 60.000 andaluces de los cudles
24.000 son dependientes total es.

2.- Es una enfermedad complicada por su doble vertiente médicay social.
3.- Afectade maneradrasticaalasfamiliasy a ambiente del hogar.

4.- El principal apoyo para las familias son las Asociaciones que juegan un papel
fundamental en dos sentidos: estructuras facilitadoras de apoyo y vehiculo de
contacto con las Instituciones.

5.- No obstante el grado de desarrollo de las Asociaciones es muy distinto en
cuanto a las ofertas de sus Carteras de Servicios que pasan desde solamente
informacién afamiliares hasta Centros Diurnos de atencion a paci entes.

6.- Los Informes de expertos realizados desde el ambito publico, sefialan como
respuestas necesarias. la integracion de servicios, las nuevas tecnologias, las
actuaciones en el entorno domiciliario, y € auge de la economia socia y los
nuevos yacimientos de empleo.

7.- Se presenta un Plan que permitey facilitala actuacion Interinstitucional.

8.- El Plan persigue tres objetivos prioritarios: Informar, Asesorar y Formar.

9.- Para conseguir estos objetivos desarrolla una serie de Programas en los que
participan todos los agentes implicados: Familiares, Cuidadores, Asociaciones,
Profesionales.

10.- El primer Principio del Plan es "servir de motor a las AFA facilitando
herramientas que permitan un mayor grado de autonomia y de eficiencia en la
prestacion de servicios', facilitando, en definitiva, su persistenciaen el tiempo.
11.- En los Programas se contempla la utilizacion de las Tecnologias de la

Informacion y de las Comunicaciones como herramienta béasica para la
informacion y el acceso a servicios.
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12.- Es necesario reconocer la importancia del Voluntariado para el desarrollo de
las actividades que se redlizan desde las AFA, por 1o que este Plan pretende
motivar e incentivar a dichas organizaciones para €l reconocimiento de esta
realidad asi como crear un Voluntariado mas formado y eficiente en la prestacion
de servicios.

13.- Convertir en realidad la creacién de un nuevo espacio asistencia para los
pacientes, familiares, cuidadores, AFA, ...

14.- La interconexion entre los agentes implicados en la atencion facilitara sin
lugar a dudas €l flujo de conocimiento. En este sentido y a modo de g/ emplo decir
gue el procesamiento de datos y posterior informacion proporcionada desde la
Fundacion Andaluza de Servicios Socidles con e Programa ESCUCHA,
facilitaria el detectar sintomas de burnout en familiares.

15.- Es necesario contemplar la formacion de profesionales que dependientes de
Diputaciones Provinciales o Municipios realizan actividades de Ayuda a
Domicilio en los hogares de pacientes con EA.

16.- Por ultimo € sefidar el consenso del contenido de los distintos Programas
que se presentan en éste Plan con las AFA, conocedoras de las necesidades y
demandas reales de pacientes, familiares y cuidadores asi como también de
aquellos aspectos relacionados con la demanda asistencial que deberia ser objeto
de mejora por parte de las Instituciones implicadas.
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