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Resumen

Este Trabajo de Fin de Grado supone el
planteamiento de un hipotético proyecto
de investigacion sobre Trabajo Social
dentro de la asistencia a los pacientes

con enfermedad de Alzheimer.

El trabajo comienza con una revision
bibliogréfica sobre el tema del
Alzheimer. Posteriormente se plantea
unos objetivos a raiz de la reflexion
bibliogréfica. La siguiente parte del
trabajo consiste en la metodologia que
se seguira para conseguir los objetivos
propuestos. En este apartado se detallan
todos los aspectos que deben plantearse
para una investigacion futura: disefio,
seleccion de la poblacién, recogida de

datos y analisis de la informacion.

Palabras clave:

Alzheimer, Demencia, Trabajo social,
Atencion a pacientes con Alzheimer.

Abstract

In this Final Project of the Course of
Social Work | develop an approach to a
hypothetical research project regarding
the care of patients with Alzheimer's
disease under the perspective of Social
Work.

The work begins with a review on the
main facts of Alzheimer's disease.
Later, and according to the review, |
propose several objectives to be
addressed with a hypothetical research
proposal. The last part of the work
offers all the methodological details of
the proposal: design, selection of the
study population, data collection, and
statistical analysis.

Keywords:

Alzheimer, Dementia, Social Work,

Care for Alzheimer's patients.
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Introduccion

El presente Trabajo de Fin de Grado supone el planteamiento de un hipotético
proyecto de investigacion para valorar las necesidades que existen en el marco del
Trabajo Social dentro de la asistencia a los pacientes con enfermedad de Alzheimer.
Consta de dos apartados basicos: I. Revision doctrinal sobre el tema y Il. La
metodologia que se seguird para conseguir los objetivos que se explicitaran con
posterioridad.

El primer apartado, el cual consiste en una recogida bibliografica, se ha
realizado a partir de la busqueda de articulos recientes entre 2011 -2013. El primer paso
fue el rastreo de articulos en inglés con ayuda de PubMed, donde obtuvimos gran
ndmero de articulos sobre el Alzheimer. Entonces se realiz6 una seleccion de los
documentos que podia tener acceso y los que mas relacion tenia con la tematica, de tal
modo que se excluye los gue se caracterizaban como mas médicos. Para complementar
estos datos realice una segunda busqueda en la plataforma de Dialnet, donde
encontramos escasos articulos y no tan recientes, pero fue atil para completar la

revision.

La segunda parte fundamental del trabajo se desarrolla a partir de las
necesidades que hemos observado y de los objetivos que nos hemos marcado
anteriormente. Por lo cual este proyecto de investigacion costara de un disefio que se
dividira en seleccion de la poblacién, en la recogida de datos y en el andlisis de la

informacion.



I. Fundamentacion tedrica

e Definicion de Alzheimer

Este trabajo se basara en la enfermedad del Alzheimer, por lo cual habra que
indagar en profundidad en esta tematica. Para ello, debemos conocer diferentes aspectos

de la enfermedad.

Primeramente, hay que saber que esta enfermedad es la demencia mé&s comun
existente. Esta demencia consiste en la pérdida progresiva de las funciones cognitivas,
debido a dafios o desordenes cerebrales. Segun Reitz, el Alzheimer es “La demencia que
se caracteriza por el deterioro de la cognicion, la funcién y el comportamiento, y supone

una carga considerable en la sociedad.” [Reitz C et al 2011; p.1].

La definicion anterior se basa en la demencia para conceptualizar el Alzheimer,
pero esta vision no es la Unica, ya que como sabemos en las ciencias sociales no existe
una Unica definicion de los conceptos. Por tanto, podemos definir dando diferentes
matices y enfoques, como puede ser desde una perspectiva de dependencia, como

explica losune Gofii:

El Alzheimer es una enfermedad o sindrome arquetipico respecto al curso
regresivo caracteristico de la dependencia e ilustra de manera ejemplar al
proceso completo de involucion que conduce al individuo hasta las primeras
etapas de la vida. Representa el retorno a la falta de autonomia propia de la
nifiez, contribuyendo de este modo a una suerte de clausura del circulo vital de la
dependencia [Gofii | 2011; p. 3].

Otra definicion, de las multiples que podemos encontrar, la vemos reflejada en el

Plan Andaluz de Alzheimer:

La EAes de causa desconocida y provoca un tipo de demencia degenerativa
marcada por un deterioro progresivo e irreversible de las funciones cognitivas
que ataca el cerebro y genera como consecuencias limitaciones de la memoria, el
razonamiento y el comportamiento [Consejeria de Salud. Junta de Andalucia,
2007; p.12].

L EA son las iniciales de enfermedad del Alzheimer.



Como vemos cada definicion tiene un enfoque y un matiz que depende de la

importancia que le dé el autor.

Cientificamente, esta demencia radica en el deterioro del cerebro debido un
trastorno neuroldgico. Caracterizandose en dificultades en la memoria, aunque se puede
encontrar otros sintomas como la apatia, la depresion, desorientacion, confusion,... gran

variedad de dificultades psicomotoras que dificultan las actividades dia a dia.

Por lo general, la enfermedad de Alzheimer se desarrolla por un comienzo
paulatino, sus primeros sintomas pueden atribuirse a la vejez o al olvido comdn. A
medida en que avanza la enfermedad, se van deteriorando las capacidades cognitivas,
entre ellas la capacidad para tomar decisiones y llevar a cabo las tareas cotidianas,
también pueden surgir modificaciones de la personalidad, asi como conductas
problematicas. En sus etapas avanzadas, la enfermedad de Alzheimer conduce al

agravamiento de la demencia y finalmente a la muerte.

e Datos sobre el Alzheimer

Para conocer el Alzheimer hay saber cuéles son sus datos, ya que al ser la
demencia mas comun existente, se ve extendida entre 60% y 80% de los casos de
demencia a nivel mundial. ElI nimero de casos de Alzheimer puede ser
aproximadamente 35,6 millones enfermos de Alzheimer en el mundo aumentando

exponencialmente cada afio [Reitz C et al 2011].

Concretamente en Espafia se ve afectada aproximadamente por un 10% de la
poblacion con Alzheimer que superan los 65 afios de edad, extendiéndose al resto de las
edades y alcanzando 600.000 casos que existen de esta demencia al dia de hoy en
Espafia. Pero no todos los casos estan diagnosticados, se estima que aproximadamente
200.000 de enfermos de Alzheimer estén sin identificar [Fernandez E 2009; p.17].

Es la mas comln de las enfermedades causantes de demencia, convirtiéndose en
la cuarta causa de mortalidad entre los adultos, después de las enfermedades
cardiovasculares, el cancer y el ataque cerebral. A pesar de que afecta

mayoritariamente a personas mayores de 65 afios, también es posible su



aparicion en edades cada vez mas tempranas [Consejeria de Salud. Junta de
Andalucia, 2007; p.12].

En muchos hogares que sufren las consecuencias de esta enfermedad.
Exactamente en Espafia el 40% de las personas afectadas por la enfermedad del
Alzheimer estan en situacion de dependencia. En el 95% de los casos los enfermos se
convierten en nifios cada vez mas desvalidos, es decir, de la mayoria de los casos se

produce una retrogénesis [Gofii | 2011].

e (ostes

Todos los casos que hemos mencionado anteriormente tienen distintas
repercusiones no solo en los sectores sanitarios y sociales, sino también en el sector
econdmico. Pues, esta demencia tiene una gran carga econémica tanto en nivel nacional
como a nivel mundial. La reparticion de recursos para sopesar esta enfermedad es
distinta en cada pais. En los diferentes paises se invierte diferentes cantidades, para
mejorar la calidad de vida de las personas que padecen esta demencia y de sus
familiares, como se puede ser en la tabla 1. En esta tabla se destaca la importancia de
diferenciar los costes de los distintos cuidados. Dividiendo estos en dos: cuidados

formales y cuidados informales, siendo los més altos esto ultimos. [Wimo A et al 2013].

Tabla 1: Per capita y costes de la demencia
Aggregated costs, billions o f USS

+
J\.VHO Percapita Peoplewith  Tota Totalcosts Direct costs Informalcare Directmedical Direct social

region costs, USS  dementian  costs aza%of GDP  asa%ofGDP (allADLs) costs costs
Australasia 32,370 311327 1008 097 036 430 0.70 3.07
Asia Pacific highincome 29037 2,826,388 8213 131 0.76 3460 523 42129
Oceania 6059 16,353 010 046 012 0.07 0.02 0.01
Asia, central 2862 330,125 094 036 020 043 028 024
Asia, east 4078 5404387 2241 040 0.13 1524 433 284
Asia, south 903 4475324 404 025 011 231 1.16 037
Asia_southeast 1601 2482076 307 028 0.135 1.77 148 0.73
Europe, westem 30,122 6,973,540 21012 129 073 37.05 3019 9288
Europe, central 12,891 1,100,759 1419 110 044 859 267 294
Europe, eastem T66T 1433 090 0.40 796 342 294
North Amenca ligh mcome 48 605 15304 150 082 1876 3683 o745
Caribbean 0082 208 106 0353 150 0.78 0.71
Latin America, Andean 3663 093 043 027 035 031 028
Latin America, central 3336 636 037 028 138 261 237
Latin Amenca, southem 8243 3507 1.02 034 236 142 1.29
Latin America, tropical 6881 726 042 029 217 267 242
North Africa/Middle East 3026 . 430 016 0.09 190 203 0.54
Sub-Saharan Africa, central 1081 67,775 007 006 0.02 0.04 0.02 0.01
Sub-Saharan Africa, east 1122 360,602 040 017 0.05 028 0.08 0.04
Sub-Saharan Africa, southem 6834 100,733 069 024 0.06 052 0.11 0.06
Sub-Saharan Africa, west 969 181,803 0.18 006 0.02 011 0.04 0.02
Lowincome 368 3,036,979 437 024 0.10 252 123 0.62
Lower middle income 3109 9395204 2021 035 012 1890 6.74 3.57
Uppermiddle ncome 6827 5 3249 030 029 1370 1044 835
Highincome 32.865 33701 124 0.74 216.77 78.00 243.14
Iiotal 16,986 60399 1.01 059 251.89 9641 255.69 |

Fuente: Wimo A et al 2013



Si tenemos en cuenta la zona oeste de Europa, que es donde se encuentra Espafia
situada geogréaficamente, podemos ver que existe un gran coste de esta enfermedad,
sobre todo en los costes informales. En paises como Espafia e Italia tiene un gran peso
sus cuidados informales debido a los ideales de familia que existen [Sansoni J et al
2013].

En nuestro pais existe un 70% de los pacientes son asistidos en casa por los
familiares. Esto cuidados puede durar de 8 a 10 afios de media, pero puede aumentar
hasta los 20 afios. De tal modo que este se ve afectado a los costes familiares tanto
materiales como psiquicos, y estos no se ven reflejados directamente en las estadisticas
[Génova-Maleras R et al 2011].

Estos costes estimados son muy dificiles de calcular, sobre todo cuando
hablamos del cuidado informal, ya que se desconoce las horas extras que se ejercen los

familiares y que no son remuneradas.

e Perfil de paciente

Al referirnos a la enfermedad del Alzheimer como a cualquier otra demencia,
podemos observar los perfiles caracteristicos o reiterados. En este caso, existen
mdaltiples estudios para determinar el perfil del enfermo del Alzheimer. Esto nos permite
observar que caracteristicas o rasgos se dan con mas frecuencia entre las personas que

tienen esta enfermedad.

Actualmente entre los 35,6 millones enfermos de Alzheimer que existen, puede
haber diferentes casos, pero nos centraremos en las generalidades. Las variables que se
encuentran fuertemente ligadas son la edad, el sexo y también existen otros

condicionantes que pueden ser negativos Yy positivos.

Una de estas variables se encuentra en base a la edad, ya que la enfermedad
crece exponencialmente conforme aumenta la edad. La enfermedad empieza incidiendo
a los 65 afos (de manera precoz) y va ascendiendo su probabilidad de tener Alzheimer
conforme aumenta la edad de la persona. Esto influye al crecimiento de la esperanza de

vida, ya que al ser cada vez mayor la edad de defuncién, lo que provoca que cada dia



haya més casos de esta demencia llegando a estimar 115 millones de casos de
Alzheimer en 2050 [Reitz C et al 2011].

También se ve la diferencia en el sexo, ya que existe un predominio en la
poblacion femenina. Esto se encuentra relacionado fuertemente con la edad, debido a
que la mujer tiene una esperanza de vida mayor que los hombres, y por tanto se ve

aumentadaa la frecuencia de esta enfermedad en el sector femenino.

Pero esto no es todo, hay otros factores que también influyen en la enfermedad
del Alzheimer tanto positiva como negativamente, los cuales desarrollaremos en el

siguiente apartado. Aunque se resumen las caracteristicas mas importantes en la tabla 2:

Tabla 2: Caracteristicas de la enfermedad del Alzheimer

all
participants
i A Al az
| o, yoars" 8330 (7.3%
[ake JL19%
W'hits B7.ITY
Black LAIN
Cancer 11,34%
Coangoitiva heart fuilure 41.00%
Cheenic abstructive pulmanary dissass J1LE6IN
Chabetes 31.30%
Parkingan 10.51%
Serake 10.09%
Pary B ehgibilivy 9.15%
Dwed by Decombsar 31, 2007, % T5.07T%
% Consared by Decermber 31, zm?:l T4.93%
Drays to death by Decemberd |, 2007" 674 (647)
Drays to cansaring (by Decemberd |, 11T [847)

2007

Fuente: Bentkorver J et al 2013.

o Factores influyentes

Como ya hemos dicho la enfermedad se puede ver afectada por agentes que la

condicionan de forma favorable o desfavorable, que describiremos a continuacion.



=  Factores negativos

Los factores negativos que existen tienen una influencia que es no directa, sino

que se han dado cuenta en la incidencia de ellos en los casos de Alzheimer. Podemos

dividir en tres tipos de factores:

El factor genético, el inicio temprano de Alzheimer familiar por lo general es
causada por mutaciones genéticas. Los familiares de primer grado de pacientes
con Alzheimer estan en mayor riesgo de desarrollar la enfermedad que el resto
de la poblacion. En lo que se refiere a factores genéticos, este riesgo puede ser
en parte debido a la presencia de la apolipoproteina E (APOE) alelo apoE 4.
Otros genes también contribuyen, pero alelo apoE4 es el unico factor genético
probado hasta ahora identificada en el desarrollo, tanto de las formas tempranas
como en las de aparicién tardia del Alzheimer. Este factor aumenta la
susceptibilidad de la enfermedad, pero no es ni necesario ni suficiente para el
desarrollo de esta enfermedad. Cuanto mayor sea el numero de los alelos apoE
4, mayor es el riesgo.

Las enfermedades vasculares, con que queremos decir factores de riesgo
vasculares, tales como el fumar, la obesidad y los altos niveles de colesterol
total, junto con la morbilidad vascular, tales como la hipertension, la diabetes
mellitus y el infarto cerebral. Todos estos riegos estan asociados con una mayor
repercusion negativa de cualquier demencia, incluyendo la enfermedad de
Alzheimer.

Los efectos psicoldgicos, como puede ser la depresion y aislamiento. Son
factores que afectan a la persona, asi como su situacion psicosocial. Si se tiene
una red social pobre o la falta de compromiso social se asocian con una

disminucion de las funciones cognitivas.

Estos factores son los detectados mas influyentes en esta demencia [Povova J et al
2013, Reitz C et al 2011].
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e Factores positivos

En este grupo recogeremos los factores que utilizados correctamente pueden ser

beneficiosos para el retraso de la enfermedad o para ralentizar la enfermedad, puede ser

los siguientes:

La educacion, las personas que tienen un nivel educativo es inferior la
probabilidad de enfrentarse a un mayor riesgo de demencia y de Alzheimer. Por
tanto cuando mayor sea el nivel educativo menor sera el riesgo de contraer
enfermedades de esta tipologia.

Las redes sociales infiere directamente en la participacion social, ya que esta es
muy beneficiosa para el individuo. Los bajos niveles de participacion social en
la vejez y la disminucion de esta a partir de la mitad al final de la vida se
asociaron con un aumento del doble en el riesgo de desarrollo de demencia y
Alzheimer en un futuro préximo.

La actividad fisica, como tener el cuerpo activo, significa tener una mente
activa, todo ello conlleva una favorable salud cerebral. Incluso en baja
intensidad de la actividad fisica, como caminar. El ejercicio fisico regular se
asocia con un retraso en la aparicién de la demencia. La actividad fisica de
forma diversa en distintas actividades de ocio, en lugar de hacer deporte o
ejercicio fisico especifico, da lugar a una disminucion en el riesgo de demencia.
La sana alimentacion es Optima, por lo que se debe tomar una dieta equilibrada
para mejorar el rendimiento craneal. Una dieta mediterranea es ideal para
mejorar la actividad cerebral, ya que es rica en pescado, fruta y verdura, lo que
ayuda a fortalecer el cerebro.

Las actividades mentales y actividades intelectuales; estas actividades son contra
cualquier tipo de demencia y ayuda a reducir el riesgo de la enfermedad del
Alzheimer. Diversas actividades que requieren un esfuerzo mental, como la

lectura, las actividades sociales y culturales.

Estos son los factores mas influyentes en esta enfermedad, que pueden ayudar a la

mejora y ralentizacion de la enfermedad [Povova J et al 2013, Reitz C et al 2011].
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e (Cuidados

Después de aclarar a rasgos generales el Alzheimer vamos a profundizar también
es sus cuidados, debido a que el Alzheimer es una enfermedad que necesita de personas
que ayuden al usuario para realizar sus actividades diarias. Los cuidados varian
dependiendo del grado de demencia que se tenga, pero pueden alcanzar las 24 horas
diarias. Estos cuidados correspondientes a este tipo de demencia se pueden dividir en

cuidadores formales e informales.

Los cuidados formales se ven relacionados con las ayudas publicas o
institucionalizadas que existen. El cuidado formal mas comdn se encuentra en las
residencias. Estos son de caracter remunerado, por lo tanto los costes son mas faciles de
calcular. Los trabajadores que desemperfian esta actividad son auxiliares de enfermeria,
auxiliares de salud del hogar, asistentes de cuidados de personas y del hogar, por el
general son mujeres. Al ser trabajos retribuidos se le adjudica mas a la mujer, debido a
que el rol social que ésta desempefia [ Alzheimer’s Association 2013].

El otro tipo de cuidados, los cuidados informales, son los realizados por los
familiares y amigos, los cuales se llevan a cabo porque las ayudas publicas no son
suficientes o0 se niegan a ingresar al individuo en una residencia u otro tipo de
institucion. Este es un trabajo doméstico y de cuidados que no es remunerado, y €s mas
dificil calcular su coste, ya que se desconoce las horas exactas y también depende de
cada individuo y su formacion [Sansoni J et al 2013].

De estos cuidados hay que valorar con méas profundidad los efectos cualitativos
que subyacen de la accion de cuidar al enfermo. El cuidado supone una
desestructuracion, ya que quien cuida sufre un gran desajuste en su vida. Esto produce
diferentes efectos negativos, como es una pérdida de libertad y de salud. Conforme la
enfermedad va evolucionando, la familia se adapta las necesidades del enfermo, asi
como su proteccion. Ajustandose a los recursos que tienen y que puede conseguir en su
entorno. [Costa N et al 2011].

Todo ello puede influir en el riesgo psicosocial del cuidador, sobre todo el riesgo
aumenta conforme es méas proxima la relacion entre el cuidador y el enfermo, ya que
observan la degradacion del ser querido. Esto afecta directamente y aumenta los efectos

estresores al ver que la situacion no mejora.
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e Alzheimer y trabajo social

Una vez analizadas los cuidados de esta enfermedad pasamos a relacionarla con
la materia de trabajo social, ya que es importante saber que le puede aportar el
conocimiento de esta demencia al trabajo social. Segun Emilia Fernandez “Los
trabajadores sociales deben apoyar y defender la integridad y bienestar fisico,

psicolégico, emocional y espiritual de cada persona” [Ferndndez E 2009; p.17].

Por lo cual, las funciones del profesional deberia estar enfocadas a favorecer los
intereses del enfermo de Alzheimer, como puede ser el trato digno y el respeto familiar.
Esto se puede conseguir ensefiando a los familiares conocimientos sobre la enfermedad
para gque sepan coémo actuar ante reacciones, sepan el proceso que conlleva y
comportamientos del enfermo. Siempre teniendo como objetivo del bienestar del

paciente.

También el trabajador social interviene con cada usuario como un todo.
Valorando a él, a su familia, a su comunidad y a su entorno, y tener en cuenta los

aspectos influyentes en la vida del paciente. Segun Emilia Fernandez:

La intervencion a nivel individual, grupal y comunitaria se hace cada vez mas
necesaria a fin de ofrecer una mayor calidad y cantidad de respuestas a
familiares ante una enfermedad con tan alta prevalencia e incidencia y que
frecuentemente son atendidos a nivel de Atencion Primaria [Fernandez E
2009;p.18] .

Los trabajadores sociales tienen que asesorar a las familias para la
reorganizacion interna de los roles familiares y conseguir el apoyo mutuo entre ellos.
También debe proporcionar habilidades sociales a los cuidadores. El profesional tiene
que trabajar con la familia ayudandole en las necesidades emocionales se pueda,
promoviendo grupos de cuidadores y familiares en la misma situaciones, de tal modo

conseguir distintos apoyos.
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Los familiares y el cuidador a veces no se entienden con el trabajador social, ya
que se piensa que el profesional le dard un abanico de recursos y soluciones materiales,
principalmente de caracter econémico. No se le adjudica la labor de apoyo y
asesoramiento, ya que eso se les asigna a otros profesionales, que se piensa que estan
mas preparados, como puede ser médicos o psicélogos. Los familiares a veces ignoran
nuestras indicaciones, debido a que creen que ese tipo de soluciones no le son
necesarias. Para llegar a un entendimiento hay que saber dirigir las reuniones con la
familia, para que comprendan que el objetivo es el bienestar del enfermo. Para ello es

necesario tener comunicacion fluida.

Otras funciones que realiza el trabajador social es valorar y tratar los casos,
basdndose en el trabajo multidisciplinar. Recoge y organiza toda la informacion
trabajando con el personal médico para detectar las necesidades de los familiares y del

paciente y asi optimizar el apoyo familiar.

Para todo ello, el trabajador social necesita desarrollar unas destrezas para
conseguir relacionarse de manera propicia con personas en condiciones delicadas, como
puede ser el enfermo o los familiares en este caso, ya que son individuos que no se

encuentran en una situacion normalizada en algiin &mbito de vida.

No debemos olvidar que esto produce un gasto al trabajador social que a veces
se desconoce y se desvalora, desconocemos las dificultades y las barreras que se pueden

encontrar el profesional entre ambito.

e Aspectos de mejora

Durante la recogida bibliografica que he realizado me he dado cuenta que hace
falta profundizar e intervenir en algunos aspectos en este tipo de demencia, sobre todo
en el aspecto del cuidado en ambito familiar, ya que sirve como amortiguador frente en

situaciones como esta.

Aunque lo primordial es el bienestar del enfermo debemos de tener en cuenta al
riego social que se ve expuesta la familia. Por ello, la proteccion familiar se debe tener

en cuenta para la mejora del individuo. Ello viene raiz del que el principal cuidador se
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encuentra dentro de la familia, creAndose una pareja entre el cuidador-enfermo. Pero por
ello no debe recaer todo el peso sobre el cuidador principal, sino que se debe de
promover una red de cuidadores que se coordinen para atender al enfermo. Esta
situacion recaida sobre una sola persona provoca una disminucién de libertad y tiempo

de ocio en su vida.

También otro aspecto de mejora es la informacion al ciudadano. La familia al
igual que el resto de ciudadanos tiene unas ideas preconcebidas que pueden no ser
ciertas. Esta falta de informacion o de educacion sanitaria puede llevar a no diagnosticar
la enfermedad en el ambito familiar, por pensar que son cosas de la edad. Dando como
resultado la negacién de la familia y evitando la deteccion precoz para poder poner un

tratamiento para que ralentice este proceso.

La deteccion de esta enfermedad es compleja debido a la fina linea dependencia.
Una persona no es dependiente de un dia para otra sino es un proceso, pero es dificil
decidir cuando hay que cuidar y cuando no, porque el ayudar en exceso puede provocar
en el individuo una retrogénesis mas rapida debido a que el individuo no se motiva por

hacer nada.

También hay que sefialar la inexistencia de una solucién a esta enfermedad.
Aunque hay avances farmacoldgicos en fase experimentacion. Esto provoca una

frustracion mayor en los familiares al ver que el enfermo no va mejorar.

Por otro lado, como ya sabemos un pilar muy fuerte es el apoyo de otras
personas que se encuentran en la misma situacién. Esto crea redes de apoyo mutuo,
informacidn sobre las situaciones que te puede encontrar y consejos sobre la actuacién
sobre ella. Este contacto se podria apoyar en el tercer sector. Pero desconocemos la

importancia o el acceso que cada caso tiene en el terreno de las asociaciones.

El tercer sector no es lo Unico importante para el individuo, sino que también las
diferentes instituciones puablicas que puede intervenir en esta enfermedad. Al haber
multidisciplinariedad, tanto de los profesiones como de las diferentes instituciones, nos
lleva a la conclusion que debe de haber una coordinacion de todo ellos para que cada
profesional haga su trabajo correctamente y se informe al paciente y a la familia de la

manera mas eficiente. Pero son inciertas las competencias que tiene cada profesional
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respecto estos casos. Esto puede provocar en al paciente y a la familia un poco de

controversia o desajuste, dando mas trabajo y mas confusion.

Por ultimo mencionar la importancia del papel del trabajador social como
profesional que actla con los enfermos de Alzheimer y familiares, tanto en &mbito
privado como el ambito publico. Son escasos los estudios que se centran en el papel de
trabajo social entre esta enfermedad, lo que genera un desconocimiento para profundizar
en este tema y para que el resto de profesionales y clientes conozcan la funcion del

profesional.

En conclusion, se debe avanzar en el estudio de la familia para conseguir que se
produzca el mejor desajuste durante el tiempo que se prolongue la enfermedad.
Causando los menores problemas psicosociales a la familia y cuidadores, sin olvidar el
bienestar del enfermo de Alzheimer. Por lo cual el trabajador social debe ser capaz de
trasmitir e intervenir con la familia. Para la cual, este tiene que tener claro su labor, asi

como que la sociedad no confunda sus funciones.

A continuacion se describe una hipotética investigacion con la finalidad de
rellenar algunas lagunas en el conocimiento existente sobre la enfermedad de Alzheimer

y su relacion con el trabajo social.
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Objetivos

Una vez recogida la informacion y tras reflexionar sobre las lagunas que
podemos encontrar sobre este estudio, sugerimos unos objetivos que puedan poner

solucidn en el aspecto que queremos mejorar.

El objetivo general de este trabajo de investigacion es completar informacion
que falta sobre la funcion del trabajador social en relacién con la enfermedad del
Alzheimer para realizar recomendaciones sobre la solucion de las necesidades

detectadas.
Los objetivos especificos que se perseguirian en este estudio son:

e ldentificar las funciones de trabajador social respecto a la enfermedad del
Alzheimer. Es decir, la enumeracion de las diferencias tareas que desarrollan los
trabajadores sociales en relacidn con este proceso.

e Cuantificar el tiempo que le ocupa esta dependencia al trabajador social. Es
decir, ¢cuanto tiempo, que proporcion, de la jornada laboral se dedica al apoyo
de esta dependencia?

e Estimar las oportunidades de mejora de las actividades que realiza actualmente
con el enfermo. Es decir, identificar las necesidades que manifiestan los

trabajadores sociales en relacion con esta dependencia.
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II. Diseilo de estudio

1. Tipo de estudio

El estudio que vamos a desarrollar para lograr los objetivos anteriormente
descriptos es un estudio descriptivo tipo encuesta. Es un disefio transversal, en el que se

entrevistaran a trabajadores sociales.

2. Periodo de estudio

El estudio se llevara a cabo durante el periodo septiembre de 2014 a marzo de
2015.

3. Seleccion de la poblacion

La poblacién de referencia son los trabajadores sociales de Jaén. La poblacién
elegible seran los que se encuentran en activo, tanto en los servicios sociales, como en
el sector sanitario. Los que se encuentren de baja serdn excluidos. Por razones de
factibilidad, el estudio se centrara en aquellos que realizan sus funciones en Jaén capital.
Dado que el contacto se hara por correo electronico, serd imprescindible que dispongan
de una direccion del mismo. En resumen, los criterios de inclusion serdn: a) estar en
activo, b) trabajar en Jaén capital y c¢) tener una direccion de correo electrénico

operativa. No habra restriccion sexo del trabajador.

Para la seleccién de la poblacion de estudio, se solicitara a la Administracién de
la Junta de Andalucia que nos proporcione un listado con los nombres y destino de los
trabajadores sociales, asi como con la direccion de correo electronico oficial dentro del
organismo. Con ese listado se seleccionard una muestra aleatoria del 50% de los
trabajadores sociales. EIl programa que se utilizara para ello es el paquete Stata 12 SE
(College Station, TX, EE.UU.).
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e Tamario de muestra

Dado que se trata de una encuesta (estudio transversal) y el universo a abarcar es
de unos 300 trabajadores sociales, la situacion mas desfavorable es una probabilidad de
respuesta a cualquier pregunta es del 0.5 (50%), con un error de £ 5% Yy un nivel de
confianza del 95%, se requerird muestrear a 168 trabajadores sociales. Estos calculos se
han hecho mediante el programa Epilnfo 2000 (Bethesda CDC, GA, EE.UU., gratuito).

4. Recogida de la informacion

e Variables a recoger

En esta investigacion que vamos a realizar necesitaremos una herramienta para
conseguir la informacion, esta serd un cuestionario. En este cuestionario se les indagara
sobre el papel del trabajador social con los enfermos de Alzheimer. Se preguntara
primeramente datos personales en relacién con el trabajo que desempefia, las cuestiones
tiene que ver con su fecha de nacimiento, sexo, afio que termind su formacion de
Trabajador Social, afios de experiencia, formacion complementaria (curso, experto,
master o otros) Yy la duracion de ello, donde ha trabajado y donde trabaja actualmente
(atencion primaria, hospitalaria, servicios sociales y otros), también los afios de
desempefios, asi como su jornada. A continuacion se plantean preguntas sobre
diferentes aspectos de la atencién que imparte a las personas con demencia tipo
Alzheimer, es decir, sobre su nimero de usuarios y porcentaje en sexo, también el
namero de usuarios con Alzheimer y su porcentaje. Se seguira recogiendo informacion
con las funciones que realiza con este colectivo y el coste de tiempo que le conlleva a la
semana, las tareas son la valoracion de la discapacidad, gestion de ayudas técnicas y
domesticas, y otras tres mas que pueden escribir los trabajadores sociales. Después se
indicara el grado de satisfaccion, tanto global como de cada tarea, mediante una escala
Likert de 5 niveles, siendo uno muy insatisfecho y 5 muy satisfactorio. También se
indagara sobre las barreras o dificultades que puede encontrar y afectar en su labor,
describiéndolas en cada una de las tareas. En ultimo lugar se les preguntara sobre las

necesidades que los trabajadores sociales encuentran que deben ser solventadas para una
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mejor actuacion, de las mima manera que antes, pidiendo que se describan en cada una

de las tareas. El cuestionario de muestra se detalla en la tabla 1

Tabla 1.: Cuestionario sobre las necesidades de cuidados de pacientes con Alzheimer
desde la perspectiva del Trabajo Social

o000
000,
00\

Ne'se A
2/e00 @,
s[e0e0 A
¢

%

€ L)
NNED

UNIVERSIDAD DE JAEN

Datos de filiacion

Fecha de nacimiento I I O I

Sexo
1. Hombre
2. Mujer ||

Afio en el que termino su carrera de Trabajo

Social |

Afos de experiencia ejerciendo como

trabajador/a social |__||__| en afios

Formacion complementaria en dependencia tipo
enfermedad del Alzheimer:
1. Curso:
1.-Si
2.-No |
2. Experto
1.-Si
2.-No ||
3. Master
1.-Si
2.-No ||
4. Doctorado
1.-Si
2.-No ||

5. Otros. Especificar:
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1.-Si
2.-No

En caso de haber realizado cursos especificos
sobre la enfermedad del Alzheimer, ¢cuantas

horas recibi6?

|__|_|en horas

¢Ha trabajado en atencion primaria — centro de
salud o distrito sanitario?

1. Si

2. No

En caso afirmativo, ¢cuantos afios?

|__|__|en afos

¢Ha trabajado en un hospital?
1. Si
2. No

En caso afirmativo, ;cuantos afios?

|__||__| en afios

¢Ha trabajado en atencion primaria — centro de
salud o distrito sanitario?

1. Si

2. No

En caso afirmativo, ¢cuantos afios?

|__||__| en afios

Tipo de centro en el que trabaja actualmente:
1. Primaria
2. Hospital
3. Servicios Sociales

4. Otros. Especificar:

¢ Desde hace cuantos afios esta en su centro

actual?

|__||__| en afios

Trabaja a tiempo completo
1. Si
2. No

Trabajada en jornada:
1. partida

2. continuada
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Datos sobre la atencion que imparte a las personas con demencia tipo Alzheimer

N° de usuarios que atiende de media a la semana en

su centro |__|_| nGmero de personas

Qué proporcién de mujeres atiende :

1. <20%

2. 21-40%

3. 41-60%

4. 61-80%

5. >80% |

N° de usuarios aproximado con demencia tipo

Alzheimer atiende de media a la semana |__|__| nGmero de personas

Qué proporcién de mujeres con demencia tipo
Alzheimer atiende :

1. <20%
2. 21-40%
3. 41-60%
4. 61-80%
5. >80% L

¢ Cuénto tiempo de media a la semana dedica a la
valoracion de la discapacidad en pacientes con

demencia tipo de Alzheimer? |_|_|enhoras

¢ Cuénto tiempo de media a la semana dedica a la
gestién de ayudas técnicas —sillas, cojines, etc.- para

estos pacientes? |__|_|en horas

¢ Cuénto tiempo de media a la semana dedica a la
gestion de ayuda domiciliaria: comidas, ayuda
doméstica, asistencia a centros de dia, etc.- para

estos pacientes? |__|_|en horas

Describa otras tareas que realiza con estos pacientes
que no sean las anteriores e indique el n° de horas

que le ocupan a la semana:

Tarea 1. |__|_|en horas

Tarea 2. |__|_|en horas
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Tarea 3.

|__|_|en horas

Indique ahora su grado de satisfaccion de las tareas que

realiza con los enfermedad del Alzheimer:

Indique su grado de satisfaccion global con el
desempefio de sus tareas en relacion con la
atencion a los dementes tipo Alzheimer

1. Muy insatisfecha

2. Moderadamente insatisfecha

3. Neutro

4. Satisfecha

5. Muy satisfecha

Valoracién de la discapacidad
1. Muy insatisfecha
2. Moderadamente insatisfecha
3. Neutro
4. Satisfecha
5. Muy satisfecha

Gestion de ayudas técnicas
1. Muy insatisfecha
2. Moderadamente insatisfecha
3. Neutro
4. Satisfecha
5. Muy satisfecha

Gestion de ayuda domiciliaria
1. Muy insatisfecha
2. Moderadamente insatisfecha
3. Neutro
4. Satisfecha
5. Muy satisfecha

Otras tareas (las que describié antes):
Tarea 1 (detallar)

1. Muy insatisfecha
2. Moderadamente insatisfecha

23




3. Neutro
4. Satisfecha
5. Muy satisfecha

Tarea 2 (detallar)

1. Muy insatisfecha

2. Moderadamente insatisfecha
3. Neutro

4. Satisfecha

5. Muy satisfecha

Tarea 3 (detallar)

1. Muy insatisfecha

2. Moderadamente insatisfecha
3. Neutro

4. Satisfecha

5. Muy satisfecha

Identifique, si existen, las dificultades o barreras que existen

en el desempefio de las tareas anteriores

Valoracién de la discapacidad Describa
Gestion de ayudas técnicas Describa
Gestion de ayuda domiciliaria Describa
Otras tareas (las que describié antes): Describa
Tarea 1 (detallar)
Tarea 2 (detallar) Describa
Tarea 3 (detallar) Describa
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Necesidades en su trabajo para tener una mejor actuacion

sobre la enfermedad del Alzheimer en cada una de las tareas:

Valoracion de la discapacidad Describa

Gestion de ayudas técnicas Describa
Gestion de ayuda domiciliaria Describa
Otras tareas (las que describié antes): Describa

Tarea 1 (detallar)

Tarea 2 (detallar) Describa

Tarea 3 (detallar) Describa

Fuente: Elaboracion Propia

e Forma de recogida de datos

Sera un cuestionario autocumplimentado. La forma de remision sera a través del
correo electronico. En el correo que se remita incorporard en el cuerpo del mismo la
carta de presentacion del estudio y la peticion de su consentimiento para responder a
dicho cuestionario. La carta se detalla en el Anexo. Este correo se realizaran tres envios,
porque las investigaciones utilizando esta forma de comunicacion indican que la tasa de
respuesta tras el tercer envio es muy baja (inferior al 2%). La forma de recepcion del

cuestionario sera también por el correo electronico.
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5. Procesamiento de la informacion

Se introduciran en una base de datos disefiada en ACCESS 2010. De ahi se
exportaran para ser analizados por un paquete estadistico, en concreto Stata 12 SE
(College Statation, TX, EE.UU.). Los datos se depuraran para ver inconsistencias y
errores. En primer lugar se describira la muestra, con los estadisticos habituales: media
y desviacion estandar para las variables continuas, y datos de frecuencia para las

variables categoricas.

Se analizara si la experiencia previa del trabajador social (sexo, afios de trabajo,
formacion, etc.) tiene influencia sobre el n° de pacientes atendidos y la proporcion de
tiempo dedicado a este tipo de pacientes. Aqui se utilizaran comparaciones de medias (t-
test y analisis de la varianza) cuando la variable ‘efecto’ es continua, y pruebas de ji-

cuadrado cuando se considere a variables categdricas.

Se procedera del mismo modo descrito en el parrafo anterior cuando se analice
la experiencia del trabajador sobre el tipo de tareas que desempefia, sobre las barreras
detectadas y sobre las necesidades que se sugieran para mejorar las diferentes tareas

(una vez agrupadas en categorias).

6. Etica

Se mantendréa en todo momento el anonimato y confidencialidad de la informacion
recogida, se acuerdo a lo establecido en la ley de Proteccion de datos de 1999. Se pide
consentimiento informado para la participacion de los trabajadores sociales, de acuerdo

a lo establecido en la ley de Investigacion Biomédica de 2007.
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II1. Conclusiones

Este trabajo de fin de grado ha servido para poner broche final al transcurso de
esto cuatro afios del Grado en Trabajo Social, donde poner en préacticas algunos de los

conceptos aprendidos y relacionarlos entre ellos.

La tematica general del trabajo ha sido la enfermedad del Alzheimer, lo cual me
ha ayudado a profundizar sobre esta demencia, no solo en qué consiste sino también las
repercusiones que puede tener. En esta revision bibliografica he observado la
importancia y relevancia que tiene esta enfermedad tanto a nivel mundial como a nivel

Espariol.

Po otro lado, la hipotética investigacion se ha disefiado con vistas al futuro, ya
que seria atil que se llevasen a cabo mayores investigaciones sobre los profesionales
que trabajan con estos pacientes. Estas investigaciones nos ayudarian a definir funciones
y problematicas para actuar de forma mas eficaz y eficiente. También para tener un
mayor conocimiento los futuros profesionales para saber las funciones y problematicas

que se puede experimentar en este &mbito.

Segun las expectativas de futuro de esta demencia que aumenta los casos
exponencialmente cada afio, por ello hay que hacer mayor hincapié en la concienciacién
de la sociedad, ya que visibilizdndola se podrd presionar para que haya mayor
representacion de este colectivo en referencia a los planes gubernamentales, pues es una
enfermedad que actualmente no tiene cura y la sociedad actual solo se limita a realizar
programas destinados a la asistencia dejando aparcado el tema de la promocion de la
autonomia, pues ante la imposibilidad de erradicar la enfermedad Unicamente queda la
opcidn de ayudar a disminuir las consecuencias de la misma, asegurando la dignidad e
independencia de la propia persona, y ayudando a su vez al entorno cercano liberandolo

de cargas fisicas y emocionales.

Es fundamental concienciar a los centros destinados al cuidado de ancianos/as,
asis como sus profesiones para que potencien la autonomia de las personas que padecen
este tipo de enfermedad, para ellos es necesario instruir y preparar a los centros con los

conocimientos adecuados para que sean capaces de desarrollar este objetivo.
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Por ultimo, sefialar que en general este trabajo me ha servido para adquirir
nuevos conocimientos sobre la tematica, pero no solo esto si también aprender como

poder disefiar una investigacion descriptiva.
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Anexo: Carta de presentacion

(Fecha)
I
Lleee @
/000 A
00
o o
Nrys¥ Nombre (Completo)
UNIVERSIDAD DE JAEN Direccion
Localidad
Pais

Estimado/a Trabajador/a Social:

Me dirijo a ustedes por medio de esta carta, ya que quiero realizar una
investigacion que indagara sobre el papel del trabajador social con los enfermos de
Alzheimer. Es un trabajo de fin de grado para poder optar al titulo de Graduado en
Trabajo Social Por ello le invito a rellenar el cuestionario que se adjunta. No le llevara
mas de 15 minutos. En caso de que acepte, puede devolver por correo electrénico a la
direccion bcp00013@red.ujaen.es.

Si no desea colaborar en este estudio puede contestarnos a esta misma direccion
de correo electronico indicando que ‘no desea participar’ y no recibird ninguna
notificacion mas por nuestra parte.

Agradecemos de antemano su colaboracion

Atentamente les saluda,

Fdo: Beatriz Colodrero Pérez
Estudiante de la Facultad de Trabajo Social en la
Universidad de Jaén

Se nos puede localizar en la Universidad de Jaén en la cede Campus Las Lagunillas, s/n,
23071 Jaén, con teléfono 953 21 21 00

31



