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RESUMEN

El Trabajo Social es esencial en la visibilizacion de las familias que acompafian
de forma silenciosa a quienes padecen la enfermedad de Alzhéimer, el papel del trabajo
social es clave en el acompafiamiento y el apoyo de los familiares. El presente trabajo se
centra en el andlisis del impacto emocional, social y econdmico que se produce en las
familias tras el diagnostico de la enfermedad de Alzhéimer. Esta investigacion de caracter
cualitativo, se ha realizado en la provincia de Valladolid e incluye entrevistas realizadas
a seis personas, tres trabajadoras sociales y tres familiares de personas con Alzhéimer. En
este contexto, el Trabajo Social se presenta como una herramienta esencial para aportar
informacidn, orientacién y acompafiamiento profesional, este Gltimo mencionado puede
mitigar de forma significativa el proceso de adaptacion familiar mejorando la calidad de

vida de las personas cuidadoras, como de las personas con Alzhéimer.

ABSTRACT

Social Work plays a crucial role in bringing visibility to families who silently
accompany those living with Alzheimer's disease the role of social work is essential in
providing support and guidance to these families. This study focuses on analyzing the
emotional, social, and economic impact experienced by families following an Alzheimer's
diagnosis. This qualitative research was conducted in the province of Valladolid and
includes interviews with six participants: three social workers and three family members
of individuals with Alzheimer's. In this context, Social Work emerges as a key tool for
delivering information, guidance, and professional support. This professional
accompaniment can significantly ease the family’s adaptation process, ultimately
improving the quality of life for both caregivers and individuals living with Alzheimer's

disease.

PALABRAS CLAVE

Alzhéimer, Trabajo Social, familia/ familiares, cuidado y diagnostico.

KEY WORDS

Alzheimer, Social Work, family, care and diagnosis.
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1. INTRODUCCION

El propdsito de este Trabajo de Fin de Grado, que de aqui en adelante seré referido
como TFG, es valorar el impacto en las familias y personas muy cercanas a alguien
diagnosticado de una enfermedad neurodegenerativa como es el Alzhéimer, haciendo
referencia a estas personas con dicho vinculo, ya que no siempre se convive ni se tiene

relacién estrecha con quienes se comparte un vinculo sanguineo o familiar.

Generalmente, una vez el diagndéstico ha sido comunicado tanto a la persona como
a sus familiares y personas cercanas, se da mucha méas importancia a la persona afectada
por la enfermedad, dejando en un segundo plano a quienes conviven con ellos o
mantienen un vinculo méas fuerte. Por ello, en este trabajo de investigacion el objeto
principal del estudio sera ellos, puesto que son las quienes van a presenciar de cerca la
evolucidn del deterioro del afectado o afectada y, junto a él o ella, atravesar&n momentos
dificiles. Estos pueden llegar a ser muy fatigantes y requeriran un apoyo y
acompariamiento que los profesionales del Trabajo Social pueden proporcionar, con el
fin de evitar un empeoramiento de la situacion y que no se sientan solos en ningun

momento.

En primer lugar, se realizara una busqueda de informacién sobre el tema para
poder centrar el trabajo y asi comprobar la informacion ya existente, la cual puede ser de
gran ayuda para tener una vision méas general del tema y de los estudios realizados
anteriormente. Ademas, se llevaran a cabo entrevistas a personas que han vivido o estan
viviendo esta situacion, con el fin de observar la evolucion de la informacion y la

importancia del papel del profesional de Trabajo Social.

Con esta investigacion se pretende dar visibilidad al Trabajo Social como una
disciplina basica en el acompafiamiento a familiares y personas cercanas a los afectados

o afectadas por la enfermedad de Alzhéimer.
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1.1 Justificacion.

Seguln el Instituto Nacional de Estadistica (INE) dentro de la tasa de poblacion
con discapacidad que tiene diagnosticada determinadas enfermedades cronicas el 9% de
la poblacion con discapacidad en Esparia padece la demencia de tipo Alzhéimer, de ese
total el 70% del porcentaje de la poblacion que lo padecen son mujeres y el 30% son
hombres. (Gréfica 1) (Gréfica 2)*

Cabe destacar que esta enfermedad neurodegenerativa afecta en un bajo
porcentaje a la sociedad espafiola en general y, dentro de ello, las mujeres son las méas
afectadas. A su vez, no aparece en cualquier edad; es mas comun que aparezca durante la

vejez o al inicio de esta a los 71 afios aproximadamente.

El interés sobre el tema seleccionado para este trabajo surge principalmente por
haber vivido en primera persona este impacto. Aunque esto sucedié en la infancia, el
recuerdo de como la familia lo sufrié hace que el tema sea un gran motor para la
realizacion del trabajo, ya que conocer la situacion de otras personas haré que se dé mas
visibilidad al tema. A su vez, las practicas universitarias de la investigadora se han llevado
a cabo en una residencia de personas mayores, en la que varios de los/las residentes

padecen Alzhéimer.

Las personas con esta enfermedad neurodegenerativa tienen pocos recuerdos de
su vida y, en ocasiones de lucidez, recuerdan a sus familiares 0 momentos vividos. Sin
embargo, suelen recordar en mayor medida a personas que llevan conociendo y con las
que han pasado mayor tiempo que a las personas que han aparecido recientemente en su
vida. Por este motivo, comienzan a aparecer varias preguntas: ;Como habran llevado el
diagnostico las personas con un vinculo muy cercano a estas? ¢Habran acudido a la
Trabajadora Social de su zona para poder comentar su situacién y asi poder tener un

acompariamiento desde los inicios para no sentirse desamparados en ningin momento?

LINE - Instituto Nacional de Estadistica. (31 de marzo de 2025). Encuesta de Discapacidad, Autonomia
Personal y Situaciones de Dependencia, Demencia de tipo Alzheimer, Sexo. INE.
https://www.ine.es/jaxi/Datos.htm?tpx=57713# tabs-grafico
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En la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal
y Atencion a las personas en situacion de dependencia, aparece la figura de la familia y
de los vinculos mas cercanos, haciendo referencia a la figura de los/las cuidadores/as, no
como persona acompafante, sino como alguien que también es afectada de forma
indirecta por la situacion. Es cierto que esta ley engloba a todas las personas dependientes
y no solo a las personas con Alzhéimer, pero todas ellas han llegado a dicha circunstancia
tras recibir un diagndstico. Se considera que esta ley carece de atencion en los primeros
momentos tras un diagnostico: a las personas cuidadoras las aportan cierta importancia
encargandose de que la persona reciba los cuidados basicos de la vida diaria, pero las
necesidades de los momentos previos a que la persona necesite cuidaos basicos no

aparecen: el acompafiamiento inicial o recursos tanto sociales como psicoldgicos.

Actualmente, solo una pequefia parte de la sociedad es consciente de todo lo que
esta enfermedad conlleva: el deterioro cognitivo de la persona diagnosticada, el deterioro
fisico, la solicitud de documentos para que la persona sea valorada de un grado de
dependencia, la gestion de recursos a los que la persona puede acceder, etc., pero no se
es consciente de la situacién por la que estan pasando los seres queridos de las personas

diagnosticadas, lo que puede considerarse un duelo.

Por ello, se considera que la figura del trabajador/a social es la adecuada para
poder dar mas visibilidad a los familiares y vinculos cercanos de los afectados, puesto
que el o la profesional del Trabajo Social va ser el/la encargado/a de tratar con estas
personas, aportando apoyos y conocimientos sobre la situacion en la que se encuentra,
ademas, son los encargados de dar a conocer los pasos a seguir en cuanto a las tareas

burocréticas.

A nivel autonémico, se encuentra la Federacion Regional de Asociaciones de
Alzhéimer en Castilla y Ledn?, AFACAYLE desde este momento, que no tendria
consistencia sin la creacion de las Asociaciones de Familiares de Enfermos de Alzhéimer
en Castilla y Ledn. Se cre6 mediante la union de personas con familiares que padecian

Alzhéimer u algun tipo de demencia, y ante la carencia de servicios publicos o privados

2 Federacion de Regional de Asociaciones de Familiares de Enfermos de Alzhéimer de Castillay Leén. (4
de junio del 2025). https://www.afacayle.es/
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que pudiera abarcar las necesidades de las personas afectadas, con la union de sus
vivencias abarcan la ayuda y el apoyo del colectivo y dandole visibilidad. En 1995 se
comienza a crear la Federacion como entidad sin animo de lucro, se reunieron las
asociaciones y se acordaron los objetivos principales: unién entre las Asociaciones de
Familiares de Enfermos de Alzhéimer para la mejora de la calidad de vida de las personas
afectadas y sus familiares y fomentar la creacion de entidades en torno a la enfermedad
de Alzheimer. Hay 28 Asociaciones que conforman AFACAYLE de las cuales 19 estan
trabajando en &mbitos rurales, esta Fundacion ha guiado a las Asociaciones federadas en

la creacion de los recursos y su mantenimiento.

En el &mbito urbano, en Valladolid se encuentra la Asociacion de Familiares de
Enfermos de Alzhéimer de Valladolid®, AFA Valladolid de ahora en adelante, situada en
la Plaza del Carmen Ferreiro, N°. Esta asociacion nace en el afio 1995, con caracter
privado, de ambito provincial, entidad sin animo de lucro y declarada Entidad de Utilidad
Publica, financiada por las cuotas de sus socios, subvenciones y de donativos. Su mision
es la de mejorar la calidad de vida de las personas afectadas y de sus familiares, detectan
las dificultades y las necesidades de estas personas y asi dar a conocer los servicios
existentes que mejorar su calidad de vida para poder solventar las acciones cotidianas,
ademas de concienciar a la poblacion, apoyando a las personas afectadas en las solicitudes

y apoyos que las administraciones poseen.

AFA Valladolid estd compuesta por familiares, voluntarias, especialistas en las
diferentes é&reas, Trabajo Social, Derecho, Médica, Neuropsicologia, Terapia
Ocupacional, Logopedia, etc. Los profesionales encargados de la organizacion de la
asociacion aportan charlas, cursos y talleres, cuentan con servicio de Centro de Dia, de
transporte y la gestion y apoyo domiciliario. Asesoran a su vez a las personas que lo
necesiten y les aportan un apoyo psicoldgico para los familiares con el rol de cuidador.
AFA Valladolid organiza programas terapéuticos para personas que padecen Alzhéimer
y que padecen otro tipo de demencias, cursos y talleres dedicados a los familiares de los

afectados y un equipo de psicélogos y de asesoramiento integral para los familiares.

3 Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzhéimer de Valladolid | AFA VALLADOLID. (4 de junio del
2025). https://www.alzheimervalladolid.org/
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Sus servicios de orientacion consisten en aportar recursos sociales, legales incluso
sanitarios, informar y acompafian a traves de la Ley de Dependencia, acompafian en la
busqueda de los recursos que mas se adaptan a la situacion y se tiene una atencion
individual y personalizada con profesionales especializados; atencion directa con centro
de dia y comedor, talleres de estimulacion cognitiva tanto en el centro como en su hogar
y transporte para acudir al centro; area psicosocial apoyo psicoldgico para los familiares,
talleres psicoeducativos para familiares cuidadores, grupo de apoyo, etc.; Concienciacion
conferencias y talleres, Cine Forum con charlas informativas y participacion en medios
de comunicacion y articulos informativos. En el &mbito rural se encuentra La Asociacion
de Familiares de enfermos de Alzhéimer de la Comarca de iscar?, se creo en el afio 2003,
con 38 socios fundadores, contando en la actualidad con 90. La creacion se motivo debido
a la escasez de recursos para la mejora de la calidad de vida de las personas con Alzhéimer
o demencia en la Comarca. En 2004 el Ayuntamiento de iscar cedié un local a la
Asociacion y se habilitd para poder abrir el Servicio de Respiro, un afio mas tarde gracias
a la aportacion de la Diputacion de Valladolid y el Ayuntamiento de Iscar se abrié un
centro para la atencion de 7 personas con Alzhéimer de Iscar y de Pedrajas de San
Esteban, un municipio a pocos km de Iscar. Su personal esta especializado en psicologia,
Trabajadoras Sociales, Auxiliares de Enfermeria, Integradora Social, etc. con equipos e
instalaciones adaptadas a las necesidades de los usuarios. Cuentan con programas de
apoyo a os familiares y cuidadores como Grupos de Ayuda Mutua, Ayuda a domicilio,

Formacion a cuidadores, charlas informativas, etc.

El objetivo de este trabajo es averiguar el impacto y la opinidn de las redes sociales
cercanas o familiares de las personas diagnosticadas de la enfermedad de Alzhéimer,
porque se considera que el Trabajo Social es un punto clave en el inicio y en la evolucion
de dichos casos, nada mas ser la persona diagnosticada, él neurélogo deberia derivar al
usuario y a la familia al trabajador o trabajadora social del hospital, para que sean
acompariados y no se sientan solos en ningin momento, debido a que la funcion de esta
profesion es el de dar apoyo, acompafar e informar a toda persona que lo solicite sin

exclusion ninguna.

4 Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzhéimer de la Comarca de iscar. (4 de junio del 2025).
https://www.afacayle.es/afa-iscar/

12

RAQUEL SANZ SALAMANCA - GRADO EN TRABAJO SOCIAL


https://www.afacayle.es/afa-iscar/

“EL IMPACTO FAMILIAR ANTE UN DIAGNOSTICO DE ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y LA
IMPORTANCIA DEL TRABAJO SOCIAL”

2. OBJETIVOS

2.1 Objetivos generales.
Los objetivos principales de esta investigacion son:

1. Examinar el impacto familiar que genera el diagndstico de la enfermedad
neurodegenerativa, teniendo en cuenta las dimensiones emocionales y sociales
dentro del nacleo familiar o amistades.

2. Analizar el rol del trabajo social en el apoyo y en la intervencion con los familiares
y allegados de las personas diagnosticadas de Alzhéimer, sefialando la
importancia en la gestion de recursos, el acompafiamiento emocional y la mejora
de la calidad de vida tanto de las personas cuidadoras como de las personas

usuarias.

2.2 Objetivo especificos.

Los objetivos especificos de la investigacion respecto a los objetivos

anteriormente nombrados respectivamente son:

1.1 Analizar las consecuencias emocionales que enfrentan los familiares o personas
con un vinculo cercano tras recibir el diagnostico, observando su respuesta y
adaptacion ante el cambio de la dindmica con la persona usuaria.

1.2 Evaluar el impacto social en el circulo mas cercano de persona diagnosticada,
evaluando como afecta el rol de estos a su vida social fuera de dicho circulo.

1.3 Recopilar y analizar los testimonios de los familiares y redes sociales cercanas de
las personas diagnosticadas de Alzhéimer para obtener una vision exhaustiva de
las emociones vividas tras el diagnostico.

2.1 Realizar una revision bibliografica y una recopilacién de datos sobre el impacto
del diagnostico en los familiares y el papel del trabajo social en este contexto

2.2 Identificar las estrategias que el profesional del trabajo social puede emplear para
apoyar a los familiares y vinculos cercanos de las personas con Alzhéimer, con

especial énfasis en la gestion de recursos y servicios disponibles.
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2.3 Explorar el impacto del acompafiamiento emocional brindado por los
profesionales del trabajo social en calidad de vida de los familiares y allegados de

las personas diagnosticadas de Alzhéimer.
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3. MARCO TEORICO

En este apartado se presentan los antecedentes relacionados con el objeto de
estudio, la busqueda estd centrada en el impacto familiar ante el diagnostico de una
enfermedad neurodegenerativa y la importancia que tiene el trabajo social en este &mbito.
El objetivo principal de esta busqueda es el conocimiento que ya existe sobre el tema a

estudiar y cual es el papel del Trabajo Social en este ambito.

Se analizaran las siguientes cuestiones:

1. Enfermedad neurodegenerativa y Alzhéimer. Se definiran los términos con las
definiciones que ya se han propuesto.

2. Consecuencias derivadas del diagnéstico de la enfermedad de Alzhéimer,
Cuidados y cuidadores de la persona. En este apartado esta centrado en averiguar
las consecuencias afectivas como es el duelo anticipado, relacionales, sociales y
econdémicas de la familia y vinculos cercanos de la persona que padece la
enfermedad y explorar la informacion ya existente sobre las consecuencias de
estos, la sobrecarga, cambios en los estilos de vida.

3. Politicas publicas. Centradas en las familias durante la asimilacion del diagnostico
y el apoyo a la persona que se hara cargo del cuidado de la persona diagnosticada.

4. Trabajo social ante el seguimiento/atencién a los familiares de las personas con
enfermedad de Alzhéimer. Posicionar la profesion del Trabajo Social dentro del

ambito familiar ante un diagndstico de este calibre.

3.1. Enfermedad neurodegenerativa, Alzhéimer, demencia y familia.

La enfermedad de Alzhéimer se encuentra dentro de las enfermedades
neurodegenerativas, estas enfermedades son causadas por un deterioro en las células
nerviosas del cerebro, las neuronas, las cuales son esenciales para las actividades que
realizan las personas. En el caso del Alzhéimer, las primeras neuronas en ser dafiadas son
las pertenecientes a las zonas del cerebro encargadas de la memoria, lenguaje y
pensamiento, por ello, los primeros sintomas en aparecer pertenecen a esas areas. Esta

enfermedad neurodegenerativa es multifactorial debido a que se encuentra asociada a
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varios factores de riesgo como lesiones en el cerebro, el envejecimiento, factores
genéticos, infecciones, enfermedades vasculares y factores ambientales, pero la causa
subyacente de los cambios patologicos en la enfermedad de Alzhéimer es desconocida.
La prevalencia ha aumentado afio tras afio, posiblemente por el envejecimiento de la
poblacion, en Europa la prevalencia de esta enfermedad es del 4,4% para las personas
mayores de 65 afios, duplicandose cada 5 afios después de esa edad, a diferencia con otras
patologias. Ademas, estudios europeos han observado que la incidencia es mayor en
mujeres que en hombres, especialmente en edades mas avanzadas (Royo Delgado et. al.
2024)

Segln Royo Delgado, F. et al. (2024), al ser un trastorno del cerebro que afecta a
la memoria y al pensamiento, cuando avanza, afecta a la capacidad de poder realizar
tareas de forma autdbnoma, haciendo a su vez que todo lo relacionado con lo cognitivo

aumente su gravedad. EI Alzhéimer tiene tres etapas destacables:

e Primera etapa o leve: las personas se desorientan, necesitan mas tiempo para
realizar las tareas diarias y comienzan a aparecer cambios de personalidad y
comportamiento.

e Segunda etapa 0 moderada: las areas afectadas son las encargadas del lenguaje,
los pensamientos conscientes y el razonamiento. Se produce un empeoramiento
de las pérdidas de memoria y la confusién, lo que provoca mayores dificultades
para reconocer a familiares y amigos. A su vez, contindan los cambios en el
comportamiento, haciendo que la persona actle de forma méas impulsiva.

e Tercera etapa 0 grave: caracterizada por una reduccién considerable de tejido
cerebral, lo que hace inviable la comunicacion y vuelve a la persona dependiente

de otra para realizar las actividades de la vida diaria (AVD).

En lo que respecta el tratamiento de la enfermedad de Alzhéimer, son
medicamentos que alivian los sintomas, pero no curan el dafio. Los farmacos que se
utilizan mejoran la capacidad cognitiva de la persona, pero solo resultan eficaces en las
etapas leves y moderadas, las cuales se han explicado anteriormente. Puesto que entre el

comienzo y los cambios en la estructura cerebral y la aparicién de los sintomas hay una
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gran diferencia de temporalizacion comenzar con el tratamiento en las etapas iniciales

beneficiaria a la persona (Royo Delgado, F. et al., 2024)

La Organizacion Mundial de la Salud (en adelante, OMS) sefiala que la demencia
“es un término que engloba varias enfermedades que afectan a la memoria, el
pensamiento y la capacidad para realizar actividades cotidianas.” Esta enfermedad se
agrava con el tiempo y afecta principalmente a personas mayores, aunque no todas las
personas de edad avanzada la padecen. Existen ciertos factores que aumentan la
probabilidad de desarrollarla: es mas comin en las personas mayores de 65, con
hipertensidn arterial, niveles altos de azUcar en sangre, sobrepeso, consumir excesivo de

alcohol, sedentarismo, aislamiento social y la depresion.

Otra definicion seleccionada la aporta Gullon Martinez, L. et al. (2024): la
demencia es un sindrome que conlleva una pérdida progresiva de las funciones cognitivas,
como la memoria, la capacidad de razonar, el pensamiento y la realizacion de actividades
de la vida diaria. Se caracteriza principalmente por un deterioro paulatino de las
habilidades, lo que deriva en una creciente dependencia para llevar a cabo las actividades
basicas, y posteriormente, las instrumentales de la vida diaria. Los recuerdos,
especialmente los mas recientes, se ven afectados; las personas pueden desorientarse en
el tiempo y el espacio, sufrir dificultades en la comunicacién y experimentar cambios en

el comportamiento, lo que infiere en la realizacidn de sus actividades cotidianas.

Los sintomas de la demencia pueden manifestarse en diferentes maneras y no
siempre son los mismos en todas las personas que lo padecen. El sintoma mas comun son
las pérdidas de memoria, especialmente de la memoria a corto plazo, lo que impide
recordar lo aprendido recientemente y adquirir nuevos conocimientos, ademas de
provocar la pérdida de recuerdos importantes como nombres y fechas sefialadas. También
afecta la capacidad de comunicacion, generando dificultades para seleccionar las palabras
adecuadas, mantener una conversacion coherente o expresar lo que se piensa, lo que
puede causar irritacion en la persona y preocupacion de los familiares méas cercanos. Las
personas con demencia también sufren cambios en el estado de animo y en la forma de
ser: la apatia, la depresion y la irritabilidad son frecuentes, y dejan de interesarse por

actividades que antes les resultaban placenteras. La enfermedad perjudica
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significativamente la realizacién de las actividades instrumentales de la vida diaria y el
seguimiento de instrucciones, incluso cuando son simples. Se ha demostrado que la
demencia esta relacionada con ciertas enfermedades que, al avanzar, destruyen las células
nerviosas y dafan el cerebro, lo que conlleva a un deterioro cognitivo superior al habitual
por la edad. (OMS, 2025; Gullén Martinez, L. et al., 2024)

La demencia estd causada por diferentes tipos de enfermedades o lesiones que
afectan a la parte cerebral, una de las enfermedades mas comunes es el Alzhéimer puesto
que su incidencia es del 60% al 70% de los casos. En 2021, 57 millones de personas de
todo el mundo sufria demencia, méas del 50% se encontraban en paises de ingreso
mediando y bajo, cada afio se suman casi 10 mil millones de nuevos casos, siendo a dia
31 de marzo del 2025 la séptima causa de defuncion y una de las principales causas de
discapacidad y dependencia entre las personas mayores del mundo. La demencia, tiene
género puesto que el nimero de mujeres afectadas por esta es mucho méas amplio que el
que afecta a los hombres, de forma directa puesto que la mujer tiene una mayor
prosperidad de vida ajustados en funcion de la discapacidad y de mortalidad como
consecuencia de la demencia, e indirectamente ya que la mujer es la responsable de la
mayor parte de las horas de los cuidados de las personas que se encuentran afectadas por
la demencia. Esta es una enfermedad que no tiene tratamiento curativo, existen también
terapias no farmacoldgicas centrandose en captar los sintomas conductuales para poder
mejorar la calidad de vida de las personas gue tienen demencia, esto se aborda mediante
la terapia ocupacional para apoyar a la persona para que su independencia no desaparezca,
terapia para seguir comunicandose con la persona con demencia ayuda a la hora de evitar
problemas en su comunicacion y terapia fisica para que la persona no pierda su movilidad
y asi evitar pérdidas de equilibrio y de fuerza para evitar caidas. (OMS, 2025; Gullén
Martinez, L. et al. 2024)

La demencia es una enfermedad que no tiene tratamiento curativo, existen también
terapias no farmacoldgicas centrandose en captar los sintomas conductuales para poder
mejorar la calidad de vida de las personas que tienen demencia, esto se aborda mediante
la terapia ocupacional para apoyar a la persona para que su independencia no desaparezca,
terapia para seguir comunicandose con la persona con demencia ayuda a la hora de evitar

problemas en su comunicacion y terapia fisica para que la persona no pierda su movilidad
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y asi evitar pérdidas de equilibrio y de fuerza para evitar caidas. (Gullon Martinez, L. et
al. 2024)

Existe apoyos a los familiares y cuidadores de las personas con demencia, en la
mayoria de los casos los familiares tienen una idea basica sobre queé es la demencia, pero
no de los sintomas, evolucién y el abordaje de la situacion por eso aportarles informacion
detallada ayuda a que se sientan mas tranquilos y preparados para poder enfrentar la
demencia. En muchas ocasiones el trato con personas que estan pasando por la misma
circunstancia ayuda a los familiares a sentirse mas tranquilos, puesto que se sienten
comprendidos y apoyados por personas que comprenden y viven en primera persona la
misma situacion que ellos. Para poder solventar en una primera estancia es necesario tener
una red de apoyo para poder aportar ayuda ante el diagnostico de la enfermedad de
Alzhéimer puesto que la mayor parte de las veces es la familia de la persona afectada la
que se encarga de apoyar a la persona. Segun el INE (s.f) la definicion de familia es
“Grupo de personas (dos 0 mas) que, residiendo en la misma vivienda, estan vinculadas
por lazos de parentesco, ya sean de sangre o politicos, e independientemente de su grado.”
La familia ha estado presente desde hace millones de afios siendo el seno de transmision
de los valores haciendo que esto sea el objetivo principal para que se alcance el modo de
vida méas humano y saludable que se llegara a delegar a toda la sociedad. (Brizuela Tornés,
G. B. 2021)

Brizuela (2021) comenta que familia es definida al grupo de personas que poseen
un grado de parentesco y conviven como tal; segun la sociologia el termino de familia
hace referencia a la unidad social que se constituye por padre, madre e hijos; el derecho
civil data de que es un grupo de personas relacionado por grado de parentesco. Hay tres

tipos de parentescos:

e Consanguineidad, personas que descienden del mismo progenitor.
e Afinidad, relacion entre el conyuge y los familiares de este.

e Civil, haciendo referencia a las adopciones.

Otro término a tratar en este TFG es el de familia, puesto que es uno de los

protagonistas principales de este, por ello se considera que la familia en su esencia ha de
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tener un ambiente armonico, confianza, seguridad, respeto, proteccién y un apoyo para
poder solventar los problemas, en esta siempre ha de aparecer el respeto mutuo para los
miembros de la familia junto con una comunicacion clara. En la actualidad, este término
ha evolucionado junto con la sociedad apareciendo nuevos tipos habiendo muchas
variedades de familia. Centrado en este TFG se va a considerar familia a toda aquella
persona que tiene un vinculo de afinidad real con la otra persona, siendo asi que si algo
grave ocurriese a una de las dos personas harian todo lo posible para apoyar y solucionar
lo ocurrido, ya haya vinculo sanguineo como un vinculo de afinidad, finalmente si se
encargarian de los cuidados de la persona por iniciativa propia como si de vinculo

sanguineo se tratara, seria considerado familia.

3.2 Consecuencias derivadas del diagnostico de la enfermedad de Alzhéimer,

cuidados y cuidadores de la persona.

Recibir un diagnostico de cualquier tipo afecta bastante a la persona damnificada,
pero también a las personas que se encuentran en su circulo mas préximo, en este caso
tras recibir la noticia de padecer una enfermedad neurodegenerativa como es el
Alzhéimer, resulta impactante para ambas partes, ya que la persona es consciente de que
va air olvidando todo lo que ha construido en su vida e ira perdiendo también capacidades
fisicas, el familiar/ vinculos cercanos comienza a procesar que la persona afectada en el
futuro pasara a ser dependiente y el sufrimiento anticipado de esta situacion se apoderara
de ellos. Una de las consecuencias afectivas que aparecen tras el diagnostico es el duelo
anticipado y real que experimentan las familias de las personas que padecen esta
enfermedad. Como se ha comentado anteriormente la enfermedad de Alzhéimer es una
patologia neurodegenerativa la cual conlleva la perdida de facultades fisicas, cognitivas
y hasta la propia identidad de la persona hasta su fallecimiento. El destacable deterioro
cognitivo provoca en los familiares cuidadores un duelo anticipado ante la pérdida de
reconocimiento de su familiar. El duelo anticipado es una de las tantas pérdidas a las que
se enfrentan los familiares de las personas con enfermedad de Alzhéimer perdiendo el rol
que tiene esa persona en la familia, esto se debe a que cuando el deterioro cognitivo
empieza a ser notable las relaciones comienzan a cambiar, siendo muy importante realizar

un ejercicio de adaptacion y de aceptacion de la situacion. (Alameda Salazar, S. 2020)
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Los cuidados de la persona con Enfermedad de Alzhéimer los asumen
tradicionalmente la familia sobre todo si las personas encargadas tienen también una
cierta edad ya que las instituciones no les dan confianza no acudiendo a ellas hasta que
no es estrictamente necesario, en los casos en el que los familiares son mas jovenes si
suelen aceptar en mayor medida solicitar cuidados residenciales. Al cuidador familiar de
la persona afectada se le otorga el nombre de cuidador informal debido a que es una
persona de su circulo familiar que no recibe una recompensacion econdémica y no tiene
una formacion previa de cuidados formal, por lo tanto, asume el cuidado de forma
voluntaria y con los cuidados basicos con ensayo-error aprendiendo dia a dia como
realizarlo de la mejor forma. También existe otro tipo, el cuidador formal, este profesional
ha realizado una formacién previa para realizar los cuidados remunerados, con un
contrato profesional pudiéndose ser contratado por una persona que requiera de sus
necesidades o de sus familiares. Desde que se da el diagndstico el rol del cuidado lo toma
la familia de la persona dando el protagonismo de cuidador principal a uno de los
familiares que se considere el mas adecuado para esta figura, puesto que ha de tener una
carga mayor tanto en cuidados como legalmente, cuando esto se asume en la mayor parte
de las ocasiones las personas cuidadoras no tienen la suficiente informacion sobre el tema,
pero hacen frente a la situacion y pese a su inexperiencia asumen los cuidados de las
personas con enfermedad de Alzhéimer, puesto que la mayoria no acuden en una primera
instancia a el apoyo social a no ser que comience a complicarse la situacion, a partir de
ese momento se solicita ayuda externa. El cuidador familiar con el inicio de la demencia
experimenta ciertos sentimientos de dolor debido a las pérdidas que va sufriendo segun
avanza esta enfermedad en referencia tanto a la persona afectada como a los familiares
de esta, sin embargo, también aparecen otras emociones que son mas agradables para los
familiares como la aceptacion y el optimismo, esto ayuda a que la persona cuidadora se
vaya adaptando al contexto en que va a vivir desde que se retransmite el diagnostico. El
diagnostico de esta enfermedad en ocasiones es tardio, por lo tanto, cuando este se
transmite a los familiares en la persona afectada ya han podido aparecer avances de
deterioro relevante. (Bermejo Gomez, I. et al. 2023; Diaz Cortes, A. B. 2022; Rivas

Herrera y Ostiguin Meléndez, 2018)

La persona cuidadora dedicara tanto tiempo al cuidado de su familiar que acabara

echando a un lado su propio proyecto de vida, asi como su vida social comenzara a
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disminuir haciendo que este cuidador acabe perteneciendo solamente al circulo de su
familiar y su enfermedad. Cuando la enfermedad va evolucionando la carga de cuidado
va aumentando lo que puede derivar al cuidador un nivel mayor de agotamiento.
Principalmente son las familias de las personas con Alzhéimer las encargadas de sus
cuidados esto hace que al tener que convivir las veinticuatro horas del dia con la persona
afectada genera un agotamiento mayor, teniendo que derivar a la persona a un profesional
psicoldgico y psiquiatrico esto aparece en el 40-70%, en un 15-32% de los cuidadores
han sido diagnosticados de depresion. (Fundacion Alzhéimer Espafia, 2023; Martin et al,
2013)

El perfil de la persona cuidadora informal segun un estudio de 2005 del Instituto
de Mayores y Servicios Sociales, al que a partir de este momento IMSERSO, es el de una
mujer en edad adulta de 53 afios, en el que su estado fisico y emocional es el de una
persona fatiga, sin estudios superiores, en cargada de las tareas basicas de la vida diaria
de la persona afectada y de las tareas del hogar. Se observa que la mayor parte de las
personas encargadas de los cuidados informales de las personas mayores son mujeres que
afianzan el rol de la familia tradicional donde la mujer es la encargada de realizar las taras
de la casa y del cuidado de la familia. La evolucion de la sociedad ha llevado con ella a
que la figura de la mujer entrara al mercado laboral, haciendo que cada vez haya menos
la figura de la mujer en las tareas y en los cuidados puesto que al tener un puesto de

trabajo estas tareas se dividen también con los hombres.

El desgaste de la persona cuidadora del entorno familiar afecta a su calidad de
vida en todas las dimensiones. Al trabajar con la persona usuaria a jornada completa
durante todo el dia este estudio demuestra que el 25% de las personas cuidadoras sufren
un cierto desgaste y hace que no se encuentren al cien por cien para realizar dicha
actividad. Para los familiares cuidadores existen programas de respiro y descanso puesto
que es esencial que la persona encargada de los cuidados tenga un tiempo de descanso
para que no se sienta abordado, estos programas aportan un cuidado temporal de la
persona afectada, los servicios gque se incluyen pueden ser el cuidado del hogar, Centros
de Dia o estancias temporales en residencias de personas mayores de forma temporal.
(Gullén Martinez, L. et al. 2024; Rivera, H. et al. de 2011)
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3.3 Politicas Publicas.

Respecto a las politicas sociales que existen para este ambito, pueden ser
mundiales como el Proyecto de plan de accion mundial sobre la respuesta de salud publica
a la demencia generado por la OMS 2017/2025. En junio de 2016 se solicito que con la
participacion de todos los Estados Miembros y en cooperacion con otros interesados se
realizara un proyecto para la respuesta de salud publica a la demencia. Este proyecto tiene
un alcance mundial creado por apoyo de los estados miembros, Naciones Unidas y
organizaciones no gubernamentales, entidades del sector privado, fundaciones,
instituciones académicas, personas con demencia, cuidadores y familiares. Este proyecto
esta relacionado con la Agenda 2030 para un Desarrollo Sostenible, coordinando los
servicios sanitarios y sociales, dando importancia al bienestar y salud, la prevencion, su

tratamiento y atencién de las personas con demencia.

Segun el Ministerio de Derechos Sociales, Consumo y Agenda 2030, La Agenda
2030 para el Desarrollo Sostenible consiste en un plan de actuacion para favorecer a las
personas, el planeta y el progreso, con el objetivo a su vez de la paz universal y el acceso
a la justicia. Esta propone diecisiete objetivos con ciento sesenta y nueve metas
relacionadas con aspectos econdmicos, sociales y del medioambiente. Cuando esta se
aprobo los paises se comprometieron a recopilar los recursos necesarios para poder
ponerla en marcha, fomentando la cooperacion, para poder atender a quienes se
encuentran en situacion de vulnerabilidad y pobreza. Los Objetivos de Desarrollo
Sostenible, refiriéndose como ODS a partir de este momento, realizan un llamamiento
universal para poder poner fin a la pobreza, la proteccion del planeta y regenerar la calidad
de vida y la vision de las personas de todo el mundo. La Secretaria del Estado realiza
ciertas labores para la Agenda 2030, el Real Decreto 452/2020 asigna ciertas funciones
fundamentales que estan relacionadas con la puesta en marcha y supervision de esta

Agenda en Espafia, sus responsabilidades son:

e Propuesta y ejecucion de politicas del Gobierno relacionadas con el
cumplimiento de la Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible.

e Coordinacion con diferentes organismos del Estado y todas las

administraciones publicas para alcanzar los ODS.
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e Afirmar un funcionamiento adecuado de los mecanismos de gestion,
coordinacion y participacion necesarios para implementar la Agenda.

e Diseflo y evaluacién de estrategias, como la Estrategia de Desarrollo
Sostenible, en colaboracidn con las instituciones publicas, la sociedad civil, el
sector privado y otros actores.

e Impulsando politicas prioritarias que aceleran la evolucion hacia las ODS,
respetando las competencias.

e Promover la participacion activa de la sociedad civil, el sector privado y otros
agentes comprometidos con la Agenda 2030.

e Actuar como Secretaria de la Comision Delegada del Gobierno.

e Evaluar y comunicar los avances en el cumplimiento de las ODS.

e Fomentar la creacion del sistema de informacion y estadisticas, en
colaboracion con el INE vy otras instituciones, para facilitar el seguimiento y
la rendicion de cuentas.

e Coordinacion con el Ministerio de Asuntos Exteriores la representacion de
Espafia en los foros internacionales sobre la Agenda 2030

e Colaborar con las Cortes Generales en el seguimiento y evaluacion del

progreso en este ambito.

La vision de este proyecto de plan de accion es que en un futuro se pueda lograr
un mundo sin apenas casos de demencia a su vez busca que tanto la persona con demencia
como su familiar cuidador tengan un buen nivel de vida. El objetivo es el de la mejora de
la vida de las personas afectadas, los cuidadores y familiares y la reduccion del impacto

gue se genera con la demencia. Como principios transversales de este proyecto son:

e Derechos humanos de las personas con demencia.

e Empoderamiento y participacion de las personas con demencia y sus
cuidadores.

e Practicas basadas en pruebas cientificas para la reduccion del riesgo y la
atencion de la demencia.

e Colaboracion multisectorial en la respuesta de salud publica a la demencia.

e Cobertura sanitaria y social universal para la demencia

e Equidad.
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- Atencion debida a la prevencidn, la curacion y el cuidado de la demencia.

La OMS a su vez en este proyecto de plan de accion mundial sobre la respuesta
de salud publica a la demencia propone la elaboracion y la aplicacion de estrategias
politicas, planes 0 marcos a nivel nacional o subnacional sobre este tema, teniendo en
cuanta los principios de equidad y dignidad y los derechos humanos de las personas
afectadas por esta enfermedad y dar importancia a las personas encargadas de los
cuidados de las personas con demencia, es Espafia debido a esto se ha creado el Plan
Integral de Alzhéimer y otras Demencias, creado por el Ministerio de Sanidad, Consumo
y Bienestar Social (2019) puesto que esta enfermedad neurodegenerativa necesita una

buena planificacion para poder avanzar en el futuro en ciertos ambitos.

El Plan Integral de Alzhéimer y otras Demencias busca hacer frente al Alzhéimer
y a las demas demencias para conseguir que la sociedad empatice tanto con las personas
afectadas como con los familiares apoyandolos y mejorando su calidad de vida, el plan
tiene cuatro ejes Transversales de Actuacion relacionados con los dos términos que
siempre van unidos, persona con Alzhéimer y cuidador familiar puesto que son los
protagonistas de este &mbito, puesto que hacen frente a esta enfermedad siempre unidos.

Estos ejes transversales son:

e Sensibilizacion, concienciacion y transformacion del entorno: empatizar a
la sociedad sobre esta enfermedad y las personas afectadas por ella
incluyendo a los familiares, se ha de aportar conocimiento para que no
haya cierta ignorancia sobre el tema para poder dar apoyo a todo aquel que
le sea necesario.

e Persona protagonista en atencion social y sanitaria: prevencion,
diagnostico y tratamiento: Con la cantidad de innovaciones que hay a dia
de hoy es necesario un diagnostico precoz y no dejar que el Alzhéimer
llegue a una etapa avanzada sin haber recibido un diagnostico
previamente.

e Derechos, ética y dignidad de la persona: la sociedad tiene que ser
consciente de lo cansado que es el cuidado de una persona con demencia,

se ha de aportar a esta un apoyo para que no llegue a situaciones extremas
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de sobrecarga y estrés, por ello se ha de crear apoyos, servicios y
prestaciones que prevengan esta sobrecarga y ayuden a que la persona
afectada logre estar en su hogar el mayor tiempo posible.

e Investigacion, innovacion y conocimiento: Impulsar las investigaciones
sobre la enfermedad de Alzhéimer en todos los ambitos, dando
protagonismo a la financiacion publica pero también a la privada

optimizando dichos recursos.

En el afio 2006 en Espafia se aprobd la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en Situacion de
Dependencia, su objetivo principal es la atencion a las personas que se encuentran en una
situacion de vulnerabilidad y que necesitan apoyos para poder desarrollar las Actividades
basicas de la vida diaria, aportando siempre una autonomia personal y plena capacidad
de sus derechos como ciudadano. Esta Ley regula las condiciones mas basicas de
promocion de la autonomia personal y de atencién a las personas en situacion de
dependencia con la aparicion del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia
(SAAD), las encargadas de ello son las Administraciones Publicas, este sistema se
encarga de que las personas dependientes tengan las condiciones basicas y la proteccion
necesaria para estas personas, por ello esta ley en el Articulo 14 titulado Prestaciones de
atencion a la dependencia aportando una prestacién econdmica destinadas a la promocién
de la autonomia personal y por otro lado a la atencidn de las necesidad de la persona para
poder realizar la actividades basicas de la vida diaria. En el articulo 14.4 y en el Articulo
18.1 de esta ley aclaran que la persona dependiente podrd recibir una prestacion
econdmica que se debera utilizar para el pago del cuidador informal si las condiciones en
las que se encuentra ese cuidado son las adecuadas. A su vez en esta ley aparece un

catalogo de servicios, no solo se aporta prestaciones econémicas, que son los siguientes:

e Servicios de prevencion de la dependencia y la promocion de la
autonomia: Su objetivo es evitar que aparezcan o empeorenlas situaciones
de las personas afectadas. Se promueven programas preventivos, de
promocion de habitos saludables y de rehabilitacion, especialmente
dirigidos a personas mayores, con discapacidad o que han pasado por

hospitalizaciones complicadas. ElI Consejo Territorial del SAAD
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establecera pautas y requisitos que deberan seguir las Comunidades
Auténomas al elaborar sus propios Planes de Prevencion.

e Servicio de Teleasistencia: permite a las personas que tienen este servicio
que a través de la linea telefonica y con un equipo especifico, disponen de
un servicio de atencion permanente las 24 horas del dia y todos los dias
del afio, a través de personas formadas, para atender situaciones de
necesidad social o de emergencia.

e Servicio de Ayuda a domicilio: Actuaciones que se realizan en el domicilio
de la persona con dependencia con el fin de atender a las necesidades de
la vida diaria que estas necesiten y promocion de la autonomia para que la
persona permanezca en el domicilio. El servicio puede estar dirigido a la
realizacion de las actividades basicas de la vida diaria o0 a la atencion de
las necesidades del hogar.

e Servicio de Centro de Diay de Noche: Se da a la persona en situacion de
dependencia una atencion integral durante el periodo nocturno y diurno
cuyo objetivo es el de mejorar o mantener la autonomia de la persona y
ofrecer un apoyo a las familias o personas cuidadoras. Cubre diferentes
ambitos como el de prevencidn, rehabilitacion, orientacion a la promocién
de la autonomia, etc.

e Servicio de Atencién Residencial: La atencion que se ofrece es integral y
continuada en todo momento, con caracter personal, social y sanitario, esta
atencion se da tanto en centros publicos como privados, considerandose la
naturaleza de la dependencia, grado de esta e intensidad de cuidados que

se necesite en la persona.

A lo que respecta el ambito autonomico, la Orden FAM/6/2018, de 11 de enero,
por la que se modifica la por Orden FAM/26/2024, de 17 de enero, se regulan las
prestaciones del sistema para la autonomia y atencién a la dependencia de Castillay Ledn,
el célculo de la capacidad econdémica y las medidas de apoyo a las personas con
cuidadoras no profesionales. Desde que entra en vigor la Ley 39/2006 de la Promocién
de la Autonomia Personal y Atencidn a las Personas en Situacién de Dependencia, la
Comunidad Auténoma de Castilla y Ledn desarrolla un sistema mediante diferentes

normas desde el afio 2007 que se han ido modificando. En 2012 se regulan aspectos de
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las prestaciones, el célculo de la capacidad econémica y el apoyo a cuidadores no
profesionales, siendo adaptativa puesto que hay varios cambios normativos. En el afio
2015 se introducen mejoras, se da la posibilidad de hacer uso de la misma prestacion para
varios servicios y la ampliacién de compatibilidades para quienes son atendidos en su
entorno familiar. Este sistema ha evolucionado con consenso social y politico, en 2017 se
acordé la reduccion de los plazos para acceder a las prestaciones; cinco meses desde enero
de 2018, cuatro desde 2019 y tres desde 2020, mejorando el tiempo de la emision de

informes técnicos.

Se ajustaron normas para garantizar una mayor efectividad de las prestaciones, se
reguld el servicio de teleasistencia avanzada y se facilitd el acceso a ayudas a menores
tutelados o personas bajo una tutela administrativa, incluso estando fuera de la
Comunidad Auténoma. Se simplifica a su vez el acceso a prestaciones econémicas,
eliminando la obligacion de pagar previamente el servicio, para evitar que la falta de
liquidad impida su uso. Se amplié la ayuda para el descanso del cuidador de 15 dias a un
mes. El objeto es el de regular la intensidad de proteccion de los servicios que forman
parte del catalogo de servicios del Sistema de Autonomia y Atencion a la Dependencia
(SAAD). También regula como se gestiona las prestaciones econdmicas, asi como
algunas de las medidas de apoyo dirigidas a los cuidadores no profesionales. Ademas, fija
los criterios que se utilizardn para valorar la situacién econdémica de las personas

beneficiarias, con el fin de calcular cuanto dinero les corresponde recibir.

3.3 Trabajo social ante el seguimiento/atencion familiar.

En el Libro Blanco de Atencion Sociosanitaria en Demencias (2024) en el area de
Trabajo Social, se detecta que esta profesion se centra en la disminucion de las
desigualdades sociales y sanitarias, actuando desde los diversos ambitos y aportando una
mirada privilegiada, haciendo de unién entre los dos sistemas: el de servicios sociales y
el sanitario. El Trabajo Social se encarga de intervenir, asesorando y orientando a la
persona afectada y sus familiares de que la vida de ambas partes va a cambiar, y que habra
acciones que hasta ahora no han ocurrido y que hay que aceptarlas de la mejor forma
posible. El profesional de trabajo social ha de tener muy claro los cambios sociales que

esta enfermedad neuroldgica conlleva, teniendo en cuenta que no todas las personas son
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iguales. El trabajo social aporta calidad de vida y bienestar, elaborando un plan centrado
en la persona y de intervencion psicosocial, haciendo ver cuéles son los conocimientos
sobre la enfermedad. Se da importancia a las primeras etapas de la enfermedad,
abordandola con una intervencion psicosocial, puesto que da mayor bienestar a la
persona, aportando informacidon de lo que puede derivar la enfermedad de Alzhéimer (p.
87- 89).

La atencidn social que se da a las personas que padecen una enfermedad
neurodegenerativa se atiende por un profesional del trabajo social que se puede encontrar
en diferentes instituciones, pero la informacion de este diagnostico se ofrece desde el
hospital por el neur6logo. Dentro del equipo multidisciplinar del area de neurologia se
encuentra el trabajador social sanitario, este es una especialidad del trabajo social que se
da en el sistema sanitario independientemente en qué nivel. En todos los ambitos del
Trabajo Social se ha de aportar un apoyo integro a la persona y a sus familiares, en este
caso el profesional de trabajo social sanitario, puesto que ambos se ven afectado por la
enfermedad de Alzhéimer puesto que se une a ello ambos tanto de forma directa como
indirecta, cuando las familias se enteran del diagnostico, como se ha comentado en
apartados anteriores sufren un duelo anticipado. En todos los &mbitos del Trabajo Social
se ha de aportar un apoyo integro a la persona y a sus familiares, en este caso el
profesional de trabajo social sanitario, puesto que ambos se ven afectado por la
enfermedad de Alzhéimer puesto que se une a ello ambos tanto de forma directa como
indirecta, cuando las familias se enteran del diagnostico, como se ha comentado en
apartados anteriores sufren un duelo anticipado. (Aguilar & Olmedo, 2022; Olmedo
Vega, V. & Fernandez Diez, S. 2020)

Aguilar ldafiez, M. J & Olmedo Vega, V. (2022) definen Trabajo Social
Neurolégico (TSN) (p. 14) como:

Intervencion social profesional con personas con enfermedad neuroldgica
que se desarrolla mediante la utilizacion de un conjunto de métodos y
procedimiento técnicos especificos del trabajo social, para lograr el acceso a la
recuperacion integral de la persona (funcional, social y laboral) en pacientes que

son potencialmente recuperables, o para mantener el rendimiento funcional y
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contribuir a evitar o ralentizar el avance de la enfermedad en las personas que

sufren procesos neurodegenerativos.

La intervencion del profesional del trabajo social neurolégico dependera de en qué
fase se encuentre la persona con Alzhéimer y la familia, asi como los servicios que
consideren necesarios para el apoyo que necesiten. La persona profesional del trabajo
social, que intervenga en el centro hospitalario o en el d&mbito del trabajo social de
atencion primaria ha de tener conocimientos sobre la enfermedad neurodegenerativa ya
que esta intervencion no solo se centra en la situacion genérica de la persona afectada,
sino que también en el diagnostico y el prondstico de la persona. Los equipos
especializados de apoyo a personas con enfermedad neuroldgicas son insuficientes y las
personas solicitantes de ello sufren dificultades para llegar a dichos servicios. Las
personas que acceden al servicio del profesional del trabajo social en busca de
informacion, suelen tener necesidades diferentes no encajando con el perfil del trabajo
social en ciertas ocasiones. Cuando se da un diagnostico de este calibre las personas y los
familiares afectados no salen de la consulta con una idea clara y concreta de como esta
enfermedad avanzara. Debido a esto se ve necesario el disefio y la implementacion de un
proceso especifico de intervencién del trabajo social neurolégico en el contexto
hospitalario, con pacientes que han sido diagnosticados de una enfermedad

neurodegenerativa y con sus familiares. EIl proceso a seguir es el siguiente:

e Recepcion y acogida: Una vez diagnosticada la enfermedad
neurodegenerativa a la persona, se informa a la trabajadora social
neuroldgica del nuevo caso. El proceso de atencion social se realiza entre
las 24h y las 48h desde que se informa a la trabajadora social, visitando a
la persona afectada y la busqueda de los familiares o personas del entorno,
en la primera visita el profesional se centra en el paciente y en la situacién
que le ha derivado a acudir al servicio, para garantizar un acompafiamiento
social desde el inicio del diagnostico.

e Anamnesis® social: se obtienen datos sobre el recorrido clinico y
sociofamiliar de la persona para poder comenzar a reunir informacion,

mediante entrevistas con la persona, sus familiares, neurdlogos, etc. Se

5 Proceso en el que un profesional del ambito de la salud adquiere informacién del paciente.
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hace una investigacion sobre la fase del ciclo vital en el que la persona
afectada se encuentra, ya que es muy importante saber con quién convive,
si tiene hijos o personas mayores a su cargo, esto es una informacion muy
importante a la hora de gestionar el cuidado de la persona afectada. El
trabajo que se realiza con los familiares ha de ser de calidad e
individualizada, enfocado en realizar una valoracion sobre la estructura
familiar, el hogar, problemas de salud o en otros aspectos del cuidador
principal, incluso de la composicién del circulo de convivencia de la
persona.

e Diagnéstico social sanitario y valoracion del Trabajador Social
Neuroldgico: se establece las causas que afectan a las circunstancias de
necesidad de la persona afectada y de su red social cercana. Esta
valoracion esta relacionada con la evolucion de la enfermedad, se ha de
identificar las areas afectadas, pronostico de mejora, etc. Todo ello
aplicando escalas y cuestionarios que abarcan informacion clinica y de la
vida social y cotidiana de la persona, las escalas més utilizadas son Lawton
y Brody, Gijon, Zarit, Barthek, entrevista psicosocial individual y familiar,
historia del vinculo y evidencias documentales.

e Valoracion multidisciplinar: Se reunen los todos profesionales del &mbito
de neurologia, siguiendo unos procedimientos seguin la enfermedad
neuroldgica. Hay ciertas enfermedades que no necesitan de un ingreso
previo, si no que con consultas ambulatorias es suficiente para
diagnosticarlas, esto deriva a tener un seguimiento mas escaso. En el caso
del Alzhéimer se coordinan con el profesional de neurologia, enfermeria 'y
demas especialidades que tengan relacion con las secuelas que pueden
padecer.

e Planificacién del tratamiento rehabilitador al alta hospitalaria: El
profesional del trabajo social retine al equipo multidisciplinar y recopila el
tratamiento rehabilitador. El profesional de trabajo social hace que tanto
el paciente como los familiares estén implicados en la toma de decision de
este, busca recursos que se amolden al tratamiento prescrito y si la persona

afectada lo necesitase se continuara con el tratamiento rehabilitador.
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e Alta hospitalaria: una vez el equipo medico ha gestionado los tratamientos
se pone en contacto con el trabajador/a social del ambito de neurologia y
con rapidez ha de gestionar el alta para que la rehabilitacion se amolde a
lo previsto y tenga éxito, para ello se ha de gestionar un recurso que la
persona reciba para dicha mejora.

e Seguimiento rehabilitador post- alta hospitalaria: el trabajador/a social
neuroldgica hace un seguimiento tras seis meses desde el alta,
dependiendo del tiempo que lleven en el recurso y las necesidades que
aparecen. Los objetivos de este seguimiento son: la funcionalidad de la
persona afectada meses después del alta, la adaptacion de la situacion,
deteccién de necesidades sociosanitarias, exploracion del estado
emocional y conocer el rol de la familia tras el diagnostico.

e Reinsercion social y profesional del paciente: en el caso del Alzhéimer la
persona afectada ird empeorando progresivamente, por ello se realizan
actuaciones como reconocer lo principal y definir metas para no
encontrarse en una situaciéon de exclusion, no acentuar la discapacidad,
rehabilitacién psicosocial para que la persona afectada sea consciente de
la situacion y guiar a la persona para el reconocimiento de la

incapacitacion laboral.

Hay necesidades que los profesionales localizan que los propios afectados no, esto
se debe a que los profesionales tienen el conocimiento de como evoluciona el Alzhéimer
y desde el trabajo social han de anticiparse a las pérdidas derivadas de la enfermedad
tanto para la persona afectada como a la familia, integrando la solucion a las necesidades
que iran apareciendo para evitar problemas futuros. La exploracién social es esencial y
debe aparecer en cada fase de la enfermedad junto con el profesional de trabajo social,
esto se debe a que con la evolucidn las necesidades van cambiando lo que puede derivar
a situaciones de ansiedad, insomnio, cambios emocionales, etc. Es necesario a su vez dar
consciencia a toda la sociedad, para que se pueda crear una red social mas consistente,
facilitando la situacion generando grupos de apoyo. (Olmedo Vega, V., Millan Susinos,
R. & Dominguez Milanés, A.B. 2024 p. 92 - 93)
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4. METODOLOGIA

4.1 Hipotesis

Recibir el diagnostico de una enfermedad neurodegenerativa como es el
Alzhéimer, crea un impacto emocional, social y econdmico en las familias, la falta de
informacidn sobre el tema, el apoyo emocional y los recursos hace que la figura del
trabajador/a social sea fundamental en el acompafiamiento, la orientacion y llegar a evitar
la sobrecarga del cuidador, adaptandose la familia a la situacion de una forma mas

agradable, dentro de la gravedad del asunto.

4.2 Tipo de investigacion.

Este trabajo es un estudio cualitativo caracterizado por tener como objetivo
principal la comprension de los hechos, esta es utilizada en las Ciencias Sociales,
utilizando como herramientas las palabras, discursos, textos, etc., para la comprension de
la sociedad. Se busca la obtencion de datos de personas para posteriormente ser
analizados y asi llegar a obtener las respuestas de las preguntas de investigacion y crear

nuevos conocimientos. (Guerrero, 2016; Hernandez, Fernandez y Baptista 2010.)

Los objetivos cuyo fin es indagar sobre qué ocurre en las familias cuando se les
da el diagnostico y el papel del trabajo social. El primero es examinar el impacto familiar
que genera el diagnostico de Alzhéimer, teniendo en cuenta las dimensiones emocionales
y sociales dentro del nucleo familiar o amistades y el segundo analizar el rol del trabajo
social en el apoyo y en la intervencion con los familiares de las personas diagnosticadas
de Alzhéimer, sefialando la importancia en la gestion de recursos, el acompafiamiento
emocional y la mejora de la calidad de vida tanto de las personas cuidadoras como de las
personas usuarias. Se ha seleccionado la metodologia cualitativa puesto que esta permite
investigar las emociones, necesidades y las vivencias desde la perspectiva de los
familiares afectados por el diagnostico y el de los profesionales que se encargan del

acompafiamiento de estas.
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4.2 Poblacion y muestra.

Los individuos seleccionados para la realizacion del estudio han sido dos grupos

diferenciados:

e Tres familiares de personas diagnosticadas con la enfermedad de Alzhéimer,
que han vivido o estén viviendo el proceso de diagndstico y la evolucion de la
enfermedad neurodegenerativa, en zona rural, urbana y en residencia de
personas mayores en la provincia de Valladolid. Estas participaran de forma

voluntaria y anénima.

PERSONA : GENERO DE LUGADELA CUIDADO AELACION CONOCIMIENTOS
ENTREVISTADA GENERO | LA PERONA |ENTORNO| RECOGIDA DE g CONLA PREVIOS TIEMPO
AFECTADA INFORMACION PERSONA
Entrevistado 1 | Femenino | Masculino | Urbano Presencial Hogar HIJA Si 35 minutos
Residencia
Enfrevistado 2 | Femenino | Femenino | Utbano | Telefoncamente | dePeronas|  HIJA No 18 minutos
mayores
Hogar, con
Entrevistado 3 | Femenino | Femenino | Rural Telefonicamente | persona HITA Si 15 minutos
inferna

FUENTE: Elaboracion propia 2025

e Tres profesionales del Trabajo Social que han abordado casos de
acompafiamiento a personas con Alzhéimer y a sus familiares: uno del ambito
publico, y dos de &mbito privado, de zona rural y urbana en la provincia de
Valladolid. Estos participaran de forma voluntaria y andnima, aungue

comentaron que no las importaba que se diera el nombre.
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PERSONA - LUGA DE LA RECOGIDA EXPERIENCTA
ENTREVISTADA GENERO SECTOR ENTORKO DE INFORMACION TEMPO LABORAL

10 afios en el
puesto actual,

Trabajadora E . ikl Utbano Hospital Clinico 50 mict 25 2
BIMENing co mititos | 23 afios como
Social Rural Universitario de Valladolid )
Trabajadora
Social
. Asociacion de Familiares
Trabajadora 22 afi 1
! . Fememno | Tercer Sector Fural de Enfermos de Alzhéimer | 37 minutos @?s Fr i
Social profesién actual

de la Comara de Iscar

Trabaiadora Asociacion de Familiares 25 afi :
! . Fememno | Tercer Sector Urbano de Enfermos de Alzhéimer | 60 minutos | @?s Fr i
Social . . profesién actual
de Valladolid

FUENTE: Elaboracion propia 2025

Una de las entrevistas se ha realizado por via telefénica para evitar la pérdida de
tiempo. Ademas, el tiempo disponible para la elaboracion de este trabajo también ha
supuesto una dificultad. Esto puede haber afectado a la creacién de un clima de confianza,
aunque, la persona entrevistada respondié con gran compromiso las preguntas planteadas.
A su vez, ha complicado que en ciertas ocasiones la persona no aceptara la grabacion de
voz, dificultando la recepcion de informacién, pudiendo perder informacién importante,

a la hora de ir cogiendo notas.

Las realizaciones de las entrevistas han sido en diferentes dias con las diferentes
personas, con la profesional de Trabajo Social de la Asociacion de Familiares de
Enfermos de Alzhéimer de Valladolid, con la Trabajadora Social sanitaria del Hospital
Clinico Universitario de Valladolid, con la directora y trabajadora social de la Asociacion
de Familias Enfermos de Alzhéimer de la comarca de lIscar. Las entrevistas con las
familiares fueron con la familiar de la persona residiendo en una residencia de personas

mayores, a una familiar en el &mbito rural y finalmente a una familiar en el ambito urbano.
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4.3 Técnicas e instrumentos de recogida de informacion

La técnica que se va a utilizar es la entrevista estructurada que se caracterizada
por basarse en tener un guion de preguntas abiertas, a todas las personas que son
entrevistadas se las realiza las mismas preguntas y en el mismo orden, asi todas las
personas son entrevistadas de la misma forma y garantizando que las variedades de
preguntas no alteren las respuestas. Hacer las mismas preguntas y orden crea menos
flexibilidad en la dindmica de la entrevista Tejero Gonzalez, J. M (2021). Se han realizado
dos guiones diferenciados puesto que se han hecho entrevistas a trabajadoras sociales y a

familiares de las personas con Alzhéimer.

Las preguntas que se han realizado a las trabajadoras sociales han sido las

siguientes:

1. ¢Cuales son las principales preocupaciones o0 demandas que
manifiestan los familiares en los primeros momentos tras recibir el

diagndstico?

2. ¢Qué necesidades principales detectas en los familiares durante las

primeras etapas?

3. ¢Observas diferencias en la manera en que distintas familias enfrentan
el diagndstico? ¢Qué factores influyen en ello (econémicos, sociales,

edad de la persona afectada o del familiar, geograficas, etc.)?

4. ¢Qué recursos consideras fundamentales (formativos, psicoldgicos,

sociales) para apoyar a las familias a medio y largo plazo?

5. ¢Consideras que las familias conocen bien los recursos disponibles tras

el diagndstico?
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6. ¢(Como abordais la sobrecarga del cuidador principal desde la
asociacion y tu como trabajadora social?

7. Desde tu experiencia, ¢qué mejorarias en la atencion sociosanitaria

primaria a estas familias?

El guion de preguntas que se han expuesto a las familiares de las personas que
padecen Alzhéimer son:

1. ¢(Como afrontase el momento del diagndstico? ¢;Qué sentimientos o

pensamientos tuviste en ese momento?

2. ¢Qué cambios ha supuesto en tu vida personal y familiar el diagnostico
de Alzhéimer de tu familiar?

3. ¢Has recibido apoyo profesional desde el &mbito del trabajo social? Si

es asi, ¢como valorarias esa ayuda?

4. ;Qué tipo de apoyos (emocionales, practicos, econémicos) has
necesitado o echado en falta desde que tu familiar fue diagnosticado?

5. ¢Queé te ha supuesto a nivel socioeconémico esta situacion?

6. ¢Qué recomendarias a otras familias que acaban de recibir un

diagnostico similar?

Estas entrevistas se han realizado de forma presencial y por via telefdnica,
concertando una cita con las personas que han accedido. Desde un primer momento se
informo a la persona que accedia a hacer la entrevista que iba a ser de forma andnima,
aunque en algun caso la persona accedio a dar su nombre sin problema, pero se ha
decidido que todas las personas sean de forma andnima, solo se han plasmado sus

caracteristicas. Ademas, al comenzar la entrevista se pregunto a la persona si aceptaba
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que su voz fuera grabada para su posterior transcripcion y analisis, pero si no aceptaba no

hubo inconveniente en tomar nota de las respuestas.

Las entrevistas se han realizado donde la persona entrevistada decidiera, puesto
que asi esta estuviera comoda. En el caso de las trabajadoras sociales se han realizado las
entrevistas en su lugar de trabajo asi ellas, puesto que todas han sido mujeres, no tenian
que desplazarse y no las quitaba tiempo de su jornada laboral ni de su tiempo libre, en
cambio a las familiares de las personas afectadas, también han sido mujeres, se han
realizado una en la Facultad de Educacion y Trabajo Social de Valladolid en la zona de

trabajos, otra en una cafeteria de la zona rural y otra se ha realizado por via telefénica.

Los pasos que se han seguido para el procedimiento son:

e Disefio del guidn de entrevista para cada grupo de participantes.

Seleccionar y ponerse en contacto con las personas participantes.

Realizacioén de las entrevistas.

Transcripcion de las entrevistas.

Andlisis de contenido de las entrevistas.

4.5 Consideraciones éticas

Antes de comenzar con la entrevista se ha comunicado que toda la informacién
que este aporte serd confidencial y anonima de acuerdo a la Ley Organica 15/1999, de 13
de diciembre de Proteccion de Datos de Caracter Personal. Se ha informado a los
participantes del objeto de estudio, su voluntariedad para la participacion y se ha aclarado
que si no se sienten comodos con la situacion que lo comuniquen y se aplazara la
entrevista sin ningun problema, se busca que esta investigacion esté acorde con los

principios éticos del Trabajo Social y el codigo ético de la profesion.
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5. DATOS Y ANALISIS DE DATOS

Este apartado se centra en el andlisis de las respuestas al guion de las entrevistas
estructuradas que se han realizado con cada una de las personas que han aceptado a la
realizacion de esta investigacion, con esto lo que se ha buscado es llegar a conclusiones
que demuestren que el acompafiamiento desde el Trabajo Social tras un diagndéstico de

enfermedad de Alzhéimer es esencial para el apoyo tanto a las familias como a la persona.

5.1 Perfil sociodemogréfico.

Las entrevistas que se han realizado a los familiares de las personas afectadas por
la enfermedad de Alzhéimer ha sido en su totalidad a mujeres, esto se debe a lo comentado
anteriormente en el apartado de “Consecuencias derivadas del diagnostico de la
enfermedad de Alzhéimer, cuidados y cuidadores de la persona.” situada en este
documento. A su vez las entrevistas realizadas a profesionales del &mbito de Trabajo
Social, han sido también mujeres, esto se debe a la feminizacion de la profesion. El
Consejo General del Trabajo Social (2023) aporta que el 86% de las personas que ejercen
la profesion a dia 9 de marzo del 2023 son mujeres, por lo tanto, esta profesion sigue
siendo muy feminizada. A esa fecha en la junta de gobierno del Consejo General estaba
compuesto por 13 miembros, siendo 3 hombres y 10 mujeres, lo que hace que el 77% de
la junta este compuesto por el género femenino. Los cargos mas importantes estan

compuestos por mujeres excepto el de vicepresidente segundo que es un hombre.

5.2 Analisis de las entrevistas realizadas a las profesionales de Trabajo Social.

Se ha realizado tres entrevistas estructuradas a profesionales del trabajo social en
el ambito del Alzhéimer, se hara referencia a ellas como la trabajadora social 1,

trabajadora social 2 y trabajadora social 3.

Respecto a las preocupaciones, necesidades y demandas de los familiares las
trabajadoras sociales coinciden en que, en los primeros momentos tras el diagnostico, la
familia manifiesta un completo desconocimiento sobre qué es el Alzhéimer, esto hace que
padezcan problemas emocionales, de ansiedad y desubicacion. Enlazado con ello, las

familias manifiestan tener la necesidad de buscar informacion sobre el tema, abordar sus
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emociones ante la situacion en la que se encuentran y la reorganizacion de su vida familiar

y los cuidados de la persona afectada.

La trabajadora social 1 destaca que los familiares acuden en su mayoria con un
“completo desconocimiento sobre el tema”, sabiendo lo mas basico de la enfermedad
como que “en un futuro no se van a acorar de ellos”, pero sin llegar a saber que el
Alzhéimer puede derivar en otras circunstancias que hacen que la persona sea totalmente
dependiente, desde su ambito de trabajo deciden centrar su labor en “apoyar y centrar a
los familiares ante la situacion que estan viviendo”, al acudir los familiares con tal
desinformacién la labor principal de estos para solventar la necesidad es apoyar en la
gestion del impacto emocional tras el diagndéstico, en la aceptacion y una vez superado
esto y habiendo un compromiso con la causa se reorganizan los cuidados “Nosotros les
ayudamos a que aprendan a gestionar las emociones en un primer momento [...] Y una
vez que esto ha ocurrido se comienza a apoyar en otras necesidades que soliciten como

la organizacion de la nueva forma de vida”.

Por otro lado, la trabajadora social 2 destaca que la preocupacion principal de los
familiares es la incertidumbre sobre la evolucion de la enfermedad y las consecuencias
que tendré segln ésta avance, ‘“Fundamentalmente quieren saber las secuelas [...] porque
en funcion de eso quieren tener conocimiento especifico sobre la enfermedad, sobre cuél
va a Ser su curso, qué consecuencias va a producir para poder estar preparados para
manejarlo”. El que las familias quieran saber esta informacion es porque quieren ser
capaces de afrontar la situacion de la mejor manera posible, ya que el Alzhéimer deriva
en un deterioro que afecta a la capacidad cognitiva, el comportamiento y la capacidad
funcional. Ademas, destaca la evaluacion de la red social que rodea a la persona, no en
cuanto a cantidad si no a calidad, para garantizar que la persona afectada reciba los apoyos
necesarios. Las necesidades pueden ser similares a las preocupaciones, esta profesional
deja claro en todo momento que la necesidad principal de las personas que acuden a su
servicio es el abordaje emocional, esto se debe a que tras recibir el diagnostico los
familiares tienen mucha carga emocional como la rabia, negacion o incluso frustracion,
reflejando esto claramente en “trabajo con ellos lo que es la ira, la frustracion, la falta de
manejo de esta situacion, la negacion... mas el ser que el tener”. La trabajadora social

destaca que el modelo que ella sigue es un modelo psicosocial, ha de ser la propia familia
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la que tome conciencia de la situacion mediante una perspectiva realista. Cuando lo
emocional se encuentra ya afianzado y se reduzca la intensidad, es ahi cuando se
comienza a buscar alternativas de apoyo que sean realistas y viables, adaptadas a las
capacidades que tengan los familiares o la persona que se haga cargo de los cuidados, se
recalca que ha de ser factibles puesto que si no se aparecera la frustracion. “desde lo que
uno quiere, hasta lo que uno puede. Siempre trabajo primero lo emocional, los recursos
materiales a veces ni los trabajo, para mi a veces no son necesarios”. La organizacion del
entorno y la vivienda es un tema también a destacar, si esta se realiza bien se obtendra un
buen cuidado de la persona, el reparto de tareas ha de ser equitativo entre todas las
personas que quieran hacerse cargo de los cuidados, asi estos no se centran solo en una

persona sobrecargandola.

Desde la vision de la trabajadora social 3, las personas de esa zona suelen tardar
mas en solicitar ayuda, esto se debe al shock inicial tras el diagndstico, se plantean “qué
va a pasar ahora, cOmo nos vamos a organizar”, aunque si que ha destacado que “cada
vez vienen antes” en busca de esa informacion inicial que no aportan en la consulta del
neurdlogo o de geriatria. La asociacion se encarga de resolver las dudas y orientar a los
familiares en las dudas y en los problemas que vayan surgiendo, siempre manteniendo la
autonomia y rutina de la persona con la enfermedad de Alzhéimer. Aparte de la
informacién la necesidad que mas demandan es la orientacion préactica a la hora del
cuidado, puesto que la preocupacion principal es la evolucion de la enfermedad en la
persona y la organizacion de la vida cotidiana de todos los miembros desde ese momento,
puesto que el cambio es muy drastico sobre todo cuando la persona comienza a ser
dependiente. “La necesidad principal que se les plantea es que hay que ocuparse de esa
persona [...] ya no pueden hacer la vida 100% como lo hacian antes por si solos”. Como
la anterior profesional se destaca también la sobrecarga de las personas cuidadoras, por
lo tanto, cuando las familias acuden alli intentan deja claro que los cuidados han de ser
repartidos de forma equitativa, segun la capacidad de cada persona para no generar asi la
sobrecarga del cuidador principal, “Desde nuestra experiencia, el que asume en un
principio el cargo se le queda para ¢1”. Esta asociacion como se ha comentado
anteriormente pertenece al entorno rural, por lo tanto, se detectan limitaciones propias de
este medio, muchas de las personas mayores que residen aqui lo hacen solas mientras sus

hijos viven en la ciudad o incluso en diferentes Comunidades Auténomas, lo que dificulta
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la organizacion de los cuidados. Cuando esto ocurre la asociacion orienta a los familiares
sobre los recursos a los que pueden optar, puesto que al estar en entorno rural la oferta es

reducida y estad condicionado por lo que hay disponible, no por la necesidad.

Por lo tanto, las trabajadoras sociales respecto al tema de las principales
preocupaciones y demandas de las familias en los primeros momentos tras el diagnostico
coinciden en la falta de informacion detallada sobre el Alzhéimer, su evolucion y la
incertidumbre del futuro en el &mbito de los cuidados, reorganizacion de los roles
familiares para gestionar los cambios a nivel emocional y practico. La figura del trabajo
social se basa en aportar informacion, apoyo emocional y facilitar el acceso a recursos,
aungue estos no sean materiales, promover la vida cotidiana de la persona afectada y la
calidad de la red social que tiene la persona sin importar la cantidad. Las necesidades
principales mas destacadas con las tres trabajadoras sociales la busqueda de informacion
clara y real, el acompafiamiento emocional y la reorganizaciéon de los cuidados en el
entorno familiar. La figura del trabajo social no solo es usada como herramienta clave
para dar informacion y orientar a las personas, sino también para movilizar recursos tanto
internos como externos, aporta un reparto justo de las responsabilidades para que no surja

una sobrecarga Yy facilitar la adaptacion a la nueva situacion familiar.

Las diferencias a la hora de enfrentar el diagndstico, han coincidido las tres en que
si existen, los factores que los diferencian son dos, internos de la persona, como la
resiliencia que tenga cada uno y externos como la situacion econémica la edad, el entorno

geogréfico, red de apoyo, etc.

La trabajadora social 1, destaca que el nivel economico de la familia influye de
manera directa. Las familias con un nivel econdmico bueno pueden hacer frente a la
situacion de mejor forma, pueden permitirse mas apoyos externos como puede ser el
servicio de ayuda a domicilio, centro de dia o incluso pudiendo dejar el trabajo para
dedicarse exclusivamente a los cuidados. Todos esos factores hacen que puedan que
puedan vivir esta situacion con menos presion y mayor capacidad de adaptacion, sin
embargo, cuando la familia tiene un nivel econémico bajo, no puede permitirse ciertos
recursos externos y no pueden dedicarse solo a los cuidados porque no pueden dejar su

trabajo, por lo tanto, la incertidumbre se apodera de ellos, no saben si van a poder hacer
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frente a los gastos que esta enfermedad trae consigo “Cuando la familia tiene un buen
nivel se observa como se sobrelleva mejor [...] Cuando la familia carece de una buena
base econdmica el diagnostico afecta mucho mas.”. Otro factor clave es el de la edad,
cuando el caso es un Alzhéimer precoz, la persona sigue en edad laboral impacta de lleno
en la economia familiar. Cuando la pareja es la persona encargada de los cuidados de la
persona afectada y sus propios hijos la carga fisica y emocional de duplica “En muchas
ocasiones vienen personas jovenes que tienen hijos pequefios o que siguen trabajando, y

tras el diagndstico se les tiene que incapacitar”.

La trabajadora social 2, se centra en una perspectiva basada en un enfoque
individual y en la capacidad de resiliencia de cada persona. Por lo que ha podido observar
esta profesional durante sus afios de profesién, cada persona vive el mismo hecho de
forma diferente, dependiendo de lo que haya vivido previamente y su resiliencia. La
intervencion se centra en saber la historia de vida de cada persona y averiguar si tiene
herramientas emocionales suficientes para afrontar la situacion “Nunca pongo el centro
en lo externo, lo pongo en la capacidad de resiliencia que tiene la persona, para eso trabajo
con ellos la narrativa de vida”. La atencion centrada en la persona, no se da por hecho que
una familia con buen nivel econémico esté méas preparada para afrontar la situacion, ni
que una situacion dificil se resuelva solo de una manera. La trabajadora social destaca
que es muy importante acompafar sin imponer las decisiones a tomar por la familia, han
de ser ellos los que seleccionen y acepten sus propias soluciones, capacidades y los limites
que se tienen antes de seleccionar medidas importantes “Realmente, ;he chequeado con
ellos lo que implica esa decision? [...] hay que confirmar que la persona tiene capacidad

para cuida o no”.

Para finalizar, la aportacion de la trabajadora social 3, vuelve a destacar la zona
geografica, el entorno rural, hace que los recursos sean mas limitados. Se han de adaptar
a la disponibilidad del servicio, lo que en ocasiones dificulta el cuidado, puesto que en
gran parte de las ocasiones los familiares no residen en el mismo municipio que la persona
afectada, por lo tanto, se hace mucho mas dificil la organizacion y la vigilancia de la
persona “En el entorno rural estamos limitados, porque no podemos elegir los recursos

[...] muchos familiares viven fuera”.
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Respecto a la cuestion, las respuestas de las entrevistadas muestran las diferentes
formas de afrontar el diagnostico. En los factores externos a las personas destacan el
econdémico, la edad de la persona afectada, el contexto geografico y los recursos
disponibles, en cambio, en los internos de la persona se destacan la resiliencia, la historia
de vida y la capacidad de la familia para comunicarse y organizarse ante esta situacion.
La atencidn centrada en la persona es fundamental en el &mbito de trabajo social, puesto

que da importancia a las circunstancias especificas de la persona.

Los recursos fundamentales para apoyar a las familias en medio y largo plazo,
coinciden en que se ha de ofrecer una atencion integral a las familias con recursos
formativos, psicoldgicos y sociales que se ajuste al estadio de cada persona, coinciden en
que el apoyo emocional es crucial en cualquiera de los grados de la enfermedad, la
formacion continua y los grupos de apoyo. Sin embargo, todas las profesionales coinciden
en que las familias por lo general no conocen bien los recursos disponibles tras recibir el
diagnostico, no afectando solo a la hora de acceder a los apoyos sociales y asistenciales,
también en la informacién de la enfermedad y la forma de asimilar los cuidados dentro

de la familia.

La trabajadora social 1 considera que es necesario ampliar las consultas y la
atencion sanitaria especializada, para un mejor seguimiento de la enfermedad de
Alzhéimer. Con ellos lo que se conseguiria es una deteccion temprana de la evolucion de
la enfermedad y una personalizacion de los cuidados puesto que, no todos los casos
evolucionan igual ni tienen las mismas caracteristicas “Los recursos que considero
fundamentales en primer lugar es que a nivel publico se ha de ampliar las consultas y las
revisiones de las personas afectadas, haciendo asi que estén mas controlados ya que no
todos los casos son iguales ni avanzan igual”. Muy importante también como se ha
comentado antes se realizan grupos de ayuda mutua, estos grupos ayudan son charlas
donde los familiares comparten sus vivencias los demas las escuchan y en ocasiones se
sienten identificados, aliviando los sentimientos de culpa que aparecian. La trabajadora
social destaca las dificultades al acceso a los recursos, los publicos van muy despacio,
como es el caso del proceso de reconocimiento de a dependencia y los privados se escapan
del presupuesto en la mayor parte de los casos, como puede ser el caso de la asociacion

para la que trabaja. No obstante, la profesional manifiesta que “Vienen sin tener mucha
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idea de los que es el Alzheimer [...] por lo tanto, no saben los recursos que hay ni de
como pueden gestionarse en el &mbito personal”, aunque en la actualidad la informacién
esta al alcance de todos debido a internet, una gran parte de los familiares tienen una edad

avanzada, por lo tanto, no manejan mucho esta herramienta.

La trabajadora social 2, como caracteristica de la profesion aporta un
acompariamiento social y emocional. En todo momento esta profesional deja claro que
para ella siempre ira primero la palabra como elemento transformador que el recuso
material, lo que quiere decir que busca principalmente que la familia con la que trabaja
tenga una base consistente sobre la situacion para abordarla de forma eficiente, si las
emociones no estan asentadas no se podra llegar a realizar un buen cuidado de la persona
con Alzhéimer. La base de su intervencion consiste en empoderar, motivar, reforzar las
capacidades Yy facilitar que la persona cuidadora descubra sus propios recursos antes de
recurrir a apoyos externos “la palabra tiene un efecto transformador [...] un buen
profesional no tiene que servirse de ningln recurso para poder llevar a cabo un caso
conflictivo”. Lo que se hace con este enfoque es una transformacion interna de cada
persona desde la mediacion y la comunicacién, los recursos materiales se reservan como
ultimo medio, cuando ya se observa que las personas encargadas del cuidado no pueden
abordar la situacion, antes de ello se ha de realizar un andlisis a fondo sobre el caso antes
de activar o derivar los recursos. Si bien, reconoce que no se conocen bien los recursos
por la falta de deteccion precoz, muchas de las familias viven los primeros sintomas
durante varios afos en el hogar sin recibir un diagnéstico, cuando ya lo reciben estan ya
sobrecargados que no llegan a comprender los apoyos que se encuentran disponibles
“Hasta que les diagnostican llevan dos anos [...] no conocen ni lo que es el Alzhéimer de

forma correcta ni los recursos”.

Desde otra perspectiva, la trabajadora social 3 destaca los recursos formativos, los
grupos de apoyo y el acompafiamiento psicologico. Desde la asociacion cada afio
organizan sesiones informativas, adaptadas a las necesidades que las personas que acuden
alli necesitan desde informacién de cuidados fisicos, higiene, recursos locales y sociales,
etc., aprovecha ademas el Dia Mundial del Alzhéimer para ofrecer charlas informativas
para todo aquel que quiera acudir. Los grupos de apoyo los considera como una

herramienta fundamental, aunque al principio el acudir a ellas crea cierto rechazo, quien
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acude a ellos acaban reflejando su satisfaccion. Estos aportan aprendizaje y deshago,
haciendo que los familiares no se sientan solos y aprenden comportamientos asociados a
la enfermedad que si no se saben podrian afectar en la convivencia con la persona afectada
“Cuando vienen al grupo y ven que les pasa también a los demas, se van como mas
satisfechos pensando “pues no soy yo sola””. Por otra parte, el conocimiento de los
recursos es bajo, las familias acuden con un conocimiento leve de lo que es el Alzhéimer
y de los apoyos que hay, especialmente en la zona rural que estos son escasos “En algunos
casos no saben de nuestra existencia (el servicio sanitario) y por lo tanto no aportan toda

la informacion que las personas afectadas y sus familiares necesitan”.

El andlisis de esta cuestion refleja que los recursos mas esenciales para poder
acompariar a los familiares durante la enfermedad se deben centrar en elementos
estructurales de la sociedad, aqui entraria la atencion sanitaria, apoyos materiales,
formacion y grupos de ayuda, y elementos relacionales y emocionales como el
acompafiamiento, comunicacién y el empoderamiento, también se podria incluir aqui los
grupos de ayuda. Las tres entrevistadas coinciden en la importancia que tiene la formacion
y el acompafiamiento, lo que demuestra que en el &mbito de trabajo social no hay que
encasillar, tiene que tener una mirada de ser flexible y adaptativa que pueda unir
diferentes estrategias segun la necesidad de cada persona. Ademas, la poca informacién
sobre los recursos disponibles el trabajo social es un puente informativo y de

acompariamiento.

La sobrecarga de la persona cuidadora preocupa a las profesionales, coinciden que
no solo tienen consecuencias fisicas y emocionales, para quien cuida, sino que también
afecta a la persona con Alzhéimer, todas lo abordan con la reestructuracion de la gestion
de los cuidados. La trabajadora social 1, asegura que la sobrecarga suele ir acompafiada
de sentimientos de culpa y desconocimiento, para solventar esta situacion ofrece talleres
de estimulacion cognitiva dirigidos a las personas con Alzhéimer, siendo una herramienta
de respiro para los familiares, liberandoles de rol de cuidador durante un tiempo y poder
realizar asi actividades complementarias a sus rutinas “hace que el cuidador tenga un
respiro para que descanse y puedan preocuparse también de uno mismo [...] les hacemos
ver que el acudir a las actividades es bueno para ambas partes”. Trabajan en todo

momento las emociones del cuidador, haciendo ver que el cuidar si quiere decir estar
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presente las 24 horas del dia, el cuidador también ha de descansar, esto no quiere decir

que abandone a su familiar.

La trabajadora social 2, pone la importancia en la deteccion del origen de la
sobrecarga, si es derivada por tareas o por factores emocionales o expectativas poco
realistas sobre os cuidados. La solucion que aporta es la reorganizacion de los cuidados
cuando el problema es estructural o si es tema emocional trabajar en la autoexigencia o
en los limites establecidos “tengo que identificar si esa sobrecarga se corresponde con la
tarea o con la caracteristica personal del familiar [...] es mas dificil cuando la carga tiene
que ver con la capacidad de uno mismo”. La intervencidn que se realiza en este caso es
que la persona cuidadora tome conciencia de sus limites, con técnicas que hagan
reformular creencias y aliviar la autoexigencia, acompafiando sin imponer soluciones
“duro con el problema y blando con la persona [...] que sea la propia persona la que diga:

veo que no es real lo que creia, que podia con todo, y ahora no puedo™:

La trabajadora social 3 se centra en la deteccidn de la sobrecarga, si esta se debe
a una mala gestion del tiempo o la falta de recursos, para solventar esa situacién se da
pautas de mejora y asesoramiento a las personas cuidadoras y a la familia en general. Los
servicios disponibles en el entorno rural son muy limitados y en ocasiones hace que no se
pueda dar solucién a la situacion de sobre carga con esos servicios, aumentando la
frustracion de la persona cuidadora sobre todo cuando se ha de tomar la decision del
ingreso en un centro residencial “Esta sobrecarga se debe a la mala organizacion, nosotros
intentamos ayudarla para que establezca pauta [...] los recursos que hay para solventar
esa sobrecarga en la zona son insuficientes, lo que hace también que la persona cuidadora
se frustre y hay veces que el ultimo recurso que no le quieren, pero que le utilizan es una

residencia”.

Con estas respuestas se muestra la sobrecarga del cuidador principal se solventan
con un enfoque centrado en la persona teniendo en cuanta los objetivos del cuidado y la
vida personal de la persona cuidadora, la figura del trabajo social es esencial en el apoyo,

el asesoramiento emocional y el acompafiamiento en la toma de decisiones.
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Las trabajadoras sociales entrevistadas coinciden en que la profesion es la union
entre las personas afectadas y los recursos disponibles en la sociedad, pero aparecen
limitaciones estructurales, formativas y humanas haciendo complicada una buena
atencion a las personas, las profesionales proponen mejoras en la atencidn sociosanitaria
primaria hacia las familias tras el diagndstico como maéas tiempo de atencion,
especializacion en el &mbito del Alzhéimer y un enfoque centrado en la persona y su

estado emocional.

La trabajadora social 1, hace una critica en la atencion inicial que reciben los
familiares debido a que en muchos de los casos no aportan la informacion suficiente sobre
que implica la enfermedad de Alzhéimer, ni se tiene en cuenta el impacto que puede tener
en el ambito familiar de la persona afectada. Esta sefiala que se ha de priorizar el
acomparfiamiento emocional y la preparacion de la familia para la evolucién de la
enfermedad y que no solo se base en aportar recursos “Se ha de aportar informacion sobre
las consecuencias de la enfermedad [...] dar importancia a la gestion de los cuidados antes

de aportar los recursos”.

La trabajadora social 2, , considera gue en ocasiones se falla por la falta de tiempo
y formacion adecuada “Se requeriria no solo mas tiempo, mas manejo, mas
reconocimiento, una persona no puede trabajar esto si no esta habilitada para ello”, ya
que, segun su experiencia, los familiares necesitan un espacio emocional antes de que se
les hable de recursos y trdmites, puesto que, en muchas ocasiones tras recibir el
diagnostico se quedan en shock “los sentimientos y el sufrimiento de la persona para mi
van antes que todo lo demds”. Afiade, que es necesario realiza una formacion especifica
en trabajo social neuroldgico, debido a que el Alzhéimer y otras enfermedades
neurodegenerativas requieren de habilidades distintas para el acompafiamiento
profesional. La profesional desarrolla su actividad mediante un modelo de atencién méas
humano e integral que tenga en cuenta el impacto familia emocional del proceso
degenerativo de la persona afectada. “Hace falta una atencion especializada en ese campo,

que muchos trabajadores sociales vienen a trabajar no hacen.”

La trabajadora social 3, da importancia a la escucha activa y la empatia ya que,

muchas familias acuden desbordadas, con un diagnostico reciente, donde ain no se ha
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procesado la situacion. Desde su experiencia comenta que muchos de los servicios
publicos atienden con tiempos muy limitados sin realizar un acompafiamiento emocional
real, esto hace que aflore en los familiares un sentimiento de abandono ante esta situacion
“Muchas veces lo que hace falta es cercania y comunicacion, escucha de las personas,
cuando van a otro servicio en el que tienen una cita y un tiempo determinado, no les
dedican el tiempo suficiente, en ocasiones el diagnostico les cae como muy repentino [ ...]

ellos se sienten solos se preguntan ¢Y ahora qué?”.

Estas respuestas muestran que desde la atencidn primaria en ocasiones no ofrece
a las familias la suficiente escucha, informacion clara, acompafiamiento emocional y la
formacion de los profesionales sobre el tema. Las profesionales reclaman una atencion
humana, no tan centrada en los tramites, dando la maxima importancia a las personas
afectadas y a sus familiares. Destacan la empatia, el tiempo de la atencidn, la coordinacién

profesional y mayor especializacion sobre el Alzhéimer como pilares fundamentales.

Respecto a los familiares de las personas con Alzhéimer se han realizado tres
entrevistas estructuradas, todas ellas realizadas a hijas de las personas afectadas por la
enfermedad de Alzhéimer. Las tres entrevistadas vivieron el diagnéstico como un gran
impacto emocional, predominando sentimientos como impotencia, tristeza, miedo y
frustracién. Aunque la primera entrevistada intuia lo que ocurria, la confirmacién del
diagnostico resultd dolorosa y dificil de asumir. En general el diagndstico se vivé como
un choque emocional dificil de afrontar, que mac6 un antes y un después en su vida y en
la de su familia, generando reacciones tanto emocionales como la necesidad urgente de

buscar orientacion y apoyo.

Familiar n° 1: ““Yo lo primero que hice fue ponerme a llorar porque evidentemente

yo no queria que ese fuera el diagndstico de mi padre”.

Familiar n°® 2: “Al principio no lo podia afrontar, me parecia que no podia
sucederle a mi madre (...) Ver como ella se daba cuenta de lo que la estaba pasando fue

demoledor para todos”.
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Familiar n® 3: “Me senti frustrada, cabreada, impotente [...], lo afronté lo mejor

que pude intentando buscar salidas”.

El diagndstico ha generado importantes cambios personales, familiares y
emocionales en las tres participantes. Todas han sefialado que la enfermedad ha afectado
a su rutina como a su estado emocional, esto ha supuesto una carga de responsabilidad,
cambiando también sus planes de vida, la familiar n® 1 destaca que tuvo que modificar
por completo su proyecto de vida para quedarse a vivir con su padre “Yo no queria
guedarme toda mi vida en Valladolid, pero bueno, a veces la vida no te da lo que esperas
[...] soy a dia de hoy la persona que vive con é1”, la familiar n° 2 comenta que su entorno
familiar se vio afectado teniendo que solicitar ayuda de los demas familiares “Tuve que
tirar de ellos y de mi marido para que me ayudaran, cambios en la casa, cambios de todo
tipo, cambios emocionales, mi caracter también cambi6” y la entrevistada la familiar n®
3 comenta que tuvo muchos cambios emocionales y vitales en la toma de decisiones
“Tienes que tomar decisiones muy duras por esa persona que no te hubieses ni imaginado
tenerlas que tomar”. El diagndstico de Alzhéimer supuso un punto clave en sus vidas que
altero sus proyectos personales, provocando un cambio en la organizacion de la familia'y
generd un impacto emocional y psicoldgico, sobre todo para a persona que asumio el
cuidado de la persona.

Respecto a la cuestion del apoyo profesion desde el ambito del trabajo social no
hay similitudes, dos de las participantes recibieron apoyo por parte del trabajo social, la
familiar n°1 destaca las dificultades a la hora de acceder a este servicio ptblico “No creo
que sea una forma facil de acceder a un trabajador social [...] nos dieron la cita para
febrero, mas alla de dos meses después”, a pesar de ello lo valora positivamente sobre
todo con la trabajadora social de AFA Valladolid, accedié a ella por la derivacion de la
profesional de trabajo social de su centro de salud “La informacion que nos dio considero
que fue bastante buena, nos dijo los pasos a seguir y demas”. La entrevistada n°3 tuvo un
trato muy fluido con la profesional del CEAS y lo valora de forma muy positiva “La
trabajadora social se portd fenomenal, en todo momento estuvo pendiente de nosotros y
de los pasos que teniamos que dar [...] me ayudaron mucho”. La familiar n® 2 no recibio
ningun tipo de apoyo Y refleja que se sintio sola y culpable a la hora de realizar ciertas

decisiones “Cuando ya la ingresé en una residencia si que creo hubiera necesitado ayuda,
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senti como que la abandonaba, con todo lo que habia hecho ella por nosotros.” Por lo
tanto, se ve como el apoyo del trabajo social es una herramienta Gtil para quienes acceden
a él. Sin embargo, la falta de derivacion a los servicios especializados en Alzhéimer

dificulta que las familias reciban apoyo cuando més lo necesitan.

Las tres personas entrevistadas destacan la importante falta en todos los apoyos,
principalmente en lo emocional, lo practico y econdmico. Los apoyos emocionales son
los mas destacados como insuficientes, la familiar 1 comenta “He echado mas en falta los
apoyos emocionales [...] no creo que sea facil la situacion y sobre todo entender lo que va
a ir pasandole a la persona”, la familiar n° 2 manifiesta “Las ayudas emocionales para
asimilar estas situaciones deberian estar al alcance de todos los familiares”. Los apoyos
practicos comentan que la respuesta de las instituciones es lenta y muy limitadas, la
familiar n°® 1 manifiesta “Han pasado 8 meses y atin no hemos tenido ningin apoyo” y la
familiar n° 2 destaca que el apoyo que la ofrecieron era escaso “Lo que nos ofrecieron fue
atencion a domicilio, pero para este tipo de pacientes se queda muy corta”. Ademas, la
familiar n°® 1 comenta que hay ciertos apoyos que si no les derivan a AFA Valladolid no
hubiera sido posible acceder mediante servicios publicos “Si no llegamos a ir a la
asociacion... no hubiéramos recibido esa informacion”. La percepcion de los apoyos
econdmicos es que son insuficientes muchos recursos son privatizados, la familiar n°® 1
manifiesta que “Creo que deberian ser mas amplias”, “Hay casos en los que no pueden

hacerse cargo de solicitar apoyos privatizados”.

A nivel socioeconémico, los testimonios de las tres personas entrevistadas reflejan
una carga que se percibe como una preocupacion que cada vez va a mas segun la
enfermedad vaya avanzando. La familiar n® 1 comenta “Unico que compra es la
medicacion, es verdad que lleva a 4 afios al centro civico a hacer un curso de cultura 'y
memoria”, “el dia que aumente la gravedad de la enfermedad el precio de los apoyos sera
mas amplio”, la familiar n° 2 manifiesta que “"Muchos gastos y muchos cambios a la hora
de nuestra vida social, era ya minima”. Finalmente, la familiar n° 3 destaca que cuando el
nivel econdmico es bajo el impacto es mucho mas grande, el hecho de tener una persona
dependiente las 24 horas supone un gran esfuerzo econémico “eso pues genera un gasto

que para sobrellevarlo...”.
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Los familiares recomiendan que, ante un diagndstico de enfermedad de
Alzhéimer, informarse bien y actuar con rapidez, ya que las gestiones y las ayudas
publicas van con mucha lentitud. A su vez destacan el valor del apoyo emocional y el

acompariamiento en esta situacion.
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6. CONCLUSION Y DISCUSION

Los resultados que se han obtenido en la investigacion permiten establecer una
relacion clara entre el diagnostico de la enfermedad de Alzhéimer y el impacto emocional,
social y organizativo que se crea en el entorno familiar de la persona afectada. En union
con los objetivos generales de este trabajo, examinar el impacto y analizar el rol del
trabajo social, se afirma que el diagnostico supone un punto de inflexion en la vida de los
familiares de las personas afectadas, que son los que hacen frente a esta situacion para la
que en la mayoria de las ocasiones no estdn preparados ni emocionalmente ni

préacticamente.

Se evidencia que la enfermedad de Alzhéimer genera un deterioro progresivo en
la persona afectada, tanto fisicamente como mentalmente, lo que hace que exista una
pérdida progresiva de su autonomia e identidad (OMS, 2025; Gullon Martinez et al,
2024). Este proceso impacta en profundidad en los vinculos familiares, generando el
duelo anticipado (Alameda Salazar, 2020) y la necesidad constante de adaptarse, esto se
confirma en las entrevistas que se han realizado a los familiares. La informacién obtenida
evidencia que los efectos emocionales son una de las principales consecuencias tras el
diagnostico, coincidiendo con estudios anteriores (Rivas Herrera y Ostiguin Meléndez,
2018). La mayoria de los entrevistados expresaron que han sufrido sentimientos de
tristeza, miedo, incertidumbre y una gran carga emocional, especialmente en las fases
iniciales del diagnostico, esto se encuentra hilado con la hip6tesis planteada. Los
sentimientos que afloran se intensifican en ausencia de informacion clara, apoyos

institucionales y recursos especificos para el acompafiamiento temprano.

El impacto social, el aislamiento, la reduccion de ocio en la vida personal y el
deterioro de las relaciones sociales han sido elementos que se han repetido en las
entrevistas de las familiares. El perfil de la persona cuidadora al que se han realizado las
entrevistas coincide con lo referenciado en el marco tedrico: mujeres de mediana edad,
en ocasiones con escasa formacion y que asumen el rol de persona cuidadora principal
sin los apoyos necesarios (IMSERSO, 2005; Fundacion Alzhéimer Espafia, 2023).
Respecto al acompafiamiento profesional, se ha demostrado que la intervencion con la
figura del trabajo social es fundamental. Las entrevistas con los profesionales evidencian

que, en los primeros momentos tras el diagndstico, tanto la persona como la familia se
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enfrentan a un vacio informativo y emocional que el trabajador/a social puede abordar
eficazmente, esto se recoge en el Libro Blanco de Atencion Sociosanitaria de Demencias

(2024), este destaca la tarea del trabajo social como puente entre lo sanitario y los social.

En cuanto a los resultados del anélisis cualitativo se destacan tres funciones clave
del Trabajo Social: Contencion emocional, orientacion sobre los recursos y
reorganizacion del entorno familiar y social para evitar la sobrecarga en el cuidador
principal. Estas coinciden con lo comentado anteriormente, sino que también crean la
necesidad de desarrollar protocolos de intervencion temprana desde el diagndstico, como
comentan Aguilar y Olmedo (2022), ademas, el ambito del trabajo social neurolégico,
definido por estas autoras, se revela como un enfoque especialmente adecuado para
abordar las dificultades que la enfermedad de Alzhéimer tiene desde una perspectiva

integral.

Se identifican a su vez diferencias segun el entorno geogréfico. En zonas rurales,
como ocurre en la comarca de Iscar, la limitacion de recursos condiciona la atencion y
genera mayor sobrecarga en las personas cuidadoras, reforzando esto lo que se ha
planteado en el objetivo especifico sobre las diferencias segun factores contextuales. A
su vez, las asociaciones locales como AFA Valladolid y de la Comarca de Iscar se
muestran como referentes de buenas practicas, acercando el trabajo social a las familias
aportando programas de formacién, orientacion y descanso, en relacién con los principios
del Plan Integral de Alzhéimer y otras demencias (Ministerio de Sanidad, 2019). Se ha
observado a su vez limitaciones en el conocimiento de recursos, sobre todo en las familias
con menos nivel econdémico y educativo, lo que destaca la importancia de una
intervencion proactiva por parte del sistema sociosanitario. Esto, ademas, tiene relacién
con la hipotesis de este trabajo, la falta de informacion, apoyo emocional y recursos
adecuados agrava el impacto del diagnostico. Finalmente, el analisis mostré la necesidad
de realizar la intervencion centrada en la persona, considerando no solamente factores
externos, como pueden ser los recursos, sino también internos como la resiliencia, la
estructura familiar o su historia de vida, en direccion con el enfoque centrado en la

persona.
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En conclusidn, esta investigacion ha sido un estudio exploratorio con el que se ha
podido confirmar que el diagndstico de enfermedad de Alzhéimer supone un gran impacto
integral en las familias, afectado su esfera emocional, social y econémica. A través de las
entrevistas a familiares y profesionales se ha visto la necesidad que urge de realizar
acompafiamiento profesional desde el momento en el que se comunica el diagnostico, en
especial desde el &mbito del Trabajo Social, cuya funcion resulta esencial en la expresion
emocional, orientacion y reorganizacion de los cuidados. Las aportaciones principales de

este estudio exploratorio han sido:

e Se ha constatado que el trabajo social es una herramienta clave en el abordaje
del Alzhéimer, especialmente en las etapas iniciales.

e La verificacion de que la informacién temprana, el apoyo emocional y el
acceso a los recursos son determinantes para reducir la sobrecarga de las
familias.

e Lavisibilizacién del papel de la mujer como cuidadora principal.

e La deteccion de las diferencias econdmicas y geograficos que condicionan el

acceso de recursos Yy servicios, sobre todo en las zonas rurales.

Han surgido ciertos inconvenientes relacionados con el tiempo. En el caso de los
familiares, debido a la falta de disponibilidad por el cuidado de sus familiares con la
conciliacion de sus vidas privadas y la delicadeza del tema, muchos no han querido

aportar informacion y los que si en ocasiones han sido muy breves.

Por lo tanto, seria interesante la propuesta de que las politicas publicas y los
protocolos de intervencion incluyan desde el inicio del diagndstico mayor presencia de la
figura del trabajo social, dando mayor importancia a la dimension emocional y relacional
en la atencion a las personas, en este caso a las familias. También se ha considerado que
el fortalecimiento de los servicios de informacion y asesoramiento seria de gran ayuda
para las personas cuidadoras, asi como la facilitacion de programas de respiro y apoyo

psicolégico.

Este estudio exploratorio ha procurado no solo aportar conocimiento académico,

si no también visibilizar y dar voz a las familias que acompafian de forma silenciosa a
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quienes padecen la enfermedad de Alzhéimer. Desde el Trabajo social, se ha de impulsar
los modelos de atencidn integrales, centrados en la persona y su entorno, que Sean
conscientes del sufrimiento, pero también de la capacidad de adaptacion y resiliencia de
las familias.
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8. ANEXOS

8.1 Grafical

(**) Tasa de poblacion con discapacidad que tienen diagnosticadas determinadas enfermedades cronicas segun la
enfermedad por sexo.
Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia, Enfermedades, Ambos sexos

B Lesion Medular B Accidentes cerebrovasculares B miopia magna

B Parkinson B sindrome de Down B Degeneracion macular senil
B Esclerosis lateral B Autismo y otros trastornos asociados al autismo ll Retinopatia diabética

B Esclerosis maltiple B Paralisis cerebral B Glaucoma

B Agenesia / Amputaciones B Dafio cerebral adquirido B cataratas

B Laringectomias B Demencia de tipo Alzheimer B viH/siDA

B Artritis / Artrosis B Otras demencias B Enfermedades raras

B Artritis reumatoide. Espondilitis anquilopoyética [ll Esquizofrenia B insuficiencia renal

B Distrofia muscular B Depresion B cancer

B Espina bifida / hidrocefalia B Trastorno bipolar

M infarto de miocardio. Cardiopatia isquémica [l Retinosis pigmentaria

8.2 Gréfica 2
Fuente: Informacion extraida del INE

(**) Tasa de poblacion con discapacidad que tienen diagnosticadas determinadas enfermedades cronicas segun la
enfermedad por sexo.
Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia, Demencia de tipo Alzheimer, Sexo

W varones [l Mujeres
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Fuente: Informacion extraida del INE

8.3 Transcripcion de las entrevistas realizadas.

PROFESIONALES DEL TRABAJO SOCIAL

TRABAJADORA SOCIAL N°1:

Trabajadora Social, realizada el 29 de mayo de 2025.

¢Cudles son las principales preocupaciones o demandas que manifiestan los

familiares en los primeros momentos tras recibir el diagndstico?

“Cuando los familiares acuden a este servicio vienen con un completo
desconocimiento sobre el tema, saben lo mas comun de la enfermedad, en un futuro
no se van a acordar de ellos, pero la enfermedad de Alzhéimer acaba derivando a otras
circunstancias de las que no son conocedores en ese momento. Nosotros desde la
asociacion les aportamos informacion sobre la enfermedad. La tardanza en derivar a
servicios especificos es grande puesto que el diagnostico también es mas tardio por lo
que en ocasiones llegan a la asociacion con un nivel avanzado. Los familiares llegan
desesperados puesto que no saben qué hacer, tienen miedo en que sus familiares
acudan a las actividades y no saben como gestionar la situacion, llegan totalmente
desubicados. Desde la asociacion buscamos apoyar y centrar a los familiares ante la

situacion que estan viviendo.”

¢ Qué necesidades principales detectas en los familiares durante las primeras etapas?

“Las necesidades que mas se detectan cuando las personas acuden a nosotros
es la de guiarlos en el procedimiento de la enfermedad, no saben qué hacer en cada
momento y ni cuando la enfermedad avance. Nosotros les ayudamos a que aprendan
a gestionar las emociones en un primer momento ya que recibir el diagnostico es muy
impactante, tienen que aceptar la enfermedad y una vez que esto ha ocurrido se
comienza a apoyar en otras necesidades que soliciten como la organizacion de la
nueva forma de la vida que se les presenta tanto de la persona afectada como de la
persona que se va a encargar de cuidarla. Una vez se ha organizado todo lo relacionado

con la gestion de las emociones y los nuevos roles familiares, comienzan a solicitar
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més informacion sobre los tramites administrativos de dependencia como la
prestacion econdmica vinculada que es la que esté relacionada con la asociacion,
ademas si solicitan alguna informacion afiadida se intenta solucionarla aunque no
tenga que ver con nosotros, al final el ambito pablico tarda en gestionar las citaciones
para acceder al profesional del trabajo social y muchos familiares deciden acudir aqui

para intentar solucionar las dudas que puedan tener.”

- ¢Observas diferencias en la manera en que distintas familias enfrentan el
diagnostico? ¢Qué factores influyen en ello (econdémicos, sociales, edad de la

persona afectada o del familiar, geogréficas, etc.)?

“Si, ademas se ve muy claro como enfrentan las diferentes familias el
diagnostico, hay muchos factores que influyen en ello. En el ambito econdmico,
cuando la familia tiene un buen nivel se observa como se sobrelleva mejor puesto que
se pueden permitir muchos mas apoyos o incluso la desvinculacién del trabajo
habitual de la persona seleccionada como cuidadora para ejercer de cuidadora al 100%
de su familiar. Cuando la familia carece de una base econdémica buena el diagnéstico
afecta mucho mas, esto se debe a que la incertidumbre que se crea sobre si podran ser
capaces de abordar la situacion que se viene puesto que en el tema de los cuidados
por ejemplo no pueden dejar su trabajo para dedicarse al cuidado de su familiar porque
si no el nivel econdmico caeria mucho mas. La edad de la persona afectada por
Alzhéimer también influye, en muchas ocasiones actualmente vienen personas
jovenes, que tienen hijos pequefios o que actualmente las personas afectadas siguen
trabajando y tras el diagnostico se les tienen que incapacitar puesto que no pueden
seguir trabajando, en el primer caso la persona cuidadora que sera el o la conyuge que
en la actualidad se centra solo en los cuidados de sus hijos y tras el diagnostico
también ha de realizar los cuidados a su conyuge, lo que hace preocupar a la persona
cuidadora de como va a poder gestionar los futuros cuidados a su marido. En el
segundo caso, la persona afectada en ocasiones es quien aporta dinero a la economia
familiar, por lo tanto, cuando a esta persona se la incapacita, con la pérdida de su
trabajo no puede hacerse cargo de solventar las deudas, esto deriva a que la persona
cuidadora tenga que aparte de cuidar a su familiar buscar un trabajo para poder cubrir

los gastos econdmicos.”
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¢ Qué recursos consideras fundamentales (formativos, psicoldgicos, sociales) para
apoyar a las familias a medio y largo plazo?

“Los recursos que considero fundamentales en primer lugar es que a nivel
publico se ha de ampliar las consultas y las revisiones de las personas afectadas,
haciendo asi que estén més controlados ya que no todos los casos son iguales ni
avanzan igual, que dejen al familiar estar en todo momento con ellos cuando estén

ingresados o en la consulta para que estén mas seguros y no se pongan Nerviosos.

Aportar recursos de informacion al cuidador y a la persona con Alzhéimer
sobre todo al inicio de las fases iniciales, desde la asociacion impartimos talleres para
que las familias puedan aumentar su conocimiento sobre qué es el Alzhéimer, como
tratarlo y como gestionar la convivencia y el cuidado de la persona que lo padezca, se
ve necesario realizar grupos de ayuda mutua, donde los familiares afectados
comparten sus experiencias haciendo ver que se asemeja a los demas quitando asi el
sentimiento de culpa que se tiene cuando ocurre una accién comin de esta

enfermedad.

En algunos casos es complicado acceder a los recursos, los publicos tardan en
Ilegar y los privados se van de presupuesto, ademas el tramite de dependencia va con
mucha lentitud, esto se debe a que muchas personas lo solicitan y que el nimero de

profesionales de los servicios publicos no dan abasto.”

¢Consideras que las familias conocen bien los recursos disponibles tras el

diagnostico?

“La mayoria de las personas que acuden a nosotros vienen sin tener mucha
idea de lo que es el Alzhéimer, como he comentado antes vienen sabiendo lo basico
de la enfermedad, por lo tanto, no saben los recursos que hay ni de como pueden
gestionarse en el ambito personal debido a que los roles ahora han de cambiar, en
ocasiones las personas nos conocen por la derivacion que la trabajadora social del
Hospital Clinico Universitario de Valladolid, realizamos una buena coordinacion para

poder aportar el mayor apoyo a las personas. En la actualidad al tener internet, se
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pueden informar mucho més de los recursos que hay, pero de momento la poblacion
que acude a nosotros son mayores, aungue se ha visto un cambio en las edades de las
personas que acuden a la asociacion tanto los familiares como las personas con

Alzhéimer.”

- ¢Como abordais la sobrecarga del cuidador principal desde la asociacién y ti como

trabajadora social?

“Cuando aparece la sobrecarga del cuidador trae consigo mucho
desconocimiento y culpabilidad, la persona que se ha hecho cargo de los cuidados
diarios de su familia se encuentra colapsada, culpandose de que esta haciendo mal las
cosas, en la asociacion se dan talleres cognitivos para las personas con Alzhéimer,
que estas acudan a ellos hace que el cuidador tenga un respiro para que descanse y
puedan preocuparse también de uno mismo porque solo se centran en el cuidado del
familiar dejandose a ellos mismos a un lado. El acudir a los talleres afecta también en
cierta medida al cuidador, se sienten mal por no poder hacerse cargo de ellos durante
ese tiempo, les preocupa el que pensaran los demas, desde aqui les hacemos ver que
el acudir a las actividades es bueno para ambas partes, los cuidadores pueden realizar
actividades que han realizado siempre y que se sienten a gusto haciéndolo,
desconectando del rol del cuidador durante ese periodo de tiempo, para la persona
afectada es beneficioso puesto que hacen actividades cognitivas para poder atrasar el

deterioro cognitivo.

Desde el trabajo social es importante hacer ver a los familiares cuidadores que
la participacion en las actividades no significa que dejen de lado a su familiar, sino
gue es un apoyo para ambas partes, si la persona cuidadora no descansa no va a poder
cuidar al cien por cien de su familiar, esta claro que la persona cuidadora quiere lo
mejor para su familiar y quiere hacerse cargo de el para que se sienta bien, pero en
ningin momento tiene que dejarse a un lado su salud y sus emociones, desde la
asociacion se ofrece apoyo psicologico para los familiares que lo soliciten, acuda la
persona afectada a las actividades o no, este servicio se ofrece a todas las personas

que lo necesiten”

65

RAQUEL SANZ SALAMANCA - GRADO EN TRABAJO SOCIAL



“EL IMPACTO FAMILIAR ANTE UN DIAGNOSTICO DE ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y LA
IMPORTANCIA DEL TRABAJO SOCIAL”

Desde tu experiencia, ¢ Qué mejorarias en la atencion sociosanitaria primaria a estas

familias?

“Mejoraria la atencion que se ofrece a los familiares, aunque no siempre es asi
hay profesionales que si, se ha de aportar informacion sobre las consecuencias de la
enfermedad de Alzhéimer, apoyar tanto a la familia como a la persona afectada en el
seguimiento de la enfermedad, dar importancia a la gestion de los cuidados antes de

aportar los recursos.

Como idea, considero que una residencia especifica para personas con
Alzhéimer seria de gran utilidad, se tendia mucho més conocimiento de la enfermedad
y seria mucho mas centrado en estas personas. Esto es algo que desde la asociacion
nos hemos planteado, lo vemos mucho mas enriquecedor en el cuidado de la persona

con Alzhéimer.”

TRABAJADORA SOCIAL N° 2:

Trabajadora Social Sanitaria realizada el 2 de junio de 2025.

¢Cuales son las principales preocupaciones o demandas que manifiestan los

familiares en los primeros momentos tras recibir el diagndstico?

“Fundamentalmente quieren saber las secuelas a corto, medio y también largo
plazo que puede traer la enfermedad de Alzhéimer, eso es lo que mas les preocupa
porque en funcion de eso quieren tener conocimiento especifico sobre la enfermedad
sobre cudl va a ser su curso, que consecuencias va a producir para poder estar
preparados para manejarlo y si van a ser capaces de afrentar eso, porque a cada
enfermedad le distingue unas caracteristicas, es fundamental saber a qué te enfrentas
para saber si tienes capacidad, si tienes voluntad o posibilidades de poder afrontar lo
que se viene. Personas que van a ir olvidando primero el nombre, después lo que han
comido, las llaves para salir, desarrollar alteraciones de comportamiento y necesitan
mucha informacion especializada para decidir de manera eficaz y eficiente y realista

con criterio a que se enfrentan. Saber que te va repercutir mucho en la vida, la
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frustracion que crea a los hijos (te acabo de decir mamé que voy a hacer esto y te lo
tengo que volver a decir), llamar hija, tia, identificarla de otra manera en el parentesco
porque no la reconoce, es duro para los hijos ver ese deterioro, hay que tener una
formacion muy detallada para tomar una decision de decir (bueno que queremos
hacer: queremos cuidarla en casa, pero ¢(Podemos?, ¢Queremos, pero estamos
formados? Para cuando tenga ese ataque de ira, cambio de comportamiento, (A mi
alguien me informa, me asesora de como manejar eso?) eso les preocupa mucho, que
va a pasar ahora que va a desencaminar. El problema la base de la enfermedad, segun
transcurre la enfermedad la gente puede o no tomar decisiones, hay enfermedades que
son recuperables, los pacientes pueden hacer el esfuerzo por la mejora, pero en las
enfermedades neurodegenerativas en la que se te va olvidando todo, las necesidades,
los apoyos van a ser cada vez mayor y van a estar en esa situacion durante 4 o 5 afios,
la pregunta es ¢ Esta usted preparado para afrontar esto? Son hipersensibles al cambio,
hay que intentar cambiar un poco el contexto. Hay que preguntarse ¢pero es posible
que los familiares vayan al entorno de su madre? Tienen que saber el significado
social que tiene esa enfermedad para saber si esta en predisposicion de tomar una
decision u otra. La red social y la red formal es esencial y no hace falta que se base
en un namero, tiene que basarse en la calidad, la cantidad no significa calidad, se
puede tener 5 hijos y yo puedo hacer una valoracion y ver que ese entorno no es
favorecedor para la persona, porque no es beneficiario para la persona, puesto que el
familiar no pueda hacerse cargo de sus necesidades. No hace falta que sea familia si

no que haya una persona que tenga buen vinculo.”

- ¢Qué necesidades principales detectas en los familiares durante las primeras etapas?

“A parte la informacion, tienen muchas necesidades, el mayor foco no lo doy
nunca en lo material, lo centro en lo emocional, trabajo con ellos lo que es la ira, la
frustracion, la falta de manejo de esta situacion, la negacién... mas el ser que el tener.
Mi modelo es un modelo muy psicosocial en el que yo tengo entrevistas con ellos y
ante ese inicio que es la negacion de (como me esta pasando esto, con la memoria que
tenia mi madre, con la capacidad de autosuficiencia, con lo autébnoma que era...), se
trabaja esa rabia, esa negacion y ya cuando se ha trabajado a nivel psicosocial todo

€S0 vamos a ver como cambiamos ese estado de pasiones que no te deja ver las
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posiciones, pues una vez que hemos pasado esa fase primero tan emocional vamos a
buscar ya las alternativas, para que se vaya tomando conciencia, nos puede llevar 3 o
4 sesiones, vamos a trabajar eso. Para que la parte emocional se vea un poco mas
disminuida y empiece a aflorar la parte racional con el rotafolio comienzo a buscar
con ellos las alternativas (ahora ya que has tomado conciencia, que sabes que no te
beneficia y nada puedes cambiar ni tener un discurso de porque me ha pasado a mi)
hay que trabajar con lo que esta a nuestro alcance, lo que esta al alcance de nuestro
control, no podemos solucionarlo, o te frustraras en una guerra que td no puedes
solucionar o0 vamos a lo practico (ahora que ya esta diagnosticada que sabemos a lo
que nos enfrentamos, que podéis hacer vosotros) ahi es cuando empezamos a trabajar
las alternativas. Ya tienen la informacion, ya han pasado la fase emocional,
empezamos a trabajar, exponiendo las necesidades (va a necesitar apoyo en estas
actividades, quien puede encargarse quien no, pues se necesitaria informacion de
cémo poder hacerlo) pues yo le ofrezco apoyos para que le informen (yo puedo, pero
en mi casa hay barreras arquitectonicas) pues se comienza a hacer una lluvia de ideas
viendo lo que es realista o lo que es inalcanzable. Muchos familiares dicen que quieren
cuidar a la persona, pero a veces no es compatible con su vida cotidiana, desde lo que
uno quiere, hasta lo que uno puede. Siempre trabajo primero lo emocional, los
recursos materiales a veces ni los trabajo, para mi a veces no son necesarios, movilizo
antes a la familia, reparto de roles y su movilizacién y si luego en algin momento
quieren un apoyo formal pues se le da. Aungue necesites apoyo no quiere decir que
tengas que hacer la dependencia, porque movilizas otras cuestiones, les informo de
cémo hay que adaptar la vivienda, como hay que sefializarla, intentas seguir uno
horario predeterminados diarios, la familia si hay como se organice para que no haya

sobrecarga, si hay apoyo vecinal, etc. si no hay ya habria que cumplimentarlo.

La gente que solicita ayuda tiene una imagen erronea, quieren una ayuda para
que les de la solucion, al no cuadrar los horarios con la administracion muchas
personas se pasan al &mbito privado solicitando la Prestacién Econémica, que vaya

atender el problema.”
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¢Observas diferencias en la manera en que distintas familias enfrentan el
diagnostico? ¢Qué factores influyen en ello (econémicos, sociales, edad de la

persona afectada o del familiar, geograficas, etc.)?

“No lo veo tanto en lo externo lo que sucede, que también en parte, lo veo
principalmente lo veo en la familia, en la capacidad de resiliencia que tenga usted, se
puede estar ante un mismo hecho con otra persona y cada uno enfrentarlo de distinta
forma y eso que es el mismo hecho, pero cada uno lo vive de distinta manera, por lo
tanto, yo nunca pongo el centro en lo externo, lo pongo en la capacidad de resiliencia
que tiene la persona, para eso trabajo con ellos la narrativa de vida. Eso me hace a mi
ya, entre el analisis que hago y la entrevista que hago, saber si la persona que tengo
aqui tiene esa capacidad de resiliencia (que situaciones le afectan usted en la vida
anteriormente, ver la intensidad la modalidad de esas intervenciones, de esos sucesos,
como has salido de ellos, si han salido bien, ileso, si ha salido tocado moralmente, si
ha necesitado ayuda para superarlo...) y luego ya lo externo, pero sobretodo quiero
decir dos personas ante la misma situacion lo enfrentan de otra manera. Se puede tener
mucha capacidad de resiliencia, menos esfuerzo va a llevar el cuidado 2 horas que
cuidalo 9h, eso es luego la segunda parte, pero primero se identifica la capacidad de
resiliencia, haciendo uso a su narrativa de vida, a su historia de vida y conocer
situaciones que se han desarrollado en su vida que han sido obstaculos,
adversidades... como se han superado, si han sido capaces sola, si ha sido ayudada
por otra persona, etc. y ahora a partir de eso trabajar con lo que ahora supone, y con
lo que se sabe voy relacionando haciendo ver que tiene union pero no es la misma
situacién. Yo siempre trabajo mas desde la persona, no trabajo desde los apoyos que
tiene el otro ni desde los acontecimientos externos porque cada vez estoy mas
convencida de que es mas la persona. Es muy importante la atencion centrada en la
persona, no todos los profesionales lo hacen, en ocasiones vienen los pacientes y dicen
(quiero una residencia y vas, pero realmente ¢has chequeado con ellos lo que implica
esa decision?) hay que confirmar y verificar que la persona tiene capacidad para
cuidar o no, si va a asumir de forma correcta el ingreso en una residencia, etc. Hay
que apartar lo que se les dice fuera, (usted realmente que es lo que quiere), cuando ya
lo tiene claro después de chequearlo bien, es cuando realmente se ha hecho la atencién

centrada en la persona.”
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¢ Qué recursos consideras fundamentales (formativos, psicoldgicos, sociales) para
apoyar a las familias a medio y largo plazo?

“Sobre todo el apoyo social que da el trabajador social, ese acompafiamiento
social que es estar con ellos sacarle todas las potencialidades que tienen dentro, si
tienen debilidades familiares trabajarlo con ellos, motivarles, empoderarles, darles un
refuerzo positivo, es que para mi la herramienta principal es la palabra, la palabra
tiene un efecto transformador, tanto para bien como para mal, es transformadora en si
misma y creo que es el discurso gue se tiene que manejar realmente en la esencia del
trabajo social. Un buen profesional no tiene que servirse de ningun recurso para poder
llegar a cabo un caso conflictivo, sino hay que movilizar otras cosas porque las
personas si tu confias en ellas sabes que ellas tienen esa capacidad de respuesta, pero
porque vienen a ti, porque vas a hacer que la saquen, si pueden solucionarlo por si
mismos no van a venir a mi. Aqui la gente viene a buscarme porque buscan una
respuesta que por si solos no van a encontrar y tendras que dale y abrirle, a ese mundo
y ese planteamiento que ellos mismos no han sido capaz de generar, los tienes que
ayudar con las técnicas que tu tengas que manejar, yo manejo mas de 40-50 técnicas
de mediacion, las tienes que manejar para intentar que ellos cambien, y luego cuando
ya has movilizado todo eso y es imposible porque no llegan pues ya pones el recurso
material, cuando ya has realizado todo el analisis, ver que la familia efectivamente no
tiene, no quiere, la familia tiene pero no tiene capacidad, etc. asi es importante también
tener ese recurso si no te crearia frustracion, si ti me citas algo y yo no te lo puedo
dar es como si el medico ve que necesitas medicacion y no te lo puede prescribir, pero
nunca en primer orden un recurso. Cada trabajador social se rige en un modelo

diferente, es muy diferente la forma de trabajar de cada profesional.

Para mi lo que es el trabajo social es creer en el ser humano, yo te ayudo a que
tengas la trasformacion sin saber que te lo estoy diciendo, para que ta lo busques, no

te digo lo que tienes que hacer.”

¢Consideras que las familias conocen bien los recursos disponibles tras el

diagnostico?
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“Las personas hasta que les diagnostican llevan dos afos, entonces la familia
ya se ha dado cuenta de que su familia va teniendo despistes y lo deja pasar, las
magnitudes de las personas no conocen ni lo que es el Alzhéimer de forma correcta
ni los recursos, actualmente existe internet y pueden acceder a la informacion con mas
facilidad.”

- ¢Como abordais la sobrecarga del cuidador principal desde la asociacién y ti como

trabajadora social?

“Identificando con el familiar cual es lo que supone la sobrecarga, porque a lo
mejor a uno le sobrecarga quedarse a dos horas con la persona y a otro no,
principalmente hay que buscar donde esta la sobrecarga, ver si realmente no se
corresponde, si hay un efecto directo entre lo que tu tienes y la sobrecarga, yo tengo
que identificar si esa sobrecarga si se corresponde con la tarea o se corresponde con
la caracteristica personal del familiar, si es con la tarea, es méas sencillo porque vamos
a intentar entonces como repartimos esa tarea, pero si es por un problema, hay que
saber cudl es, porque si hay un imprevisto que le supere puede desarticular y
entorpecer la base de la familia, en casos de que (estoy trabajando, cuidando a mi hija
y estudiando), no me da la sensacién de que sea una persona que no tiene tolerancia
a manejar eso, realmente es que tiene mucha carga que no le da el dia, pues buscamos
una reorganizacion, pero si realmente se ve una sobrecarga emocional por algo que
no se corresponde con la realidad, como pasa ahora que mucha gente que puede pasar,
ahi si que tengo que trabajar contigo porque a lo mejor si que estas queriendo cuidar
a tu familiar como tienes que ir un poco desapegandote, es muy frustrante tienes que
trabajar mucho con postalidad y calidad asistencial, duro con el problema y blando
con la persona, se va trabajando con la persona para que se dé cuenta de la situacion
y que llegue a la conclusion y que sea con toda la interaccion que se ha hecho con él
y con todas las técnicas que he realizado que diga (veo que no es real lo que si que
creia yo, que podia con ello, que ahora no puedo), pero si yo veo que ti no puedes,
que estas en un contexto donde en cualquier momento puede haber algo que no puedas
sobrellevar, algo imprevisto, si no puedes te vas a desbordar, es mas dificil cuando la

carga tiene que ver con la capacidad de uno mismo para poder sobrellevar eso.”
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- Desde tu experiencia, ¢ Qué mejorarias en la atencion sociosanitaria primaria a estas

familias?

“El tiempo para trabajar, lo que es la interaccion con la persona, trabajar la parte
emocional, el sentir y una vez que se trabaja eso que la das espacio a la parte emocional
a que salgan las emociones y todo eso, luego ya las alternativas realistas. No tanto peso
en la atencion del recurso. Se requeriria no solo méas tiempo, més manejo, mas
reconocimiento, una persona no puede trabajar esto si no esta habilitada para ello.
Cuando se tiene una entrevista con una persona de nuevas, hay que dar importancia en
primer lugar a la persona, no a su nivel econémico a los recursos que tiene, cada
profesional tiene su modelo, yo prefiero reflejarme en la atencion centrada en la persona.
Los sentimientos y el sufrimiento de la persona para mi van antes que todo lo demas. El

modelo que yo estoy contrayendo y publicando es diferente a los otros tipos de modelos.

Para afiadir , lo que si qué destacaria que es en lo que yo estoy trabajando, la
formacion especializada de trabajo social en este campo, no solo en el Alzhéimer, si no
en las enfermedades neuroldgicas , porque son enfermedades que impactan en la vida de
la persona, tiene una relacion directa, hablamos de otro tipo de abordaje, de una persona
que antes era capaz de hablar y ya no puede, capaz de reconocimiento y ya no, hablamos
de otra entidad, hace falta una atencion especializada en ese campo, que muchos

trabajadores sociales vienen a trabajar no hacen.”
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TRABAJADOA SOCIAL N° 3:

Trabajadora Social realizada el 2 de junio de 2025.

- ¢Cuales son las principales preocupaciones o demandas que manifiestan los

familiares en los primeros momentos tras recibir el diagndstico?

“En muchas ocasiones les derivan de geriatria del Hospital de Medina del Campo,
que es donde les suele derivar en el entorno rural de esta zona, pero también se le deriva
a neurologia del Hospital Clinico Universitario de Valladolid, segin la edad, si son mas
jévenes van a neurologia y si son mas mayores a geriatria. Las familias en principio tardan
en llegar a la asociacion, claro al tener ese shock de que va a pasa ahora, que va a sef,
COMO NOS Vamos a organizar, etc. pero si estamos observando que cada vez vienen antes,
anteriormente tardaban muchos pero ahora acuden antes a pedir ayuda y para ver cOmo
se pueden organizar, también el perfil del cuidador ha cambiado mucho, antes eran amas
de casa que estaban en el domicilio y se podian encargar del cuidado y ahora hay
diagndsticos que son en gente mas joven que pilla a los hijos trabajando, cuando es el
caso de los padres y que tienen que seguir trabajando, entonces tienen que reorganizarse
por lo tanto buscan ayuda antes porque no tienen con quien contar y por ejemplo en el
caso del marido o la mujer el que tiene el deterioro, a veces también esta en edad laboral
y tiene que organizarse para sus cuidados. Cuando ya son mas mayores, lo que les ocurren
a los hijos es que estan en edad laboral y no pueden dedicarse a los cuidados como afios
atras que se ocupaban las mujeres, eran las que se dedicaban al cuidado, puesto que no
trabajaban y se dedicaban a los cuidados, ahora se complica mucho todo, por ese motivo,
por ello buscan ayuda o recursos mucho antes como la organizacion ente los familiares
para el cuidado de la persona. Ahora la informacion esta anticipada, estd mas excedido,
nosotros por ejemplo llevamos aqui 20 afios y aln hay gente que no sabe lo que hacemos,
porgue cuando no te toca, lo dejan de lado. Vienen a nosotros para responder a la pregunta
¢que hago ahora?, necesitan un poco de orientacion. Muchas veces vienen recomendados
de la geriatra porque en el informe, les han recomendado entrenamiento de memoria y ya
buscan la informacion. Los familiares muchas veces creen que la persona con Alzhéimer
no va a querer venir, al principio ninguno quiere venir, pero al final, cogen su rutina, estan
a gusto y bien, se sienten mejor porque se sienten Utiles porque estan realizando

actividades, pasando la mafiana de una manera agradable, ven que son capaces de realizar

73

RAQUEL SANZ SALAMANCA - GRADO EN TRABAJO SOCIAL



“EL IMPACTO FAMILIAR ANTE UN DIAGNOSTICO DE ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y LA
IMPORTANCIA DEL TRABAJO SOCIAL”

las tareas, el objetivo aqui es que sean capaces de hacer las tareas para que no se frustren
y la familia al estar aqui se encuentra tranquila, se dejan guiar en el ambito que necesiten

asi teniendo un seguimiento de ambas partes.

Si necesitan ayuda con la prestacion econdmica vinculada se les presta dicha
ayuda, pero principalmente lo hacen con el apoyo del CEAS, pero para una duda rapida
es mas facil acudir a nosotros que solicitar una cita en el CEAS.

Nosotros participamos en el consejo del centro de salud, por estar dentro del
colectivo sanitario y por participar en esos consejos, un profesional va de invitado al
consejo de salud y comenta si hay alguna actualizacion desde aqui, para que le equipo
médico conozca los servicios que hay en la zona, porque muchas veces no lo conoce. Este
recurso es algo intermedio en que la persona siga viviendo en su domicilio o en una
residencia, para mantenerlo en su entorno el mayor tiempo posible, que la persona cambie

su estilo de vida lo menos posible y no se desorienten tanto.”

- ¢Qué necesidades principales detectas en los familiares durante las primeras etapas?

“La primera necesidad que siempre tienen es de informacion, porque se les
viene muy grande y cose desubican mucho de qué es lo que va a pasar ahora. Les
preocupa mucho como va a evolucionar, que va a pasar. La necesidad principal que
se les plantea es que hay que ocuparse de esa persona entonces, dependiendo del
estadio en el que esteé si todavia puede manejarse de manera autbnoma, hay que tener
en cuenta de que siempre tiene que tener una supervision, ya no pueden hacer la vida
100% como lo hacian antes por si solos, entonces esa necesidad es la que tienen, que
por muchos apoyos que busquen, al final les faltan, porque aunque vengan aqui al
centro y con ley de dependencia, se les apoye venir al centro, ¢el resto de horas? Se
les plantea muchos problemas porque es una persona que deja de ser autbnoma, al
final necesita una tencién 24h, que por muchos recursos que existan no son
suficientes. Nosotros les damos apoyo en la necesidad de organizacion y también en
la sobrecarga del cuidador, intentamos desde el principio el reparto justo de tareas, si
hay 4 hermanos y cada uno puede ocuparse un tiempo determinado, aunque sea

pequefio, que se impliquen, porque desde nuestra experiencia, el que asume en un
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principio el cargo se le queda para él, nosotros para evitar eso tratamos de que se
distribuyan las tareas porque las necesidades cada vez van a ser mayores.

En el cambio de las familias actuales se ven casos en que los hijos viven fuera
del pueblo y su familiar esta solo en é€l, por lo tanto, viene a pedir informacion de
como lo pueden hacer, al final ahora viven fuera y lejos de su familiar, por ello les
intentamos ayudar en ese caso a buscar un recurso alternativo que haya en la zona,
que se intenten organizar con ayuda a domicilio, nuestro centro o un apersona interna,
que es complicado también que las personas congenien. En el medio rural estamos
limitados, porque no podemos elegir los recursos, hay lo que hay y lo que te
corresponde 0 a lo que puedes acceder, entonces esta complicado. Si vemos muchas

personas mayores que estan solas en el pueblo y que sus hijos viven fuera.

En resumen, las necesidades principales de la familia en un primer momento

son la informacion, orientacion y el como organizarse.”

- ¢Observas diferencias en la manera en que distintas familias enfrentan el
diagnostico? ¢Qué factores influyen en ello (econdémicos, sociales, edad de la

persona afectada o del familiar, geogréficas, etc.)?

“Si, se notan diferencias, sobre todo en funcién de su entorno y sus recursos.
En el entorno rural como he comentado antes estamos limitados, porque no podemos
elegir los recursos. A nivel econdmico también se nota, las familias con mayor
estabilidad pueden contratar ayuda o incluso pueden dejar el trabajo, mientras que
otras no tienen esa opcion y el cuidado se vuelve mas complicado. Influye mucho la
estructura familiar, hay algunas que se organizan mejor porque tienen una buena
comunicacion, otras, en cambio, se rompen porque no saben cémo afrontar el
diagnostico juntos y les resulta muy complicado gestionarse para establecer roles a la
hora de los cuidados, mucho mas en el entorno rural que muchos de los familiares

como he dicho antes viven fuera."

- ¢Qué recursos consideras fundamentales (formativos, psicoldgicos, sociales) para

apoyar a las familias a medio y largo plazo?
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“Los recursos fundamentales a parte de los ya comentados son los formativos,
nosotros hacemos un programa de formacion que va dirigido a la poblacion en general
y a los cuidadores que en funcién de las necesidades que nosotros vemos preparamos
las pildoras formativas, es decir si detectamos que se necesita es que conozcan los
recursos de la zona, lo preparamos, si vemos que se necesita mas sobre la alimentacion
de los usuarios, los cambios posturales, higiene o con el mantenimiento en el entorno
y la relacién en él. A lo largo del afio hacemos establecemos una programacion y
hacemos unas sesiones formativas, luego entono al dia mundial del Alzhéimer que es
el 21 de septiembre hacemos siempre una formacion publica, a parte de la familia.
Fundamental también los grupos de apoyo, las familias al principio les cuesta acceder
porque lo de intentar explicarse les da un poco de reparo, pero nosotros siempre les
explicamos que el grupo de apoyo no es para que tu llegues y hables, sino que hay
que escuchar y lo que te interesa te lo llevas o si quieres intervenir intervienes y
entonces la psic6loga también dependiendo de lo que en el equipo detectamos también
se lo expresamos a ella, en lo que ellos detecten o nosotras detectemos vamos viendo
gue temas son necesarios abordar (temas de dinero, porque hay personas que creen
que les han robado) hay que informar a la familia de que eso puede ocurrir, que puede
crear un problema en casa, si no se ha tomado conciencia en la familia y entienden
que es la enfermedad la que les hace reaccionar asi, si ese peso no le han dado al final
es un rifirrafe constante, si eso es constante, el usuario que tiene afectada la memoria
no sale de ese bucle y se frustra cada vez mas y tienen una relacion cada vez peor, si
es verdad que las familias tienen que entender o hacerlos entender que no lo hacen
porgue quieren, esto es algo que cuenta hacerles entender. Que ocurre, que cuando
vienen al grupo y ven que les pasa también a los demas se van como mas satisfecho
pensando pues no soy Yo sola, al final es verdad que esto ocurre no me ha cogido a
mi ojeriza. También es necesario explicar que hay que ir adaptandose a la situacion,
no porque tU veas que una conocida le paso, no hay que centrarse en lo que se tiene y
adaptate en lo que necesita ahora mismo y tu familiar tiene ciertas necesidades y te
vas adaptando, cuando esas necesidades cambien, cambiamos lo que necesitan y lo
intentamos cubrir pero no hay que adelantarse porque si no es un quebradero de
cabeza constante y no va a venir bien, intentamos que se centren en el aqui y el ahora
porque esto varia y no se sabe si en poco o en mucho tiempo y hay personas que
evolucionan muy rapido sobre todo cuando son mas jovenes y hay casos que se

encuentran en un estadio durante mucho tiempo entonces las necesidades van siendo
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las mismas. Agobia mucho el como va a acabar, pero les decimos que no hay que

preocuparse en el futuro, que se centren en el presente.”

- ¢Consideras que las familias conocen bien los recursos disponibles tras el

diagnostico?

"En general, las familias no conocen bien los recursos disponibles tras el
diagnostico. Muchas veces llegan con una idea muy bésica de lo que implica el
Alzheimer, y mucho menos sobre qué apoyos pueden solicitar o como reorganizar su
vida familiar. Aunque hoy en dia en internet esta toda la informacion, la mayoria de
las familias que atendemos son mayores, aunque esto va cambiando poco a poco
también es verdad. Por eso, nosotros desde la asociacion les orientamos explicando
las opciones que hay aqui en el entorno rural, que no son muchas, pero bueno con las
que pueden contar y si necesitan algo nosotros les informamos. También es
importante la coordinacion con el centro de salud como he dicho antes, que en algunas
ocasiones no saben de nuestra existencia y por lo tanto ellos no aportan toda la
informacién que las personas afectadas y sus familiares necesitan, porque muchas

familias pueden llegar a nosotros gracias a derivaciones desde alli."

- ¢Como abordais la sobrecarga del cuidador principal desde la asociacién y ti como

trabajadora social?

“Al final es intentar localizar que recursos existen y que podemos utilizar. Si
esta sobrecarga se debe a la mala organizacion, nosotros intentamos ayudarla para que
establezca pautas, para que sea consciente de que se esté gestionado de forma erréonea,
no tiene reorganizado el tiempo y las puedes dar un consejo, luego esta en su mano
gue le tome o no. Pero los recursos que hay para solventar esa sobrecarga en la zona
son insuficientes, lo que hace también que la persona cuidadora se frustre y hay veces
que el ultimo recurso que no le quieren, pero que le utilizan es una residencia, que
aqui hay otro duelo, hay familiares que nosotros hemos tenido aqui que el apoyo que
le vamos dando es (has hecho lo que considerabas correcto, has intentado cuidar
apoyar, ayudar en su domicilio pero ha llegado un momento que este recurso no es
suficiente y hay que dar un paso mas y es el que has dado) y ahi también se hace un
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acompafiamiento, porque ese familiar/ cuidador se siente muy mal por haberle
ingresado a su familiar en una residencia eso también es duro y les intentamos

apoyar.”

Desde tu experiencia, ¢ qué mejorarias en la atencion sociosanitaria primaria a estas

familias?

“Muchas veces lo que hace falta es cercania y comunicacion, escucha de las
personas, cuando van a otro servicio en el que tienen una cita y un tiempo
determinado, no les dedican el tiempo suficiente, en ocasiones el diagnostico les cae
como muy repentino y muy rapido y no tienen ese apoyo, aqui vienen y se desahogan
el tiempo que necesiten. Muchas veces tienen falta de escucha, que les escuchen que
es lo que les pasa, llegan les han dado un diagndstico, toma y te vas, ellos se sienten
solos se preguntan ¢Y ahora qué? entonces si que creo que falta esa empatia y esa
dedicacidn, ahora ellos necesitan una reorganizacion en todos los ambitos, es un poco
un conjunto de todo. A lo mejor las asociaciones de familiares lo que hacemos es
escuchar cual es su preocupacion que les pasa, cuél es su situacion familiar y hacia
donde se pueden dirigir, que luego no todo se puede hacer, pero se les puede ir
indicando el camino, que se acerquen al CEAS, ellos se sienten solos, nosotros
intentamos darles ideas para poder solucionar sus problemas, les escuchamos e
intentamos derivar hacia donde necesiten. Muchas veces los familiares vienen, se
desahogan llorando, como ellos dicen te he contado mis penas y se van mejor,

nosotros no hemos hecho nada, solamente les hemos escuchado.”

FAMILIARES DE PERSONAS CON ALZHEIMER

FAMILIAR N° 1:

Familiar, hija, de persona con Alzhéimer en el entorno urbano.

¢Como afrontase el momento del diagnostico? ¢Que sentimientos o pensamientos

tuviste en ese momento?
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“En mi caso es verdad que llevabamos afios viendo y observando que mi padre
comenzaba a tener cierta falta de memoria, no se acordaba de nombres propios, que
no se acordaba de lo que le acababa de decir hace una hora, algunos dias dejaba el
fuego encendido, bueno una serie de cosas que yo, que en algin momento habia
estudiado cuales eran los sintomas de alzhéimer o de algln tipo de problema de
memoria pues insisti mucho en que se hiciera pruebas. Las pruebas tardaron mucho
en poder hacerse, la primera prueba se hizo en 2021, no salié nada concreto y hasta
noviembre de 2024 no nos han dado el diagndstico de que efectivamente tenia
Alzhéimer, ha sido un proceso bastante largo, yo llevo 4/5 afios detrds de este
diagndstico que en el fondo de mi, esperaba que no fuera Alzheimer, es verdad que lo
tienes ahi presente pero que piensas, ojala sea por la vejez, bueno mi padre tiene 68
afios, esto es importante que tampoco es tan mayor, pero bueno piensas que es por la
vejez 0 que tomando algun tipo de pastilla dejaria de tener esos problemas de la
memoria, etc. Pero no, en nuestro caso la neurdloga fue clara, las pruebas que le
hicieron en el Rio Hortega, decian claramente que el problema que tenia era que un
trozo de cerebro no funcionaba bien, que estaba asociado con la enfermedad en este
caso. Yo lo primero que hice fue ponerme a llorar porque evidentemente yo no queria
que ese fuera el diagndstico de mi padre, mi padre se quedd un poco en shock, aunque
él luego decia que ya se lo esperaba y mi hermano tenia los ojos llorosos que es la
persona que hizo mas preguntas al final, yo estaba ausente. Al final sobre el Alzhéimer
se saben muchas cosas, si se sabe el deterioro que hay y sabemos cdmo va a terminar
entonces, claro por muy bien que mi padre esté a dia de hoy bien, el final es esperable
y no es bueno, entonces pues me encontré con sentimientos malos, es algo que no es
facil de afrontar porque al final es una carrera de fondo, al final ahora sigue teniendo
cierta vida independiente, pero va a llegar un momento en el que no, en el que se va
a tener que estar pendiente de él, vamos a ir viviendo un deterioro a pesar que ahora
ya hay ciertos medicamentos, pero a ver donde llega esto claro y que al final no
sabemos cuando va a llegar pero al final el deterioro para personas gue mas 0 menos

son jovenes es bastante peor que el que es mucho mas mayor por asi decirlo.”

- ¢Qué cambios ha supuesto en tu vida personal y familiar el diagnostico de Alzhéimer
de tu familiar?
“En mi caso mi madre fallecio hace aproximadamente 7 afios, cuando esta se

puso enferma yo no me encontraba en Espafia, bueno, se puso enferma antes pero no
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tenia el diagndstico de que fuera cancer entonces obviamente tuve que volver, mi vida
en ningln momento me la habia planteado en Valladolid el hecho de que falleciera
mi madre y ahi fue cuando nosotros empezamos a observar faltas de memoria o
despistes vamos a decirlo, poco después de fallecer mi madre entonces claro,
investigamos y vimos que también eso podia estar relacionado a eso y se le iba a pasar
0 iba a ser el resto de su vida, luego estudiando un poco mas sobre el Alzhéimer, si
que nos dimos cuenta de que efectivamente cosas traumaticas como que fallezca un
cényuge o un familiar podia encadenarlo, entonces al ver esto pues yo decidi en este
caso quedarme en Valladolid, soy a dia de hoy la persona que vive con él. Yo no
queria quedarme toda mi vida en Valladolid, pero bueno, a veces la vida no te da lo
que esperas, entonces bueno, en mi vida personal no ha habido gran cambio desde
hace 6 afios, yo me he seguido formando, estudiando, trabajando, entonces bueno, si
que tengo que estar mas pendiente, tengo ciertas pautas como por ejemplo la
medicacion, hacer horarios, le he comprado una agenda personal, un planificador para
el frigorifico ver los menus semanales, intentando revisarle que no hay mensajes en
el movil que se nos olviden, intentamos llevar nosotros las citas médicas, estar
pendientes, es verdad que a nivel mental a veces siento bastante carga porque o no se
ha enterado bien desde el principio luego tengo que investigar o tener que hacer un
seguimiento, a dia de hoy, tiene una vida independiente, si es verdad que le instale
una aplicacion para poder localizarlo, hay veces que esta tardando mucho en algo o
llego a casa y no sé donde esta, no me coge el teléfono, pues veo con la aplicacion
donde esta y me quedo por esa parte mas tranquila, no es que haya supuesto muchos
cambios aln, lo més drastico es que mi padre ya no puede conducir porque no pasé
el psicotécnico, yo aunque tenga carnet no conduzco entonces eso si que se nota a la
hora de movilidad, porque alguna vez tenemos que pedir ayuda a mi hermano o a mi
pareja 0 a quien sea, entonces es lo que mas hemos notado de momento, y lo que mas
cambio ha notado mi padre, no le sento bien decirle que no podia volver a conducir y
tuve que esconderle las llaves porque seguia cogiendo el coche sin permiso. La carga
mental que tengo yo no es la misma que la que puede llegar a tener mi hermano, no
sé si por el rol que tenemos asignado las mujeres sobre los cuidados, pero para nada
es lo mismo lo que estoy haciendo yo a lo que esta haciendo mi hermano, dentro de
una escala estoy yo la que mas me preocupo, luego estaria mi pareja que me apoya
bastante y luego mi hermano, que viene un par de veces a la semana porque no es

consciente de que esto es un diagnostico, que no esta tan bien como aparenta. ”
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¢Has recibido apoyo profesional desde el &mbito del trabajo social? Si es asi, ¢como
valorarias esa ayuda?

“Si he recibido ayuda, es verdad que no ceo que sea una forma facil de acceder
a un trabajador social. Yo tenia muy claro que lo primero que tenia que hacer era
Ilamar al CEAS, pues este me dijo en noviembre que no tenian citas, porque tenian
todas ocupadas hasta final de afio y no tenian abiertas las citas del afio 2025, entonces,
no te dan opciones. El trabajador social del centro de salud, fui a pedir cita a través de
la aplicacion del SACYL que te deja pedir cita hasta dos meses y tampoco dejaba,
cuando ya fuimos alli a pedir cita de forma presencial, la cita nos la dieron para finales
de febrero o asi, era mas alla de dos meses por eso en la aplicacidn no dejaba coger la
cita. Desde nuestro punto de vista la ayuda ha sido buena, hablamos con ella, hizo una
valoracion de cdmo estaba el tema nos dio el contacto de AFA Valladolid, nos facilito
el hablar con ellos y demés. Hemos estado dos veces, en la segunda cita hicimos todo
lo de la ley de dependencia, la fuimos rellenando conjuntamente, nos explico lo que
habia que hacer en este caso. La informacion que nos dio considero que fue bastante
buena, nos dijo los pasos a seguir y demas, yo los fallos que observo no es del
trabajador social, si no del momento en el que el neurélogo da el diagnostico que en
nuestro caso no nos dijo absolutamente nada, nos dio el diagnostico de que mi padre
tiene Alzhéimer pero no nos dice lo que tengo que hacer a partir de ahora, nos pauté
la medicacion y ya estd, creo que hay muchos mas pasos a seguir y creo que nosotros
tuvimos suerte de que he estudiado cosas relacionadas con este ambito pero sino no
hubiera sabido que me tenia que poner en contacto con un trabajador social o al CEAS
0 que hay que solicitar dependencia, pedir la discapacidad, etc. La experiencia la

consideraria buena, no increible pero si buena.”

¢ Que tipo de apoyos (emocionales, practicos, econdmicos) has necesitado o echado
en falta desde que tu familiar fue diagnosticado?

“He echado mas en falta los apoyos emocionales, es verdad que la ley de
dependencia tarda, lo normal 6 meses desde la administracion, luego mandaron una
carta que hasta que no fuera un profesional de trabajo social a realizar la valoracion
no seguiria adelante, entonces aln seguimos a la espera, llevamos como 2/3 meses o
méas. Desde AFA Valladolid hablamos con la trabajadora social, tuvimos dos citas

con ella, en la primera fue un poco de guia, nos hizo unas preguntas para ver como
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veia a mi padre y bastante bien. Ella si trabaja solo con familias y personas con
Alzhéimer, no como puede pasar con la del CEAS que al final tiene casos diversos,
en este caso nos hizo preguntas basicas sobre el tema y la segunda vez hicieron el
diagnostico a mi madre para ver en qué grupo encajaba y mientras a nosotros nos
hicieron alguna pregunta méas sobre cosas familiares. Fue la trabajadora social de AFA
Valladolid la que nos comentd que teniamos que pedir lo de discapacidad puesto que
no nos habian informar de ello desde CEAS, si no llegamos a ir a la asociacion, si por
un casual no podriamos permitirnos asociarnos a ella, no hubiéramos recibido esa
informacion. Nos ofrecieron unos talleres y tienen a disposicion un psicdlogo que es
asequible, més que uno a pie de calle, pero no sé si desde la sanidad publica en este
caso considero que habria que poner ayuda emocional, uno para familiares ya que
darte cuenta de que te vas a tener que hacer cargo de tu familiar es bastante
complicados hay personas que no puedan o quieran, pero no creo que sea facil la
situacion y sobre todo entender lo que va a ir pasandole a la persona y que te den
algunos consejos a seguir para cuando estas conviviendo con una persona que tiene
Alzhéimer. En cuanto a practico y econdmicos no hemos recibido de ningun tipo de
ayuda, la dependencia la hemos solicitado (pulsera de seguimiento, la prestacién
econdmica para hacer frente a los gastos que supondria acudir a los talleres que
imparte AFA Valladolid, en el cual estamos en lista de espera y un asistente personal
hasta ahora no tenemos nada de eso ya que el diagnostico ha sido en noviembre, han
pasado 8 meses y alin no hemos tenido ningun apoyo, si es verdad que pagando puedes
acceder a algunos de estos apoyos. Considero que los recursos emocionales de la
sanidad publica no creo que sean malos, pero en nuestro caso la trabajadora social no
nos ha ofrecido un apoyo como tal, creo que este diagndstico, en mi caso y en el de
mi hermano que rondamos los 30/35 que tenemos acceso a internet, estamos
formados, etc. podemos acceder a méas informacion que un matrimonio de personas
de 70 afos y no sé como pueden acceder a recursos Yy sobre todo a que hacer, no creo
que los recursos no es que no sean suficientes o que no hay puablicos, son todos
privatizados, que en nuestro caso nos lo podriamos permitir pero hay casos en los que
no pueden hacerse cargo de solicitar apoyos privatizados. Si tuviera que puntuar a los
profesionales de trabajo social que nos han atendido seria a la del centro de salud con
un 6-7 considero que la actitud no fue la adecuada con mi padre si las preguntas que
se realizaron, a la de AFA Valladolid la puntuaria con un 9 tuvo una muy buena
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actitud explicaba las cosas varias veces por si mi padre no la entendia y nos informo

muy bien.”

- ¢Qué te ha supuesto a nivel socioeconémico esta situacion?

“A nivel socioeconémico en nuestro caso no ha habido cambios aun porque lo
Unico que compra es la medicacion, es verdad que lleva a 4 afios al centro civico a
hacer un curso de cultura y memoria, porque como nosotros sospechabamos ya que
algo iba a pasar por asi decirlo, pues decidimos apuntarle, eso son unos 60/80 euros
al afo, lo cual es muy econémico y de momento pues nada mas hasta que no
recibamos la llamada de AFA Valladolid diciendo que entra o necesitemos una ayuda
extra en mi casa, pues aln no ha supuesto un gasto econdémico, el dia que llegue, pues
ese dia si que necesitaremos algo porque, es verdad que mi hermano y yo trabajamos,
mi padre recibe una pension bastante buena, porque también tiene pensién de
viudedad a parte de la jubilacién, si podemos hacer frente a lo que es el gasto de la
asociacion, teniendo en cuenta que el diagnostico es leve- moderado, el dia que
aumente la gravedad de la enfermedad el precio de los apoyos sera mas amplio,
cuando tenga que ir una persona a mi casa en el momento en el que yo esté trabajando
el presupuesto aumentara bastante, cuando llegue ese momento si habra que
plantearse mas la situacion, asi que lo dicho hasta la fecha ningn cambio drastico.
En relacion, una de las pautas que hemos tenido que seguir es vigilar el dinero de mi
padre por que los fallos mas grandes donde se le observa es en los nimeros, tanto en
las horas como en el dinero, al final le dicen que son 12€ y en vez de dar un billete de
10 y de 5 da uno de 50 porque no lo identifica bien, entonces nosotros detectamos que
le estaba bajando demasiado dinero, que sacaba dinero y no sabiamos a donde iba le
hemos explicado varias veces que tiene que pagar con tarjeta, pero el no saber dénde
iba ese dinero, nosotros no sabiamos si alguien lo engafiaba y tal si que tuvimos que
vigilar algo mas en el tema econdémico. Bueno le hemos comprado un monton de
recursos de actividades para la mejora cognitiva para realizar en casa, que no son muy

econdmicos y al final ahi se va bastante dinero, ademas él no quiere usarlo.”

- ¢Qué recomendarias a otras familias que acaban de recibir un diagnostico similar?
“No sé cual seria mi recomendacion, el sistema publico no va lo rapido que
tiene que ir, tampoco la economia de las personas es asociada a el dinero que cuesta

esta enfermedad. Recomendaria que se informen mucho, que estén muy pendientes
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que al final hay lecturas, guias que sirven para familiares que estan bien a la hora de
apoyos que dar a las personas. Yo compre las actividades que he comentado antes y
como no los usaba compre unos pasatiempos y aunque algunos les cuesta mas, la sopa
de letras si las va haciendo bien, la atencion si que la sigue. Otra recomendacion es
que se informen muy bien los pasos a seguir y que los hagan cuanto antes porque es
un proceso lento como he dicho llevo 8 meses con el diagndstico y no tengo nada,
solo la medicacion. Buscar recursos por su cuenta para solventar esa espera y que
tengan en cuenta que esto cada vez va a ir a peor que tengan paciencia al final ellos
no lo hacen a propdsito y que intenten estar unidos porque para un apersona creo que
es una carga mental bestial, aunque en mi caso no reciba mucha ayuda de mi hermano,
que es el familia directo de mi padre, si al final de mi pareja, que es el que medio vive
con nosotros y quien va a terminar viviendo aqui, bueno yo he tenido la suerte de
presentarle a mi pareja y que yo tengo claro que me voy a quedar viviendo con el
hasta el dia que no pueda hacerme cargo de sus cuidados, pues ese dia habra que
sopesar otras opciones. Yo he tenido la suerte de que cuando encontré a mi pareja y
le dije cudl era mi situacion, que yo iba a vivir con mi padre siempre el aceptd y quiso
seguir adelante y esta pendiente, si yo estoy de viaje intenta venir a ver como se
encuentra mi padre, es verdad que yo ya no me puedo ir de viaje una semana y dejar

aqui a mi padre. El deporte es muy importante también para mantenerse activos.”
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FAMILIAR N° 2:

Familiar, hija, de persona con Alzhéimer en residencia de personas mayores.

- ¢Como afrontase el momento del diagndstico? ¢Qué sentimientos o pensamientos
tuviste en ese momento?

“Al principio no lo podia afrontar, me parecia que no podia sucederle a mi
madre, a ella no. Pero las circunstancias y los cada vez mas olvidos y despistes me
hacian ver la cruda realidad y en ese momento todo se me vino abajo. Me hacia a mi
misma preguntas, a las que no encontraba respuestas, pero, sobre todo: ¢(Como la iba
a cuidar yo? Ver como ella se daba cuenta de lo que la estaba pasando fue demoledor
para todos. Ante tal diagnostico senti impotencia, rabia, tristeza, angustia,

desolacién...”

- ¢Qué cambios ha supuesto en tu vida personal y familiar el diagnédstico de Alzhéimer
de tu familiar?

“Infinidad de cambios en mi vida, todo se derrumbada a mi alrededor.... Tuve

que (abandonar) a mis hijos, que eran pequefios todavia e incluso tirar de ellos y de

mi marido para que me ayudaran, cambios en la casa, cambios de todo tipo, cambios

emocionales, mi caracter también cambié. Toda yo era un cimulo de emociones.”

- ¢Has recibido apoyo profesional desde el ambito del trabajo social? Si es asi, ¢,cémo
valorarias esa ayuda?

“No, no he recibido ninguna ayuda de ese tipo. Cuando ya la ingresé en una

residencia si que creo hubiera necesitado ayuda, senti como que la abandonaba, con

todo lo que habia hecho ella por nosotros. Méas adelante me di cuenta de que era lo

mejor que habia podido hacer.”

- ¢Qué tipo de apoyos (emocionales, practicos, economicos) has necesitado o echado

en falta desde que tu familiar fue diagnosticado?
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“A pesar de que hemos recibido alguna ayuda econémica creo que deberian
ser mas amplias. Pienso también que las ayudas emocionales para asimilar estas
situaciones deberian estar al alcance de todos los familiares.”

- ¢Qué te ha supuesto a nivel socioeconémico esta situacion?

“Muchos gastos y muchos cambios a la hora de nuestra vida social, era ya

minima.”

- ¢Qué recomendarias a otras familias que acaban de recibir un diagndstico similar?

“Recomendaria poder primeramente asimilar la situacién, mucha paciencia y
recibir orientacion y darles mucho amor, eso es algo g les gusta recibir, aunque ya no

sepan ni quien son.”
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FAMILIAR N° 3:

Familiar, hija, de persona con Alzhéimer en el entorno rural viviendo con una

persona interna.

- ¢Como afrontase el momento del diagndstico? ¢Qué sentimientos o pensamientos

tuviste en ese momento?

“Me senti frustrada, cabreada, impotente creo recordar que aun no, lo afronté
lo mejor que pude intentando buscar salidas y sitios donde me pudiesen indicar un

poco el que hacer o lo que pudiese hacer mejor.”

- ¢Qué cambios ha supuesto en tu vida personal y familiar el diagndstico de Alzhéimer

de tu familiar?

“Muchos cambios en mi vida, personales, emocionalmente te cambian la vida,
tienes que tomar decisiones muy duras por esa persona que no te hubieses ni

imaginado tenerlas que tomar y bueno va haciendo mella.”

- ¢Has recibido apoyo profesional desde el &mbito del trabajo social? Si es asi, ¢como

valorarias esa ayuda?

“Si rapido intenté buscar salidas, formas de ayudarla a ella y la trabajadora
social del CEAS se portd fenomenal y en todo momento estuvo ahi pendiente de
nosotros y de los pasos que teniamos que dar, para los grados de dependencias y todo
ese tipo de cosas que parece que las oyes y que las tienes ahi muy alejadas, pero a la
hora de empezar todo el papeleo la verdad es que te ves muy perdida y me ayudaron

mucho en todo ello.”

- ¢Qué tipo de apoyos (emocionales, préacticos, econémicos) has necesitado o echado

en falta desde que tu familiar fue diagnosticado?
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“Si que es verdad que los apoyos y recursos son muy limitados, mucho méas
en el medio rural. Desde el CEAS lo que nos ofrecieron fue la atencién a domicilio
que para este tipo de pacientes se queda muy corta, porque bueno, en mi caso cuando
se diagnosticO mi madre ya estaba en una edad avanzada y son pacientes que tienes
que tener una vigilancia no te diria 24 horas, pero si casi. Si que te dan recursos, pero

son muy cortos y muy limitados”

¢ Queé te ha supuesto a nivel socioeconémico esta situacion?

“Ha nivel socioecondmico, pues esta Situacion a personas con un nivel
econdmico bajo, porque la verdad es asi supone un gran esfuerzo tener a una persona
24 horas, que es el caso de mi madre, y eso pues genera un gasto que para
sobrellevarlo... pero claro es o 24 horas persona en casa o residencia, esto es un paso
que ahi esta y que intentas darlo lo mas tarde posible porque si que es verdad que en

este tipo de demencia los ingresos en instituciones son, pues caida en picado.”

¢ Qué recomendarias a otras familias que acaban de recibir un diagnostico similar?

“Recomendaria siempre los primeros pasos buscar ayuda, buscar informacion y

que intenten dentro de lo posible y que cada uno pueda el intentar mantener la calma para

poder ayudar a la persona, porque el familiar que se pone mas nervioso, que mas se

aturulla no va en beneficio de la persona.”
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