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m AFAL FERROLTERRA

Asociacion de Familiares y enfermos de
Alzheimer y otras demencias

* NACE en 1997

afal

ferrolterra )‘*f /w\

v" Mejorar la calidad de vida de los enfermos de Alzheimer (EA) y otras demencias

e  MISION:

v' Apoyar y ayudar a los familiares en los aspectos psicoldgicos, sociales y legales

relacionados con la enfermedad

v’ Sensibilizacidon de la sociedad y profesionales sanitarios y sociales acerca del impacto de

la enfermedad de Alzheimer y otras demencias



CENTROS DE DIA TERAPEUTICOS

AFAL FERROLTERRA

RED PUBLICA DE ALZHEIMER DE
LA XUNTA DE GALICIA




&D  APOYO A LAS FAMILIAS

* Apoyo Psicoldogico a Familias y Cuidadores:
— Asesoramiento psicologico individual
— Reuniones Formativas para Cuidadores

— Terapias de Apoyo Emocional

e Asesoramiento social

* Asesoramiento legal




& CONVENIO CON EL GRUPO DE INVESTIGACION
e EN GERONTOLOGIA (GIG) DE LA UNIVERSIDAD
DE A CORUNA (UDC)

 “Acuerdo marco de colaboracidon entre la UDC y AFAL Ferrolterra para la

realizacidon de actividades y proyectos conjuntos” (28 Marzo 2014)

* Colaborar en la investigacion de la enfermedad y en aquellos recursos que

favorezcan el bienestar y calidad de vida de enfermos y cuidadores

 Hallazgos como punto de partida para las intervenciones dentro de

nuestros Centros de Dia y Apoyo a familias/cuidadores.
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Sod  PROYECTOS ACTUALES

v “Estudio de campo para conocer el perfil
sociodemografico y de salud de los usuarios y

familiares del CD terapéutico Afal Ferrolterra”

v “Participacion en proyecto Europeo understAlD”
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Grupo de Investigacion en Gerontologia

“Perfil sociodemografico y de salud
de los usuarios y familiares del
Centro de Dia Terapéutico AFAL

Ferrolterra”

ESTUDIO DE CAMPO

&"LCEAFA 5 anes
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&QL OBIJETIVO

(ALZHEIMER

Conocer el perfil socio demografico y de salud de los usuarios

y familiares de AFAL Ferrolterra

PROCEDIMIENTO

RECOGIDA DE VALORACIONES
INFORMACION EQUIPO TECNICO

PERSONAL GIG AFAL Ferrolterra




Sy METODOLOGIA

[ ALZHEIMER

Valoraciéon 2012-13

G1 (leve-moderada) 11 usuarios
20 Lsuaros Valoracion 2013-14

9 usuarios

39

Valoraciéon 2012-13

6 usuario

USUARIOS

Valoracion 2013-14

6 usuarios

G2 (moderada-grave)

19 usuarios
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Valoracion 2014
2 usuarios



MEDIDAS E INSTRUMENTOS DE
zvcwer! VALORACION USUARIOS

B DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

® Género
e Edad
¢ Nivel educativo/profesion

VALORACION COGNITIVA

* Mini-Examen Cognoscitivo de Lobo (Mec de Lobo, 1990): deterioro cognitivo <23
e Short-Portable Mental State Questionnarie (SPMSQ) (Pfeiffer, 1975)
e Escala de Evaluacion para la enfermedad de Alzheimer (ADAS Cog) (Mohs, 1983)

VALORACION FUNCIONAL

e ABVD: Indice de Barthel (Mahoney, 1965)
e AIVD: indice de Lawton y Brody (Powell Lawton, 1969)

VALORACION PSICOLOGICA
* Escala ADAS: Escala ADAS-No Cog (Mohs, 1983)
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MEDIDAS E INSTRUMENTOS DE
VALORACION CUIDADORES

¢ Profesion
¢ Parentesco con el usuario

SR VALORACION NIVEL DE SOBRECARGA
R B «Escala de Zarit (Zarit, 1987): rangode 0 a 5

"

<= VALORACION DEL ENTORNO
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CEAFA

PERFIL USUARIOS

afal
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m PERFIL SOCIODEMOGRAFICO
FALzHEMER) USUARIOS

GENERO EDAD MEDIA
81, 2 anos

MUJERES
e 81,6 afios

HOMBRES
80,4 anos




g™ PERFIL SOCIODEMOGRAFICO

E— USUARIOS

NIVEL DE ESTUDIOS

N

M sin estudios

M primarios

u medios

M superiores




3 PERFIL COGNITIVO USUARIOS

[ ALZHEIMER

S 1 Puntuacidn 14,5 . o
L )
media ST Deterioro Cognitivo
7)) y
ool Puntuacion 26,7
media . puntos . A0

PFEIFFER (SPMSQ)

ADA

B normal
H leve
B moderado

M grave




v PERFIL PSICOLOGICO USUARIOS
| ALZHEIMER |

ADAS no Cog

Puntuacion

media 4 puntos

Baja presencia
de trastornos
conductuales




cep PERFIL FUNCIONAL USUARIOS

(ALZHEIMER

AIVD

12,80%

B independiente

B dependiente

7,70%

ABVD

B Independencia

B Dependencia leve

i Dependencia
moderada

B Dependencia grave

m Dependencia total
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PERFIL CUIDADORES
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&~ PERFIL SOCIODEMOGRAFICO
QR CUIDADORES

GENERO

B Mujeres
® Hombres




3”9 PERFIL SOCIODEMOGRAFICO

— CUIDADORES

EDAD MEDIA ;
63,5 anos

HOMBRES

69,6 anos

MUJERES

/

~

AMA DE CASA

61,3 anos

35,9 %




&~ PERFIL SOCIODEMOGRAFICO
QR CUIDADORES

PARENTESCO

5 10% 2,60%

M Hijo/a
M Esposo/a
W Hermano
M Nieta




K ode 4 PERFIL ADAPTACION DEL
S ENTORNO

HOGAR

M Adaptado
B No adaptado




m PERFIL NIVEL SOBRECARGA
— CUIDADORES

SOBRECARGA

2,60%

B Moderada-severa
il Leve-moderada

MW Escasa-nula




Kin 3 CONCLUSIONES

PERFIL USUARIO PERFIL CUIDADOR
* Mujer * Mujer
* 81 anos
. L * 63 anos
e Estudios primarios -
: .. * Hija
* Deterioro cognitivo
moderado-grave * Ama de casa
* Bajo nivel de trastornos * Hogar Adaptado
conductuales * Sobrecarga leve-
* Dependencia leve para moderada
ABVD
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tesrid  ESTRATEGIAS DE INTERVENCION
iz e

SENSIBILIZACION DE LA SOCIEDAD, PROFESIONALES SANITARIOS Y SOCIALES

* Fomento de Programas de Envejecimiento Activo:
— Talleres de Memoria en AFAL Ferrolterra
— Presencia en Asociaciones de Mujeres y Locales Sociales

 Fomentar planes de Deteccidon Precoz
— Comunicacioén con profesionales de la medicina en Atencidon Primaria

— Informacidn social a través de charlas divulgativas sobre la enfermedad y sefales de
advertencia

e Aportar orientacion sobre la necesidad de intervenir de inmediato tras el
diagndstico
— Comunicacioén con profesionales de atencidn especializada en Neurologia

— Campaifas de Difusion sobre la Enfermedad de Alzheimer y otras demencias tratamiento
farmacoldgico y no farmacoldgico

— Asesoramiento en citas de Informacidén sobre los tratamientos y medidas a seguir



=iy ESTRATEGIAS DE INTERVENCION
izncwen)

MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE LOS ENFERMOS DE ALZHEIMER (EA) Y OTRAS
DEMENCIAS
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Estimulacidon Cognitiva
con nuevas tecnologias

Talleres Ocupacionales E © I Talleres Ocupacionales
(mujeres) ' ' (hombres)




ESTRATEGIAS DE INTERVENCION

Actividades Asistidas con
animales



tesrid  ESTRATEGIAS DE INTERVENCION

APOYAR Y AYUDAR A LOS FAMILIARES EN LOS ASPECTOS PSICOLOGICOS,
SOCIALES Y LEGALES RELACIONADOS CON LA ENFERMEDAD

* Seguimiento individual de cuidadores y familia
* Reuniones Formativas para familiares

* Terapias de Apoyo Emocional para cuidadores
* Asesoramiento social y juridico-legal

* Asesoramiento de adaptacion en el entonro
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Participacion en el Proyecto Europeo
understAlD

“understaAlD: Plataforma de apoyo
e T a cuidadores .|nformales para
\ ) comprender y cuidar a sus familiares

E% ,5 con demencia
&"LCEAFA 25 Angs
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c=srdd  DESCRIPCION DE LA SITUACION
— ACTUAL

 46.8 millones de personas con demencia en el mundo en el ano

2015

* Prevision de duplicarse cada 20 afios
— 2030 =74.7 millones
— 2050 =131.5 millones

* Los cuidados aportados se dan esencialmente en la casa (>80 %)

por cuidadores informales

Informe Mundial sobre el Alzheimer 2015. El impacto Global sobre la Demencia. Alzheimer’s Disease International



&3 CUIDADORES INFORMALES

* Cuidar de una personas con demencia es una tarea dificil con gran

impacto en la vida del cuidador informal

e Estudios internacionales:

— Sufren mas sintomas de estrés fisico y psicoldgico: fatiga, alteraciones del

suefo, ansiedad, irritabilidad, depresion etc.

— Alta propension a la soledad y sintomas de sobrecarga que los convierten en

pacientes en si mismos.



S NUESTRO TRABAJO EN AFAL
e FERROLTERRA

Detectamos desgaste fisico y
psicoldgico en cuidadores

Detectamos necesidades
de formacion

“Test Formativo”

Reuniones Formativas para
Cuidadores

Asesoramiento Social-juridico

PROGRAMA DE
APOYO A
CUIDADORES
Terapia de Apoyo

_ Seguimiento Individual
Emocional




Swd»  EL PROYECTO understAlD

El proyecto pretende construir una plataforma con soporte para
moviles smartphones, como una aplicacion especifica, asi como

para ordenadores a través del navegador.

La plataforma UnderstAID permitira informar, proporcionar apoyo
y formar a los cuidadores informales, (habitualmente los familiares
cercanos al enfermo), de forma personalizada, y dando respuesta a

sus necesidades de forma inmediata.



Swd»  EL PROYECTO understAlD

* Aprobado dentro de la convocatoria del Programa “Ambient Assisted Living” (AAL)

de la unién Europea AAL

AMBIENT ASSISTED LIVING

* Cofinanciado por el Ministerio de Industria, Energia y Turismo y el Instituto de

Sa I Ud Ca rIOS I I I E iii L2E NDUEI'IILA,EFHGEA Instituto de Salud Carlos Il

* Participacion de 9 entidades europeas pertenecientes a Dinamarca, Polonia y
Espafia. ESPANA:
e Balidea Consulting & Programming ®mm B A LIDE A
* Centro Tecnoldgico de Supercomputacion de Galicia (CESGA) /) CESGA

* Asociacién Provincial de Pensionistas y Jubilados UDP A Corufia (Complejo

Gerontoldgico la Milagrosa), con el asesoramiento del GIG (Grupo de Investigacion

en Gerontologia UDC)

* Proyecto de 3 afios de duracidn (hasta 2016)



&Q& OBIJETIVO

Facilitar la vida de los cuidadores informales a
través del desarrollo de una plataforma TIC
educativa y de apoyo, personalizada y centrada
en sus necesidades actuales y de situaciones

futuras.



Swd  RESULTADOS ESPERADOS

* Mejorar la calidad de vida de los cuidadores informales

aportandoles informacion de apoyo accesible y relevante

e Aumentar la calidad y confianza en las actividades de

cuidado

* Ayudar a reducir la carga fisica, psicologica y financiera de

los cuidadores de personas con demencia



2"3 PARTICIPACION DE AFAL
— FERROLTERRA

Colaboracion con el Grupo de Investigacion en Gerontologia
(GIG) de la Universidad de A Coruna (UDC) para el desarrolloy

testeo de la plataforma y su aplicacion

DEFINICION Y
CONSTRUCCION DEFINICION DE
COI\[I)'FELI\ﬂi)OS JUDIELD LE
RELACIONADOS e PRUEBAS VALIDACION
. DESARROLLO DE . .

CON LA LA

PLATAFORMA

DEMENCIA
PARA
understAID




e ArA DEFINICION Y CONSTRUCCION DE LOS CONTENIDOS
mmm RELACIONADOS CON LA DEMENCIA PARA understAlD

OBIJETIVO
Definicion de contenidos, datos y soluciones para el understAlD
METODO

Recogida de informacion de diferentes fuentes para convertir en un formato
de contenidos para una aplicacion real.

FASES

DEFINICION Y
CONSTRUCCION DE
LOS CONTENIDOS

REVISION DE LA ESTUDIO DE CASOS

LITERATURA REALES




carip  ESTUDIO DE CASOS REALES

OBIJETIVO
Recoger informacion sobre las situaciones criticas de convivencia mas frecuentes de

los cuidadores informales de personas con demencia

METODO
Recoger informacion y realizar una valoracion profesional de enfermos de demencia
en diferentes fases de la enfermedad y de sus cuidadores informales

TOTAL

120
cuidadores

ESPANA AFAL-

40 FERROLTERRA

cuidadores 16 cuidadores




ESTUDIO DE CASOS REALES

16 USUARIOS CENTROS DE DIA
AFAL FERROLTERRA 16 CUIDADORES INFORMALES

Escala de Deterioro Global de | |* Datos de identificacidon y sociales
Reisberg (GDS) « Escala de Sobrecarga de Zarit

* Entrevista y valoracion:

Escala de la Clasificacién para la *  Hoja de Informacion del Cuidador

Evaluacidn de Funcidn (FAST) * Escala de Depresion del Centro de

Estudios Epidemioldgicos (CES-D)
e Cuestionario de Salud (SF-125)

* Escala de Competencia en el Cuidado
(CCS)

e Escala de Satisfaccion en el cuidado
revisada (RCSS)

* Cuestionario de Apoyo Social
abreviado (SSQRS)

e Diario del Cuidador: A cumplimentar
durante 7 dias




3 RESULTADOS DE LA MUESTRA

[ ALZHEIMER

USUARIOS

Diagnostico EA
(69 %)

g

Estadio

leve-moderado
(50 %)




ey RESULTADOS DE LA MUESTRA

[ ALZHEIMER

CUIDADORES

e Mujeres (69 %)

Edad media

e 57 anos

Estado civil
e Casados (81 %)

Nivel educativo
e Entre 9-12 afios de educacion reglada (56 %)

Ocupacion
e Desempleados (31 %)

Parentesco
¢ Hijos/as mayores de edad (69 %)
® Esposos/as (31 %)

Tiempo como cuidador
e M3s de 4 aios (56 %)

Horas semanales como cuidador
e Mas de 20 horas a la semana (88 %)




RESULTADOS DE LA MUESTRA

PERFIL PSICOLOGICO CUIDADORES

Nivel de Sobrecarga

e Sobrecarga moderada (44%)

Sintomatologia Depresiva

e No presentan sintomatologia (56 %)

Valoracion de Competencia en el Cuidado

e Muy competentes (puntuaciéon media 13,3 puntos)

Valoracion Satisfaccion con el Cuidado

e Muy satisfechos (puntuacién media 22,8 puntos)

Apoyo social percibido

e No pueden contar con mucha gente (media de 3 personas)
e Satisfaccion con el apoyo muy alto (media 5-6)




3 DEFINICION Y CONSTRUCCION DE
S CONTENIDOS

REVISION DE LA ESTUDIO DE CASOS
LITERATURA REALES

DEFINICION Y
. CONSTRUCCION DE
LOS CONTENIDOS




o ArA DEFINICION DE LOS MODELOS E-LEARNING
(ALZHEIMER Y DESARROLLO DE LA PLATAFORMA

v'BALIDEA Consulting & Programming

HE BALIDEA

v'Centro Tecnoldgico de Supercomputacion de Galicia
(CESGA)

/} CESCA



m TESTEO Y PRUEBAS DE LA
Aoy PLATAFORMA

DEFINICION Y
CONSTRUCCION DEFINICION DE
DE LOS MODELOS E-
CONTENIDOS

LEARNING Y 2
RELACIONADOS sesarnono e ILgl PRUEBAS WS VALIDACION

LA
PLATAFORMA

CON LA
DEMENCIA
PARA
understAlID




m VALIDACION Y EVALUACION DE LA APLICACION
[ALZHEIMER)

OBIJETIVO

Testear la version final de la aplicacidon para analizar si la utilizacion de la aplicacion tienen

un efecto significativo sobre el nivel de sobrecarga de los cuidadores

METODO

Utilizacion de la aplicacion por parte de cuidadores familiares durante 2-3 meses y conocer
su satisfaccion con la misma

AFAL Ferrolterra = 18 cuidadores

FASES

VALORACION DE
LA EFICACIA DE

SELECCION Y

VALORACION DE UTILIZACION DE

CUIDADORES SAAREICACION LA APLICACION




SELECCION Y VALORACION DE
CUIDADORES

18 USUARIOS CENTROS DE DIA
AFAL FERROLTERRA

18 CUIDADORES INFORMALES

Escala de Deterioro Global
de Reisberg (GDS)

Escala de la Clasificacion
para la Evaluacion de
Funcion (FAST)

 Datos de identificacion vy
sociales

 Escala de Sobrecarga de
Zarit




CEAFA

(ALZHEIMER

SELECCION Y VALORACION DE
CUIDADORES

GRUPO EXPERIMENTAL GRUPO CONTROL

v

Valoracion nivel de sobrecarga
“Escala de Sobrecarga Zarit”

v

Uso de la aplicacion
understAID

v

Valoracion nivel de sobrecarga

“Escala de Sobrecarga Zarit”

v

Valoracion nivel de sobrecarga

“Escala de Sobrecarga Zarit”

v

NO uso de la aplicacion
understAID

v

Valoracion nivel de sobrecarga

“Escala de Sobrecarga Zarit”



==2".D  UTILIZACION DE LA APLICACION

e Utilizacion durante 3 meses de la Aplicacion definitiva:

— Personalizacion de la aplicacion
— Cuestionario con contenidos mas relevantes para cada situacion

— Canales de comunicacion con cuidadores formales e informales

(forums, chats, etc.)
— Contenidos en video y audio

— Para sistemas operativos: Android, i0OS, Windows, Windows Mobile,

e ‘
understAl
CN

D
= =
‘O O'

‘O_O’




s VALORACION DE LA EFICACIA DE
— LA APLICACION

 Estudio cuantitativo para valorar si ha habido un efecto

cuantificable sobre el nivel de sobrecarga y calidad de vida

* Valoracion cualitativa sobre como ha sido utilizada la aplicacion en

el dia a dia

e Grupo de profesionales y representantes de Asociaciones de
Alzheimer aportan un feedback sobre la plataforma y la version

final.



33 PRIMERAS IMPRESIONES

* Dificultad general para la colaboracion voluntaria de cuidadores
informales.
— Cuidadores informales conyuges menos participativos

— Mayor participacion de hijos de edad media

* Razones de falta de colaboracion:
— Desconocimiento de nuevas tecnologias (TIC)
— Falta de tiempo

— Tendencia general observada: dificultades para pedir ayuda y/o considerar
gue ésta pudiera solucionar algunos de los problemas con los que se

encuentran



=D PRIMERAS IMPRESIONES

* A pesar de encontrarse competentes como cuidadores y satisfechos con el
apoyo social recibido muestran un nivel de Sobrecarga moderado.

Hipotesis:

— Falta de peticion de ayuda?

— Falta de formacidn para gestion de situaciones estresantes?
— Tiempo de cuidado y horas invertidas en el cuidado?

— Factores asociadas a la relacidon con la persona enferma?

— Dificultades para compatibilizar rol de cuidador con otros roles?



Kin 3 CONCLUSIONES

Las nuevas tecnologias, junto con el conocimiento
del perfil sociodemografico y de la salud de los
usuarios de Centros de estancias Diurnas para

personas con demencia y de sus cuidadores,
facilitara el diseno de nuevas estrategias de
intervencion mas efectivas y posiblemente a menor

coste.
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[ ALZHEIMER

MUCHAS GRACIAS POR
SU ATENCION
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