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TALLERES DE _ CONTINUIDAD
APOYO COOPERACION DE LA ATENCION

LEYENDA:

Tras la publicacidn del instrumento AL LADO ALZHEIMER y su aplicacion en el Taller de Partida, en Huel-
va, Hospital Infanta Elena, se inician los trabajos para concretar los instrumentos para implementar los
progresos en la calidad de la atencion.

Estos instrumentos de mejora se articulan de la siguiente forma:

- Parte de la promocion del envejecimiento activo y evaluacion de memoria, como instrumentos
de deteccion temprana, que posteriormente se concreta para profesionales y poblacién en general.

- Continua con la transmision de la noticia, entendida como un proceso compartido y decisivo
para ganar una actitud positiva desde los inicios, como base para la recuperacién. Lo que sin duda
requiere una capacitacion especifica.
- El tercer instrumento esta referido a la continuidad de la atencidn, lo que exige la cooperacién
entre los servicios y las asociaciones.
- El cuarto instrumento se refiere a los talleres de apoyo, que se concretan en las distintas fases
evolutivas, y estan dirigidos a los afectados y cuidadores, segln los casos. Son los que crean las
oportunidades para una mejor vivencia de la enfermedad.
De esta forma se cierra el ciclo de la RECUPERACION, que esta presente de forma transversal en todos
los instrumentos, aunque se le dedica un apartado especifico, a modo de cierre.
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PRESENTACION

Aplicando los instrumentos de mejora de la atenciéon en AL LADO Alzheimer

El contexto y la implementacion de la Estrategia Al Lado se efectla en tres niveles de desarrollo del
proyecto (1, 2 y 3). En cada uno de ellos se definen las actividades realizadas y los actores implicados. Se
especifican los productos obtenidos en cada nivel y, finalmente, se concreta el ambito y el tiempo de apli-
cacion en la provincia de Huelva.

e Nivel 1: Grupo Director Motor: 27 profesionales procedentes de los distintos ambitos antes con-
signados, responsables de la elaboracién y validacion del Proyecto Al Lado Alzheimer. Es importante sefia-

lar que este grupo refleja en su composicion el escenario compartido por todos los actores, tanto de los
servicios publicos como de las asociaciones.

o Productos obtenidos: 2010
= Publicaciéon Al Lado Alzheimer
= Video Al Lado en imagenes
= CD Presentacién Al Lado Alzheimer

« Nivel 2: Implementacion provincial a través de los talleres de iniciacion del proyecto: Entre 40 y
60 participantes procedentes de los servicios y asociaciones del ambito provincial y local. Nuevamente el
escenario refleja una composicién compartida entre servicios publicos y asociaciones.

o Productos obtenidos: 2011

= Talleres Provinciales de Huelva y Almeria.
= Talleres Provinciales de Cadiz, Sevilla.

« Nivel 3: Diseno y aplicacion de los instrumentos para la Mejora de la Atencién: Elaboracion por
la Comision de Seguimiento (Se adjunta Documento de Partida, Anexo 2), presentacion al Consejo de
Coordinacion Provincial de los Centros Sanitarios, Celebracion de la Jornada Provincial para la presenta-
cion a todos los profesionales implicados, tanto del ambito de los servicios como de la asociaciones (Se
adjunta programa tipo, Anexo 1). De forma andloga las comisiones de trabajo, como los asistentes a la
jornada reflejan, igualmente, los escenarios compartidos entre asociaciones y servicios publicos.

o Productos obtenidos: 2012

= Promocion del Envejecimiento Activo en relacion con el diagndstico temprano.
= Alrededor de la Noticia como proceso compartido entre servicios y asociaciones.

= Continuidad de la Atencidn y rutas preferentes.

= Talleres de Apoyo en las distintas fases evolutivas, destinados a personas afectadas y cui-
dadores, segun la fase.

= La Recuperacién como estrategia transversal.



DESARROLLO DE LA ESTRATEGIA AL LADO

NIVEL IMPLEMENTACION PRODUCTOS AMBITO / TIEMPO
Elaboracion Publicacién Al Lado Alzheimer Centralizado
1 Grupo Director CD Presentacion Al Lado Alzheimer
) ) P 2010
Video Alzheimer en imagenes
Documento de Partida -
. L Provincial
Desarrollo Memoria Taller de Implementacién 2011
2 Provincial Comisidn de Seguimiento: Grupos
P . L 2012
Presentacién Consejo de Coordinacion
Jornada de Presentacion Provincial
Instrumentos de Mejora
L La promocién del envejecimiento activo
Aplicacion S . Local
3 Local La transmision de la noticia 2012
La continuidad de la atencion
Los talleres de apoyo
La recuperacién, como estrategia comun.

Segun esta secuencia, tras la celebracién del Taller Al Lado Alzheimer Huelva (26 y 27 Abril 2011,
Hospital Infanta Elena) se constituyd la Comision de Seguimiento, que elaboré el Documento de Partida
(Anexo 2), que recoge, en su primera parte, una memoria detallada de los debates, aportaciones y conclu-
siones del Taller, y en una segunda parte, define los instrumentos de mejora de la calidad de la atencidny
constituye los grupos para su desarrollo, que son el objeto de este documento, que engloba:

I.  La promocion del envejecimiento activo

Il. La transmision de la noticia

I1l. La continuidad de la atencion

IV. Los talleres de apoyo

V. Larecuperacion como gestion de la adversidad.

Cada uno de estos instrumentos se estructuran con un punto descriptivo y otro grafico, formulado en

tipo de presentacién PowerPoint
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I. ELENVEJECIMIENTO ACTIVO
COMO PROMOCION DE LA SALUD
MENTAL Y EN RELACION A LA
DETECCION TEMPRANA DE LAS
ALTERACIONES DE LA MEMORIA

1. DESCRIPCION Y DESARROLLO DE LA
PROPUESTA

Para comprender la importancia de la demen-
cia parece que no solo basta con los datos epi-
demiolégicos y la evidencia de su alta incidencia
en las edades avanzadas, sino que es necesario
insistir en que es preciso tenerlas presentes: pen-
sar en que pueden ocurrir con la frecuencia que
tienen y en ocasiones desvinculadas de la edad en
que pueden esperarse y, sobre todo, prevenirlas y
prepararse para ellas como sociedad. Pero la sen-
sibilidad ante este hecho también tiene que ver
con como se percibe el proceso de envejecer en
la sociedad actual occidental. Con frecuencia y a
nivel individual se relacionan las demencias con
deterioro progresivo, y a nivel demografico con
poblacién pasiva, pensiones costosas y crisis del
estado de bienestar.

Junto a estas valoraciones de orientacién des-
favorable con un importante fundamento y arrai-
go en la actualidad, surge una orientacidn socio-
sanitaria que se fundamenta en la OMS, con un
enfoque positivo de salud publica, que subraya
la importancia del envejecimiento activo, el pro-
yecto vital y su relacidn con la dependencia. Aun-
gue actualmente no existe una relacion directa
demostrada como efectiva en la prevencidn de
las demencias tipo Alzheimer, en cambio, si que
existen evidencias respecto a la prevencién de
las demencias provocadas por otras causas (vas-
culares, infecciosas, carenciales...) con la practi-
ca de determinados estilos de vida vinculados al
envejecimiento activo. La relacién que podemos
establecer entre el envejecimiento activo vy las
demencias tipo Alzheimer tienen su fundamento
en el objetivo del diagndstico temprano, de modo
gue con un estilo de vida activo es mds facil en-
contrar de forma temprana los signos de alarma
de la enfermedad, que si por el contrario se opta
por un envejecimiento basado en el deterioro y la
dependencia.

Cuando se aborda el proceso de envejecer,
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desde la perspectiva del diagndstico de las de-
mencias, el primer elemento que surge es el de la
sensibilizacidn, que debe afectar a toda la socie-
dad en su conjunto. Este mensaje positivo sobre
el envejecimiento activo se construye a partir de
tres elementos:

e La promocién de envejecimiento activo,
entendiendo como tal el “proceso que se
produce a lo largo del curso de la existen-
cia y que lleva consigo la optimizacidon del
bienestar fisico, social y mental con el fin
de extender las expectativas de salud, la
participacion y la seguridad y con ello la
calidad de vida en la vejez”.

e La prevencién de dependencia y discapa-
cidad.

e El diagndstico temprano (prevencion se-
cundaria).

En este contexto se mueve el grupo de trabajo
de “Sensibilizacidon de las demencias y promocion
del Envejecimiento Activo (EA)” creado en Huelva
tras el trabajo de valoracion de la implementacion
del Proyecto “Al Lado —Demencias “en nuestro en-
torno cercano. Inicialmente esta constituido por:
Blanca Diaz, Carmen Jiménez, Carmen Rodriguez y
José Maria Rodriguez.

El grupo de trabajo surge tras la deteccion
de que en nuestro medio el diagndstico de la en-
fermedad de Alzheimer se acerca en mas ocasio-
nes de las deseables a la segunda fase de la en-
fermedad. Esta circunstancia hace que tanto la
familia como el paciente no tengan un abordaje
adecuado de la enfermedad por la tardanza del
diagndstico, ademds de no tener oportunidad de
beneficiarse de las terapias farmacoldgicas y dela
estimulacién cognitiva, que parecen que tienen su
mayor eficacia en la primera fase de la enferme-
dad retardando la aparicién de la sintomatologia
de la segunda fase. Ademas debemos dar la opor-
tunidad a los pacientes de decidir en una primera
fase sobre como quieren vivir la enfermedad (tes-
tamento vital, testamento......)

Asi, nos planteamos la necesidad de actuar
para que esta realidad se dé en las menos ocasio-
nes posibles, y se proponga dentro del grupo ac-
tuaciones sobre los diferentes actores que tienen



gue participar, desde nuestro punto de vista, en
el diagnéstico para que se realice lo mas cercano
a la primera fase de la Enfermedad de Alzheimer
(personal sanitario y poblacién mayor, principal-
mente, y la poblacion general)

La estrategia que hemos disefiado consta de
los siguientes puntos:

- Elaboracién de Presentacion en Power-
Point referente al Envejecimiento
Activo(EA) vy sensibilizacién en relacion
con las demencias, para presentar a los
diferentes ambitos profesionales : sani-
tario, del entorno de las AFAs y corpora-
ciones locales; haciendo mas o menos
hincapié en el punto que mas nos interese
dependiendo del contexto en el que este-
mos.

- Actividades de sensibilizacion a la po-
blacién mayor sobre las demencias y sus
signos de alarma (Bardmetro de la Memo-
ria).

- Realizacién de programacién de Escuela —
Taller sobre Envejecimiento Activo dirigi-
da ala poblacién mayor e implementacién
para su valoracion.

- Convenio de colaboracién AFAs-Asocia-
cion de la Prensa —Delegacién de Salud
para la difusion de los principios del En-
vejecimiento Activo como vehiculo para la
deteccidn precoz de los signos de alarma
de la Enfermedad de Alzheimer.

A. PRESENTACION EN POWER POINT RE-
FERENTE AL ENVEJECIMIENTO ACTIVO
PARA PRESENTAR EN DIFERENTES AMBI-
TOS PROFESIONALES Y CORPORACIONES

LOCALES. Presentacidon (Ver imagen en
PowerPoint adjunto).

La finalidad de la actividad es informar vy
sensibilizar a los profesionales anteriormente ci-
tados sobre los objetivos del grupo, haciendo
una primera exposicion del planteamiento del “Al
lado-Demencias “ intentando sensibilizar sobre la
importancia del diagndstico temprano y de cdmo
el estilo de vida enfocado en el envejecimiento
activo es un buen vehiculo para llegar a este fin.
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En una segunda parte se hace una exposicion del
concepto de Envejecimiento Activo(EA), con sus
cuatro pilares fundamentales, SALUD, PARTICI-
PACION, SEGURIDAD Y FORMACION; el grupo se
basa en el Libro Blanco sobre EA de Andalucia, do-
cumento del afio 2010.

La actividad se ha presentado en diferentes
ambitos (corporaciones locales, técnicos y direc-
tivos de AFAs, equipos de AP, Jornadas de Enfer-
meria.....).

B. ACTIVIDADES DE SENSIBILIZACION A
LA POBLACION MAYOR SOBRE LAS DE-

MENCIAS Y SUS SIGNOS DE ALARMA (BA-
ROMETRO DE LA MEMORIA). Presenta-
cion (Ver imagen en PowerPoint adjunto).

Existe un Convenio de AFA Huelva- Ayunta-
miento de Huelva sobre la realizacion de la acti-
vidad “El Barémetro de la memoria de nuestros
mayores”, con las asociaciones de mayores de la
localidad, se desarrolla desde hace unos afios con
periodicidad anual.

La actividad puede hacerse extensiva al resto
de localidades de influencia de las diferentes AFAs.
El objetivo de la actividad es el de difundir en la
poblacién mayor los signos de alarma de la Enfer-
medad de Alzheimer y sus diferencias con el dete-
rioro tipico de la edad; también durante la activi-
dad se dan nociones sobre estimulacion cognitiva.

Las sesiones comienzan con una charla infor-

mativa sobre las demencias y sus signos de alar-
ma, en una segunda parte a los asistentes se les
realiza unos cuestionarios referentes a los signos
de alarma de la enfermedad de Alzheimer ; los
tests son corregidos por personal competente y
se devuelven posteriormente a los asistentes.
C.  REALIZACION DE PROGRAMACION
DE ESCUELA — TALLER SOBRE ENVEJECI-
MIENTO ACTIVO E _IMPLEMENTACION
PARA VALORARLA.

Dentro del desarrollo del Proyecto “Al lado
— Demencias” y dentro del “Grupo de trabajo de
Sensibilizacion y Promocion del Envejecimiento
Activo(EA)”, se propone la formacién de talleres
dirigidos a la poblacidn a partir de 60 afos ; resul-
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ta necesario informar a la poblacién mayor de los
principios del envejecimiento activo, de sus ven-
tajas y beneficios y de las principales recomenda-
ciones para iniciar su implantacion, con el objetivo
de concienciar sobre la necesidad de adoptar esta
forma de envejecer.

Aunque la iniciativa parte de los servicios de
salud y del movimiento asociativo se recomienda
la implicacion directa de las corporaciones locales
para optimizar recursos (de personal, de espacio,
materiales...) y lograr de manera mas extensiva
nuestro objetivo.

Los contenidos del taller se basan en los 4
principios del EA: Seguridad, Educacién, Salud vy
Participacion, de forma que proponemos estos
temas de intervencién :

e Qué es envejecer. Imagen propia y actitud
ante el envejecimiento. Diferencias hom-
bres/mujeres.

e Habitos saludables: Alimentacién sana,
adaptada a personas mayores; tabaco:
beneficios y formas de dejar de fumar; al-
cohol: repercusiones en la salud.

e Actividad fisica: ejercicio adaptado a esta
etapa de la vida,, prevencion de caidas.

e Actividades preventivas en salud: cribados
recomendados y no recomendados, vacu-
nas, uso correcto de medicamentos. Salud
bucodental en los mayores. Incontinencia:
abordaje no farmacolégico. Salud sexual
en los mayores.

e Memoria, deterioro cognitivo. Formas de
corregirlo. Salud mental, afrontamiento
de los cambios. Preparacion para la jubila-
cion.

e Seguridad: Viviendas seguras, adaptadas
para mayores. Seguridad vial.

e Participacion social: contribuciéon de los
mayores a los cuidados familiares. Papel
de las abuelas. Apoyo social, redes socia-
les, actividades. Catdlogo de actividades
de la zona. Voluntariado social. Catdlogo
de la zona.

13

e Educacion durante toda la vida, catalogo
de actividades formativas formales e in-
formales.

A continuacion se detalla la experiencia de ta-
lleres llevada a cabo en el municipio de Isla Cristi-
nay que puede servir de guia para el resto de los
municipios.

e Entidades participantes en el taller:
ASOIFAL(Asociacion de Familiares de pa-
cientes con enfermedad de Alzheimer vy
otras demencias de Isla Cristina)-Centro
de Salud-Ayuntamiento de Isla Cristina.

e DENOMINACION:
ANOS”

“DALE VIDA A LOS

e POBLACION A LA QUE DIRIGIMOS: Pobla-
cion del municipio a partir de 60 afios...,
no se excluyen a personas mas joévenes
gue estén motivadas. Participantes entre
25y 35.

e OBIJETIVOS

o OBJETIVO GENERAL, "Promover los
principios del envejecimiento activo
entre las personas mayores del mu-
nicipio de Isla Cristina, orientado a
la mejora de la calidad de vida de
este grupo de poblacién”

o OBIJETIVOS ESPECIFICOS

1. Promover habitos de vida saludable
entre las personas mayores, con espe-
cial referencia a: consumo de tabaco
y alcohol, alimentacién, uso de medi-
cacion y actividad fisica.

2. Favorecer la salud mental de las
personas mayores mediante una ima-
gen positiva del envejecimiento, el
desarrollo de actividades de manten-
imiento de la salud intelectual, la pre-
paracion para la jubilacién, el desar-
rollo de estrategias de afrontamiento,
ademads de la estimulacidn cognitiva.

3. Difundir entre la poblacion may-
or los recursos sanitarios y sociales



de la zona, la forma de acceso y los
tramites para su disposicién.

4. Reducir los estereotipos (género,
ancianidad, menopausia...). Recon-
ocer la contribucién de las personas
mayores a la sociedad, en especial las
mujeres como fuente de asistencia
sociosanitaria informal.

5. Fomentar la participacién de las
personas mayores en asociaciones,
voluntariado social y educacion para

11:30 horas.

Las sesiones comenzaran con una hora de
sesion tedrica y se cerraran con otra hora
de actividad deportiva.

Usaremos metodologia participativa, al-
ternando la exposicién con dinamicas de
grupo, practicas...

LUGAR, Polideportivo Municipal

ESTRUCTURA DE LAS SESIONES:

adultos.

METODO, se proponen sesiones sema-
nales (5) en horario de mafiana de 9:30 a

SESIONES OBJETIVO COMTEMIDOS TEORICOS FROFESIONALES ACTIIDAD
DEPORTIA
... Cuidando la actividad 2 sl a memoria Psicdloga Gimnasia de
intelectual v la salud sBardmetro de la memoria ASOIFAL rnantenimiento
mental sSalud mental
...Favoreciendo la 3.4Y48 sl a partcipacion Tabajadorfa social Yoga
patticipacion shdapa de actividades de Isla Cristina de Centro de Salud y de Tai-chi
oE| voluntariado 5.5, Comunitarios
...Promocionando la 1 sAlimentacion y ejercicio Enfermera Piscina cubierta
salud sfhandono de tabaco y alcohal Matrona
sSexualidad tercera edad
slncontinencia
... Previniendo la 1 sPrevenciin de FRCY Médico Higiene postural
Enfermedad sPrevencion del cancer Fisioterapeuta Camninata
sCribados recomendados
sPrevencidn de caidas
...Manteniénd onos TODOS Cierre del taller Enfermera de enlace Baile de saldn
activos
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e ACTIVIDADES DE CAPTACION

o Contacto con asociaciones ( de
mayores, de mujeres...)

o Difusién en programas de radio
local...

o Presentacién al equipo de salud
para que realicen captacion activa
de la poblacion

o Elaboracién de Carteleria y Dipti-
cos.

e DESARROLLO DEL TALLER: Se ha realizado
conforme a la estructura propuesta, no
han surgido imprevistos de importancia
.Media de asistencia 19 personas, sdlo
2 hombres. Edades entre los 58 y los 74
anos.

e Se ha realizado EVALUACION de la acti-
vidad mediante encuesta con escala de
Likert la ponderacion de los items ha sido
muy buena en un 85 % de las encuestas,
sugiriendo las participantes un aumento
del nimero de sesiones

D. CONVENIO DE__COLABORACION
AFA-ASOCIACION DE LA PRENSA PARA
LA DIFUSION DE LOS PRINCIPIOS DEL EA
COMO VEHICULO PARA LA DETECCION
PRECOZ DE LOS SIGNOS DE ALARMA DE

LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER.

Dentro de la linea trabajo se ha establecido
contacto con la Asociacién de la Prensa de Huelva
a la que se ha solicitado colaboracion para la di-
fusion de los principios del EA entre la poblacion
de Huelva y sus municipios. De esta forma, se ha
enviado un informe sobre los objetivos y el desa-
rrollo del Programa Al Lado, las lineas de trabajo
gue pone en practica y las posibilidades de cola-
boracidn que se pueden establecer. Se han man-
tenido varias reuniones con la presidencia de la
asociacion para delimitar la implicacion de cada
entidad en el acuerdo de colaboracién que final-
mente firmaria la Delegacién de Salud, la Federa-
cion de Asociaciones de Familiares de Alzheimer
y otras Demencias de Huelva y la Asociacion de la
Prensa de Huelva, hemos remitido una propuesta

15

de talleres de mayor o menor cobertura, que se
desarrollarian por parte de los medios de comuni-
cacion, los contenidos serian los que proponemos
para la escuela- taller.

La Asociacion de la Prensa, a su vez, ha solici-
tado al grupo una formacidn online sobre enveje-
cimiento activo para los periodistas; se utilizara de
la plataforma online con la que cuenta el Hospital
Infanta Elena para el desarrollo técnico de la mis-
ma, queda pendiente la designacion del tutor del
curso.
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2. PRESENTACIONES GRAFICAS.

A. Planteamiento del grupo de trabajo. Esta presentacidon persigue comunicar el trabajo del grupo a

nivel global.

Grupo de trabajo:
“Sensibilizacion sobre las
demencias y promocion del
Envejecimiento Activo”

Proyecto Al Lado-Demencias

Huelva

PROPUESTAS DEL GRUPO

1. PRESENTACION SOBRE ENVEJECIMIENTO ACTIVO (EA)
Y SENSIBILIZACION
SOBRE LAS DEMENCIAS A PROFESIONALES

3. ESCUELAS-TALLER
SOBRE ENVEJECIM. )
ACTIVO (EA)

| PRENSA

- 2. BAROMETRO DE LA MEMORIA

1.Presentacion a
profesionales implicados

Formato de 45 minutos
de duracion

\ 4.CONVENIO CON LA

| ASOCIACION DE LA

/ PARA DIFUSION DE
/ PRINCIPIOS DEL EA

Detectar signos de alarma
en la Enfermedad de
Alzheimer
{Diagnéstico temprano)

Prevenir la aparicidn de

otras demendas

1. Presentacién a
profesionales implicados (Anexo 1)

» Asociaciones , profesionales sanitarios de APy AE,
corporaciones locales...

» Usar las reuniones de equipo, jornadas profesionales etc para
difundir la presentacion.

Difusién de los

principlos del

favorable al envejecimlento
cambio activo

Creacién de un
estado de opinidn

Cambio en el
proceso de
envejecer

e

2.Barometro de la memoria (Anexo 2)

Actividad realizada por las Asociaciones
de familiares de Alzheimer

Dirigida a los mayores

Objetivo : Informar y
sensibilizar sobre la
Enfermedad de Alzheimer

Dinamica:

¢ Charla coloquio

¢ Cuestionarios (escala de like)
sobre signos de alarma de la EA.

17



3.Escuela-taller Envejecimiento Activo.
Actores implicados

Se
optimizan
recursos
personales y

ASOCIACIONES
DE FAMILIARES DE
ALZHEIMER

materiales
Coste
minimo

CORPORACIONES
LOCALES

SERVICIOS
DE SALUD

3.Escuela-taller Envejecimiento Activo
Propuesta de formato .
Taller “Dale vida a los afios”

Dirigido a :
mayores de 60 afios
entre 25y 35
participantes

Metodologia:
activa- participativa

bjetivo : Promover los
principios del
Envejecimiento
Activo ,orientados
hacia la mejora de la
calidad de vida

Estructura:
5 sesiones semanales
2 horas de duracién
1 hora de sesion tedrica
1 hora de ejercicio fisico

4.Convenio con medios de comunicacién
Plan de sensibilizacién poblacional
Plan de sensibilizacion para profesionales de los medios

Difusion de los
principios del
envejecimiento
activo

ion de un

Cambio en el .
proceso de
envejecer

estado de opinidn
favorable al
cambio

- Organizacion de charlas y coloquios sobre el
envejecimiento active
- Actividades que Incorporen esos principlos

Charlas, coloquios y
actividades directas

Alianza con los
de comunicacién
provinciales

- Acuerdo con la Asoclacién de la Prensa
- For ién de los en
envejecimiento activo

- Como actives dentro de los grupos de trabajo
« Como aliados para la difusion de los valores o
del programa de actividades en si

Integracion de los
medios en las estrategias
de difusién locales

4.Convenio con medios de comunicacion
Propuesta de trabajo

5 iA guien va ;En qué

AN LCETeEY . d i(:'igil:lcﬂ.I f: rmito?

- Contenidos - Medios de - Charla /
técnicos comunicacion Entrevista
explicados de provinciales general
forma - Emisoras de - Taller
pedagdgica radio y tv envejecimiento

- Portavoces locales reducido
formados y - Escuela de
disponibles envejecimiento

3. Escuela-taller EA

Pilares del EA Areas Teméticas

g Imagen propiay Alimentacion 3 Apoyosocialy
s 4 actitud ante el san £ redes soiales
" . O E)
EISEIeIN \cividad fiska | ¢ Entomoseguro
. . Dif . : Tdagisnoy |3 Eﬂ [ .rn!enda'p'.l
4 hombee/mujer ohol 2 aiveljuridico
SEGURIDAD PARTICIPACION

18

Frevencidn
deterioro
cognitiv

x
a, :
Mo Voluntariado
social

i FORMACION '

3. Escuela-taller EA “Dale vida a los afios”
Propuesta de estructura de las sesiones

SESIONES| ‘CONTENIDOS TEORICOS PROFESIONALES 'ACTIVIDAD DEPORTIVA
_Cuidando la »La memoria Psicologa de Gimnasia de
actividad intelectual y | ,Barsmetro de la memoria Asociacion mantenimiento

la salud mental
»Salud mental

...Favoreciendo la
participacion

JLa partcipacion

»Mapa de actividades de Isla
Cristina

»El voluntariado

Tabajador/a social
Ayuntamiento y
Centro de Salud

Yoga
Tai-chi

...Promocionando la »Alimentacion y ejercicio Enfermera Piscina cubierta
salud »Abandono de tabaco y alcohol Matrona
»Sexualidad tercera edad
»Incontinencia
...Previniendo la »Prevencion de FRCV Médico Higiene postural
Enfermedad »Prevencion del cancer Fisioterapeuta Caminata
»Cribados recomendados
»Prevencion de caidas
...Manteniéndonos Cierre del taller Enfermera de enlace Baile de salén

activos

4. Convenio con medios de comunicacion

Actuaciones a desarrollar

Firma de un acue
con la Asociacion de la
Prensa para la difusion
del envejecimiento

Organizacién de un
curso de formacion para
periodistas sobre

envejecimiento

Integracién de medios
de comunic n locales
en los grupos de

Establecimiento de un Disefio de una
estrategia de
comunicacion de las

actividades a desarrollar

catdlogo de propuestas
para el trabajo de los
medios de comunicacion

4.Convenio con medios de comunicacion
Propuesta de formatos

+Resumen de los principios generales del envejecimiento
activo y beneficios con un solo portavoz
- Entrevista/reportaje general

Charla/entrevista
general

Taller de
envejecimiento
activo reducido

-Resumen general de principios y beneficios en general y
tratamiento de dos grandes temas mas extensos
-Serie semanal de articulos | entrevistas | reportajes

Escuela de
Envejecimiento
activo

-Resumen general de los beneficios y tratamiento
individual de los grandes temas con poMavoces expertos

-Serie semanal de articulos/ entrevistas /reportajes
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B. Programa de Sensibilizacion y Promocién del Envejecimiento Activo, adaptable a un escenario

profesional y a un ambito comunitario.

¢« AF.As

Proyecto “AL LADO”
* Consejeria

Programa de Sensibilizacion y onseert
Promocion del

Envejecimiento Activo
Huelva
COOPERACION

Blanca Diaz '

Ana Jiménez Ganar en salud

Carmen Rodriguez y facilitar la
José Maria Rodriguez abordellos
cuidadores

DIAGNOSTICO....

*Sensibilizacion y en

~Trabajar la autonomia ‘ :
....OBJETIVO ESENCIAL: DIAGNOSTICO TEMPRANO,

PREVENCIO[\I SECUNDARIA, QUE OCURRA

LO MAS PROXIMO A LA PRIMERA FASE

edad de Alzheimer DE LA ENFERMEDAD

F: E
phr M ENTENDER EL DIAGNOSTICO DE LAS DEMENCIAS
- - — . COMO UN PROCESO EN EL QUE DISTINGUIMOS LAS
Itinerario de atencion compartida FASES ~ DE  SENSIBILIZACION,  SOSPECHA Y
- |-Ge.~.tionarla dedicacion de las familias |

CONFIRMACION
*Afrontar los dltimos dias de la

SENSIBILIZACION
enfermedad, acompanamiento y

recuperacion

Detectar signos de alarma
enfermedad de Alzheimer

Prevenir la aparicién de otras
demencias
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“Solo se ve lo que se mira y solo se mira
lo que se tiene en mente”

Cambios tipicos relacmnadus con la Eriad

6.- Nuevos problemas con el uso de Ocasionalmente una pequeiia
palabras en el habla o lo escrito. dificultad para encontrar palabras

De vez en cuando dificultad para
encontrar las cosas que han colocado
en lugar equivocado (mando a
distancia..gafas..)

7.- Colocacién de objetos fuera de
lugar y la falta de habilidad para
Tetrasar sus pasos.

Estar a veces cansado delas
obligaciones habituales

9.- Pérdida de iniciativa para tomar
parte en el trabajo o en las
actividades sociales.

Desarrollar maneras especificas de
hacer las cosas y no querer
interrumpir la rutina

10.- Cambios en el humor o la
personalidad.

+ - (asts pasivas y pensiones. + Emefecimient active.

« Demandade senicios  + ustes « Impulso de laautonomia ymoyifiad,
Discapacicad y dependencia, -~ Prevencion oe discapacidad y dependenci,

+ Incrementn exponencalde demencias + Diagndsticotemprano Prevenciin 22,

NVEJECIVIIEN:

g Lﬂve ecimiento
J,vo arco

+European Silver Paper
(z008]: Documento europeo

111(0.
sobre el futuro de la
cesa de opt aclén promocion delasalud y las
e ormru acciones preventivas, la

“ & tn':l investigacion basica y los

%mr aspectos clinicos de las
vtnarﬂEla ueqs fi dades relacionad
[ L SR A g con el envejecimiento.

Vision dinamica de envejecer: “Salud se crea donde la gente vive,
ama, trabaja y juega.” (ecain de Octawa)

3 -an\,

Iﬂﬁ‘;‘; la Alzeimer's Association

1.- Cambios de memoria que
dificultan la vida cotidiana.

—_— .
Cambios tipicos relacionados con la edad

Descuidarse de vez en cuando a la
hora de recordar nombres o citas,
pero acordarse después

Cometer fallos de vez en cuando al
realizar eperaciones aritméticas.
Sobre todo a la hora del calculo
mental.

2.- Dificultad para planificar o
resolver problemas.

Necesitar ayuda de las nuevas
generauones para uso de
aparatos de nueva tecnologia

3.- Dificultad para desempefiar
tareas habituales en la casa, en el
trabajo o en su tiempo libre.

4. -Desorientacion de tiempo o Confundirse sobre el dia de la
lugar. semana pero darse cuenta
inmediatamente después

Cambios en la vista relacionados con
problemas médicos normales,
como cataratas

5.- Dificultad para comprender
imdgenes visuales y como objetos se
relacionan uno al otro en el
ambiente.

PROMOCION DEL
ENVEJECIMIENTO ACTIVO

PREVENCION DE LA DEPENDENCIA

Vida adulta
Mantener el mayor nivel

Edad avanzada
Martenerla autonomia y

Primerosafo
dela vida

Crecimientoy posible deactividad preveneirla discapaddad
desarrollo

Pongd g

Parso; “e m""ﬂﬂah’da d

Umbral de discapacidad®

Capacidad funcional

Rehabilitacidn y asegurar
la calidad de vida

Edad

Mantenimiento de la capacidad funcional durante el ciclovital.
Fuente®; Kaloche v Kickbusch, 1997

Se estima que la tasa de poblacion mayor de 65 aiios se duplicara en
Andalucia en el plazo de cuatro décadas y llegard a suponer el 2% de
los habitantes de esta comumdad auténema en el ano zo50.

Analizar :

= Nueva situacion de las personas mayores
» Inquietudes

+ Intereses y motivaciones

+ Necesidades y demandas

Disenar y desarrollar:

= Politicas y actuaciones sociales, culturales
y formativas
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GUIA MAS ADECUADA PARA PROPONER LAS
ACTIVIDADES QUE PLANTEAMOS DESDE EL
GRUPO

LAS ALIANZAS QUE SE ESTABLEZCAN A NIVEL
LOCAL SERAN DETERMINANTES

KI5
=

Areas tematicas y pilares

o

vivircon SEGUridad esun postutado
imprescindible para envejecer con calidad de vida.

ECONOMICA
FRENTE A LOS LIMITES DEL ENTORNO
DE IMAGEN PUBLICA
= seguridad vial
= discriminacion por razon de la edad

® proteccion del patrimonio familiar
® derechos como consumidores y consumidoras

responsabilidad
de la persona hacia
el cuidado de su
propia salud

medidas iniciadas
por los poderes
publicos

»PROMOCION DE LA SALUD
»PREVENCION DE LA DEPENDENCIA
¥  Prevencién primaria
#  Prevencién secundaria
»OTRAS AREAS (maltrato, Investigacion , formacion...)

= ante hechos delictivos ‘

PROMOCION DE LA SAL

Dos perspectivas complementarias: PR]MARIA SECUNDARIA
1.- Promover habitos saludables entre las PERSONAS CON
DISCAPACIDAD O DEPENDENCIA para mejorar su salud SAlumntizacions * Cribados
3 recomendados.
2.- Promover los estilos de vida saludables entre la POBLACION » Prevencion de + Control de loé
GENERAL para que gane mas afios de vida autonoma accidentes factores de riesgo
= Prevencion de Cardiovascular
Alimentacion. caidas (FRCV).
r‘-\c’ti\:'idad f‘[jsic.‘a. “.E:%:; » Mantenimiento = Atencion a los
I:Iahlto tabaquico. MAS de la movilidad problemas
A-re‘a?s de Consumo de . = et k] osteoarticulares.
it s ——— cancer * Deteccion precoz
Salud bucodental. . s
Sle-ll.lali::; S » Prevencion de de la fragilidad.
edihle la obesidad * Polifarmacia
Calud mantal, = Prevencion de
la desnutricion

fﬂ i ﬂ —~ENVEJECER PARTICIPANDO

ALGUNOS EJEMPLOS DE COMO LAS PERSONAS MAYORES
ESTAN CONTRIBUYENDO EN LA SOCIEDAD:

&
=<
ea

sAsodacionismo y voluntariado

sPersonas mayores cuidadoras.

Aportando: eApoyo a la insercion laboral
-l?le.as = slas personas mayores como difusoras de la cultura, de la
PO lectura y de las tradiciones

-Experiencia
-Capacidades
as

J -5 — ol
“Envejecer en positivo, de forma activa y participando en la

sociedad es bueno tanto para quien envejece
como para la sociedad misma” ‘
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#% " VIVIR FORMANDOSE A LO LARGO
DE LA VIDA

Para mejorar:

-Conocimientos
+Cualificaciones
«Capacidades
«Actitudes

Reconocimiento del derecho a la educacion y el

derecho a aprender durante toda la vida

T T ——

El envejecimiento demografico no es una

enfermedad social, sino, al contrario, un logro sin
precedentes.

. 'F;iu trabajar con el fin de acabar con la visién
|pada de la vejez como fuente de problemas~
ades, y dejar de asociar sistemdticamente 65 ai
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Il. TRANSMISION DE LA NOTICIA

1. Lineas de trabajo a desarrollar

Tras la celebracion del Taller Al Lado/Alzhei-
mer (Mayo 2011 Hospital Infanta Elena) y la con-
siguiente reunién de la Comision de desarrollo y
seguimiento, cuyas conclusiones se encuentran
recogidas en el documento de partida, se acuerda
proponer un protocolo que pueda ir articulando
progresivamente un proceso de notificaciéon de la
noticia de padecer una demencia, asi como esta-
blecer las bases de un programa de formacion a
desarrollar tanto en los ambitos de Primaria como
de Especializada y, por supuesto, del movimiento
asociativo, que facilite la capacitacién técnica de
los profesionales encargados de esa trasmision del
diagnéstico tanto a pacientes como a familiares. El
grupo encargado para su desarrollo estd formado
por:

Carmen Jesus Rodriguez Jara

Maria Eulalia Macias Colorado

Margarita Pérez Collado

Maria Cinta Gonzalez Pérez

Josefa Gonzdlez Mascarefia

Las bases y lineas acordadas por el taller y la
comision para su desarrollo posterior en proyec-
tos concretos de trabajo fueron las siguientes:
La noticia no es un hecho puntual sino un
proceso en el tiempo que ha de ser asu-
mido por distintos profesionales y que es

conveniente extender al ambito asociati-
Vo.

a)

b) El objetivo central es trabajar en un mo-
delo de aceptacion que exige el acompa-

famiento a las fases naturales de duelo.

Ademas y simultdaneamente al “mazazo
inicial” se puedan ir incorporando ele-
mentos de posicidn activa de la persona
afectaday el entorno familiar, capaz de in-
troducir aspectos de gestion de la adversi-
dad.
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d) La idea de ruta es porque el proceso se
puede escalonar de forma compartida en-
tre la red de Atencidn Primaria, el ambito
hospitalario y el movimiento asociativo.

Evitar procesos de exclusidn desde el diag-
nostico, respetando la autonomia del pa-
ciente y su derecho a ser o no informado,
evitando el pacto sistematico familia /pro-
fesional que con frecuencia conduce a su
marginacion.

f) Lanecesidad de adquirir capacitacién téc-
nica en el proceso de comunicacion y tra-
bajo de aceptacion.

g) Incorporar actividades de formacion en

esta tematica en los planes de formacion
de los centros sanitarios con el objetivo de
incorporar a todos los profesionales que
trabajan con el paciente y su entorno

2. Itinerario de transmision de la
noticia

Precisamente a partir de estas bases y lineas
de trabajo se ha disefiado el itinerario compartido
en relacién con la trasmisién de la noticia y la in-
formacion sobre el diagndstico de la enfermedad
de Alzheimer, que debe desarrollarse de acuerdo
a los siguientes objetivos:

Objetivo Central. Favorecer el trabajo de
aceptacion, promoviendo una actitud activa y de
gestion positiva desde el diagnéstico de la enfer-
medad en la persona afectada y su entorno de cui-
dados.

Objetivos Operativos.

e Respetar las fases habituales del duelo:
Negacidn, ira...propiciando la aceptacién.

e Incorporar elementos de esperanza de
gestion positiva, frente a la sensacion de
“lo que se me viene encima”.

e Neutralizar la exclusién, propiciando la au-
tonomia y las tomas de decision comparti-

das.

e Trasmitir conocimientos y comprension



de lo que estd pasando, para actuar ade-
cuadamente.

Concretar los apoyos necesarios de acuer-
do a la red social de la familia afectada.

Modelo de itinerario

Teniendo en cuenta estas metas, el grupo de
trabajo ha disefiado el siguiente itinerario de co-
municacion, en el que se vincula a la red de Aten-
cion Primaria, los profesionales del drea de Neuro-
logia o Medicina Interna del ambito hospitalario y
los profesionales técnicos que prestan servicio en
los centros y sedes del movimiento asociativo en
la provincia:

a)

La informacion a trasmitir desde la sospe-
cha por el médico/a de AP (Documenta-
cion de la sospecha y derivacion a A. Hos-
pitalaria)

o Explorar la situacion del paci-
ente: apoyo familiar con el que
cuenta, expectativas de vida y
conocimiento previo de la enfer-
medad.

o Ubicar la situacién en la mera sos-
pecha y avanzar informacion en los
aspectos mas positivos: tratamien-
tos, ralentizacion del proceso, man-
tenimiento de las capacidades.

o Articular un protocolo de identifi-
cacién y derivacion a la enfermera
gestora de casos y trabajadora so-
cial.

b) Notificacion de la confirmacion, procuran-

do el diagndstico temprano, por la Unidad
de Neurologia o servicio afin.

o Inicio del trabajo de aceptacion,
dentro de la fase natural del due-
lo, teniendo presente las limita-
ciones de tiempo y espacio

o Informar sobre la nueva cita del
paciente con Atencion Primaria y
resolucion de dudas posteriores
con el médico de familia.
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c)

o Tener en cuenta la red social de
apoyo

Trabajo de aceptacion en Primaria de nue-
vo, entrevista binomio en tiempo y forma.
(Estimando que esta cita se produce en la
12 fase de la enfermedad. De no ser asi,
tendria que acompafiarse de informacion
procedente de la fase de refuerzo y segui-
miento)

o Acompanar al paciente y a su famil-
ia en las fases del duelo

o Ofrecer informacién sobre el proce-
so, centrada en la 12 fase de desar-
rollo de la enfermedad, insistiendo
en el mantenimiento de las capaci-
dades

o Establecer el binomio paciente-cui-
dador

o Abordaje familiar del proceso

o Oferta de conexidon con la aso-

ciacion

d) Plan de acogida individualizado:

o Ofrecer informaciéon sobre activi-
dades para el mantenimiento de
capacidades, estimulacion psicoes-
timulacion fisica y cognitiva y man-
tenimiento de las relaciones socia-
les.

o Atendiendoalafaseenlaqueseen-
cuentren, se ofrecerd informacion y
asesoramiento sobre los recursos
disponibles en el sistema sanitario
y en el movimiento asociativo.

o Trasmitir informacién sobre la evo-
lucién de la enfermedad y asesora-
miento practico sobre cémo hacer
frente al dia a dia en cada momento
del proceso: habilidades de comu-
nicacion y relacién con el enfermoy
cuidados basicos, entre otros...
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Refuerzo en sucesivos controles de los
servicios

e)

o Ofrecer informacion adecuada so-
bre la evolucién de la enfermedad
en cada momento del proceso.

o Ofrecer una respuesta a las necesi-
dades sentidas y detectadas por el
cuidador y la familia.

0 Realizar un seguimiento y comuni-
cacion abierta asi como ofrecer dis-
ponibilidad para la familia-cuidador
en la ultima fase de la enfermedad.

A partir de este itinerario en el que se encuen-
tran perfectamente delimitadas las competencias
de cada profesional en cada momento, asi como
las recomendaciones a nivel comunicativo que de-
sarrollar con pacientes y familiares, se incorpora
en este documento el borrador de un Programa
de Formacién sobre comunicacion y trasmision de
la noticia que deberia desarrollarse en cada una
de las instituciones sanitarias en colaboracién y
de forma conjunta con el movimiento asociativo,
para ampliar la capacitacién técnica de los profe-
sionales.

3. Programa de formacion y
capacitacion técnica de los
profesionales

Para poder desarrollar este itinerario compar-
tido, es necesario dotar a los distintos profesio-
nales de herramientas de comunicacién que re-
fuercen la labor de informar, orientar y apoyar el
diagndstico de una demencia tipo Alzheimer pro-
bable o posible, teniendo en cuenta el impacto y la
reaccion que provoca en los pacientes y familiares
este diagndstico, que cabalgan entre la ansiedad,
el estrés, la negacidén y la culpa.

A pesar de la importancia del dominio de esas
técnicas de comunicacion a la hora de presentar el
diagndstico y la evolucién de la enfermedad para
la propia aceptacion de la enfermedad y, en mu-
chos casos, para el abordaje serio de la misma, los
profesionales sanitarios y aquellos que desempe-
fian su trabajo en el movimiento de apoyo asocia-
tivo no cuentan con formacién especifica que les
ayude en esta tarea, que debe estar anclada en la
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bidireccionalidad, tanto en los contenidos como
en las relaciones afectivo-sociales.

La realidad actual es que aquellos en los que
recae la dificil y sensible tarea de comunicar los
pormenores de la enfermedad no poseen un pa-
sado académico que les haya orientado en este
aspecto y las técnicas de comunicacién se deben
ensefiar y deben ser aprendidas ya que no son, a
pesar del criterio generalizado en muchos profe-
sionales, una caracteristica personal inalterable,
sino que se han de ensefiar con el mismo rigor con
el que se ensefan las técnicas de exploracién fi-
sica, ya que la experiencia clinica, por si sola y en
este caso, puede llevar por caminos equivocados.

Este programa de formacidn se presenta como
una oportunidad de empezar a desarrollar la parte
de profesional mas humanizada, precisamente en
los momentos en los que se exige, de forma inelu-
dible, dar la talla desde un punto de vista humano:
es el momento de trasmitir malas noticias. Mucho
mas en el caso de una enfermedad sin tratamien-
to curativo y en continuo declinar de las funciones
cognitivas como la Enfermedad de Alzheimer.

Adquirir habilidades en comunicacion, abrir la
puerta a una mayor humanizacién de la asistencia
e iniciar el camino para un cambio de actitudes en
la relacién médico-paciente-cuidador son los prin-
cipales objetivos de este programa de formacion
gue cuenta con tres lineas de trabajo dirigidas a
los tres ambitos sobre los que recaen directamen-
te las tareas de comunicacion: la atencién prima-
ria, la atencién hospitalaria y el movimiento aso-
ciativo.

Objetivos.

General: Favorecer el establecimiento
de una comunicacién eficaz entre los
distintos agentes que intervienen en el
proceso (profesionales A. Primaria, A.
Hospitalaria y movimiento asociativo)
y el paciente con enfermedad de Al-
zheimer y sus familias.

Especificos:

o Facilitar la adquisicion de compe-
tencias (conocimientos, habilidades
y actitudes) por parte de los agen-
tes implicados para mejorar el pro-



ceso de comunicacion, permitir el
acompafiamiento y favorecer una
aceptacion de la enfermedad que
revierta en una mejor calidad de
vida de paciente y cuidador.

0 Incorporar estos cursos sobre co-
municacién dentro del programa
de formacién normalizado de los
distintos centros sanitarios y de las
entidades del movimiento asociati-
vo trabajando a favor de una mejor
comunicacidén médico-paciente.

o Aumentar la comunicacién y el in-
tercambio de experiencias entre los
profesionales del sistema sanitario
publico y del movimiento asocia-
tivo.

Metodologia general:

Activo-participativa, utilizando casos clinicos
como elementos de trabajo. Se pretende conse-
guir una formacién dindmica y activa de todos
los participantes basada en habilidades sociales
y pautas para conseguir una comunicacion eficaz,
asertividad y puesta en practica.

Se considera asimismo prioritario desarrollar
una metodologia integradora, en la que partici-
pen de forma conjunta tanto los profesionales del
sistema sanitario publico como los técnicos que
prestan servicio en los centros de dia o las sedes
de las asociaciones de Alzheimer de Huelva y de
su provincia, de forma que se integren en el aula
ambas percepciones de la realidad.

Perfil del alumno, duracidn y lugar de celebra-
cion del taller:

El taller se reparte en seis horas lectivas
repartidas en dos dias semanales en hora-
rio de formacién continuada debidamen-
te acreditadas por la Agencia de Calidad
Sanitaria de Andalucia y se estableceran
los grupos en funcion del ambito en el que
desarrollen su labor:

- A.Primaria: Se priorizara el inicio de dicha
formacién en la zona de la Costa que tie-
ne como hospital de referencia al Infanta
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Elena, con el fin de facilitar la asistencia de
profesionales facultativos y enfermeros de
centros cercanos (Ayamonte, Isla Cristina,
Lepe y Cartaya), si bien se continuara con
el resto de centros sanitarios de la capi-
tal. En este taller se incorporaran también
los técnicos de los centros de dia y asocia-
ciones que se encuentren ubicados en los
municipios de la zona de la costa.

- A. Hospitalaria: Se priorizara el inicio de
dicha formacién para los profesionales fa-
cultativos de la U.G.C. de Medicina Interna
y Neurologia tanto para los profesionales
del Hospital Infanta Elena como del Area
Hospitalaria Juan Ramdn Jiménez. En este
taller, se incorporaran también técnicos
de los centros de dia de y asociaciones de
Huelva y los municipios mas cercanos.

- Mov. Asociativo: Tras la recepcién del
taller por parte del personal técnico mas
cualificado encargado de la acogida de los
familiares (psicélogos, trabajadores so-
ciales, enfermeros, terapeutas ocupacio-
nales...), se iniciard la segunda parte del
programa en la que estos profesionales se
encargardn de formar al resto del personal
de los centros de la Federacion de Asocia-
ciones de Huelva y las distintas juntas di-
rectivas de las afas locales.

Perfil docente:

La formacion se realizaria por parte de per-
sonal sanitario clinico, especialista en situaciones
dificiles y comunicacion. En principio, se ofertaria
a través de la Unidad Docente de Medicina de Fa-

milia de Huelva.

Contenidos: El taller de formacidn se centrara
en los siguientes aspectos:

- Elementos de la comunicacién

- Factores que influyen en la comunicacién
con los pacientes

- Etapas en la trasmision de malas noticias

- Fases en la aceptacion de las malas noti-
cias (fases del duelo)
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- Comunicacién de la noticia a pacientes
con enfermedad de Alzheimer y sus fami-
liares.

- Competencias de cada profesional segun
el itinerario de trasmision de la noticia di-
sefiado.

4. Estrategia de implantacion en el
sistema sanitario

Pero para poder incorporar este proyecto a la
realidad viva de cada institucidn sanitaria es ne-
cesario disefiar una estrategia global que, desde
el nivel directivo hasta el puramente técnico, se
incluya entre los objetivos de trabajo del sistema
sanitario en su conjunto y, para ello, se han esta-
blecido las siguientes lineas de accién:

A. Apoyo institucional general. Inclusién en
el Consejo de Coordinacién provincial en el que
participan todos los gerentes de centros asisten-
ciales.

o Presentacidn del proyecto general y apo-
yo expreso a la inclusidon de la propuesta
de cursos sobre trasmisidn de la noticia en
sus respectivos Programas de Formacion.

o Establecimiento de una persona de con-
tacto en cada uno de los Distritos y Hos-
pitales (fundamentalmente JRJ y Distrito
Condado-Campifa) para la gestion interna
del Plan.

B. Presentacion a los respectivos gerentes y
directivos de las instituciones sanitarias de Huelva
por parte de los miembros del grupo de trabajo
y de las personas de contacto establecidas en el
resto de los centros asistenciales.

o Elaboracidon de una presentacion / infor-
me con la propuesta de desarrollo en los
centros asistenciales

o Reunién de trabajo con los gerentes y di-
rectivos solicitando su inclusién en el Pro-
grama de Formacioén general para el afio
siguiente y la posibilidad de ofrecer algu-
na sesion en este afio aprovechando algun
curso no realizado para el que se cuente
con financiacion.
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C. Reunidn con los responsables de Forma-
ciéon de los distintos centros asistenciales para su
inclusion en este afio y, sobre todo, su incorpora-
cion general para el Programa general de Forma-
cién del centro.

e Inclusién de sugerencias en el Plan de
Formacion de Trasmision de la Noticia del
responsable de Formacién de los distintos
centros asistenciales y redaccién definiti-
va del Programa.

o Establecimiento de contacto entre la Uni-
dad Docente de Medicina de Familia (im-
parte los cursos) y los responsables de
Formacion para el establecimiento y orga-
nizacion de acciones concretas.

D. Seguimiento de los cursos celebrados y
supervisién de su inclusién en el Programa de For-
macién del afio siguiente.



5. Presentacion grafica. Transmision de la noticia

TRASMISION DE LA
NOTICIA

Grupo de frabajo Proyecto Al Lado
Protocolos de trabajo

Carmen Jesus Rodriguez Jara
Maria Eulalia Macias Colorado
Margarita Pérez Collado

Maria Cinta Gonzalez Pérez
Josefa Gonzalez Mascarena

Trasmision de la noticia

- {tineraric de la noticia

Ruta
compartida

- Difusion de la ruta:
Prim/Hosp/ Asoc

o - Metodologia activa e
Capacitacion B
integradora

tecnica - Planes de formacion

Itinerario: Ante la sospecha
(Med. Familia)

Explorar la situacién
del paciente: familia,
expectativasy
conocimiento previo

Avanzar aspectos
positivos como
tratamientosy

astimulacion

Ubicar la situacién
como mera sospecha

Destacar la Protocolo de

ralentizacion del derivacion a enf
proceso en caso de enlace y trabajadora
diagnéstico temprano social

Itinerario: Aceptacidn
(Med Familia)

Entrevista fuera de consulta con el binomio paciente-cuidador

Establecer
binomio paciente—
cuidador

Acompanamiento
de las fases de

Inf sobre proceso
¥y mantenimiento
duelo de capacidades

Oferta de
conexion con la
asociacion

Abordaje familiar
del proceso

TRASMISION DE LA NOTICIA

+ Lineas de trabajo acordadas en el taller:

.

Entender la naoticia como praceso en el tiempo, no como hecho
puntual

.

Favorecer la posicion activa del paciente y su entorno (gestion
de la adversidad)

.

Evitar el pacto de silencio respetando el derecho del paciente a
ser o no Informado

.

Escalonar el proceso de infarmacién de forma compartida

.

Impulsar la capacitacién técnica de los profesionales
encargados de ofrecer la informacién

Trasmision de la noticia:
Itinerario de comunicacion

Informacion desde la sospecha (Primaria) ‘

Notificacion de la confirmacion (Especializada)

Aceptacién de la noticia (Primaria) ‘

Plan de acogida individualizado (Asociaciones)

Refuerzo en controles sucesivos (Primaria) ‘

Itinerario: Confirmacién
(Especialista)

Informar sobre

nueva cita con

Primaria (Inf y
resolucion dudas)

Inicio del trabajo de
aceptacion (fase del
duelo)

Tener en cuenta la
red social de apoyo
(Asoc)

Atendiendo a la disponibilidad de tiempo de la consulta

Itinerario: Acogida (asoc)

Plan de acogida individual segtin la fase en la que se encuentre

Actividades (mant Inf sobre recursos Inf sobre la
capacidades) disponibles enfermedad
- Estimulacion - En los servicios - Evoluciény
fisicay cognitiva socio sanitarios necesidades

- Relaciones - Asesoramiento

practico dia a dia

- En el movimiento
sociales asociative
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Itinerario: Refuerzo Trasmision de la noticia:
(Med Familia/ Enfermero) Capacitacion técnica

< IEHROVCT UnA COmunicATion
eficaz

Obj Etivos - Factiitar ol acompafiamientay

la aceptacidn de la enfermedad

Informacién sobre la Responder a las
evolucidn de la necesidades sentidas
enfermedad del cuidador

< Adliva v participativa

Met0d0|og ia - Integradora (Servicios

Sanilarian y asoidciones)

Seguimiento
continuo y
comunicacion
abierta con la familia

Pe I’fi i d EI Erafesional santfario de

Primaria y Cspecializada

a E umno - Personal de Asoclaciones

La informacion se debe adaptar a cada fase de la enfermedad

Capacitacidn técnica:

Plan de Formacion Plan de formacion: Contenidos

Elemenios de la
COmunIcacion

Comunicacion
especifica en

Taciores que
influyen en la
Lomunicacion

Froceso de
aceptacion

Frapas en la

Programa de formacidn para la

Plan de formacion: Desarrollo . L. :
trasmision de la noticia Alzheimer

Inclusion en
los Planes
de
Formacion
anuales de
los centros

Presentacion
a directivos
de Prim/Esp

Disefio y
acreditacion
de los
cursos de
formacion

Y
asociaciones

Apovya institucional
Organizacion técnica
Institucionalizacidn

Contacto: Unidad de Comunicacion (HIE) / Unidad de Docencia (JRJ)
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lIl. INSTRUMENTOS DE
CONTINUIDAD DE LA ATENCION.
RUTAS PREFERENTES

De igual forma que en el apartado anterior,
uno de los instrumentos de mejora que se plan-
tean a desarrollar como prioritarios, es la continui-
dad de la atencidon y el establecimiento de las rutas
preferentes, planteado en el Taller Inicial y concre-
tado como grupo de trabajo en la Comision de Se-
guimiento. Aunque sefialamos los componentes
que desarrollan este instrumento, realmente la
construccién de los protocolos y las rutas prefe-
rentes ha recabado una participacién mas amplia,
por parte de compafieros de distintos niveles de
atencién de los servicios publicos (hospitalarios y
primarios), ademas de otros colaboradores profe-
sionales de las asociaciones.

GRUPO DE TRABAJO DE LA COMISION DE SE-
GUIMIENTO

LEONOR ALVAREZ FERNANDEZ (Enfermera)

ANA JIMENEZ (Enfermera gestora de casos)

INES BONILLA GARRIGUEZ (Médico de familia)

CARMEN DOMINGUEZ (Psicologa AFA HUELVA)

1. Captacion Activa

e (Casos con escasa red social a través de en-
fermeria de referencia con apoyo del res-
to de profesionales de AP y Asociaciones.

e Cumplimentacion del Proceso Asistencial
desde AP con sensibilizacion a todos los
profesionales.

e Dirigida a una poblacion fragil con una va-
loracién Integra focalizada (paciente/cui-

dador).

2. Derivacion (Asociacion - Atencion
Primaria — Atencidn Hospitalaria).

e Cribaje inicial ante sospecha de Deterioro
Cognitivo: Propuesta a enfermeria para la

realizacién y registro de tests cognitivos).

e Validacién en el drea de un test que se
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haga llegar a AE Y AP.

e Creacién de Unidad Demencias (Neurdlo-
go y Psicdlogo):1 vez/semana.

e Compromiso de Fluidez relacién AP y Aso-
ciaciones.

A. PROTOCOLO DERIVACION ATENCION
PRIMARIA ATENCION HOSPITALARIA

e Validado en la actualidad desde Distrito
Sanitario y desde AE.

e Estamos en fase de realizacidon de Forma-
cién continuada para la puesta en marcha
del mismo protocolo unificado en todas
las Unidades de Gestidn sanitarias.

e Se ha Aceptado tanto por parte de AP
como AE la validacidn y uso de todas las
valoraciones realizadas desde las Asocia-
ciones ya que su colaboracién y resultados
simplificaria y no duplicaria en algunos ca-
sos el trabajo realizado con los pacientes.

1. ANAMNESIS

Inicio (Brusco/Lento) y Curso (Agudo/Cré-
nico).

- Farmacos en el ultimo mes (con potencial
toxicidad cognitiva)

- Ingesta excesiva de alcohol

- Traumatismo craneal reciente (ancianos,
alcohol)

Datos de Depresion Mayor

2 .CRITERIOS DE DCL(Deterioro Cognitivo
Leve)

- DECAE
- AVDB Normal
- No criterios Diagnésticos de Demencia

- MEC:24-28
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3. VALORACION DE CAPACIDADES

BARTEHL: AVDB

TIN breve: La capacidad diagndstica es
mayor si se realiza un test al paciente
(MEC) y otro al informador (TIN)

Lawton-Brody : AIVD

PFEIFFER

4. HERRAMIENTAS DIAGNOSTICAS

Identificacién mediante diagndstico clini-
co: Entrevista paciente/cuidador.

Test de Depresion Geriatrica de Yesavage
Prueba Dibujo Reloj.

GDS-FAST: Escala de deterioro global: Op-
cional

Mini-Examen Cognitivo de Lobo (MEC).
(cognitivo)

SPMSQ de PFEIFFER. (cognitivo)
Set Test 5 minutos .(cognitivo)

Test del Informador. (cognitivo—funcional)

5. EXPLORACIONES COMPLEMENTARIAS

Glucemia
Serologia Luética

Pruebas de funcién hepatica (descartar
Encefalopatia hepatica)

Niveles séricos de Vit B12 y Folato (Défi-
cits nutricionales

H. Tiroideas(Hipotiroidismo)
Test VIH en grupos de riesgo

Electrolitos y sistematico de orina: Descar-
tar etiologia metabdlica

31

B. PROTOCOLO RUTA PREFERENTE DE

ATENCION

PRIMARIA A ATENCION

HOSPITALARIA

1. FILIACION E INFORMACION GENERAL

Nombre del Paciente

NUHSA:

Edad:

Diagnéstico:

Afio del diagnéstico:

Tratamiento actual para este proceso:
Facultativo que realiza la solicitud:

Centro o Unidad de procedencia:

2. MOTIVOS PARA LA SOLICITUD DE CONSULTA

Confirmacién del diagnéstico:
Intolerancia al tratamiento:
Trastornos del comportamiento:

Otros (especificar):

3. REALIZACION FICHA EN CABECERA DE
CONSULTA

SIGNOS ALARMA PACIENTE

Perdida de memoria

Dificultad de tareas

Alteraciones lenguaje
Desorientacion temporo-espacial
Juicio pobre 6 disminuido
Problemas pensamiento abstracto
Cosas colocadas lugares erréneos

Cambios personalidad



Pérdida iniciativa

Cambios humor/comportamiento

SIGNOS ALERTA CUIDADOR

Pérdida energia, fatiga cronica, cansancio
cte.

Alter suefno

Problemas fisicos: palpit, temblor, alter
digest, etc.

Cambios humor y dnimo.

Aislamiento, consumo alcohol, cafeina,
tabaco.

Alteraciones apetito.

Problemas memoria y concentracion

No admitir problemas fisicos, psicolégicos
0 justificarlos con otras causas ajenas al

cuidado

Tratar a otros familiares peor que habi-
tualmente

3. SESIONES DE DISCUSION DE CASOS

A. ONLINE

Se estan realizando continuamente inno-
vaciones en nuestro sistema informatico;
en proximas fechas conseguiremos coor-
dinacion telematica para discusiéon de ca-
Sos y conexién entre niveles.

Estamos en via de llegar a un consenso
para la realizacién de sesiones clinicas
conjuntas.

Desde AP se nos propuso que estas sesio-
nes se deberian posponer a la espera de
la organizacién de la Unidad de Demen-
cias que estd en via de desarrollo.
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B. RED TELEFONICA

o Consultas de Neurologia (HVD) ofre-
ce: atender las demandas sobre efec-
tos adversos y/o empeoramiento clinico
“agudo”.A partir de enero de 2012 se
inicia la Unidad de Deterioro Cognitivo
(HVD): Periodicidad semanal: Viernes.
Responsable: Dr. Diaz Espejo

o ¢Como?: Atravésdelteléfono corporativo
;214610

o Quién recibe la llamada?: Personal de En-
fermeria: As. E.

o« Como actla: Canalizando esta demanda
para proporcionar una respuesta dentro
de la misma jornada de trabajo: bien in-
formando o aconsejando sobre la actua-
cion, bien citando al usuario para ser valo-
rado de forma casi inmediata.

C. FORMACION Y DISCUSION DE CASOS:

« Atencidn Especializada oferta a AP, la po-
sibilidad de realizar rotaciones por la con-
sulta de neurologia por periodos de tiem-
po (en torno a 2 semanas).

o Atencidn Especializada oferta a AP (Médi-
co de Familia), Formacion Acreditada im-
partida por FEAs. de la UGC.
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4. PRESENTACION GRAFICA

“CAPTACION ACTIVA

| PoBLACION FRAGIL |

PRIMARIA
ESPECIALIZADA

ENFERMERIA (EGC,E,ER)
MEDICOS (AP,AE)
T. SOCIALES
MOVIMIENTO ASOCIATIVO

DEmw\c.o Cmong
Niasog
Aclomp
DE

VALORACION
INTEGRAL/FOCALIZADA
(tanto al paciente como a la
persona cuidadora

Cribaje inicial ante sospecha de Deterioro Cognitivo. - - TANEXOT S———
(enfermeria: realizar y registrar en sistema Diraya tests cognitivos) Pl 0 tOCOl 0 Del’l‘/ ac lon desde AP p ara AE

Intento de unificacién en el drea de un test que estando
validado, se aplique y se hard llegar a AP y AE. Validado en la

desde Distrito Sanitario y desde
chsr Minimental y Test del Informador) AE.

. . Estamos en de Formacion continuada
En Proceso de creacién Unidad de Demencias (neurdlogo y : )

. para la puesta en marcha del mismo protocolo unificado
psicélogo: una vez/semana). en todas las Unidades de Gestion sanitarias.

Compromiso de fluidez relacién con AP y Asociaciones. Se ha tanto por parte de AP como AE la
validacion y uso de todas las valoraciones realizadas
desde las Asociaciones ya que su colaboracion y
resultados sumplificaria y no duplicaria en algunos casos
el trabajo realizado con los pacientes

ANEXO 11 Realizacién ficha en cabecera de consulta
: (Fase de Desarrollo)
SIGNOS DE ALARMA

Protocolo Derivacion Preferente
AP para AE

Realizado y desde AE para poner en
practica desde todas las U.G.C. de Atencion
Primaria

- tar a otros fam
- Iuhltlmlmcmc
humor/comportamiento




A. RED TELEFONICA

3 Consultas de Neurologia (HVD) ofrece :atender las demandas sobre
efectos adversos y/o empeoramiento clinico “agudo™.

A partir de eneros de 2012 se inicia la Unidad de Deterioro
Cognitivo (HVD). semanal: Viernes. Responsable: Dr .Diaz Espejo

1 Como?: A través del teléfono corporative : 214610
3 Quién recibe la lamada?: Personal de Enfermeria: As. E.

J Como actia: Canalizando esta demanda para proporcionar una
respuesta dentro de Ia misma jornada de trabajo: bien informando o
aconsejando sobre la actuacion, bien citando al usuario para ser
valorado de forma casi inmediata.

B. FORMACION Y DISCUSION DE CASOS

- Atencion Especializada oferta a AP, la posibilidad de
realizar rotaciones por la consulta de neurologia por
periodos de tiempo (en torno a 2 semanas).

! Atencion Especializada oferta a AP (Meédico de
Familia), Formacion Acreditada impartida por FEAs.
de la UGC.
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IV. ORGANIZACION Y
DESARROLLO COMPARTIDO DE
LOS TALLERES DE APOYO

Lineas de trabajo a desarrollar

De acuerdo con lo establecido en reunién de
PLANIFICACION DE TRABAJO, celebrada el dia 6
de junio de 2011 en el Hospital Infante Elena y
habiéndose asignado a este grupo de trabajo el
Apartado 4: Organizacién y desarrollo comparti-
do de los talleres de apoyo (Sintesis 7.5, 7.6) del
Documento de Partida para el desarrollo y segui-
miento de la estrategia “Al Lado” Taller de Coope-
racion celebrado en Huelva, 26 y 27 de abril de
2011, las personas a continuacion resefiadas, son
las integrantes del grupo:

NOMBRE PROFESION LUGAR DE TRABAJO CORREO ELECTRONICO

José M2 Cano Rojas Psicélogo Afa Bollullos josemaria.cano@hotmail.com

Gema Sanchez Enfermera gestora de Centro de Salud gema.sanchez.sspa@juntadeandalucia.es
Ballesteros casos Adoratrices

Pepi Morais Cortes Trabajadora Social Afa Lepe afalepe@alzheimerdehuelva.org
Alejandra Medina Pérez | Directora U.E.D Afa Gibraleon afagibraleon@alzheimerdehuelva.org
Sonia Garcia Navarro E:;irsmera Gestora de Ezzzlrgsde Salud Los msonia.garcia.sspa@juntadeandalucia.es
Rocio Mufioz Sdnchez Presidenta Afa Huelva romusa@telefon ca.es

Se relinen en la sede de AFA Huelva, los el dias
14 y 21 de junio de 2006 a las 10,30 horas y una
vez analizado los puntos a desarrollar, acuerdan
gue seria necesario incluir en la “Organizacion y
desarrollo compartido de los talleres de apoyo”
La fase de “sospecha”, toda vez que se dan casos
tanto en AFAs como en los Centros de Salud, que
en el periodo de “algo pasa” y tanto el afectado
como la familia “sospecha” de que no dan con el
diagndstico, suelen acudir a las Afas para que sea
valorada la persona por el psicélogo (AFAs tipo | y
), por lo que seria necesario la comunicacién des-
de las AFAs al Centro de Salud donde corresponda
el afectado y comunicarlo a la Enfermera Gestora
de Casos, al objeto de que sea visto por el M.A.P
(médico de atencion de primaria) y acelerar el po-
sible diagnostico.

Igualmente, una vez analizado los temas a
desarrollar, consideran necesario aglutinar los te-
marios a impartir, considerando que las “personas
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cuidadoras” de lo que adolecen en de tiempo dis-
ponible por lo que se acuerda ir dando pautas for-
mativas desde los inicios del diagndstico.

Se acuerda documentar la realizacién de los
talleres en funcion de las necesidades que cada
fase evolutiva de la enfermedad plantea, expre-
sada a modo de fichas, que recogen las caracte-
risticas del taller y el grupo al que va dirigido. Se
concretan, asi, los siguientes desarrollos:

1. PERIODO DE SOSPECHA'Y FASE INICIAL

2. FASE MODERADAY TRASTORNOS DE CON-
DUCTA

3. FASE AVANZADA Y ADAPTACION AL DUE-
LO

4. FASE DE RECUPERACION


mailto:josemaria.cano@hotmail.com
mailto:gema.sanchez.sspa@juntadeandalucia.es
mailto:msonia.garcia.sspa@juntadeandalucia.es
mailto:romusa@telefonica.es

1. PERIODO DE SOSPECHA 'Y FASE

INICIAL

Este periodo de “sospecha” se acuerda que
seria conveniente dar charlas informativas a fami-
liares y posibles afectados que quieran acudir:

CUIDADORES

TEMA Sefiales de alarma de demencias y cambios tipicos de la edad
LUGAR Centros de Salud
DURACION 1 hora

PROFESIONALES

Psicdlogos/as de AFAs y enfermeros/as de los Centros de Salud

PERIOCIDAD

Cada 10 o 15 futuros cuidadores o a demanda, seguin C. de Salud

AFECTADOS

TEMA Charla informativa sobre “Taller de Memoria” con NN.TT. En AFAs (tipo | y Il)
LUGAR Centros de Salud
DURACION 1 Hora

PROFESIONALES

Psicdlogos/as de AFAs y enfermeros/as de los Centros de Salud

PERIOCIDAD

Cada 10 6 15 personas bajo sospecha o a demanda, segun C. de Salud

e FASE INICIAL:

Taller dirigido a personas cuidadoras y afecta-
das (que quieran acudir). Teniendo en cuenta de
gue ya existe un diagnostico, se derivard a la En-
fermera Gestora de Casos.

CUIDADORES

- Informacion general sobre demencia
- Comunicacion con la persona afectada.
- Afrontamiento familiar.

TEMA - Adherencia al tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico.
- Recursos disponibles en la sociedad (Ley Dependencia, Tarjeta + cuidados,
afas, etc.)
- Respetar las decisiones de la persona con demencia (documento Sitges, ultimas voluntades, etc.).
LUGAR Centros de Salud
DURACION 2 horas
PROFESIONALES M.A.P., Psicélogo/a, T. Social y Abogado/a
PERIOCIDAD Grupos de 12 a 15 familiares, Segun Centros de Salud

AFECTADOS

- Informacion sobre tratamientos farmacoldgicos y no farmacoldgicos durante el proceso de la enfermedad.

TEMA - Informacion sobre temas de decisiones juridicas, econdmicas y clinicas.
LUGAR Centros de Salud

DURACION 1 Hora

PROFESIONALES M.A.P. y Abogado/a

PERIOCIDAD A Demanda del Centro de Salud
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2. FASE MODERADA Y TRASTORNOS

DE CONDUCTA

Dirigido a personas cuidadoras.

CUIDADORES

-Taller de como trabajar con la persona afectada actividades basica de la vida diaria (trabajar con y no por).
- Prevencion y valoracion de riesgos de accidentes
- Comunicacioén verbal y no verbal.

E
TEMA - Cuidando al cuidador: hegemonia postural, escuela de espalda, evitar el aislamiento.
- Sintomas emocionales: Pedir ayuda, Cambio de rol; afrontamiento de estrés y técnicas de relajacion.
- Informacioén sobre Grupos de Ayuda Mutua en las AFAs
LUGAR Sedes de AFAs o Centros de Salud. (Dependiendo de estructura necesaria)
DURACION 2 dias a 2 horas.

PROFESIONALES

Enfermeras/os, psicélogos/as o terapeutas ocupacionales y fisioterapeutas.

PERIOCIDAD

12 6 15 personas cuidadoras

Taller orientado a los cuidados de los proble-
mas de trastornos de la conducta:

CUIDADORES

- Informar y formar sobre posibles causas organicas de un trastorno de conducta y abordaje de la misma.

TEMA - Ofrecer pautas generales y si es necesario de forma individualizada. (*)
LUGAR Sedes de AFAs o Centros de Salud
DURACION 2 horas.

PROFESIONALES

M.A.P., Psicélogos/as o terapeutas. (Entendemos que para estos casos existira la comunicacion M.A.P./
Servicios de Neurologia)

PERIOCIDAD

12 6 15 personas

(*)casos urgentes o aislados atencién inmediata

3. FASE AVANZADA Y ADAPTACION AL

DUELO

Taller dirigido a cuidadores.

CUIDADORES

- Manejo del paciente: Nutricion e hidratacion.

- Cuidados para la eliminacién

- Educacién para las transferencias: Cuidados de la piel y cambios posturales.
- Ayudas técnicas y recursos

TEMA - Signos de alarmas. Fase avanzada. Fase agonica
- Ayudan en la toma de decisiones del cuidador : Respeto a las voluntades del paciente.
- Ayuda psicoldgica individualizada y grupos de autoayuda.
- Abordaje de conflictos familiares
- Nociones sobre la adaptacion del duelo. (*)
LUGAR Sedes de AFAs o Centros de Salud
DURACION 2,30 horas.

PROFESIONALES

Enfermeras/os, TT.Sociales, Psicdlogos/as

PERIOCIDAD

A demanda y atencion individualizada

(*) El grupo considera incluir en este taller pinceladas de
“adaptacion al duelo”, la experiencia nos dice, que cuando se aborda
como taller especifico, los cuidadores no acuden “es tema tabu”.
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Adaptacion al duelo.

CUIDADORES
- Comunicacion no verbal con el paciente
- Facilitacion de la despedida.
TEMA - Expre§|on de erpogones
- Trabajar el sentimiento de culpa
- Gestion de emociones.
- Necesidades espirituales.
LUGAR Sedes de Afas ocasionalmente C. de Salud
DURACION 2 horas.
PROFESIONALES Psic6logos/as y Enfermeros/as.
PERIOCIDAD A demanda por C. de Salud o AFA

4. FASE DE RECUPERACION. Se
refundiria en usa sola charla

formativa.
CUIDADORES

- Duelo normal y patoldgico.

- Fases del duelo
TEMA - Elementos faul!t.ado.n’as. ‘

- Ayuda a la planificacién del proyecto vital

- Recuperacion real del “rol propio”

- Propuesta a compartir experiencias con otras personas en grupos de “ayuda mutua”
LUGAR Sedes de Afas ocasionalmente C. de Salud
DURACION 1,30 horas.
PROFESIONALES Psicologos/as de AFAs y Enfermeros/as.
PERIOCIDAD Una sola vez a familias cuidadoras
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5. PRESENTACION GRAFICA
@ AL LADO

Itinerario de Atencion Compartida Demencias/Alzheimer
JUNTR TE RNOALCIA

CONSEERADE LD

Sospecha y Fase Iniclal
Taller 1

Fase Moderada
Taller 2

Fase Avanzada y terminal
Taller 3

= Sesion 2: Asesoramiento sobre tratamientos,
recursos y aspectos juridicos.

- Afrontamiento familiar.
- Adherencia al tratamiento farmacelégico
y no farmacologico.
- Recursos disponibles en |a sociedad
(Ley de Dependencia, Tarjeta + Cuidado, AFA's, etc.).
- Respetar las isiones de |la persona con demencia
(Documento Sitges, ultimas voluntades, etc).
- Informacién sobre tratamientos farmacolégicos y
no farmaco os durante el proceso de la enfermedad.
ion sobre temas de decisiones juridicas, econémicas

> Sesion 4: Cuidando al cuidador.

» TEMAS:
- Cuidando al cuidador:
» Ergonomia postural.
» Escuela de espalda.
«» Evitar el aislamiento.
- Sintomas emocionales:
» Pedir ayuda.
» Cambio de rol.
» Afrontamiento del estrés.
. Técnicas de relajacion.
- Informacion sobre Grupos de Ayuda Mutua en las AFA’s.

PR ——

ORGANIZACION Y DESARRCIQI:EO COMPARTIDO DE LOS

TALLERES DE APOYO
Grupo de trabajo 1
Nombre Profesion | | Lugar de trabajo
| A .
Jose M2.Cano Rojas =/ Psicologo - [/AFA Bollullos Par de
S = N | ondado.
Sonia Garcia Navarmo | Enf gestora de Unidad de Gestion Clinica |
casos 3 “Los Rosales”. s
Alejandra Medina Pérez Directora UED AFA Gibraleén
Afaolont
Pepi Morais Cortés _ | Trabajadora Social AFA Lepe
~ | Rocio Muioz Sanchez | Presidenta | AFA Huelva y Federacion
= : - Provinc e
Gema Sanchez | Enfermera gestora de Uni_&ad de Gestion Clinica
Ballesteros COSOpte | “Las Adoratrices’.

Organizacién y desarrollo compartido de los talleres de apoyo

> TALLER 1: Sospecha y Fase Inicial.

» Sesion 1: Senales de alarma de demencias y
sintomas de la enfermedad.

» TEMAS:

> - Sefales de alarma.

» - Informacion general sobre las demencias
> Yy fases.

» - Comunicacion con la persona afectada.

» TALLER 2: Fase Moderada.
> Sesion 3: Cuidar al paciente.
» TEMAS:

-Como trabajar con la persona afectada las
Actividades Basicas de la Vida Diaria
(trabajar con y no por).

- Prevencion y valoracion de riesgos de
accidentes.

- Comunicacion verbal y no verbal.

> Sesion 5: Problemas y Trastornos de la
Conducta.

> TEMAS:

- Informar y formar sobre posibles causas
organicas de un trastorno de conducta
y abordaje de la misma.

- Ofrecer pautas generales.
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» TALLER 3: Fase Avanzada y Terminal
> Sesion 6: Manejo de la persona afectada.

> TEMA:
- Nutricion e Hidratacion.
- Cuidados para la eliminacion.
- Educacion para las transferencias:
= cuidados de la piel.
= cambios posturales.
- Ayudas técnicas y recursos.
- Signos de alarmas, Fase Avanzada y Fase Agénica
- Ayudas en la toma de decisiones del cuidador
(Respeto a las voluntades del paciente).
-Ayuda psicologica individualizada y grupos
de autoayuda.
- Abordaje de conflictos familiares.
- Comunicacion no verbal con el paciente.
- Nociones sobre la adaptacion al duelo.

> Sesion 8: Recuperando mi vida.
» TEMAS:

- Duelo normal y patologico.

- Fases del duelo.

- Elementos facilitadores.

- Ayuda a la planificacion del Proyecto
Vital.

- Recuperacion real del "rol propio”.

- Propuesta de invitacion a compartir
experiencias con otras personas en grupos
de “ayuda mutua’.

» Sesion 7: Adaptacion al duelo.
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TEMAS:

- Facilitacion de la despedida.

- Expresién de emociones.

- Trabajar el sentimiento de culpa.
- Gestion de emociones.

- Necesidades espirituales.

“En esta travesia no es el viajero el
que olvida el equipaje en la estacion,
es la maleta la que parte y abandona

a su duefio en el andén”.

Exiraido Wogo del libro Lur de la Memorna
{ Juan Wi 1]
AFA HUELVA
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V. TRABAJAR
TRANSVERSALMENTE

EL PARADIGMA DE LA
RECUPERACION COMO GESTION
DE LA ADVERSIDAD

La intencidon de este apartado es ayudar a
orientar el trabajo de recuperacién en la practica,
asi como plantear un primer perfil de las habilida-
des, con objeto de propiciar aquellos elementos
que, para la persona afectada, puedan ser impor-
tantes para que se pueda replantear su proyecto
vital. El grupo de referencia que revisado y actua-
lizado la aplicacién del concepto de Recuperacién
como Instrumento de Mejora de la Calidad la
Atencion en la Estrategia Al Lado ha sido:

José Miguel Garcia Dominguez
Rafael Muriel Fernandez

Se detallan a continuacidn, de forma operati-
va, las cuestiones mds esenciales que nos iran indi-
cando si estamos en el camino de la recuperacion:

1. Se revisan sus fundamentos y el concepto
para facilitar su comprensiéon, como ele-
mento para la gestion en la adversidad.

2. Se seifialan, a través de la experiencia an-
daluza, los pasos fundamentales, y las
ideas fuerza, que articulan en proceso de
atencién desde esta perspectiva. Se tra-
baja en orden a un itinerario de atencion,
gue incorpora todas las fases evolutivas
de la enfermedad, desde el diagndstico
hasta la recuperacién de la persona cuida-
dora.

3. Se revisan, también, otros modelos, como
la experiencia de Dinamarca y algunos ins-
trumentos que utilizan.

Se sefialan algunas caracteristicas de los
servicios orientados hacia la recuperacion,
asi como las politicas y retos organizativos
que incorporan. Se repasan algunas cues-
tiones que pueden suponer los obstaculos
y limitaciones para la practica del trabajo
de recuperacion.
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1. Fundamentos y conceptos
operativos de la RECUPERACION

La Teoria de la Indefensién Aprendida nos sir-
ve de punto de partida para resaltar la importan-
cia que, desde el punto de vista de la psicologia
social, con contrastada evidencia empirica, tienen
los conceptos basicos en los que se apoya la recu-
peracion.

FUNDAMENTOS DE LA RECUPERACION

TEORIA DE LA INDEFENSION APRENDIDA

Elaboracion propia. Para su comprension® detallada
consultar referencias bibliograficas?.

La aportaciéon que incorporamos se basa en
las diferentes consecuencias que tienen para los
sujetos experimentales el hecho de poder dispo-
ner, o no de recursos para modificar el estimulo
adverso:

e Enla primera situaciéon (perro A), que dis-
pone de la posibilidad de eliminar el esti-
mulo aversivo, al cabo del tiempo el suje-
to conserva la capacidad de reaccionar y
relacionarse en las condiciones habituales
con el exterior.

« En cambio, en la segunda situaciéon (Perro
B), que no dispone de esta posibilidad, al
cabo del tiempo, el perro su vuelve pasivo
con sus capacidades de reaccion y rela-
cién notablemente disminuidas.

1.-Seligman, M.E.P. & Maier, S.F. (1967). Failure to escape
traumatic shock. Journal of Experimental Psychology, 74, 1-9.
2.-Matthias J Mdller (2011)Helplessness and perceived pain
intensity: relations to cortisol concentrations after electrocu-
taneous stimulation in healthy young men. BioPsychoSocial
Medicine 2011, 5-8.



Del mismo experimento se extrae la idea de
palanca para responder a la adversidad, queriendo
expresar, que aungue ocurran situaciones adversas,
como puede ser la enfermedad, ello no supone que
no podamos elaborar una respuesta adecuada. Esto
tiene que ver, también, con la transferencia de habi-
lidades, especificando las expectativas y atribuciones
que se le transmitan a la propia persona afectada,
para hacer posible la respuesta mdas adaptada a cada
caso que, como veremos mas adelante, tiene que
ver con el sistema de apoyo y la idea de dar un nuevo
sentido a su vida, a pesar de la adversidad. Esto es lo
gue se entiende por Recuperacion.

De este modo, se puede comprender que la
base de la Recuperacion reside en un conjunto de
valores sobre el derecho de la persona a construir
por si misma una vida con sentido, con o sin la
continua presencia de los sintomas de la enferme-
dad®. Se apoya en tres principios fundamentales:

COMPRENDER LA RECUPERACION 1

La base de la Recuperacion reside en un conjunto de valores
sobre el derecho de la persona a construir por si misma una vida
con sentido, con o sin la continua presencia de los sintomas de

- -

La importancia de la para mantener la
motivacion y apoyar las expectativas de una vida individual
plena.

Se apoya en tres principios fundamentales:

La autodeterminacion y el
situaciones

en el manejo de las

Aumentar las de una vida mas alla de la

enfermedad

1. La importancia de la ESPERANZA para
mantener la motivacion y apoyar las ex-
pectativas de una vida individual plena.

2. La autodeterminacion y el CONTROL en el
manejo de las situaciones.

3. Aumentar las OPORTUNIDADES de una
vida mas alla de la enfermedad.

3.-Implementando la recuperacién. Un nuevo marco para
el cambio organizativo. Sainsbury Centre for Mental Health.
Marzo 2008.
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La recuperacion, como capacidad de gestion
ante la adversidad, incorpora desde el inicio de la
relacion entre el profesional y persona afectada
estos tres elementos (ECO): Tras la noticia, y un
tiempo, variable en cada caso (Moratoria, que in-
cluye las fases similares a un duelo o pérdida...), v,
simultdneamente a un trabajo de adaptacion pro-
gresivo, se comienza a inyectar esperanza, basada
en la realidad. Se transmiten las condiciones para
manejar las situaciones, control, de tratamiento
habitual y/o descompensaciones. Y, a la vez, se
trabajan las oportunidades, que van configurando
una nueva vida llena de sentido, a pesar de la en-
fermedad y su evolucion.

De esta forma, la recuperacion es la palanca
gue nos permite multiplicar los recursos de afron-
tamiento a la enfermedad, que se apoya en el
tridngulo ECO, y que utilizan, de mutuo acuerdo, la
persona afectada y su entorno cuidador proximo.
Ello exige una actitud profesional acorde y una
reorientacion de los servicios en esta direccion.

COMPRENDER LA RECUPERACION 2

COMO CAPACIDAD DE,GESTIONADE LA ADVERSIDAD

1. - SPERANZA
Se apoya en tres principios fundamentales:
2. ONTROL

3. PORTUNIDADES

weNe?

OPORTUNIDADES

2. ldeas fuerza del proyecto Al Lado.
La experiencia andaluza*

El documento de referencia incluye todas las
ideas que articulan el Proyecto Al Lado. Desde la
hipoétesis de partida, que situa como protagonista
a la persona afectada y su apoyo cuidador proxi-
mo, y completa con anillos concéntricos la red so-
cial de apoyo, de las que forman parte los servi-
cios publicos y las asociaciones.

4.-La estrategia Al Lado: una alternativa participada y coope-
rativa a la atencidn individual convencional entre servicios
publicos asistenciales y asociaciones de personas afectadas y
cuidadores. R. Muriel y col., 2011.
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LAS IDEAS FUERZA DEL PROYECTO AL LADO

La experiencia andaluza

La hipétesis de partida: “La diana”

La visién global: Patografica y biografica

El grupo director: Reflejo de los actores implicados

La red de apoyo social: Real y potencial

La historia biografica, complemento de la historia clinica

El itinerario, como camino para seguir la evolucion
El binomio y la doble mirada

La recuperacion como denominador comun
Todos ganan

El valor del Proyecto Al Lado

Explica la vision global, compuesta por la
perspectiva patografica, propia de los servicios sa-
nitarios, y la integra con la biogréfica, propia de
las personas afectadas. Realiza una comparacion
entre la historia clinica y la biografica, y sus aporta-
ciones. Tras una reflexidn sobre la composicién del
grupo director, situa al “itinerario”, como orienta-
cion para seguir la evolucidn.

Duelo
Recuperacion

=

ACEPTACION I

El mismo grafico introduce la idea del binomio
para reflejar las relaciones entre persona afectada
y cuidador/a principal, incluyendo la idea de la do-
ble mirada, para valorar la salud de ambos.

Concluyen, el conjunto de ideas del Proyecto
Al Lado, con los elementos de recuperacion como
denominador comun de la evolucién. Realiza el
ejercicio de que todos los actores implicados ga-
nan, y esquematiza, finalmente, el valor del Pro-
yecto Al Lado. Para su analisis mds detallado in-
corporamos el Anexo 2, que trata especificamente
de las ideas fuerza de la Estrategia Al Lado, en ge-
neral.
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EL DENOMINADOR COMUN DE LA |REGUPERAGION!|

Vincular el proceso a la recuperacion y no a la curacion
Desde el inicio del proceso

Trabajar a favor // trabajar en contra ...

Cada fase entendida como proceso compartido

Los procesos no son continuos sino simultaneos y
escalonados

3. Otras practicas convergentes: La
experiencia de Dinamarca®

Se aportan algunos esquemas para la com-
prension de su desarrollo, que pueden consultarse
mas detalladamente en la referencia al pie.

LAS IDEAS FUERZA DE LA RECUPERACION

En la experiencia de Dinamarca
Evaluacion Multifactorial: Situacion de partida
Elaboracion de un Plan de Accién diversificado

Referencia Profesional que coordina el seguimiento y
las derivaciones (En nuestro ambito médico de familia y enfermera gestora de casos)

Establecimiento de los Grupos de Ayuda Mutua: Talleres

Evaluacion periédica de resultados: En términos de
calidad de vida y satisfaccion

Extension en la organizacion de los servicios

5.-Recovery: A Person-centred Approach. European Social
Network. 2010



4. Recomendaciones para la
organizacion de servicios y politicas
orientadas al enfoque de la
recuperacion. Limitaciones de su
practica®

Con los tres Ultimos esquemas, se aportan
una serie de sugerencias para abordar los objeti-
vos que, desde la perspectiva de la recuperacion,
se plantean en el dmbito de los servicios, y de las
politicas a aplicar. En un primer lugar, estas reco-
mendaciones se ofrecen desde un enfoque ge-
neral, haciendo alusidon, ademas, a las distintas
etapas que se recorren durante el proceso de la
recuperacion. Por otra parte, se abordan, ademas,
los retos organizativos a los que nos enfrenta esta
orientacion. Finalmente, se exponen una serie de
limitaciones que dificultan su puesta en practica.

SERVICIOS ORIENTADOS HACIA LA RECUPERACION

“De forma creciente, los servicios sanitarios tienden a ir mas alla
de la atencidn clinica tradicional y ayudan a los pacientes a
reintegrarse en la sociedad: un trabajo, un lugar decente donde
vivir, amistades y una vida social.” (Appleby, 2007a).

“Es preciso, por tanto, una reorientacion profesional que pasa de
la posicion de experto y autoridad a la de facilitador de la vida
personal.”

“ La meta del profesional es, por lo tanto, ofrecer a la persona los
recursos — informacion, habilidades, redes y apoyo — que le sirvan
para gestionar su propia enfermedad

)

“Los objetivos de los servicios de salud orientados hacia la recuperacion son
distintos de los objetivos tradicionales:

* Mientras que los objetivos tradicionales se centran en tratamiento y
cura, y colocan el énfasis en el alivio de sintomas y prevencion de la
recaida...

« Los servicios, que trabajan en clave de recuperacion de la persona,
ademds de estos objetivos, incorporan el manejo efectivo del
tratamiento y la redefinicién del proyecto de vida.”

« La prueba mds clara de la recuperacion reside, por tanto, en las
experiencias de los pacientes y de los cuidadores principales.”

TRABAJAR EN CLAVE DE RECUPERACION
POLITICAS Y ORGANIZACION

RETOS ORGANIZATIVOS DICEN ELLOS

1. Cambiar la naturaleza de las interacciones “Nosotros no somos casos y ustedes no sois
T e e nuestros jefes” (persona usuaria: PU)

..."La mejor ayuda la recibi de otras personas que

2. Impartir programas educativos y formativos < pe
habian vivido experiencias similares” (PU)

integrales con las personas usuarias

“El programa de entrenamiento me ha ayudado a
identificar mis aspiraciones, establecer las
prioridades de mis objetivos, y ser realista sobre lo
que puedo conseguir’...(PU)

3. Construir un “Centro de Formacién en
Recuperacion”, que impulse los programas

“Tenemos el compromiso de prestar os servicios
que se basan en la capacidad de recuperacion
interna de los individuos, y en sus estrategias
personales de afrontamiento...”(Profesional: P)

4. Garantizar el compromiso organizativo, creando
la “cultura “ de recuperacion

“Ahora siento que estoy al mando de mi vida y de

5. Aumentar la personalizacién y la toma de ¢
mi bienestar” (PU)

decisiones

“La posibilidad de aparicién de riesgos es una
consecuencia inevitable de que las personas
empoderadas tomen decisiones sobre su propia
vida” (P)

6. Cambiar el modo en que enfocamos la
evaluacion y gestion del riesgo

6.-Adaptado de Hacer de la recuperacion una realidad. Sains-
bury Centre for Mental Health. 2007
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LIMITACIONES DE LA PRACTICA ORIENTADA A LA RECUPERACION

CONFUSION CONCEPTUAL VINCULADA A LA CURACION
ESCASA SENSIBILIZACION PROFESIONAL DE LOS SERVICIOS

FALTA DE RECONOCIMIENTO DE SUS PROPIOS ACTIVOS POR
PARTE DE LAS ASOCIACIONES

(AUMENTO DE LA CARGA DE TRABAJO Y COSTES?
LA RECUPERACION LA REALIZAMOS DESDE SIEMPRE
RETORICA FRENTE A EVIDENCIA: SEGUIMIENTO Y EVALUACION

LA RECUPERACION CUESTIONA LA RELACION JERARQUIZADA
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VI ANEXOS

Anexo 1. TALLER DE COOPERACION
DE SERVICIOS Y ASOCIACIONES

DE AYUDA MUTUA EN ATENCION

A LAS PERSONAS AFECTADAS POR
ALZEHIMER Y A SU ENTORNO
FAMILIAR

Huelva del 26 al 27 de abril 2011

Se trata de mostrar un instrumento practico
de ganancia en salud basado en desarrollar una
atencidon compartida entre servicios sanitarios y
asociaciones de iguales para facilitar la toma de
decisiones y la gestidn de la enfermedad de alzhéi-
mer por el entorno familiar de la persona afectada.

Se realiza a través de la construccidon de un
“itinerario de atencion” en un escenario de taller
participativo de profesionales, personas afectadas
y familiares asociados; en el que se evidencia de
forma conjunta las oportunidades de GANANCIA
EN SALUD.

Objetivos

1. Comprobar la ganancia en salud que ob-
tiene el entorno familiar préximo y la
persona afectada en la aplicacién de un
itinerario compartido entre servicios vy
asociaciones.

2. Descubrir la ganancia que obtienen los
servicios (Unidades de Gestion Clinica) en
la aplicacién de un itinerario participado
para incorporarla a su gestién cotidiana.

3. Identificar los momentos claves de la coo-
peracion para la atencidn a las personas
afectadas por Alzheimer.

Escenario

e Presentacion PowerPoint.

e Interaccién con los participantes en cada
momento clave del itinerario de atencion.

e Recogida de propuestas concretas a desa-
rrollar en cada momento clave del itinera-
rio.
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e Contraste con una mesa auxiliar comple-
mentaria que incorpora las voces repre-
sentante de los diferentes actores impli-
cados: a) persona afectada, b) entorno
familiar préoximo, c) movimiento asociati-
vo y d) profesional sanitario.

e Presentaciony lectura de las aportaciones
y validacion.

Condiciones operativas

Este tipo de taller interactivo requiere par su
realizacidn las siguientes condiciones:

e Escenario con pantalla de proyeccion late-
ral

e Disposicion del auditorio participante en
“U” o semicirculo

e Disposicion de la mesa de portavoces

e N2 $ptimo de participantes 40 y maximo
50.

e Duracion de 12 a 15 horas

Producto esperado

La efectividad de este tipo de talleres esta re-
lacionada con la capacidad intrinseca que posee
para desatar posteriormente iniciativas relaciona-
das en las actividades de los servicios coordinadas
con las asociaciones. Dicho de otra manera, el ta-
ller difunde un instrumento que puede ponerse en
marcha de distintas formas en la realidad cotidia-
na.



PROGRAMA DE TRABAJO

HOSPITAL INFANTA ELENA

HORA ACTIVIDAD METODO

9,00-9,30 DINAMICA DEL TALLER - EXPECTATIVAS DE LOS ASISTENTES
(Relator:R Muriel)

9,30-10,00 INAUGURACION OFICIAL APQOYO A LOS AVANCES.
(D. de Salud, Gerente, Pte. CONFEAFA) INSTRUMENTOS

10,00-10,30 DESAYUNO

10.30-12,00 PRESENTACION AL LADO IMAGEN ES,
(R. Sudrez y JM Espinosa) VIDEO...

12,00-12,15 DESCANSO

12,15-14,30 ANALISIS DE LA SITUACION ACTUAL - MAPA DE RECURSOS
(Modera: Isabel, ordenador:?) - ITINERARIO

- PUNTOS FUERTES Y DEBILES

14,30-16,00

COMIDA

16,00-19,00

PROPUESTAS DE MEJORA
(Modera: Rocio, ordenador: Isabel)

- ELEMENTO DE MEJORA EN FUNCION DEL
ANALISIS DE SITUACION.
- LOS CUBOS DE LA FACTIBILIDAD

DESCANSO
9,30-10,30 REFLEXION Y APORTACIONES AL ANALISIS DE SITUACION Y A RECORDATORIO
LAS PROPUESTAS DE MEJORA DEBE HABER QUEDADO CLARO 1
10,30-11,00 DESAYUNO
11,00-12,30 MESA REDONDA

(Modera Alejandro, intervienen 2 personas de Afa Huelvay dos | TRES ACTORES:

de los S sanitarios, uno de ellos con capacidad ejecutiva y el COORDINADOR

otro de primera linea de trabajo) MESA

AUDITORIO

12,30-13,00 RELATO

PUNTO DE PARTIDA DEBE HABER

PROPUESTA DE MEJORA QUEDADO CLARO 2
13,00-13-15 EVALUACION DEL TALLER FICHA

13,15-13,30

CLAUSURA
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Anexo 2. Documento de partida

para el desarrollo y seguimiento

de la estrategia “al lado” Taller de
Cooperacion celebrado en HUELVA, 26
y 27 Abril 2011

INTRODUCCION:

Una vez cumplimentada la primera fase del de-
sarrollo de la estrategia al lado, con la articulacion
y publicacion de “Al lado un itinerario de atencion
compartida” y la elaboracion de los instrumentos
pedagdgicos “Cd AL LADO en imdgenes” y el video
“Aplicando Al LADO” se inicia la segunda fase que
consiste en la induccion del método para aplicar la
estrategia en las areas de salud, a través de talle-
res de formacién accion.

La necesidad de aplicar la estrategia AL LADO
a un territorio concreto para inducir avances en
la atencidn de forma operativa y mds o menos in-
mediata, es el concepto de formacidn unido a la
accion que conduce a cambios en la calidad de la
atencion.

La transferencia de método se inicia con un cur-
so intensivo “in situ” dirigido a todo el personal de
los servicios publicos implicados, asi como al perso-
nal del movimiento asociativo de la zona para anali-
zar la situacién de partida y articular una propuesta
inicial de mejora (Documento de partida). Se conti-
nda con la hoja de ruta que realiza una planificacién
del trabajo (1 mes), seguidamente a los 4 meses un
informe de progresoy a los cuatro meses posterio-
res un informe final de seguimiento.

HOJA DE RUTA:

PREPARACION
DEL TALLER

P

REALIZACION DEL TALLER

Documento de partida

I SITUACION DE PARTIDA

-

PLANIFICACION
DEL TRABAJO

INFORME DE
PROGEESO

INFOERME
FINAL

lmes

La realizacion del taller se organiza en Huelva
a partir de la propuesta del hospital Infanta Elena
y la AFA-Huelva, que conjuntamente con la Con-
sejeria de Salud y la Delegacion Provincial llevan a
cabo el programa’

l. MEMORIA DEL TALLER
1. CARACTERISTICAS DEL TALLER:

0.1.Duracién: 15 horas lectivas (26-27 de abril
de 2011)

7.- Véase anexo 1: Cuadro esquema del programa desarro-
llado
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Gmezes 6 meses

0.2.Asistentes®: 20 Profesionales de los ser-
vicios sanitarios, de los diferentes niveles
y disciplinas y 20 participantes del movi-
miento asociativo, personas cuidadoras,
profesionales y directivos, asi como invi-
tados, docentes y equipo organizativo 10
participantes.

0.3.Metodologia®: basado en el método for-
macién — accién.

0.4.Producto obtenido: Documento de Parti-
da para el desarrollo y seguimiento de la

8.- Consultar con Anexo 2: listado de participantes
9.- Consultar Anexo 3: dindmica del taller



estrategia Al Lado que se estructura en los
apartados: Andlisis de Situacién, Propues-
tas de Mejora y Constitucién de la Comi-
sién de desarrollo y seguimiento.

2. ANALISIS DE SITUACION:

Tras la trasmisidn de la estrategia Al Lado?, se
realiza un ejercicio interactivo siguiendo el itinera-
rio de atenciéon compartida propuesto por la mis-
ma, a través del que se consensuan los siguientes
aspectos que atafien al proceso de atencién actual
a nivel local de Huelva:

2.1.Diagnéstico:

2.1.1. La sensibilizacion que se realiza es dis-
persa, puntual, esporadica y ligada al co-
nocimiento de la enfermedad y a la oferta
y demanda sobre ejercicios de memoria
(Barometro de la memoria). Se pone de
manifiesto la ausencia de la intervencion
conjunta y en la promocion del Envejeci-
miento Activo.

2.1.2. Durante el proceso de sospecha y con-
firmacién se constata que es susceptible
de mejora en:

2.1.2.1. La coordinacion asistencial entre los
diferentes niveles.

2.1.2.2. Falta de cauces que den continuidad
de la atencion.

2.1.2.3. Retroalimentacion de las derivacio-
nes, desconexion ente los servicios sanita-
rios y el mvt2 asociativo: Falta de “encuen-
tros para la planificacidon conjunta”

2.1.2.4. Aln cuando existe un proceso asisten-
cial y un plan integral, las circunstancias
locales obligan a la concrecién de proto-
colos o planes de atencién diferenciados.

2.1.2.5. Existen circuitos de atencién que dan
un papel de referencia y validacion de la
sospecha a un profesional del centro de
salud.

10.- Documento Proyecto Al Lado
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2.2.Primera Fase:
2.2.1. Tratamiento de la noticia:

2.2.1.1. Déficit en las habilidades y actitudes
comunicativas, sobretodo en la comunica-
cion de malas noticias.

2.2.1.2. Desconocimiento de las posibilidades
de complementariedad y de apoyo mutuo
para generar sinergias entre los niveles
asistenciales y el mvt? asociativo.

2.2.1.3. Cultura habitual de “Conspiracién fa-
miliar de silencio” frente al respeto a la
autonomia de la persona afectada, que
conlleva la minimizacidn e infantilizacién
de las mismas.

2.2.1.4. Escaso planes de acogida para el trata-
miento de la noticia de forma reglada en

las asociaciones.

3.2.2 Dificultades en la aplicacién del trata-

miento:

3.2.1.1. Demora ligada a la dilatacién en el
tiempo de la confirmacidn diagnéstica.

3.2.1.2. Dependencia de la prescripcién far-
macoldgica del nivel hospitalario.

3.2.1.3. En circunstancias especiales (persona
afectada joven...) se procura el tratamien-
to desde atencién primaria.

3.2.1.4. Falta de fluidez en las derivaciones en-
tre los niveles sanitarios y de éstos con el
movt? asociativo y viceversa para el inicio
de la Estimulacién Cognitiva.

3.2.2 Apoyo al binomio (persona afectada-

persona cuidadora):

3.2.2.1 Escasa cultura parta permitir la toma
de decisiones de la persona afectada.

3.2.2.2 existencia de talleres para personas
cuidadoras, con importante nivel de dis-
persién y duplicidades entre las diferentes
instituciones implicadas y el mvt? asocia-
tivo.
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A0 Las posibilidades de avanzar en la calidad de
la atencidn a las personas con demencia tienen
una diana clara en este momento del itinerario, o
sea en el diagndstico temprano y en las mejoras
posibles a aplicar en la 12 fase.

3.3 22y 32 Fase:

3.3.1 Dispersion en organizacién y contenidos
de los talleres orientados a los cuidados
en los trastornos de conducta.

3.3.2 Falta de un cauce de comunicacién pre-
ferente para los casos complejos y de
reajuste de tto ante efectos que requieren
una rapida intervencion.

3.3.3 Escasa oferta de talleres para cuidadores
orientados los cuidados de la 32 faseyala
toma de decisiones.

3.3.4 Importancia de la implicacién de los pro-
fesionales de enfermeria de familia, ges-
tion de casos y trabajo social en el apoyo a
domicilio en tercera fase.

3.3.5 Falta de conocimiento, habilidades y ac-
titudes en la aplicacion de los cuidados pa-
liativos en la ultima fase de la enfermedad
asi como la aplicacion de los elementos
constitutivos de la ley de “muerte digna”.

3.4 Recuperacion del cuidador principal

3.4.1 Aunque ya se trabaja con esta perspec-
tiva desde los servicios habra que reforzar
la doble mirada, propiciar una vivencia
correcta del duelo y la redefinicién de un
nuevo proyecto vital para el cuidador.

3.4.2 Igualmente las asociaciones tendrdn que
desarrollar estrategias para que el cuida-
dor tras vivir su proceso de duelo pueda
reincorporarse a su vida y si lo desea ac-
tuar con reciprocidad con otros cuidado-
res.

49

A{La diana para mejorar la calidad de la aten-
cion en estas fases evolutivas finales se centra
en el refuerzo al cuidador principal, por un lado
a estimular su capacidad para prestar cuidados y
por otro para facilitar la toma de decisiones que
amortigiien el sufrimiento de la persona afecta-
da. De aqui que sean tan importantes los talleres
que prevean el cansancio y posibiliten el duelo y
la recuperacion del cuidador.

Il PROPUESTAS DE MEJORA
4. AREAS DE MEJORA

Se realiza un repaso a los hitos mas destaca-
dos del Analisis de Situacion para pasar a conti-
nuacién a elaborar las estrategias de mejora, en
un primer paso, se van desglosando posibles al-
ternativas con el debate consiguiente y llegando
en la mayor parte de ellas al consenso de todo el
grupo, posteriormente se realiza un valoracién de
factibilidad de cada una de ellas para determinar
el grado de complejidad que puede suponer la
puesta en marcha de las mismas (ver relacién de
propuestas). Cabe destacar las siguientes:

4.1. Diagnéstico:

4.1.1. Sensibilizacidn (se relaciona con el pun-
to correspondiente del anadlisis de situa-
ciéon: responde a 3.1.1):

4.1.1.1. Promover envejecimiento activo a tra-
vés de los planes de accién local en salud
con participacién de profesionales sanita-
rios y de AFAs (de la zona) conectando con
los grupos motores. (* AZUL)

4.1.1.2. Intercambio de informacién iniciativas
administracion, AFAs... (promover alianzas
con ayuntamientos y CCLL para promo-
ciéon del envejecimiento activo). (* AZUL)

4.1.1.3. Los equipos de AP deberdn plantear-
se en su formacion los elementos para un
diagndstico temprano. Sospecha y Capta-
cion Activa (abordar las necesidades for-
mativas, sesiones clinicas abordaje sospe-
cha deterioro cognitivo en AP). Extenderse
a personal de nivel hospitalario. Integrar
COMO RED formativa SAS. (* VERDE)



4.1.1.4. Campafias especificas medios comuni-
cacion sensibilizacién sefiales de alarma e
incidir en el envejecimiento activo. Visidn
positiva de la EA. ¢Convenio Asociacion
prensa de Huelva? Introducir las pantallas
de informacidén SAS. (* AZUL)

4.1.1.5. Organizar cauces de informacion a
la poblacién-AFAs-servicios coincidiendo
con el Dia Mundial de Alzheimer. EXTRA-
POLAR LAS EXPERIENCIAS YA EXISTENTES
EN AP (CS LOS ROSALES). Organizar actos
formativos a nivel hospitalario. (* AZUL)

4.1.2. Sospecha y confirmacion:

4.1.2.1. Establecer un seguimiento a través de
la enfermeria referente apoyada por la en-
fermeria de enlace y T. Social para captar
activamente, en domicilio, personas en
riesgo, aprovechando la visita para reco-
mendaciones de EC bdsica. Conectar los
casos posibles con Teleasistencia y Tele-
medicina. (responde a 3.1.1) (* AZUL)

4.1.2.2 Promover un referente (icon capa-
cidad de visado?) por centro de salud
gue documente la sospecha (en AP) para
derivar al nivel hospitalario para su con-
firmacion diagndstica (referencia al PAl
Demencia). (responde a 3.1.2.1y 3.1.2.5)
(* ROJO)

4.1.2.3. Estimular la continuidad de la aten-
cion de AP a AE y viceversa para agilizar la
confirmacién, con prioridad en casos es-
peciales creando una via preferente. (res-
ponde a 3.1.2.2). (* VERDE)

4.1.2.4. Utilizar la derivacién desde las AFAs
previo consenso con los protocolos para
derivar a AP y ésta a la AE. Optimizar re-
cursos. (responde a 3.1.2.2 y 3.1.2.4).
(* VERDE)

4.1.2.5. Plantear la posibilidad de introducir
Estimulacion Cognitiva con las AFAs du-
rante el proceso de confirmacion diagnds-
tica en AE. (responde a 3.1.2.4) (* VERDE)

4.1.2.6. Coordinacién telematica formativa
compartiendo sesiones clinicas profesio-
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nales AP-AE fomentando encuentros mas
continuados y estructurados. (responde a
3.1.2.3) (* VERDE)

4.2. Primera Fase:
4.2.1. Tratamiento de la noticia:

4.2.1.1. Formacién en habilidades de comu-
nicacién y relacionales, desde una pers-
pectiva proactiva. (responde a 3.2.1.1)
(* AZUL)

4.2.1.2. Protocolizar un trabajo continuado so-
bre la noticia que pueda iniciarse en Aten-
cion Hospitalaria, extenderse en Atencién
Primaria y trabajarse de forma mas es-
pecifica en las asociaciones. Entenderla
como un proceso no como algo puntual.
(responde a 3.2.1.2y 3.2.1.4) (* VERDE)

4.2.1.3. Propiciar la opcidn al paciente para co-
nocer lo que tiene neutralizando “la cons-
piracidn de silencio sistematico”. Trabajo
continuado y progresivo (concienciacion).
(responde a 3.2.1.3y 3.2.3.1). (* AZUL)

4.2.1.4. Fomentar la autonomia. Neutralizar la
exclusion de la vida por parte de la familia,
estimular la fase activa “trabajar con” y no
“trabajar por”. Formacidon para mejorar
el afrontamiento del proceso desde una
perspectiva proactiva. (responde a 3.2.1.3
y 3.2.3.1) (* AZUL)

4.2.2. Dificultades en la aplicacién del trata-
miento:

Las propuestas realizadas son de una alta
complejidad y elevado nivel de dificultad
para su aplicacidn (visado desde AP, inicio
trat? farmacolégico y de estimulacidn cog-
nitiva antes del diagndstico de certeza). En
cualquier caso las mejoras inciden:

En los cauces de instaurar tratamiento en
servicios y asociaciones durante los pro-
cesos de confirmacion. Sobre todo en los
llamados casos especiales. (* ROJO)
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4.2.3. Apoyo al binomio:

La situacién 3.2.3.1. se responde en el
areas de mejora 4.1.2.3.y 4.2.1.4.

La situacion 3.2.3.2 se responde en el drea
de mejora 4.4.1

Las mejoras recomendadas inciden en
la realizacién de talleres para la primera
fase: personas afectadas y cuidadores.
Planes de acogida tras la noticia en aso-
ciaciones. (* VERDE)

4.3. Segunda Fase:

4.3.1. Realizacién de talleres para personas
cuidadoras en habilidades de cuidados de
forma conjunta entre servicios de salud
y asociaciones, procurando su extension
a Corporaciones Locales y la Consejeria
para La igualdad y el Bienestar Social, en
espacios compartidos. Racionalizacién
de los talleres. (responde a 3.2.3.2, 3.3.2)
(* VERDE)

4.3.2. Coordinacién directa bidireccional Aten-
cion Primaria-Atencién Hospitalaria en los
casos mas complejos y urgentes a tratar.
(responde a 3.3.3) (* AZUL)

4.3.3. Grupos de ayuda mutua y oferta de
atencién individualizada. (* AZUL)

4.4. Tercera Fase:

4.4.1. Talleres orientados a la toma de decisio-
nes de los cuidadores, gestion emocional
y acompafiamiento en general. (responde
a3.3.4,3.3.5) (* AZUL)

4.4.2. Plantear incorporar el deterioro cogniti-
vo como criterio de nutricion complemen-
taria subvencionada por visado indepen-
dientemente de la sonda (* ROJO)

4.5, El reencuentro con la vida:

4.5.1. Potenciar la actuacidn proactiva de las
AFAs, coordinandose con AP para realizar
el protocolo de recuperacién y talleres
de ayuda mutua.. (responde a 3.4.2 y a
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3.4.3), planteando la reciprocidad (si me
han ayudado, estoy dispuesto a ayudar) (*
VERDE)

5. Valoracién de la dificultad de aplicacion
(factibilidad de las propuestas de mejora).

La mesa redonda del segundo dia ( que incor-
pord a la direccidn gerencia) vuelve a valorar en
debate abierto y redefine las propuestas en fun-
ciéon de la facilidad o dificultad de llevarlas a cabo
de forma que aplica el cddigo: dificultad baja azul,
dificultad media verde y dificultad alta rojo. La in-
terpretacion que se trasmitio fue en términos de
ejecucioén que el cddigo azul significa la necesidad
de realizarlo, el distintivo verde la oportunidad de
llevarlo a termino y el rojo hacia donde hay que ir
y orientar la intervencion como norte. En el apar-
tado anterior se afiade entre paréntesis el cddigo
resultante de cada propuesta.

6. COMISION DE DESARROLLLO Y SEGUI-
MIENTO:

Tras la propuesta para de los perfiles para su
nombramiento, se efectuan las siguientes modifi-

caciones:

- Se constituye como referencia del desa-
rrollo de los cambios.

- Se amplia el nimero de componentes.



NOMBRE

Eduardo Duran Ferreras

AMBITO DE TRABAJO

Jefe Servicio Neurologia Hospital Infanta Elena

e-mail

eduardoduranferreras@gmail.com

Carmen Rodriguez Jara

Coord. de Participacidn. Hospital Infanta Elena

Carmenj.rodriguez.sspa@junt-.es

Inés Bonilla

Médico Familia. AP

Ana Jiménez

Enfermera Enlace. AT

ana.portil@gmail.com

Blanca Diaz Vaz

Enfermera Enlace. Hosp.

bldiazvaz.@hotmail.com

Aurora Diaz Trabajadora Social. AFA Bollullos alfabollullos@alzheimerdehuelva.org
Rocio Mufioz AFA Huelva romusa@telefonica.net
José Maria Rodriguez AFA Huelva jmlopez@ahu.es

Juan Manuel Espinosa Almendro

Director Plan Alzheimer. Médico de Familia

Juanm.espinosa.almendro.sspa@j-es.

José Miguel Garcia Dominguez

Asesor Técnico. Consejeria de Salud

jose.garcia.dominguez@junt-.es

Rafael Muriel Fdez.

Asesor Técnico. Consejeria de Salud

rafaelf.muriel@juntadeandalucia.es

6. EXPECTATIVAS Y EVALUACION

En el primer punto de dindmica de reunién
se introdujo una técnica de exploracion de expec-
tativas que globalmente dio como resultado una
distribucién aproximada de 1/3 de especial sensi-
bilidad, 3/4 de actitud expectante y ausencia de
actitudes negativas. La asistencia al taller se de-
finid como “por indicacion de la direccion” 1/3,
mientras 3/4 afiadian “una motivacién especial”.

La evaluacion realizd especial incidencia en los
siguientes aspectos:

o Encontrarse en un escenario con presen-
cia de todos los actores de los servicios y
de las asociaciones como paso para intro-
ducir cambios en la atencion a nivel local,
sumando esfuerzos.

o Metodologia dindmica y participativa que
facilita acuerdos e induce su aplicacién.

o Abrir una etapa a la cooperacion entre
servicios y asociaciones orientado al apo-
yo de la persona afectada y su entorno fa-
miliar.

o Alta preocupacidén porque las propuestas
se concreten y se traduzcan en cambios
reales que mejoren la atencién (inciden
casi todos los participantes).

o Planteamiento de reconvertir la funcion
de la Comisidon de seguimiento en Comi-
sién de desarrollo y seguimiento.
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l1l. INSTRUMENTOS CONCRETOS PARA
EL TRABAJO DE LA COMISION:

Una vez integradas en acta, la caracterizacion
de la situacion actual y las propuestas de mejora
correspondientes, se recomienda la realizacion de
las siguientes lineas de trabajo:

1. Ficha para la Promocién del Envejecimien-
to Activo a nivel local.

e Taller Escuela Envejecimiento Activo

e Caracterizacién: Duracion, objetivo,
destinatario........

e Organizacién: GGLL, Servicios de Sa-
lud: AP y AH y Asociaciones

e |niciativa;: COMFEAFA / AP
e Programa Base:
¢ Producto Esperado

e MoaAdulo Basico: Presentacion PP para
profesionales y comunidad

e Programa Taller Escuela por temas
especificos

e Cronograma de Aplicacion ultimo
cuatrimestre

e Bibliografia: Libro Envejecimiento activo

e Modulo Basico de Intervencion 1 hora: 30
minutos de presentacién + 30 minutos de-
bate

Responsable: Blanca Diaz Vaz

Equipo:

e Analiménez

e Carmen Rodriguez Jara

e José Maria Rodriguez

Asesor de referencia: Juan Manuel Espinosa
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2. Plan Conjunto de Transmision de la Noticia
e  Producto Esperado

e Curso anual para profesionales sobre

capacitacion de técnicas de comuni-

cacion: Profesionales AH+AP+ASOC.

(Formacion cruzada)

e |tinerario habitual de notificacion y
colaterales:

e AH (Referencia en el Diagnosti-
co) / AP (Sospecha y Reconfir-
macién) / ASOC. (Plan de aco-
gida y Sombra)

e Objetivos Central: Apoyo al binomio en Ila
gestion cotidiana de la enfermedad

e Objetivos Operativos:

e Informacién progresiva real, abierta a
la esperanza.

e Acompafamiento informado “cono-
cer para actuar (para trabajar con).

e Potenciar la posicion activa del bino-
mio (critica del pacto)

e Bibliografia:

e Tratamientos y Protocolos elabora-
dos por otras patologias.

e Manual de Comunicacién Borrel
Responsable: Carmen Jara
Equipo:
e  AH:Cinta.........
e AP: M2 Eulalia, Marga Pérez Collado
e  ASC: Aurora Diaz

Asesor de referencia: Rafael Muriel



3. Ruta de Atencidn Preferente (Sintesis 7.2y 7.3)

e Situaciones de Atencion Preferente en la
excepcionalidad (Linea Caliente)

e Captacién activa en ausencia de red
social

e Confirmacion diagndstica

e Trastornos agudos de conducta

e Efectos adversos de la medicacidn

e Comorbilidades de dificil abordaje
e Producto Esperado

e Breve protocolo de captacién activa
(Ficha): Enfermeria / Trabajo Social

¢ Red de comunicacion online: Interlocu-
tores Facultativos de Referencia AP / AH

e Linea de Derivacidon Asociacién / AP:
consenso de instrumentos

e (Calificacion del diagnéstico: Altamen-
te probable....... Estimulacion Cognitiva

e Sesiones de discusion de casos: Despla-
zamiento AP, Participacién Asociaciones

e Bibliografia: Protocolo que ya s ejecuta
puntualmente. Instrumentos de valora-
cion para corte

Responsable: Eduardo Duran Ferreras

Equipo:

e Enfermeria de Familia, Gestora de Casos:
Ana Jiménez

e Area de Trabajo Social: Aurora Diaz

e Profesionales de Asociaciones: Carmen
Maria Dominguez

e  Facultativo de AP: Leonor.......... ?

Asesor de referencia: Inés Bonilla
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4. Organizacion y desarrollo compartido de
los talleres de apoyo

Producto Esperado: Talleres Diagndstico F1,
Taller F2 y F3, Taller Recuperacion

TALLERES A: Ambito asociativo con apoyo de
los Servicios

Caracterizacion, objetivos, dirigidos a, progra-

TALLERES B: Ambito Servicios con apoyo de
Asociaciones

Responsable: Rocio Mufioz

e  Alejandra

e José Maria Cano

e Gema Sanchez

e Sonia Garcia Navarro
5. Trabajar transversalmente el paradigma de
la recuperacion como gestion de la adversi-

dad

¢ Incorporar la recuperacion en los instru-
mentos anteriores

¢ Bibliografia: Implementando la recupe-
racion: Un nuevo marco para el cambio
organizativo. Sainsbury Centre for Mental
Health: London 2009

Responsable: José Miguel Garcia

Rafael Muriel
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