MANUAL PARA LOS ENTRENADORES
GRUPO DE INVESTIGACIÓN DE DEMENCIAS 10/66

ENSAYO RANDOMIZADO, CONTROLADO

AYUDANDO AL CUIDADOR A CUIDAR

OBJETIVOS DEL ENTRENAMIENTO: Capacitar al intervencionista a adquirir conocimientos y herramientas para trabajar con las familias en las siguientes áreas:

A) Habilidades para consejería general

b) Detectar  e identificar casos de demencia en la comunidad

c) Identificar los recursos y los problemas que experimentan los familiares de los pacientes en el cuidado de la persona con demencia

d) Educar a los miembros de las familias acerca de demencia, sus causas, curso típico y posibilidades de tratamiento

e) Educar a los miembros de las familias acerca de estrategias generales de cuidado

f) Enseñar a los cuidadores simples estrategias de cuidado para manejar mejor los  síntomas  más problemáticos y específicos a ese enfermo
g) Maximizar las funciones de la familia como unidad de cuidado.

El entrenamiento se lleva a cabo por 2 días. Cando se termine, cada entrenado debe practicar la intervención en terreno por lo menos a una familia real bajo la supervisión directa del entrenador, quien dará detallado feedback de cómo lo están haciendo

DÍA 1 – MAÑANA

 PRINCIPIOS GENERALES PARA LA INTERVENCIÓN

El entrenador debe de asegurarse de que los entrevistadores aprendan a escuchar, a tener empatía ( ponerse en lugar de) y luego dar el consejo apropiado

Interrelacionar con la familia

1) Para que la intervención sea efectiva, usted necesita obtener la confianza de la familia. Esto se obtiene luego de algunos contactos. Necesitas escuchar y prestar atención a las preocupaciones de las familias muy cuidadosamente. La familia conoce al paciente y los problemas que este presenta mejor que tu asi que no trates de amonestar. Hable en lenguaje claro y simple.
2) En cada familia, generalmente hay un miembro que toma la mayoría de las decisiones. Hay familias en las que el padre es considerado el líder, pero es realmente la madre que está tomando las decisiones de la familia. Tu intervención va a ser más efectiva si trabajas con o a travez del líder

3)Busca cosas positivas acerca de la familia, aunque esto a veces es difícil, búsquelas y felicite a la familia por sus logros, esto aumenta su confianza y sentido de mejoría. Si la familia no tiene cambios positivos, no discuta, en vea de eso repitale que los cambios son lentos
4) Provéales oportunidades para expresar sus preocupaciones acerca de la enfermedad del paciente. Los familiares se sienten aliviados cuando pueden expresar sus preocupaciones, eso también ayuda a fortaleces los lazos entre ti y la familia. No necesitas proveer soluciones, sugerencias  rápidas a sus problemas.
5) Escucha lo que los familiares tienen que decir antes de guiarlos a como resolver sus problemas. Tienes que permanecer neutral y no tomar el lado de nadie , ya que esto va a tener efectos adversos.

6) Necesitas ser flexible. La familia puede presentarte necesidades diferentes a las que tu planeas abordara en esa sección.

HABILIDADES DE CONSEJERÍA

1-ESCUCHAR

Escuchar de manera apropiada es importante para desarrollar una relación efectiva, ayudando a las familias a hablar a experimentar y expresar sus sentimientos, Necesitas mostrar tu interés y atención con:
a) Echándote un poquito hacia delante:  esto indica tu interés y estimula a la persona a hablar

b) Mantener contacto con los ojos, no los mantenga fijos ya que se pueden sentir dominados, pero mirando hacia otro lado a menudo puede indicar aburrimiento y tensión.

c) Expresión facial apropiada: una expresión facial relajada, una sonrisa demuestra interés

d) Use la cabeza para aprobar, cada movimiento positivo de cabeza puede ser vis to por la familia como una señal de aprobación y dando el mensaje de que estas presentando atención

e) Postura corporal relajada; esto muestra que estas escuchando y que estas interesada. Una postura rígida, o movimiento de los dedos, puede indicar tensión

2-EMPATÍA

Esto indica que tu has entendido los sentimientos de los que cuidan. Poe ejemplo , puedes decir: ¨eso debe de haber sido muy desagradable para ti¨ ¨si hubiese sido yo también hubiese estado con rabia, (enojada)¨

3 REFLEXIONANDO, RESUMIENDO

Resumir y confirmar lo que te ha dicho el cuidador en diferentes palabras: por ejemplo

Para asegurarme que te he entendido correctamente: tu no estas contenta con la ayuda o soporte que obtienes de tu hermano y piensas que el no entiende lo difícil que es para ti. O por ejemplo ¨estoy correcta cunando digo que las acusaciones de tu padre  no son de las cosas más difíciles de tu manejar?

4- USO DEL SILENCIO

Si hablas mucho, frena a la familia de hablar, mantener silencio les da a ellos espacio y coraje a ponerse más en contacto con sus sentimientos y pensamientos. Un largo silencio puede significar cualquiera de los siguientes:
a) la familia no es comunicativa

b) están incómodos

c) tienen miedo de decir más

d) han terminado lo que tienen que decir

Mantener la familia en tratamiento
Un vez la familia ha tenido el primer tratamiento, la principal tarea es mantenerlos interesados en las próximas secciones. Razones para descontinuar incluyen:

a) experiencias negativas previas con ofertas de ayuda

b) esperanzas conflictivas o no realistas de la intervención ( dinero)

c) pesimismo acerca de los resultados

d) la familia sienten que la culpan de la enfermedad o de mal manejo.

Si la familia no continúa con la intervención no se beneficiarán. Es importante averiguar:

a) las experiencias pasadas de esa familia con ayuda profesional

b) que esperan de ti

c) sentimientos negativos de que puedan obtener

Tienes que tratar de dar esperanzas, y explicar de manera realista que esperar de la intervención.

Algunas reglas

Escuhe

Sea empático ( póngase en los zapatos de la persona

No contradiga

Solo haga sugerencias al final, y estas sugerencias deben basarse en lo que ha surgido durante la sección

Dia 1- tarde

Modulo 1  EVALUACIÓN

Hay 4 secciones en este módulo

1) Identificación de demencia: 3 simples preguntas para identificarla

2) Evaluación de la demencia. Identificar problemas en llevar a cabo las actividades del diario vivir y la presencia de síntomas conductuales de la demencia.

3) Consciencia o conocimientos de la demencia
Algunas preguntas acerca de la consciencia y el entendimiento que tiene la familia sobre la enfermedad

4) Arreglos de cuidado que tiene la familia

Miembros de la familia viviendo con el enfermo, asistencia provista por los miembros de la familia, problemas de conducta que enfrentan, como manejan el problema que sobrecarga tienen

Revisión de ítemes 
Las 3 preguntas para identificar demencia y las evaluaciones subsecuentes tienen que ser explicadas en detalle. El entrenador debe de explicar en detalle que cada una de estas preguntas nos dice. Los entrenadores no deben de asumir que los síntomas estén y no deben de saltar ninguna pregunta bajo ninguna circunstancia

VIDEO : ahora debe de mostrarse el video (primer módulo) y Lugo los intervencionistas deben de practicar una entrevista entre ellos mismos mientras el entrenador corrige o muestra otras alternativas.

Al final de la entrevista el entrevistador y los demas deben de resumir lo que han aprendido de la evaluación:
1) Sufre la persona mayor de demencia?

2) Cuales son los daños funcionales?

3) Cuales son los problemas de conducta?

4) Que tanto entiende el cuidador acerca de los problemas que presenta el enfermo?

5) Cuales son las fuentes de sobrecarga de los cuidadores?

6) Que ayuda hay disponible?

Que sobrecarga existe dentro de esa familia?

La parte más demandante de esta evaluación para el intervencionista es la sección que que enfoca en el soporte familiar y la respuesta de los diferentes miembros de la familia a la enfermedad. El entrenador debe de revisar los siguientes diferente escenarios con los intervencionistas

SOPORTE FAMILIAR

· Muchas familias se aíslan de sus familiares y amigos. Debes de pregúntales que hacen para distraerse de los problemas que conlleva vivir con el enfermo

· Tienen contactos con otras personas  con quien pasan tiempo fuera de las horas de trabajo’

· La familia se acerca a algunas otras personas en tiempo de crisis’?
· Cuales son las dificultades que experimentan en el cuidad?

· Son capaces los contactos que tienen de darle ayuda?

· Que clase de soporte o ayuda ellos proveen?

· Ofrecen supervisar el paciente en lo que la familia sale’

· Ofrecen ayuda financiera?

· Le dicen a las familias que deben hacer?

· Escuchan los problemas que tienen las familias y lo ayudan emocionalmente a soportar?

RESPUESTAS DE LAS FAMILIAS

Tienes que preguntarle a los familiares como ellos sienten acerca del problema

· Ellos pueden NEGAR o tener dificultad en aceptar que su familiar tiene un problema

· Ellos pueden tener RABIA ( enojo) acerca del problema

· Ellos se pueden sentir ENVIDIA de otros

· Ellos pudieran decir ¨¿ porque me ha pasado esto a mi?¨

· Ellos pueden hacer promesas para curar la enfermedad ejemplo: ¨Yo prometo rezar todos los días si el se cura de esta enfermedad¨

· Pueden sentirse DEPRIMIDOS  cuando no son capaces de soportar mas. Las cargas económicas, la inhabilidad de la persona mayor trabajar, el estigma, etc aumenta estos sentimientos
1- ¿QUIEN HACE QUE?

· En cada familia cada miembro contribuye de manera diferente. Necesitas hacerles preguntas como: 

· Cual mimbro de la familia ayuda en los quehaceres del hogar?

· Quienes son los que trabajan? ¿los que se ganan el pan?

· Cuando los miembro de la familia están contrariados a cuales miembros abordan para discutir el problemas?

· Quien es la cabeza de la familia?

· Cumplen ellos las expectativas de otros miembros de la familia?

· Algunos miembros de las familias pueden estar estresados por tener tantos roles diferentes. Por ejemplo la madre puede ser la que se gane el pan, la que limpia, la madre de los niños, y la cuidadora de la persona con demencia

2- ¿ COMO SE COMUNICAN LOS MIEMBROS DE ESA FAMILIA?

· ¿Los miembros de la familia muestran simpatía y entendimiento o tienden a discutir y a criticarse el uno al otro?

· ¿ Pueden trabajar juntos los problemas? O se vuelven inefectivos y a discutir?
· ¿ se sienten capaces de  hablar abiertamente y decir lo que piensan?

· Están los familiares muy ansiosos de o preocupados acerca del bienestar del paciente? Por ejemplo hacen comentarios como:  me preocupo por el todo el tiempo¨, ¨no se que hacer¨ ¨no puedo soportar esto¨ ´he estado tan deprimida desde que se enfermo¨

3- ¿TRABAJA LA FAMILIA JUNTA?

· Basada en la observación de la familia, debes ser capaz  de evaluar si la familia trabaja junta, unida, tiene un sentimiento de ¨nosotros¨

· Los miembros de la familia podrían estar muy envueltos emocionalmente o podrían estar desinteresados y no envolverse para nada. Ambas situaciones pueden no ser saludables.

· Rituales, por ejemplo comer juntos o realizar otras actividades juntos fortalece los lazos familiares y maritales.
4- ¿COMO LA FAMILIA COPA, SOPORTA?

· Pregúntele a la familia como ha manejado crisis anteriores. Esto le indica su habilidad de resolver problemas y le dará una clave de cómo se manejaran con la persona con demencia. Pregúntele a cada miembro cual fue su contribución en la resolución de la crisis
· ¿Quien tomó la iniciativa de resolver el problema?

· ¿Cómo solucionaron el problema?

· ¿Fueron capaces de resolver el problema o recurrió?
· ¿La familia se confundió y fue incapaz de resolver el problema?

· Fueron capaces de soportar, copar?

VIDEO: revisar aquí la sección final del video ( primer módulo), cuando la cuidadora se queja de el soporte de sus hermanas.

Día 2 – Mañana

MÓDULO II – INFORMACIÓN ACERCA DE DEMENCIA

El propósito de este módulo es educar a los miembros de la familia, en términos generales acerca de la patología demencial. Los intervencionistas necesitan usar el material provisto pero deben de adaptarlo a las necesidades de la s diferentes familias.

¿QUE ES DEMENCIA?

Para educar a los cuidadores acerca de que es demencia los intervencionistas necesitan tener ciertos conocimientos en esta área, si ya tuvieron la experiencia del ¨casefinding¨deben de revisar este material. Este material enfocará en los problemas que se presentan e incluye el curso típico de lo que es demencia

Sugerimos que una manera de hacer esto es pedirles a ellos que hablen de sus experiencias de contacto de personas con demencia en su comunidad con las que hayan tenido algún contacto, vecinos, amigos familias etc y pregúnteles basados en esas experiencias  que describan como comenzó el problema, como se desarrolló. Use esto para identificar el curso típico y los síntomas de la enfermedad
REVISIÓN DEL MATERIAL DE INTERVENCIÓN

Ahora revise el material provisto a los intervencionistas para educar a los cuidadores. Asegúrese de que ellos entiendan  que esto es una lista simple y comprensiva de síntomas que pueden ocurrir. Todos los casos son diferentes, no hay casos típicos. El curso puede variar considerablemente. La duración típica hasta llegar la muerte es de 6-7años, pero individuos pueden durar menos o períodos más largos que estos.

Indíqueles, que deben presentar el material interactivamente, tratando de identificar primero cual es el problema que aplica y cuales no aplican al enfermo de la persona que cuida
Ellos deben también de trabajar con el cuidador cuales de los estadios de demencia que asemeja  más lo que ellos están viviendo ( ligero, moderado, severo).

MODELO

Use la segunda sección del video donde se da información acerca de la patología demencial.
El entrenador debe de discutir como la información debe ser dada al  cuidador real. Considerar las necesidades particulares de cada cuidador, sus diferentes niveles educativos y sus conocimientos básicos del problema que manejan
PRÁCTICA
Los intervencionistas deben practicar unos con otros esta parte de la intervención bajo la supervisión del entrenador
DÍA 2- TARDE

MODULO III- SÍNTOMAS PSICOLÓGICOS Y CONDUCTUALES DE LAS DEMENCIAS

El tercer módulo cubre simples estrategias para manejar síntomas estresantes. Los cuidadores cuando están estresados no piensan en soluciones simples. Proveerles estrategias conductuales puede ayudarlos a manejar síntomas estresantes.

El tercer módulo da información con asteriscos y esta información se les puede dar a las familias

Estrategias de conductas para los siguientes síntomas son discutidas en el módulo III 
1- Higiene personal

2- Vestirse

3- Uso del sanitario e incontinencia

4- Repeticiones

5- Dependencia

6- Agresión

7- Vagabundeo= Caminar sin rumbo fijo

8- Pérdida de interés y actividades

MODELO 
El entrenador debe revisar cada una de las conductas, describiendo su naturaleza, su origen y dar pautas generales  que puedan ser de ayuda  a las familias
VIDEO. Ahora muestre la tercera sección (módulo III) del video en el cual se dan pautas y se discuten 3 trastornos: 1) el baño 2) Repeticiones 3) Incontinencia

PRÁCTICA

El entrenador juega la parte del cuidador en cada uno de los siguientes escenarios, los intervencionistas juegan el papel del que hace la intervención. Todos comentan los esfuerzos que hace el intervencionista dando pautas de ayuda. El intervencionista debe en todo momento pensar no solo en el cuidador principal sino también en los otros miembros de la familia y otras personas significativas en el cuidado que puedan concientizarse más en el problema y por tanto ser más útiles en el cuidado
Puedes consultar el video para obtener pautas de cómo manejara esta sección de práctica

Caso #1

La Sra x de 75 años ha estado mostrando síntomas de demencia en los últimos 3 años. El problema más importante presentado por la familia hasta el momento es que ella se pone agresiva de vez en cuando. Esto pasa en dos contextos principales 1) cuando su hija trata de persuadirla para que se bañe y 2) en las noches cuando se levanta de su cama y camina sin rumbo por la habitación o por la casa y a veces se sale a la calle.

Caso # 2

El Sr. X de 83 años, viudo vive con su hijo, su nuera y sus 3 niños. Los otros 2 hijos y su hija viven cerca. Es incontinente y camina de manera ansiosa por toda la casa, necesita cuidado constante. La nuera se queja de que no tiene ayuda de los demás miembros de la familia. Uno de los hermanos insista en que ella lo maltrata. La nuera tuvo que renunciar de su trabajo para cuidar al SR. X, se siente desesperada y no ve salida a sus dificultades. Prefiere estar muerta a continuar como están las cosas

Caso #3

La Sra. Z tiene 78 años, tiene 5 años sufriendo de demencia. En el último año ha estado muy apática y retraída. Se sienta en una silla o se acuesta y necesita ser empujada a bañarse a comer a ir al sanitario. Rara vez habla, y es casi imposible envolverla en una conversación. Acostumbraba a disfrutar sus plantas, tejer, visitar sus hijos y sus nietos.
Caso # 4

La Sra. B tiene 78 años. Vive con su esposo y sus 2 hijas viven cerca y la ayudan cuando pueden. No soporta ser separada de su esposo y llora y vocea cuando la dejan sola. Cuando esta con el lo sigue por toda la casa y le hace las mismas preguntas constantemente; ¿ Están los niños listos para ir a la escuela? ¿ ya almorzaste? ´tengo que ir al mercado¨. El siempre trata de responderle pero ella continúa haciendo las mismas preguntas una y otra vez. Lo vuelve loco. Suspira por tener tiempo para él y siente que no lo puede manejar.
Caso # 5

El Sr A de 73 años vive con su esposa, su hija y su yerno. Comenzó a tener problemas de memoria hace 3 años. Ahora acusa a su esposa de tener un affair con su yerno avergonzando de esta manera a su familia y a los vecinos. También insiste en que su yerno lo quiere matar y lo acusa de tratar de envenenarlo, por lo que las horas de comidas son muy problemáticas. Las acusaciones se empeoran cuando toma.

CONSOLIDACIÓN
Después de los 2 días de entrenamiento el entrenador debe de supervisar directamente a los intervencionistas aplicando la intervención a una familia con un cuidador real que no estará incluida en los casos de la intervención
