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1-OBJETIVOS

1.1- Objetivo general

Conocer las posibilidades de implementacion de una intervencion a distancia basada en
internet para desarrollar psicoeducacion a familiasesakegiectadas de Alzhesmer
elAreade Saludle Zamora.

1.2: ObjetivosEspecificos

1. Identificar los resultados que obtiene el programa de psichethteaalosistema
tradicional.

2. Conocer la forma en que se relacionan algunas variables involucradas en la intervencion
psicoeducativa

3. Edablecer qué condiciones dificultan el acceso de los familiares al programa de
psicoeducaci8iguiendo el sistema tradicional vs. el modelo planteado en el psicoed.

4. Determinar las posibilidades que un programa de intervencién a distancia stea aceptado tan
por familiares como por profesionales del Servicio de Psiquiatria de Zamora.

5. Valorar la utilidad de este nuevo sistema de intervencion psicoeducativa mediante nuevas
tecnologias en el ambito asistencial.
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2-HPOTESIS Y PREGUNTAS

Debido al enfogpurimetodoldgico, cuantitativo y cualitativo, se presentan hipotesis y
preguntas segun sean respondidas o contrastadas con cada enfoque metodologico. A
continuacion se plantean cada una de ellas segun el objetivo que pretenden satisfacer, de mod
de faditar su comprension por el lector.

2.1- Conocer los resultados que obtiene el programa de psicoeducacion actualmente
desarrollado

a) ¢Qué beneficios relatan los familiares al asistir al programa psicoeducativo?

b) El programa de psicoeducacion mejoraceiniento dedamencian los familiares.

c) El programa de psicoeducacién disminuye las conductas molestas identificadas por los
cuidadores, en sus familiares enfermos.

d) El programa de psicoeducacidén impacta sobre las actitudes negativas y positivas de los
cuidadores hacia sus familiares enfermos, reduciendo las actitudes negativas y aumentandc
las actitudes positivas.

e) El programa de psicoeducacion satisface a los participantes.

f) El conocimiento sobre la enfermedad se relaciona inversamente candascibmlastia
por lo familiares ante las conductas de sus familiares enfermos.

g) El conocimiento errado y potencialmente dafiino de los familiares se relaciona con una
mayor actitud negativa hacia los parientes enfermos.

h) La satisfaccidbn con la intervenciorelagona directamente con la mejora en el
conocimiento sobre la enfermedad de los familiares participantes.

I) Las actitudes negativas Hageersona con demeseaelacionan directamente con las
mayores molestias percibidas por los familiaresrahietiadm® su pariente aquejado por
la enfermedad.

2.2.- Idertificar qué condiciones dificultan el acceso al programa de psicoeducacion

a) Los familiares reconocen algunas dificultades en la asistencia al programa de
psicoeducacion.
b) La distancia en kmcgdda participacidon en el programa de psicoeducacion.

2.3: Explorar las posibilidades de que un programa de intervencion a distancia sea
aceptado tanto por familiares como por profesianales
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a) Los familiares y profesionales estan dispuestos a progeanua geesarrollado a
distancia mediante internet.
b) Los familiares estan satisfechos con el empleo de un programa de internet (psicoed).

3-POBLACIONATERIALEY METODOS

Para la realizacion de este estudio se ha empleado metodologia caratitiztiva. Y au
presente investigacion de campo no experimental cumple los criterios de un estudio formulativo
hasta exploratorio, de tipo -gxasirimental, en el sentido de buscar elementos que permitan
formular un marco teérico y empirico pardlalegaerantervencion derapia. También es
un estudio descriptivo, ya que se sefialan algunos componentes, caracteristicas y resultados d
la intervencion psicoeducativa. Incluso, en algunos niveles, busca alcanzar un nivel explicativo :
intentar comtstar hipotesis asi como elaborar una teoria de los efectos de la psicoeducacion
desde datos cualitativos.

3.1- Poblacién

Los participantes de este estudio fueron familiares de pacientes gniepaddedrd
Alzheimer a partir de las remisiortesdtatas asociaciones de familiares participantes como
del Hospital Provincial. Con el objetivo de homogeneizar la muestra se recogieron
preferentemente casosalehde salud de Zamora, aunque con participacién asociada de
familiares de Andalucia e@Eedura.

En todos los casos son usuarios a los que se les recomienda la participacion en grupos
psicoeducativos debido a su carga de enfermedad y en los que se buscd.aeducir esta.
mayoria de ellos habian participado de las intervenciones pscoadutativzares o, al
menos, habian sido convocados a asistir.

No se puso restricciones a la participacién, independientemente de sus conocimientos
previos de internet, distancia al centro asistencial u otros aspectos relacionados con el programs

Enprincipio, se plantean dos grupos poblacionales, por una parte, un grupo al que se aplica
el programa de psicoeducacién por inwrrekjye seevaluda experiencia del mismo, y por
otra parte, a un grupdaiuiliarea los que se aplica el modathctonal con el objetivo de
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valorar los aspectos que pueden influir en la aplicacion de un programa por internet,
permitiéndoles comparar un modelo tradicional que ya han visto con otro que se les ofrece.

El hacerlo asi se justifica porque obtererdei®a del programa psicoed entre poblacién
que no conoce otro modelo de intervencién muestra una vision parcial de la utilidad del nuev
sistema, y el objetivo es realmente comparar como un instrumento alternativo igual o mejol
aceptado que el trad@&iqor sus ventajas de accesibilidad e incluso facilidad.

Finalmente se incluyen como muestra a algunos profesionales y familiares que contestaror
la encuesta de aceptacién de la plataforma psicoeducativa basada en internet, cuyo N total fu
de 35 partantes.

3.2: Instrumentos

Lasfuentes utilizadas fueron: un registro de datos de la historia clinica de cada paciente,
instrumentos, cuestionarios y escalas utilizadas en la practica cliniciataivieaidgel
la enfermeda@ &\lzheimgrlas memorias del programa de psicoeducacion desde el afio 2004
al 2007del area de salud de Zamora y las asociaciones participantes.

La decision de utilizar estos instrumentos se fundamentd en un intento por comprender la
realidad déamiliaparticulamente del programa psicoeducativo desde los propios datos con
que cuentasteServicio; asi como analizar su comportamiento en el ambito de la investigacion.

3.2.1-Cuestionario de evaluacion

Es una entrevista escrita de respuestas abiertas, dibetguta &undacion Intpesa
la intervencion psicoeducativa en base a otros cuestionarios similares. Suele aplicarse al inicio
término de la intervencidén psicoeducativa, y consta de diez preguntas que indagan sobre
conocimientos sobre la enfermedtids de afrontamiento e impacto emocional, como por
ejemploE | nombre de | a mealiacsa ccia-uns agsu ed eu tlial ieznaf e
S 0 n; 8e tarda aproximadamames 306 en su aplicaci-n

Este cuestionario no contaba con criterioedg@oni analisis, por lo que, inicialmente,
fue revisado desde un enfoque cualitativo. Luego se defini6 un modo de puntuacion cuantitativ
para su analisis y, posteriormente, se aplicé la psudbaCdenbach para determinar su
confiabilidad. Eneestaiso se debié eliminar el itgg€@r(o fueron sus primeras reacciones
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frente a la enfermedad de su fajnillargue se consideré poco pertinente para evaluar
conocimientos, con lo que se incrementd la confiabilidad del instrumento. Luego de esta
elimnacion el de Cronbach del instrumento fue de 0.804.

3.2.2.Cuestionario famili§FQ) de Barrowcloughy Tarrier

Cuestionario publicado por Barrowclough y Tarrier (1992), compuesto por 50 preguntas cor
respuestas cerradas tipo likert aplicado glfinadizadn dda intervencion. Cada una de las
preguntas indaga 3 aspectos: frecuencia de una conducta, grado de fastidio que la conducte
provoca en el familiar y capacidad de afrontamiento que siente el familiar frente a esta conduct:
Algunas pregtas sonEs desaseado y desordemeldo se comunica, se lo guarda todo en
secreto

El Cuestionario original (Family Questionnaire o FQ) fue desarrollado por Barrowclough &
Tarrier (1992), siendo ésta una traduccion del inglés realizada por GladildiarS.ahieme
un tiempo de aplicaci-n de unos 450.

El Cuestionario Familiar no cuenta con datos de correccion ni estandarizacion en Espafia, )
aunque el afio 2003 se publicd un estudio inglés con sus caracteristicas psicométricas (Quinr
Barrowclough, Tarrier, 2003%ellevé a cabo un analisis de confiahilidedGronbach:

0.971) para sustentar su posterior analisis. Cabe sefialar que las ultimas 3 preguntas tienen un
varianza igual a cero por lo que fueron eliminadas de este analisilmtierfiabilidad
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Tablal: Instrumentos y su utilizacion de acuerdo a los objetivos planteados

Objetivo 1: Conocer los resultados que olgtiehprograma de psicoeducacion
actualmente desarrollado.

e El Programa de psicoeducacion mejo
el conocimiento de ldemenciaen los

Cuestionario adhocde evaluacion

familiares. inicial (47) y final (29); N=76
e El Programa de psicoeducacion e Cuestionaio Familiar de Barrowaugh
disminuye las molestias de los & Tarrier, inicial (12) y final (6); N=18

cuidadores frente a la conducta de st . . . .
. e Cuestionario de Actitudes Familiares
familiaresenfermos

de Alarcén, Marin & Hueros en sus
e El Programa de psicoeducacion aplicaciones inicialg24)y finales
impacta sobre las actitudes negativas (12); N=36

ositivas hacia sus familiares enfermt . . . .,
P e Cuestionario adhoc de Satisfaccion et

e El Programa de psicoeducacion su aplicacion finaN=14
satisface a los participantes

Objetivo 2: Identificar que condiciones dificultan el acceso al programa de
psicoeducacion.

e La distancia dificulta el acceso al e Desde la historia irlica(102)
programa de psicoeducacion. memoarias y otros documentq406)

se extraen los domicilios y se

comparan las distancias entre quiene

participan y quienes no.

e Existen otros elementos que dificulta
acceso al programa de psicoeducacic

Objetivo 3: Explorar las posibilidades que un programa de intervencién a distancic
aceptado tanto por familises como por profesionales.

e Los familiares y profesionales estarar .
dispuestos a probar un programa
desarrollador a distancia mediante
internet.

Encuesta adhoc solve aceptacion de
e-terapia a familiares (35) y
profesionales (12); N=35
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3.2.3.Cuestionario de actitudes familiares

Cuestionario traducido por Alarcén, Marin &chieletengon 24 preguntas de respuesta
cerrada tipo | i ksempre (haswaa ofgaen aldtiibtmdess y d e de
sentimientos de los familiares hacia el paciente, tanto positivd® deffripo:estando
C O n@&mo negativoso desear 2a que .Suefe aplicasecahinidowybi er a
finalizada la intervencion y se lleva a cabozcprpdysl, en situacion grupal, y con una
duraci-n de unos 3060.

Serealizd un breve estudio psicométrico para analizar su confiabilidad, laccdal arrojé un
Cronbach de 0.821.

3.2.4.Cuestionario de satisfaccion

Cuestionario de 13 preguntas @i p u e st a ¢ enuchoaath@i ppdod o elni ker
donde se explora la satisfaccion y efectos que se perciben gracias a la intervencién
psicoeducativa. Surge de un disdfox quhira esta intervencion basado en otros cuestionarios
similares (Fuaciérintras, 2005). Es aplicado al concluir la intervencion.

3.2.5.Registros de otros documentos.

Se extrajeron datos de las historias clinicas de los pacientes cuyos familiares asistieron a
las intervenciones psicoeducacionales, asi como @doegtcintes cuyos familiares no
asistieron. Entre los datos fundamentales a estudiar se encontraba el domicilio, ya que este
indicaria la distancia del centro, asi como la edad, el tratamiento, y otros datos de evaluacione
neurepsicoldgicas y sociale

Asimismo, se extrajeron de las memorias del programa, los asistentes a los tratamientos as
como las razones que tuvieron quienes rechazaron la intervencion.
3.2.6.Encuestas sobre aceptacion de uterapia

Encuesta dabc de 14 preguntas con &lésrnativas de respuesta tipo IKkert (
desacuerdmi lo uno ni lo otro y de acliedisefiada especialmente para explorar la
aceptacion de una intervencion a distancia sustentada en internet. Contiene preguntas del tipc
fEstoy muy de acuerdo coregista un programa de apoyo a las familias en el cual no fuese
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necesario acudir al centro de salud semadaln®nteviese problemas para asistir a un
tratamiento psicologico estaria dispuesto a recibirlo a través de una videoconferencia (mediant
el adenador ver y oir a un profesional desdedni casa)

3.3- Procedimiento

Trasel disefio del estudio se procedio a presentarlo para su probacién por parte del Comité
de Etico de Investigacion Clinica del Area de Salud de Zamora del Complejo Asistencia de
ZamoraEste aspecto obligoé a centrar el estudio en el area de salud de Zamora, y solo valorar
aspectos complementarios en las otras areas ya que al preciar de la aprobacién por parte de
comité ético deease haria muy compbgdicarla otras zonas.

Al contar con la aprobacién ética, se procedioé a recopilar todo el material que contuviese
informacion sobre la intervencion psicoeducativa, las memorias, los folios con los instrumento
aplicados, asi como las anotaciones que los terapeutas reald@lmtagtaban a los
familiares. Dentro de esta exploracion y registro de datos se incluy6 la tabulacién de informacié
desde la historia clinica de los pacientes.

Al mismo tiempo, se llevo a cabo la revision tedrica, y se comenzd a asistir y participa
regularmente en la intervencion psicoeducativa que se estabachdeasdmanalmente
Este proceso de observacion participante comenz6 en diciembre de 2006 y se desarroll6 hast
mayo de 2008.

Para identificar todas las fuentes de datos disgorghlearon entrevistas con personas
claves del Servicio de Zamora (Jefe de Servicio, Coordinadora y psicologa del CRPS) en dond
se preguntaba sobre los procedimientos y registros que se desarrollaban durante la
psicoeducacion y donde se almacenastanoPa ello, se reviso toda la informacién hallada
la que se procedio a digitalizacion, de modo de registrar toda la informacion en una base de
datos para su posterior andlisis, ya sea cuantitativo o cualitativo, segun corresponda. Este
registro se rizgd en el programa Office Excell 2007.

Posterior a la digitalizacién, se comenzo con el andlisis de cada instrumento, detectandose
inmediatamente que ninguno de los cuestionarios aplicados contaba con estudios psicométrica
ni procedimientos estanddoizgara su correccion. Debido a esto, fue necesario disefiar un
método con el fin de poder realizar una contrastacion psicométrica basica a posteriori, al meno
mediante el andlisis estadistico de confiabilidad.
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Un procedimiento interesante fue laidatgdmde los kildmetros que distaban desde el
domicilio del familiar hasta el centro en donde se impartia la intervencion psicoeducativa.
Contando con la direccién, se procedio a introducir los datos a lagoagieamais
(http://maps.google)edbdnde fue posible calcular la distancia en coche.

Asimismo, se valoré en el grupo que se hizo psicoeducacion tradicional cual seria su
respuesta si empleara el psicoed, al que se les mostrg, tanto a profesianslesiaamo
Ninguno de los profesionales habia participado en el desarrollo de la herramienta psicoed.

Por su parte, y en lo relativo al grupo con el que se ingesaoedc@e hizo un focus
group con ellos en los que se matiz6 las caracterlatieaapia y la valoracion que hicieron
de la misma, y su utilidad para el futuro, o su preferencia sobre otros marcos terapéuticos
conocidos o tedricos.

Luego de establecer la confiabilidad de los instrumentos se llevo a cabo el andlisis de todos
los étos, mediante metodologia cualitativa y cuantitativa. En este sentido, hay que hacer
referencia al andlisis llevado a cabo con el cuestionario de evaluacion (inicial y final) el cual, &
inicio fue estudiado de forma cualitativa, partiendo de dssderifeci@rounded Theory
(Glasser & Strauss, 1967). Sin embargo, después de disefiar un método de puntuacién, se utiliz
el paquete estadistico SPSS para determinar cambios en los resultados entre el momento inici:
y final de la intervencion.

El resto dias variables fueron analizadas en el paquete estadistico SPSS de acuerdo a su
nivel de medicion, tipo de muestra y cumplimiento de los supuestos de cada prueba estadistice
De este modo se cuenta con analigiy tede Pearson para medias dependientes e
independientes, U de Mann Whitney, asi como analisis de tablas de frecuencia, de contingencic
comparaciones de medias y correlaciones.

4-RESULTADOS

La presentacion de los resultados se inicia con una dgscemi@e las muestras.
Posteriormente se encuentran los resultados, los cuales han sido ordenados de acuerdo a lo
objetivos planteados en esta investigacion.

4.1 Descripcion de las muestras
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A continuacion se describen las muestras de acuerdesteadaorigen, ya sea de los
instrumentos de evaluacion de la intervencién, ficha clinica o0 memorias de los programas. Cab
seflalar que la poblaciéon habitual a estudiar fueron las personas que asistieron a la
psicoeducacion, quienes rechazaroncasistigrupo comparativo que no fue convocado a
dicha intervencion.

4.1.1-Instrumentos utilizados para evaluar la psicoeducacion

En el estudio retrospectivo y prospectivo segun la metodologia drhditaomalus
total de 80 personas que habsmomdido al menos uno de los cuatro instrumentos utilizados
para evaluar la psicoeducacion. De ellas, 30% (24) eran hombres, 57% (46) mujeres, y 2,5% (1(
eran parejas que asistian juntas. De los 80 instrumentos hallados, 63,75% (51) correspondian
evalaciones llevadas a cabo al inicio de la intervenciéon y 36,25% (29) eran del final.

4.1.1.%2.Cuestionario de evaluaciéon

Particularmente, edtudio cualitativo se realizdé sobre un total de 76 cuestionarios de
evaluacion, aplicados en las intervensmuesipcativabel total de cuestionarios, 61,8%
(47) eran evaluaciones del inicio y 38,2% (29) eran finales. Asimismo, 58,7% de la muestra era
mujeres. En cuanto al parentésaonoda resultd ser la madre de los pacientes; 8,7% eran
matrimonios y 4,3% hermanas(0s).

Luego de desarrollar una puntuacion para el cuestionario y determinar su confiabilidad, se
procedié a realizar un andlisis cuantitativo. Para ello se llewd andlids intsujeto,
comparando la puntuacion al inicio (n=27) y al finalizar (n=30) la intervencion.

4.1.1.2.Cuestionario Familiar (zQ

Se hallaron 18 cuestionarios de los que 12 (66,6%), eran del inicio y 6 (33,3%) del final. De
ellos se tomardl5 para realizar un andlisissujetos entre un grupo inicial de 9 sujetos
(60%) y otro final de 6 sujetos (40%)

4.1.1.3.Cuestionario de Actitudes Familiares
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Se encontraron 36 cuestionarios: 24 del inicio (66,6%) y 12 (33,4%) del final de la
inervenciérDebido a esto, se decidié realizar un analisis para medidas independientes en un
grupo de 28 sujetos: 16 (57,1%) del inicio y 12 (42,9%) del final; y también se llevd a cabo ur
estudio para medidas dependientes, en el grupo que inicidayirfiealzdcion que lo
conformaban 7 sujetos.

4.1.1.4 Cuestionario de Satisfaccion

Se encontré un total de 14 cuestionarios de satisfaccion, de los que 9 (64,3%) eran de
mujeres, 4 (28,6%) de hombres, y sélo uno de ellos correspondia g1%a pareja (7

4.1.1.5.Cuestionario de Aceptacion de Nuevas Tecnologias

Se realizaron un total de 35 encuestaaplitddas. 12 de ellas las respondieron
profesionales que trabajan en el SPZ (psicélogos, psiquiatras, enfermeros, asistentes sociales
monitoray auxiliares) y las 23 restantes las contestaron familiares de personas que consultan al
servicio.

4.1. 2.Documentos

4.1.2.2 Memorias de Programa

Desde septiembre de 2004 hasta Septiembre de 2007 se convocO a un total de 106
familiares a pamp@i en la psicoeducacion, los cuales representan a 66 pacientes. De estos 66
pacientes, hubo ocho a los que se convoc6 a dos de sus cuidadores, pohigggmplo a su
conyugeTambién, se identifico que cuidadores de 21 pacientes fueron convodados en mas
una ocasion, siendo tres la cantidad maxima de convocatorias que ha recibido un cuidador hast
la fecha. En este escenario, de las 106 convocatorias, 36 (39,9%) corresponden a re
convocatorias.
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Tabla de frecuerias de las convocatorias

Genero Fecha del Categoria de Dificultades Edad de Genero
Parentesco  del NI en . del
tamiliar programa participacion participar paciente paciente
Vélidos 99 99 106 106 106 91 106
Perdidos 7 7 0 0 0 15 0
Moda Cényuge  Mujer 2006 Rechazo Distancia 38 Hombre

4.2: Resultados de acuerd@docada objetivo

4.2.1-.Resultadogel programa de psicoeducacion actualmente desarrollado

4.2.1.2 Analisis cualitativo de los grupos de familias de Zamora. ¢ Qué beneficios relatan

los familiares al asistir al programa psicoeducativo?

Los resultadose presentan siguiendo las categorias generales, que en este caso
corresponden a las preguntas del cuestionario, comenzando por el nombre de la enfermedac
hasta las expectativas que se tienen para el futuro de la persona enferma.

a) Sobre el Nombre del Trarsto.

Los participantes, desde un inicio, conocen el nombre de la enfermedad que afecta a sus
familiares.

b) Sobre los Sintomas de ese Trastorno o Enfermedad.
Al inicio de los talleres se nombran mas de 21 conceptos diferentes en relaciéon a los

sintomas @ucaracterizan la enfermedad. Esto podria expresar una florida sintomatologia, la
que luego de su agrupamiento, refleja las categorias clinicas sintoméaticas habituales.
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La intervencion elimina la identificacion de efectos secundarios como sintomas de la
enfermedad y lleva a las familias a reconocer los elementos cognitivos y el descuido persona
como parte del cuadro patoldgico.

c) Sobre las principales reacciones al enterarse de que el familiar @nia un
enfermedad de Alzheimer

Las principales reacciahedos participantes al enterarse de la enfermedad se refieren a
respuestas emocionales, generalmente asociadas a la esfera de la angustia, ansiedad y
preocupacion. Le siguen las respuestas conductuales, especificamente el solicitar ayuda médic
y tambiéaparecen respuestas de tipo intelectual como buscar explicaciones o racionalizar.

Al inicio de la intervencién aparecen las respuestas de angustia y sorpresa, mientras que a
finalizar surgen respuestas mas activas moderandose los afectos depresivos.

d) Sdore el conocimiento de la medicacion que utiliza su familiar.

Los familiares suelen nombrar correctamente los medicamentos que utiliza su familiar,
aungue quienes finalizan la intervencion los conocen mas profundamente.

Sobre las causas que le atribajlanenfermedaldos familiares atribuyen a una gran
cantidad de eventos la enfermedad, aunque un grupo importante reconoce no distinguir caus:
alguna. Las causas atribuidas, principalmente, son sucesos 0 vivencias estresantes junto a
consumo de drogadalta denstruccion lvabitgoara las actividades intelectuatesnenor
medida los familiares relacionan la aparicion de la enfermedad con causas bioldgicas,
dificultades en el parto o herencia.

Al finalizar la intervencién, mejora el conocim@éettfatenedad y la atribucién causal,
desapar eci endosincaesa pdeseofdcidas del ti po
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Figura Principales reacciones al enterarse del diagieost
H Preocupacion
Respuestas .
m . N Desesperacion
Ansiosas
Sensacién de Se me ech6 el mundo
H , f H encima
catastrote Crei que iba a morir
n Miedo
Disgusto || Rechaz¥Disgustada
| Respuesis
Rabiosas . El psiquiatra no hablé
Quejas claro
Resp_uestas | Pena
Emocionales
Respuesta H Llanto I Creo que lloré mucho
I Depresiva || )
P H Tristeza
4 Desilusion
1 Resignacion Nos resignamos
i Esperanza Que se curaria
No tomarselo en serio
Que era pasajero
Sin darle importancia
i . . . 2 Nuestras respuestas al
Racionalizacion orincioio fieron normales
Sensacién de Sin saber que hacer
desconocimiento || Egscc ;r?]zf;dn% o
Respuestas Buscar
Intelectuales explicacion S > | Pensé que era porque el
] uscar culpables bebia un poco
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e) Sobre como le afecta la enfermedad a la vida de su familiar.

Se reconocen consecuencias totalmente negativas paiar edfderado por la
enfermedad, describiendo un quiebre en la vida de éste. Se describen reacciones ansiosas
déficits cognitivos y dificultades en la convivencia familiar, junto a una baja autoestima y
consciencia de enfermedad por parte de la pezamiaa enf

Adicionalmente, se reconoce una tendencia al aislamiento de la familia junto al desarrollo de
una dependencia del paciente hacia los cuidadores.

Al finalizar la intervencion se recalca la escasa conciencia de enfermedad y el aislamienta
del pacieat asi como los efectos secundarios de los farmacos, tales como la reaccion fisica de
finareo .

f) Sobre cdmo la enfermedad afecta la vida familiar

La vida familiar se ve afectada principalmente por efectos negativos, aunque, en el grupo
qgue ha finalizadoihtervencion se logran apreciar alcances positivos de la enfermedad como
una nreayndr- niof.ami | i ar é

Los efectos negativos se pueden categorizar en respuestas afectivas, crisis familiar,
tendencias solpeotectoras y negacion de la situacion.eEgertitlo, las respuestas
afectivas son la ansiedad, la depresion y la sensacion de impotencia, existiendo una tendencia
la moderacion en las reacciones de quienes concluyen la intervencion.

La crisis familiar se describe como un quiebre en fanhiisiorian donde se produce un
aislamiento de la familia y discusiones debidas a la no aceptaciéon de la enfermedad o por lo
comportamientos del paciente.

También se sefalan algunos ajustes en el funcionamiento de la familia, el cual tiene un polc
pasitivo, como es el logro de un clima familiar especial, volviéndolo menos estresantes mediantt
la paciencia y el saber ceder. En el polo negativo, lo ajustes llevan a que se desarrollen
comportamientos sgratectores.

Al inicio de la intervencionawsliires reconocen estados afectivos, como reacciones
ansiosas de tipo nerviosismo, angustia y miedo; asi como afectos depresivos como la tristeza
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Todo ello junto al quiebre vital del familiar que enfermos, frente a lo cual el modo de reacciona
es cediedo.

Luego, al finalizar la intervencion, los contenidos incluyen la posibilidad de reconocer efectos
positivos, como la unién familiar, pero también aparece el desanimo, el aislamiento familiar y la
discusiones. A pesar de ellos el clima emocianbligua ss la serenidad.
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Figura Sobre como le afecta la enfermedad a la vida de su familiar

Dificultades de Hay mala convivencia familiar
convivencia familiar Discusiones familiares
a Tristeza
| Depresiva 1 Pesimismo | Cree que no tiene solucion
Desesperanzado
Respuestas -
E . | HA Ansiosa H -
mocionales | Angustia
4 Nerviosismo
Preocupacion
. Rabiosa Se le ve disgustado
"D’ Consciencia’ - :No ageptataenfermedad :
Pérdida de | )
amistades | Yano ve amidos |
Aislamiento Social I No se ve con la familia |
No se omunica
No dialoga
No responde preguntas
| Desinterés La vida no le interesa
Sn ilusién
Peérdida de 1 Deja actividades La vida no le interesa
Actividades Sin ilusion
| . No puede hacer las cosas com
Incapacidad antes
) . Ve T.V.
|| Realiza actividades
improductivas
Duerme
Negacién Como si no pasara nada
Cambio en el N
desarrollo Es un nifio grande
Quiebre Vital {
i No es como antes
S Quiebre total 1’
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Figura Sobre como afecta la enfermedad a la vida familiar
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g) Sobre qué cosas hace la familia para enfrentar la enfermedad.

Existe una variedad de acciones que realiza la familia para hacer frente a la enfermedad, la:
cuales puedeorientar respecto a las habilidades de afrontamiento con que cuentan. Las
primeras categorias se refieren a las familias que reconocen que pueden ayudar a su miembr

enfermo, y |l as segundmae, hayagpadedhEgqtetaghiétpr é
sélo aparecen al inicio de la intervencion.

Dentro de las medidas que las familias reconocen que se pueden tomar para enfrentar la
enfermedad, se encuentran algunas que afectan directamente al enfermo, como el apoyo
emocional, la guia cognitiva y daafjuasi como el mantenerle activo. Asi también, las
familias sefialan que pueden cumplir un rol de ayuda, apoyando el tratamiento. Por ultimo, lo:
participantes identifican acciones indirectas que pueden realizar para ayudar al enfermo, tale:
como el apoysocial o la disminucién de la emocién expresada.

Al inicio de la intervencion como elementos caracteristicos, la familia o no sabe como
enfrentar la situacién o se centra en el apoyo emocional. Al finalizar la terapia, se desarrolla ul
apoyo conductincia la persona enferma y se busca el apoyo social en otros entre los mismos
familiares.

h) Sobre como cree que estara su familiar dentro de dos afios.

Las expectativas futuras de los familiares revelan que algunos de ellos desconocen qué
puede ocurrir cen familiar, y otros rechazan pensar en el futuro. Por otra parte, hay familiares
gue creen que las condiciones no cambiaran. En este sentido, hay participantes que expresal
una perspectiva francamente pesimista, aunque en otros casos existenoierto optimis

Al inicio de la psicoeducacion las expectativas se caracterizan por desear una reduccion de
carga familiar y control conductual, todo ello condicionado al tratamiento. Mientras que al finaliz:
el tratamiento las expectativas se orientan a qopdaep&sna aumente su actividad.

i) ¢ Qué beneficios relatan los familiares al asistir al programa psicoeducativo?

La Figura adjunta se muestra los efectos de la psicoeducacién de acuerdo al analisis de los
cuestionarios de evaluacion. Mediante estesangliside generalizar que la psicoeducacion
aumental conocimiento de la enfermedad, sus causas, la medicacitoatsiradmas
asociados (especialmente los negativos). En este sentido se advierte que los familiares que
concluyen la psicoeducaog@onocen la disminucion de la consciencia de enfermedad como
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una caracteristica del cuadro, e identifican efectos en la propia familia, como el desarrollo de un
tendencia al aislamiento familiar.
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Figura 13Sobre gLé cosas hace la familia para enfrentar la enfermedad.
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Figura Perspectivas Futuras
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Figura Los efectogieneralesde la Psicoeducaci®egun los familiares
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Asimismo, otros efectos positivos de la intervencién serian la busqueda de soluciones y el
reconocimiento de algunas medidas concretas que se pueden tomar para mejorar la evolucior
Adicionalmente, la psicoeducasidre€eria el reconocimiento de algunos efectos positivos de
la enfermedad en la vida familiar, tales como, mejorar la relacion de pareja, o identificar la

W
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necesidad de apoyo social. Finalmente, se observa una disminucién y moderacion de la
respuesta aféc negativa asociada a la enfermedad.
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4.2.1.2 Analisis cuantitativo de los cuestionarios de evaluacion inicial y final.

I. El programa de psicoeducaciéon mejora el conocimientoedéetanedaen los
familiares.

Como primera aproximacion, se obsepuwntaje medio mayor en toda la prueba en
quienes concluyen la interverigiés&,62< linaF9,63). Dicha diferencia, si bien pareciera
menor, expresa que disminuyen las atribuciones causales erradas y potencilyeente dafinas
gue éstas restan puntaje a la escala total.

El cuestionario de evaluacién no cumpliade it@res, con los criterios de normalidad ni
de homogeneidad de varianzas, por lo que se utilizé una prueba no paramétrica para su analisi
(U de Mann Whitney). Mediante el uso de esta prueba fue posible comprobar las diferencias e
las respuestas a cadagpnta, entre un grupo de familiares al inicio (n=27), con otro que
finalizé la intervenciéon (n= 30).

Tal como se aprecia en la Tabla, existen diferencias significativas entre quienes inician la
intervencién y quienes la concluyen, especialmerdategpecimiento de las causas de la
enfermedad y sobre como ésta afecta al paciente. Adicionalmente, el conocimiento del
diagnéstico se acerca a la diferencia significativa; y un resultado fundamental es que las
personas que concluyen la intervenaidmuglen los conocimientos errados y potencialmente
dafiinos.

! El denominado conocimiento errado y potencialmente dafino surge de la entrevista KASI de
Barrowclough & Tarrier (1992) de la cual se toma el concepto, al forma de codificarlo y su
interpretacién. En este caso, este tipo de conocimiento conssta@quellos contenidos que pueden
afectar la evolucion del paciente, como no conocer su tratamiento; no reconocer que se trata de una
enfermedad mental o atribuir la conducta del paciente a su propia voluntad.
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Tabla :Efectos de la Psicoeducacion en el conocimiento de la enfermedad.

Conoc. sobre

Conoc. Conoc. de las como la
Conoc del .
diagnéstico negativosy causas dela enfermedad
errados Enfermedad afecta al
paciente
U de ManAWhitney 294,500 268.000 277,000 274,000
W de Wilcoxon 672,500 733,000 655,000 739,000
Z -1,929 -2,336 -2,272 -2,204
Sig. asintética bilateral ,054 ,020 ,023 ,028

A partir de lo anterior es posible plantear que un efecto de la psicoeducacion seria el
aumentar y mejorar el conocimiento sobre las causas de la enfermedadoPel otr
aumento en el conocimiento del diagnéstico, si bien no alcanzan a ser significativo, se
encuentran al limite y, probablemente, alcanzaria significacibn con una muestra mas amplia
una metodologf@éscontrolada.

Las comparaciones de medikssatiferentes items de la prueba pueden observarse en la
Tabla. Llama la atencién que la orientacién de las medias sobre la afectacién del paciente e:
inversa a lo esperado, es decir, disminuye al finalizar la intervencion, lo que sera analizado a |
larg de la discusién.

II. El programa de psicoeducacion disminuye las conductas molestas identificadas
por los cuidadores en sus familiares enfermos.

Una primera aproximacion a esta hipoétesis se realizé6 mediante la comparacién de medias de
los resultados queog el FQ en el grupo inicial y final. Dicha comparacion muestra que todas
las medidas se reducen al finalizar la intervencion, lo que indicaria que se perciben menores
conductas disruptivas o extrafias y que las que se perciben molestan meaan Boela form
se contesta el cuestionario, en donde sélo si existen conductas disruptivas o extrafias se
responde el resto, no es correcto sefialar que las habilidades de afrontamiento disminuyan con |
intervencion.

PROYECTO PSICC
INTRAS

30



\Q <
3/ 3 w E ;t_:‘ coume  wawo & Imserso

& S\=Q, oA socAL " ici i

e 0 | P mmserso  Instituto de Mayores y Servicios Sociales
Tjs i]!

3@ n”

www.psicoed.es

Tabla:Frecuencias en el conocimiento de los familiares en medidas repetidas

Pregunta Grupo X c Min. Max. Rango
Diaanéstico Inicial 1,59 1,118 -1 3 4
g Final 210 845 1 3 4
Sintomas Inicial ,96 1,427 -1 3 4
Final 1,10 1,155 -1 3 4
Medicacién Inicial 1,11 1,45 -1 3 4
Final 1,53 1,042 -1 2 3
Causas Inicial -5 818 -1 2 3
Final ,40 ,968 -1 3 4
Afectacion paciente _Inicial 1,11 974 0 3 3
Final 53 1,08 -1 3 4
Afectacion familiar  |pjcial 33 1,209 1 3 4
pasada Final 27 944 -1 3 4
Adaptacion familiar |njcial 1,44 1,086 0 3 3
presente Final 1,37 1,033 0 3 3
Afrontamiento Inicid 1 961 0 3 3
Final 1 ,983 0 3 3
Expectativas Inicial 1,22 1,423 -1 3 4
Final 1,33 1,184 -1 3 4
Error potencial Inicial  1,2593 1,1633 0 4 4
dafiino Final 5667 67891 0 2 2
Total Inicial 8,6296 5,48528 -1 20 21
Final 9,6333 4,20577 1 21 20

Para determin#a real significacion de estas diferencias se contrastaron las respuestas
mediante una prueba para medias independientes, ya que se comprobd el cumplimiento de lo:
supuestos para su uso mediante la prueba deVBlkapir®rueba de Levene, cuyos
resultdos indican distribucion normal y homogeneidad de varianzas. Asi, al realizar la prueba
sus resultados concluyen que existen diferencias entre un grupo que es evaluado al inicio de |
intervencion, con otro evaluado al finalizar la misma, en ccamdocdagercibidas y su
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grado de molestia frente a ellas. El resultado no es significativo respecto a las habilidades de
afrontamiento.

Finalmenteespecto a las molestias percibidas frente a la conducta del familiar enfermo se
realizé un andlisisretacional entre todas las puntuaciones del inicio (11) y finales (7), el cual
indica que estas se asocian a un nivel muy alto tanto al inicio como al finalizama intervencion (
0.986¢.=.05). Esta asociacion era de esperar que fuese reducidaevpocidnn

Tabla:Comparaciones de medias del FQ

Grupo N e -
Afrontamiento Inicial 9 103,44 30,940
Final 6 82,17 22,355
Conductas In_icial 9 102,67 22,483
Final 6 73,33 13,486
Molestias In_icial 9 101,22 27,847
Final 6 70,33 20,285

lll. ElI Programa de psicoeducacion impacta sobre las actitudes negativas y positivas
hacia sus familiares enfermos

El analisis del Cuestionario de Actitudes Familiares, entre el grupo inicial y el grupo final, nc
aroja diferencias significativas. Sélo se puede advertir un aumento de las actitudes positivas.

Si se observa la filaAdditudes Negativsespuede apreciar un aumento en su puntaje, lo
que de acuerdo a la correccion del cuestionario implica mergat¢itddimismo se
observa una mayor desviacion tipica al finalizar la intervencién. Esta heterogeneidad que hac
aumentar la varianza hace suponer que podrian existir casos extremos que pueden alterar lo:
resultados. Dicha suposicién no se cohéiptizaala prueba de Shajgilo para determinar
la distribucién normal de las muestras, como tampoco en el analisis de casos extremos. Es deci
la muestra no difiere significativamente y el efecto de la intervencién solo incorpora mayor
heterogeneidad los resultados.

% Si bien es algo complicado y dificil de poemder, se debe recalcar que el Cuestionario de
Actitudes indica a mayor puntuacion mayor actitud positiva; incluso respecto a la puntuaciéon de
actitudes negativas. De este modo a mayor puntuacion en actitudes negativas menor actitud negativa.
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Tabla:Estadisticos escriptivo cuestionario actitudes familiares.

Grupo N X c
, " Inicial 16 46,44 8,847
Actitudes Positivas Final 12 51,42 9.258
: : Inicial 16 56,06 8,473
Actitudes Negativas Final 12 58,25 15.220

En la muestra intngeto, y por el contrario, se vuelve notoria la disminucion de la escala de
actitudes negatiyés que de acuerdo a la interpretacion de la escala, implicaria un aumento de
ellas. Siembargo, la prudbpara medidas dependientes tampoco resulta significativa.

Tabla:Estadisticos descriptivos del cuestionario détades familiares para medidas
dependientes.

X N c Error tip. de la media
Actitudes positivas inicio 57,29 7 9,376 3,544
Actitudes positivas final 54,1429 7 10,46309 3,95468
Actitudes negativas inicio 69,2857 7 16,05941 6,06989
Actitudes negativasrial 59,0000 7 19,28730 7,28991

Adicionalmente, y de manera contraria a lo que podria esperarse, se observa que las
Actitudes Positivdisminuyen finalizada la intervensi@ecE, en el andlisis istijiato la
intervencién aumenta las actitudes negativas y disminuye laSsposidisalsado puede
relacionarse con la disminucion en la compresion del paciente anteriormente sefialada.

IV. El Programa de psicoeducacion g$atis a los participantes.
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El andlisis del Cuestionario de Satisfaccion indica que todos los participantes que concluyer
la intervencion lo hacensatisfacciopalgo satisfechoSsta escala va de 12 a 36 puntos,
donde a mayor puntuacion, mayorcsatisfg en ella se aprecia que la media de satisfaccion
es de 31,4 puntos. Asimismo, el rango de respuestas va de 1 a 3 y su media es 2.6. Es decir, |
puntuacion en satisfaccion es casi perfecta.

Para profundizar el analisis se decidio identificatutasopes mas extremas. En ellas
los promedios de respuesta mayores se reffegaguaty lo recomendaria3), mientras
que los promedios mas bajos tienen que ver con la afnin@midocta ha cambiado
(=1,86).

V. El conocimiento sobre la enfermedad se relaciona inversamente con las molestias
percibidas por lo familiares ante las conductas de sus famidafermos(A
mayor conocimientos menos molestias frente a la conducta del familiar enfermos)

La correlacion entre los conocimientos de la enfermedad con el resto de las variables aporte
informacion interesante. En primer término, la correldaidmf@ntacion inicial y firal
0.663x=.01) indica una gran asociacion entre el conocimiento con el que se ingresa y con el
que se egresa de la intervencion psicoeducativa. En cuanto a la asociacion entre las molestia
percibidas por los familiarescpnocimiento con que cuentan, al inicio de la intervencion, la
correlacion es directa y también grafdés6y=.05).

Al finalizar la intervencién, el conocimiento obtenido y las molestias percibidas se siguen
asociando de una manera significativa70p=.661).

VI.  El conocimiento errado y potencialmente dafino de los familiares se relaciona con
una mayor actitud negativa hacia los parientes enfermos.

El conocimiento errado y potencialmente dafino al inicio de la intervencién no se asocia
sigificativamente con ninguna de las variables, aunque a mayor conocimiento errébneo existe
una tendencia hacia la mayor percepcién de conductas patoldgicas finalizada la intervenciér
(r=.687p=.088).

El conocimiento errado al finalizar la interveneiGmndietendencia a asociarse
inversamente con las actitudes, en cuanto a que a mayor conocimiento errado menor actituc
positiva y mayor actitud negativa. Esta correlacion tiende a ser significativa con las actitudes
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positivag£-0.537p=.072) y con lasgativag£-0.570px=.53). En este punto se debe volver
a sefialar que a mayor puntuacion en actitudes negatiaestatenegativa

También existe una tendencia a que el conocimiento errado al finalizar la intervencion se
asocie a una mayor defecde conductas patoldgicas al finalizar la interee@®80, (
p=.180), molestias frente a estas condu&@&38p=.098) y conductas de afrontantento (
0.749p=.087).

VII. La Satisfaccidén con la intervencion se relaciona directamente con éaenegor
conocimiento sobre la enfermedad de los familiares participantes.

Bl conocimiento al finalizar no correlaciona con ninguna de las otras variables y solamente Ic
hace, en una relacion inversa con la satisfaccion con la intef@a#@@r @).Es decir
al lograse un mayor conocimiento existe una menor satisfaccion o viceversa.

VIIl. Las actitudes negativas hacia enfermedad de Alzheimse relacionan
directamente con las mayores molestias percibidas por los familiares ante la
conducta de su piente aguejado por la enfermedad.

Este analisis permite orientar respecto si la actitud del familiar se asocia a la conducta
patolégica de la persona enfermaasfattitudes negativas se asocian inversamente tanto a
la percepcion de conductas piadg inicio de la intervenciéd.817¢0=.01), como a las
molestias asociadas a estas conduct@t42,0=.05) y a la sensacién de capacidad de
afrontamiente=(-0.7910.=.01). Esta asociacién se hace mas débil al finalizar la intervencion,
marteniéndose significativa sélo la relacion inversa con la percepcion de conductas, la que se
hace mas fuerte {0.853=.05). Nuevamente se debe sefalar en este caso que un puntaje
bajo en conductas negativas debe ser interpretado como presentrtdautiiaties
negativas hacia los familiares enfermos. Por lo que este resultado indica que al finalizar la
intervencion se observa un aumento descriptivo de las actitudes negativas hacia las conducta
patolégicas del familiar enfermo.

Las actitudes gitivas al finalizar la intervencién se asocian a una menor puntuacion en las
conductas reportadas por elrF@.044,0=.01) y a las molestias que ocasionan estas
conductag<-0.906=.05). De este modo, pareciera ser que lo importante, emasuanto a |
actitudes, es la psicopatologiacehe.
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4.2.1.3.¢,Qué condiciones dificultan el acceso al programa de psicoeducacion?

La distancia dificulta el acceso al programa de psicoeducacion

Esta hipotesis fue examinada en base a dos fuentesPde datlaslo, desde la historia
clinica a partir de la cual se extrajo el domicilio y, desde alli, el nimero de kilometros hasta €
centro donde se realiza la intervencion. Desde otro punto de vista, se registraron las memoria
de la intervencion, asi ctasoanotaciones de las convocatorias, en donde se detallan las
causas del rechazo a la intervencion.

4.2.2-Resultados segun los datos de las historias clinicas

Primero se categorizé a la muestra de 102 usuarios del SPZ de acuerdo a la distancia en
guevivian del centro en donde se desarrollaba la psicoeducacion.

Tabla:Distancia de Zamora y porcentaje de participacion en la Psicoeducacion.

Ambito de vida del paciente

30 km. o menos 31 km. o mas Total
si Cantidad 16 17 33
Psicoeducacion % ] 48,5% 51,5% 100,0%
NoO Cantidad 47 22 69
% 68,1% 31,9% 100,0%
Cantidad 63 39 102
Total % 61,8% 38,2% 100,0%

Bl analisis descriptivo indica que quienes asisten a la psicoeducacion viven en promedio a
33,97 km. de Zamors=37,294), mientras que quienes no asistera A28 km.
(0=29,337), aunque las diferencias no son significativas; pareciera que las personas que viver
mas lejos, asisten mas a la intervencion.

La participacion de los convocados se ha clasificado en tresasid@gdeasri®
rechazda itervencién. Quienmeshazarola intervencién son aquellos familiares que fueron
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convocados pero desistieron de asistir; gesemarqrasistieron al menos a una sesion
pero no cumplieron con una asistencia regular. Finalmen&sisiieem®sn aquellos
participantes que los terapeutas clasificaron como que cumplieron con el tratamiento.

En la Tabla se puede observar que el 50,9% de las convocatorias es rechazada y que 49,1%

al menos asiste a una sesion, desertando un 15,1% y cumplignadindente un 34%.
Asi, entre quienes aceptan asistir a la intervencion, alrededor de un tercio deserta (30,8%).

Tabla Categorias de participacion

Frecuencia Porcentaje

Vélidos Rechazé 54 50,9
Desertd 16 15,1
Asistio 36 34
Total 106 100

Por otra parte, la Tabla muestra las dificultades para participar mencionadas por los
convocados y regisamgor los terapeutas. Si bien existe un alto porcentaje de causas que se
desconocen (21,7%), se advierte que un 54,8% de los convocados presenta alguna dificultad e
la participacion.

En este sentido, dentro de las dificultades en la participa@dersdaadistancia del
centro (18,9%); dificultades por el horario del trabajo (10,4%); problemas familiares, de salud
edad avanzada (8,5%); tener otras tareas en el horario de la intervencion (6,6%); ya habel
asistido (4,7%); desinterés (3,8%cgngEmsacion del familiar enfermo (1,9%). De todas las
convocatorias, el 23,6% de los familiares contactados no relata ninguna dificultad para participal
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Tabla Categorizacion de lafificultades en participar.

Frecuencia Porcentaje

Validos Ya asistio 5 47
Desinterés 4 3,8
Trabajo 11 10,4
Otras tareas 7 6,6
Se desconoce 23 21,7
Ninguna 25 23,6
Distancia 20 18,9
Problema familiares, de salud o edad avanzi 9 8,5
Descompensaciéon 2 1,9
Total 106 100

En ¢ analisis descriptivo se realizo un cruce de variablesanpedébaeahe?, de modo
de indagar si existia algun tipo de asociacion entre ellas. Particularmente interesaba establecer
la asistencia (Asistir o No asistir), o algunas dificultades en la participacion (por ejemplo,
distancia, problemas de saludtelés; se relacionaba con alguna de las variables socio
demograficas con las que se contaba (género, parentesco o edad, entre otras)

Las pruebas gé realizadas indican que no existe asociacion significativa alguna entre las
variables estudiadas. D& enodo, no existiria asociacién entre la participacion en los
programas de psicoeducacion y el sexo del familiar, parentesco, edad del paciente 0 sexo de
paciente. Obviamente, y como era de esperar, sOlo se asocié significativamente el tipo de
participadn, ya seeechazardesertao asistir con los problemas en la participgidgi:

14, n=83) = 81,753 p=406).

Al observar las tablas de contingencia (Tabla), se pueden establecer algunas tendencias que
merecen ser mencionadas, tales coma deseercion se asocia con los problemas en
participar debido al trabajo, la distancia o la descompensacion delngaiéientiema la
atencién que entre aquellos sujetos que asisten, igualmente se encuentran personas que tiene
dificultades para papiar. Esto se observa al comparar el recuento con la frecuencia esperada.
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Tabla Tabla de contingencia entre dificultades en la participacion y participacion

Tipo de Problemas de participacion Total

0 & S

S 8 L, & g o = E &

2 & ® 8 5 2 8% 92

© N = © = 1) o o =

(@] [} = o

o O
Rechazo Recuento 3 3 7 5 0 15 8 0 41
Frecuencia esperada 2,5 2 54 35 12,3 99 44 1 41
Deserto Recuento 2 0 3 0 0 4 0 2 11
Frecuencia esperada ,7 b5 15 9 33 27 1.2 3 11
Asisti6 Recuento 0 1 1 2 25 1 1 0 31
Frecuencia esperada 1,9 15 41 26 93 75 34 v 31
TOTAL 5 4 11 7 25 20 9 2 83

También se realiz6 un breve andlisis de otras tablas de contingencia, considerando las
frecuencias esperadas. Por ejenipliers el género del family la asistencia a la
Psicoeducacion no se asocian significativamente08| se vuelven significativos si
consideramos un riesgoode.10, §2 @l: 1, n=76) = 3,067 p=.0&B). Las tablas de
contingencia, nuevamente indican una leve altdescféecdencias esperadas, por ejemplo,
los hombres rechazan menos la intervencion cuando son convocados.
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Tabla Tabla de contingencia género y asistencia
SASIstio? hombre mujer Total

No Recuento 6 28 34
Frecuencia esperada 9,4 24,6 34,0
% de hombre y mujer 28,6% 509% 44,7%

Si Recuento 15 27 42
Frecuencia esperada 11,6 30,4 42,0
% de hombre y mujer 71,4% 49,1% 55,3%

Total Recuento 21 55 76
Frecuencia esperada 21,0 55,0 76,0
% de hombre y mujer 100,0% 100,0% 100,0%

Por otro lado, la asociacion entrecmrvwacado y asistir resulta significativa solamente al

a =.10%2 @l: 2n=85) = 5,620 p=.0605), lo que se expresa mas claramente en la

tabla de

contingencia. En este sentido, pareciera ser -goewEca se asocia con la participacion,
por lo que insistir sobre los familiares que han rechazado la intervenciarcee geieci

finalmente, asistan.

Tabla Tabla de contingencias entagistir o no y ser reonvocado

SAsSistio? sin reconvocar 1vez 2 veces Total
No Recuento 27 5 6 38
Frecuencia esperada 21,9 8,9 7,2 38
% de Reconvocado 55,1% 25% 37,5% 44.7%
Si Recuento 22 15 10 47
Frecuencia esperada 27,1 11,1 8,8 a7
% deReconvocado 44,9% 75% 62,5% 55,3%
Total Recuento 49 20 16 85
Frecuencia esperada 49 20 16 85
% de Reconvocado 100% 100% 100% 100%
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4.2.2.1 Posibilidades para que un programa de intervencién a distancia sea aceptado

tanto por familiares como por profesionales

El estudio, como se comento en la metodologia satibditkxies de un programa de
intervencidn se aplico de forma prospectiva a familiares que se les aplica un programa tradicion.
de psicoeducacion a los que posteriormente se les presenta el psicoed y se les pide valorar I
disposicion a modificar el edecibir la intervencion. La utilidad de esta metodologia es que
permite una comparacion real entre metodologias desde una perspectiva individualizada, ante
de poder montar un ensayo clinico para lo que nos encontrdbamos con dificultades éticas.

Los familiares y profesionales estaran dispuestos a probar un programa desarrollador a

distancia mediante internet.

La informaci@portadgor las 35 encuestas de aceptacion aplicadas fueron analizadas
primero descriptivamente, luego mediante und paraibaedidas independientes y una
prueba no panaétrica como la U de Mafitney en los casos que las distribuciones no
cumplieron con los criterios de homogeneidad, segun las caracteristicas de distribucion y
varianza de los datos. También se incluyes agalisis correlacional que resultaron
significativos ur 0.05y 0.01.

El analisis descriptivo nos informa que los profesionales alcanzan una puntuacion promedic
de 10,2308 y los familiares de 7,5909; sobre una calificacion de maxima adeptacion de 1
puntos. Estos promedios al ser evaluados mediante Unpgpeustsalidas independientes
nos indican que la aceptacion derapia es alta en ambos grupos, pero su aceptacion difiere
significativamente entre el grupo de profesionales y res femlilm para los primeros
mucho mas aceptable.

Especificamente ambos grupos aceptan la atencidén a distancia en general (sin especificar
loa medios para realizarla), pero los profesionales estan totalmente de acuerdo, aunque est:
diferencia no es sfgativa al compararlo con la aceptacion de los familiares que no es tan
positiva. Esta aceptacion de la atencion a distancia correlaciona directamente con las respuesta
dadas a la atencién telefénica y a una empdetadgultados positives decirquienes
aceptan las intervenciones a distancia, en general, lo hacen porque creen que tendria bueno:
resultados y estrian dispuesto a recibirla telefénicamente.
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En cuanto a los diferentes modos de disponer de atencion a distancia se propusieron a los
ercuestados cinco alternativas: correo, teléfono, ratbogkointernet. La atencion por
correo tiende a ser indiferente para los profesionales pero es rechazada por los familiares,
incluso a un nivel que hace que ambos grupassijfidficatimenteEl aceptar la atencion
por correo correlaciond directamente con la aceptacion de la atencidbn mediante teléfono vy I
biblisterapia, asi como la puntuacion total en la encuesta. No asi con la experiencia necesaria
en ordenador para aprovechamiessenciones entegapia, respuesta con la que la
aceptacion del correo se asocia inversamente
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Tabla:Estadistico descriptivos de la encuesta de Aceptacion

Servicio a distancia

Atencidn por correo

Atencién por teléfono

Informacion por radio

Atencién por internet

Biblio-terapia

Tendra buenos resultados

Disposicion a la-terapia

Disposicion a la videoconferencia

Es necesaria la experiencia con e

ordenador

Tengo experiencia con el ordenad

El SPZ serda moderno

El SPZ estara preoago de mis

necesidades

El SPZ Pierde el tiempo

Aceptacion Total

N

sujetos X c
Familiares 22 ,8636 , 46756
Profesionales 13 1,0000 ,00000
Familiares 22 -,0455 ,89853
Profesionales 13 ,5385 , 77625
Familiares 22 ,5000 ,80178
Profesionales 13 1,0000 ,00000
Familiares 22 -, 1364 77432
Profesionales 13 ,5385 ,66023
Familiares 22 ,5455 , 73855
Profesionales 13 , 7692 ,43853
Familiares 22 ,.3636 , 78954
Profesionales 13 ,6923 ,63043
Familiares 22 ,8182 ,50108
Profesionales 13 ,8462 ,37553
Familiares 22 ,8636 , 46756
Profesionales 13 1,0000 ,00000
Familiares 22 ,8182 ,50108
Profesionales 13 ,9231 27735
Familiares 22 ,9091 ,29424
Profesionales 13 ,0000 ,91287
Familiares 22 -,0455 , 95005
Profesionales 13 3077 , 75107
Familiares 22 ,5000 , 74001
Profesionales 13 ,8462 ,37553
Familiares 22 ,8636 35125
Profesionales 13 ,8462 , 37553
Familiares 22 - 7727 52841
Profesionales 13 -,9231 27735
Familiares 22 7,5909 3,91163
Profesionales 13 10,2308 2,31495
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Tabla: Prueba tpara la igualdad de medias en la encuesta de aceptaritie
familiares y profesionales

t gl Sig. (bilateral)
Atencidn por Correo -1,950 33 ,060
Informacion por radio -2,625 33 ,013
Biblioterapia -1,277 33 ,210
Tendra buenos resultacd -, 174 33 ,863
Disposicion a la videoconferencia -,692 33 ,494
Tengo experiencia con el ordenador -1,143 33 ,261
El SPZ estara preocupado de mis necesidad , 139 33 ,891
Aceptacion Total -2,208 33 ,034

La atencion mediante el teléfono es aceptable por los profesionales tendiendo a tener una
aceptadn mas moderada entre los familiares, pero igualmente positiva. En este caso, la
aceptacion de la atencion telefénica difiere significativamente entre ambos grupos. La respuest
en cuanto a la aceptacion del teléfono como medio de atencion seaasaUia ciredh
aceptacion de intervenciones a distancia y, especificamente por medio del correo, radio €
internet; asi como con la puntuataen la encuesta

Tabla:Prueba U de ManiVhitney para la enasta de aceptacion

Es necesaria la

Atencién por  Atencién  Disposicién a la L
experiencia con e

teléfono por internet e-terapia ordenador
U de ManAWhitney 97,500 126,000 130,000 63,000
W de Wilcoxon 350,500 379,000 383,000 154,000
z -2,228 -, 733 -1,18 -3,440
Sig. asintét. (bilateral) ,026 464 ,270 ,001
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La atencién a distancia que fue descritantegar infoation por radioe rechazada
por los familiares a un nivel significativo en relacion a los profesionales. Mientras que la atencié
mediante biblierapia, para los familiares es mas bien indiferente, mientras que para los
profesionales tiende a serpugiiva.

Dentro de las cinco alternativas de atencion a distancia propuesta fue el medio de internet e
gue generd mas aceptacion, sobretodo entre los familiares, ya que la aceptacion entre los
profesionales es algo mas baja al compararla con .dlasliéfiéer@ncias entre los grupos en
esta pregunta no fueron significativas. La respuesta respecto a la aceptacion de intervenciones
distancia mediante internet se asocié directamente con las respuestas dadas en cuanto a lz
aceptacion del teléfonojokdnapia, la disposicién a-terapia, la consideracién del SPZ
como un servicio preocupado de las necesidades y con la aceptacion total. Mientras, establec
una correlacion inversa con considerar que el SPZ pieale el tiemp

Otro elemento que serdaloeron las expectativas de resultados, los que son positivos en
ambos grupos, esta expectativa se asocié con la aceptacion de servicios a distancia asi como |
puntuacion total en la encuesta. También se indagd especificamente respectode la disposicion
recibir o realizar intervenciones mediznépia la que fue totalmente positiva para los
profesionales y muy alta entre los familiares. Esta disposicion a aceptar intervenciones a
distancia se asocié con la valoracion de internet y la dispesibiératéacion mediante
videoconferencia, asi como considerar al SPZ como preocupado de las necesidades y que n
pierde tiempo.

La aceptacion especifica de la videoconferencia se comportd de forma similar a la
aceptacion de laezapia, aunque seedihcia en que la videoconferencia se asocia con el
nivel de manejo de ordenador.

Respecto a la experiencia necesaria con el ordenador, los familiares consideran que es muy
necesaria, mientras que para los profesionales esta experiencia prewie.eSnnekter
aspecto los grupos encuestados difieren significativamente). Las respuestas en este item se
asociaron inversamente con la aceptaciéon del correo como medio de relacion.

Para determinar el tipo de participantes que contestaba la emtugstansepregunta
en que se solicitaba autocalificar la experticia en ordenadores. Al respecto, se debe sefialar qu
ninguno de los participantes se autocalifica como experto en la materia, e incluso los familiare
tienden a autocalificarse como alganigsorA pesar de estas diferencias, no existieron
diferencias significativas en la experiencia en ordenador entreslgsldsnpiiziesionales

PROYECTO PSICC

INTRAS

45



12 oo e G Imserso
c o -
3§ 6‘ "’Q\ Ef"‘ Vhelnekiocn mserso  Instituto de Mayores y Servicios Sociales
‘ T\ Ras IB
£

www.psicoed.es

Respecto a las correlaciones, las respuestas en cuanto al manejo del ordenador del encuestad
se asociarndirectamente con la disposicion de la videoconferencia y la puntuacion total en la
encuesta.

Finalmente, se debe sefalar que la respuesta que considera al SPZ como moderno si
implementa este tipo de intervenciones se asocié con la videobtiefieasngae la
clasificacion del mismo goreocupado por mis necesidsaleslacionaba con la aceptacion
de internet, la aceptacion detdeapia y la consideracion que el SPZ no pierde el tiempo
realizando este tipo de accihagsregunta respectaia gl SPZ perdia el tiempo realizando
este tipo de intervenciones correlaciond inversamente con la aceptacion de internet, la
disposicion a ldexapia y la puntuacion total, entre otros items.

En sintesis, los resultados de la encuesta indicantejuen@dn medianteeapia
pareciera tener una buena aceptacion entre los actores claves (familiares y profesionales)
algunas de las correlaciones examinadas orientan algunas decisiones para su implementacion.

4.2.3.Resultados de Focus group solmefamiliares que recibieron un programa de

psicoeducacion (8 familiares) con el PSICOED

A continuacién se presentan los resultados del focus group realizado entre los usuarios de
programa psicoED. Como se menciona en la metodologia, a edttugrapaéocacados
todos los usuarios de psicoED, pero uno de ellos justificd su inasistencia por problemas de
transporte; otro de ellos (un paciente) se retird del grupo debido a una discusién con su pareje
Asi, el grupo estuvo constituido por seiesusie psicoED. Seis fueron mujeres y un solo
hombre, siendo esta misma la distribucion entre familiares y pacientes (Seis familiares y ur
paciente). En el grupo focal estuvo representada toda la variabilidad de experiencia en cuanto
informatica, desdsuarios nulos a avanzados. Como se menciona en la metodologia, el grupo
focal fue desarrollados por dos moderadoras ajenas al programa psicOED y se hizo especia
énfasis en la confidencialidad de sus apreciaciones y en la necesidad de apuotar a los aspec
criticos y mejorables de la plataforma. El grupo focal tuvo una duracion de dos horas y concluy
con la entrega de un recuerdo como agradecimiento por la asistencia.

Los resultados del focus group comienzan con las expectativas positivadague relataron
participantes, para continuar con las expectativas negativas. Posteriormente se da paso a Iz
experiencia en el uso de la plataforma, abordando la satisfaccion y las experiencias negativas
Finalmente se concluye con la apreciacion respectotados gegutienen los usuarios de
psicoED.
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El analisis de los resultados del focus group se realizé siguiendo los postulados de la
Grounded Theo@lasser & Strauss, 19&8 transcribio el registro del audio junto a las
anotaciones de las moderadoras del grupo. Posteriormente se realiz6 una codificacién abiert:
desde donde emergieron las categ@oinsecuentemente estas fueron agrupadas mediante
una codificacion axial que permitio ir construyendo los arboles de contenidos. Los resultados so
presentados en tablas y figuras y se intenta llegar al contenido concreto que emitieron los
participantede modo de hacer mas gréfica la categorizacion, estos contenidos son sefialados
en letraursiva.

4.2.3.2 Expectativas positivas

En la figursiguientse presentan las expectativas y reacciones que despierta la propuesta
del programa psicoED. Asstegnieacciones emocionales positive@mo laalegria la
curiosidad y taotivacién Junto a lo anterior apareuesielizacion de los beneficigse
puede acarrear el uso de una plataforma como psicoED, siendo el principal beneficio la
esperanza gadvie la carga de cuidaddStra expectativa que se despierta ante la propuesta
de psicoED son ldsseos de recibir ayudks familias esthnscando constantemente
alguna alternativa posibilidad de ayuda y ante la propuesta sieettesidad de rdur
un apoyo

Por otro lado las reacciones que se van generando son las que se relacionan con la
confianza en los profesionalgmrticularmente esnéldicoque trata a su familiar quien les
brinda mayor confianza, estando dispuestos a seguir stiassug@retro lado, también se
muestran interesadosibeterapesi® guu @ d ami @Ir 2oy eas t
delterapeuta que yaconocgn | es recomi endaontné.comi enzo de

Junto a lo anterior, la aparicion de psicoEDiaygsién de una esperanfrante a la
carencia de servicios. Finalmente, la sola propuesta de psicoEDnyaheraamaor
info-alfabetizarsela posibilidad de recibir ayuda supera los prejuicios ante la tecnologia, como
lo indica la respuestaedi familidr € Y o t[@ensaba @ue iba a ser atifjgue internet
no | o guwi.ero ni ver e

Junto a la aparicién de expectativas y reacciones positivas también aparecen contenidos que
hemos denearo® nagwe fise r ef i e rleephatafarmauyrelagueinona g e n
surja ninguna expectativa. Un paciente, ante la pregunta respecto a qué expectativas tenia de
programarespondi@ nadaé ningunaébo.
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4.2.3.2 Expectativas negativas

Ante la propuesta del programa, los usuarios sefalapeciativasxque se han
catalogado como negativas ya que podrian relacionarse con una resistencia o rechazo a le
intervencion. Asi, los usuarios sefalan rdasdmnes afectivagludas problemas
respecto a las tecnologjatesconocimiento de las opciongge brinda el Servicio de
Psiquiatriay hasta unasion negativa ante toda ayuda posible

Tabla:Expectativas negativas ante la propuesta del programa psicoED

Reacciones afectivas negativas
Dudas respecto al contacto interpersonal
Problemas con la tecnologia

Desconocimiento de las alnativas que ofrece el servicio de psiquiatria

o~ b

Vision negativa de toda ayuda posible

En cuanto a lasacciones afectivas negativaige sefialan los usuarios de psicoED,
estas se refieren al reconocimiernibmidezal uso de la camara websconfianzan la
propuesta e incertidumbre tanto en la eficacia a como en la supuesta comodidad de la
intervencién

Junto a laseacciones afectivas negatiyasirgerdudas respecto a la calidad del
contacto interpersonajue se ducira en el marco del programa psicoED, estas dudas
plantean una atribucion respecto aapumagito interpersonal sera friRor otro lado, existe
alguna suspicacia debido a comenzar una intervencion de estéetipperda ahque no
se conocey, al mismo tiempo exégieension respecto a la transferencia del vinculo cara a
caraal entorno online.
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Figura AAExpectativas y reacciones ante la propuesta de psicoED
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Visualizacion de beneficios
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Deseos de recibir ayuda
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Motivacién por anrender u Vine aqui para aprender un poco
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En las indicaciones del média

Qonfianza en los
profesionales

siempre han sido muy positivas, entonces si te lo ofrece confias en que es algo buenjpsasi
cerrados y efectivamente es algo que esta muy bien

En el consejo del terapeuta

[Ante la nula experiencia informéatica el terapeuta] me dijo no te preocupes que yo te voy a g

r—~———<_

Conocimiento previo del

Percepcion de esperanza
ante la ausencia de servicios

Pero yo creo que comdAl terapeutalya el conocia creo que tenia ciertas garantias de |
queiba a suceder y eso de no venir aqui y hacerlo mucho mas coémodo

Hasta ahora ha habido cosas pero no muchas cosas a las que agarrase, por ejemplo aqui en Zamora se que hay un carmoBmravahte no hay
entonces era realemnete la Unica alternatie hacer algo a que ellos tuvieran la posibilidad de hacer una conferencia con un psicélogagenymi
Félix habla bastante con Felipe, entonces todo lo que todo lo que tiene es positivo.

Deseos de infalfabetizarce
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Figura:Expectativas negativas como reacciones afectivas ante psicoED
Timidez X az2eé oladlrydS GNYARIF & 02y ¢t
T Li2ySa FaN & (S ©@Sa @& YS 0OdzsfSaidl x
Desconfianza Yo en principio como te cuentan de esto y no sapes comovairy
I~ tampoco sabia como lo iban a tomar el[sess otrc familiares y el
paciente]
En la eficacia 4 Yo no me sabia como iba a ir, si realmente
Incetidumbre
En la comodidadL En un principio t_e ,prgguntas como seray si
resultara, si me sentiré comoda

Otro de los aspectos que gengractativas negativa los usuarios de psicoER es |
tecnologia Particularmente los familiares se cuestionartakbcge de los elementos

tecnologicosnecesarios para acceder a la plataforma; asimismo existen usuarios que tienen

unaapreciacion negativa del uso de tecnologias informatiedgunos dellosdudan
respecto a la posibilidad que ellos tienen de mansgarle provecho a la tecnologia
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Figura:Dudas respecto al contacto interpersonal

Yo tenia esa idea que iba ser un poco frio, que iba a ser |
. . distante, que no iba a haber ese acercamiento de que
Frialdad mterpersonal — tranquilamente hablas. Cuando ibas a estan él, tenia esa
RdzRI LISyal NJ ljdzS§ Sad2 Aol |

Q)¢

Desconocinento del Yo nunca habia tenido una videoconferencia y tenia la
terapeuta misma idea y gel terapeuta]ii I YLI2 02 S 02y2
Dudas respecto a la Lo que me sucedi6 al principio de estar con el aqui [En u
transferencia del contacto | sesion cara a cara] y luega videoconferencia pensaba que no|

cara a cara al formato online fuese igual

Figura:Problemas con la tecnologia

Yo me preguntaba como era si no teniamd? 8ry’ | R 2

Falta de elementos tecnolégico— A8y NEY2a 2NRSYl R2NJ LISNE Sai

Rech lat loai Xt dz§32 ONBNI [[dz8 YA YI NRI
echazo a la tecnologia — S ddF ol X

X[el terapeuta]me pregunté si tenia interés y yo claro
Dudas respecto a la posibilidag | LISN2 A/ s5Y2 t2 @2& | KIFOSNJI 3
de controlar la tecnologia | mio, de como se iban a mamtcon el ordenador, si no habia
Graitz ydzy OF dzy 2NRSYl R2 NX
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También existen dos elementos que se han mantenidos como categorias generales y que s¢
refieen aldesconocimiento de las alternativas que ofrece el Servicio de Psiguetria
vision negativa de toda ayuda disponiBligunos usuarios de psicoED no tienen mucha
informacion respecto al trabajo que realiza el Servicio de P®quiatreaenpaclara la t
actividad que teniais aqui, solo por lo que me habia dicho mi madre, pero yo tampoco tenia mu
cl ar o c cFmamerde; @mmbien habia familiares escépticos y desesperanzados con
reci bir al gWYosabiade qué dedratdipyagrdnza peroopénsaba que nadie
me podia, ayudar por eso lgatligrapeutgjue | o veza dif2cil 0.

4.2.3.3.Satisfaccion

Los resultados del grupo focal apuntan a una serie de razones por las que los usuarios del
programa psicoED se sienten shtisfeAsi, los elementos que satisfacen al usuario con este
programa han sido agrupados en 13 categorias que se sefialan en el Tabla. Cabe sefalar qu
una caracteristica mas alla de la satisfaccion del programa psicoED es que sorprende, pol
ejemplo, una wsiasefia@ é me ha sorprendi do que es mejor

A continuacién se presenta el arbol de contenidos resmeota@da del programa
psicoED e | gue se retrata en | a s2ntesis que
program psicoED]sando la camara y daia que por sobretodo cémodo, muy comodo, me
he sentidodmuy c¢c- moda ¢é
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Tabla:Razones que permiten que el programa psicoED sea valorado con satisfac

1.
2
3
4
5.
6
7
8
9

10.
11.
12.
13.

Brinda un servicio comodo

Facilita el acceso a los servicios

Es atil

Es un recurso para el usuario

Es un recurspara la familia

Es un recurso para el servicio de psiquiatria

Da la sensacion de privacidad y confidencialidad
Es un programa de facil uso

Su uso despierta un aprecio por la tecnologia
Potencia el contacto con la red social personal
Da la sensacion de moaedad

Posibilita el establecimiento de una positiva alianza de trabajo

Se valoran aspectos particulares de la ciberterapia
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Cuadro VBEI programa psicoED brinda un servicio cémodo

Posibilidad de — — —
vl accedr desde casa XSadla Sy 4dz OF al e Sa
Flexibilidad de Yo por mi trabajo era imposible asistir a los horar
- Y| horarios de acceso [ | del grupo.
programa |} Relajo | Es mas relajado
psicoED &k 0S RA dzy5 lun cdrieorydya
Requiere menor Xe a RA3I2Z zy5 lun cartedrydy

k | | te responde y tienes una contestacion o te queda que

demanda de tiempo[T| dia hablamos de esto, 0 sea mucho mas rapido, much
més comodo

Una vez venia llegando del trabajo y venia con
Flexibilidad del mucha hambre y todo eso, entonces me dije q
encuadre 7| comiéramos mientras habldbamos y ahi comiendo y
hablando con él y eso te hace sentir a gusto

Como se ha sefialado otro de los elementos de satisfaccion del programaeysicoED es q
facilita el acceso a los serviciagsste acceso se refiere a poal@ar con un apoyo o
ayuda profesional que antes de la que antes se cateoi@ sostiene una de las usuarias
depsicoEDécuando estas desori ent gahgocoyeniamms sabes
un apoyo Yy ahora tenemos. e®too @ésol es @iq
accesibilidad sefialados esiglento de la velocid&m la respuesta o de la reaccion del
servici o an tyate digo,ainadaenbién nedneandiéséan g ya te responde y
tienes una contestacién o quedas que tal dia hablamos de esto, 0 sea mucho mas rapido,
mucho m8s. c- modoéo
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Brinda acceso a En Benavente no tenemos ninguna
. servicios lejanos [l USNYFGAQE> Saiz2 Sa
Facilita el
acceso a los
servicios 2 f2 382 O02vz2 0 I
. ayuda, ahora solo me tengo que poner ¢
Aumenta |a velocidad contacto con[el terapeuta] un correo y ya

de respuesta del Servicid| esta, antes tenia que buscar al psiquiatra q
es mucho mas dificil hablar con el psiquiatra

Un elemento fundamental que tienen los usuarios para evaluar como satisfactorio el
program es que les sea Util y en este caso el programa psicoED cuenta con esa validez. Los
usuarios de psicoED sefialan al mietmsategorias de utilidad concnetgue se refieren
a algun componente u objetivo de la psicoeducacion tradicional

Tabla El prgrama psicoED es (util

Como guia cognitiva, pauta y fuente de informacion
Entrega apoyo emaocional

Brinda Acompafiamiento

Orienta en la Resolucion de problemas

Mejora la autoestima

Facilita actividades de ocio y entretencion

N o s~ N

Facilita el contacto con la redaal

Especificamente el programa psicoEld esmo guia cognitiva, pauta y fuente de
informacion
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Apoya la planificacion de
interacciones con el paciente

{

Hemos tratado cosas practicas, coas muy practicas a la hora del trato y en es
Asuntos que ha sido una ayuda
Comunicacion H Como hablarle, como tratarle

Brinda informacion

Como guia cognitiva, paut

XSaidze O2y20ASyR2porfue tioSabia 8ada de BedaRyl a raz\e esto me he informado de lo gy
era realmente entonces sé mucho mas que antes

y fuente de informacién

Facilita la reflexién

_{

Para mi lo mejor es ver los videos que leer documento, te hacen pensarlo bien y son mas entretenidos |

Brinda orientacién y consejeriad—

Cuando empezamos a hacer visitas a Palencia y nos venia muy bien para asentar las visitas, un poco contarle!
problemas que teniamos, el llevar algunas pawasien, muy bien

Brinda apoyo emocional |

Descarga emocional

_|

..si estoy mal quedo con él y ya esta, yo me encuentro bastante bien |

Tener ahi a alguien me gusta bastante

Ayuda en la solucion de

Brinda acompafiamiento ->|
problemas ->|

X][Las videconferenciashan sido muy positivas poraue se resuelve cualquier duda o problema que hava existido |

Mejora la autoestima g

No pensé que seria capaz de aprovecharlo, me siento orgullosa de mi misma

Ocio e informacion

Yo busco noticias y recetas de cocina |

Facilita actividades de ocic-I

Entretencion

Yo no me imaginaba que iba a poder aprender y ahora quiero comprara me un ordenador parausmispgrgola y |

Facilita el contacto con la

Contado con personas

Amigos y luego para las relaciones fuera de la ciudad pues tengo también familia afug
también sabes, y amigos y en plan correos, lo utilizamos para eso y eso a mi pa

red social

Contacto con personas con dificultade
en comln

. alegra bastante sabes cuando le llegan chistes, se rie con el y le motiva, apal
Familiares escritura

_|
_|
{
_|

Bueno hablar sobre las experiencias me parece bien
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Una de los beneficios que gesatisdacciora los usuarios del programa psicoED es que
su aplicaci@enera aéirnativas para el pacierdketransformarse en un recurso para €l o ella.

Los usuarios de psicoED también sefialan que el progracwass para la famijito
que se justifica en qyenera nuevas dinamicas en la famg@a ejemplo mediante la
medaciény facilita la comunicaciéoon el terapeuta, esto ultimo lo relacionan con una
sensaciéon de sincerida&or ejemplo, respecto a la generacion de nuevas dinamicas en la
familia una hermana de un paciente sefialo

Aéyo creo que e sha sdowna pnanera te maotengror q u e
comunicacién con ellos por una parte y conmigo por otra y de alguna manera mover
|l a situaci-n, como hacerl o m8s ding8micoé:

O como sostiene otrousuaridi. . .y ponernos de acuerdo, q
tal..0 En cuanto al impacto positivo en la comunicacion los familiares sefialan:

Afécuando vVvoy a una <cita voy siempr e
tranquilamente pero tenglaerapeuta a distanahl, que sabes, puedo
habl ar eo

Otro de los beneficios queegesatisfaccioncon el programa es que los usuarios le
atribuyen unailidadtambién para los objetivda &endacion Intr&s decir, es uecurso
para el Servicio de Psiquiatgige aporta la fundacién Intaep se observa en la figura.
Asi, ls usuarios reconocen que psieniiznta la cobertura del servieloacceder a
lugares que carecen de asistencia. Del mismo modomp@raiteel programa
psicoeducatival posibilitar émtrega de materiaintegrar a otros miembros de la familia
guese encuentran alejados o con dificultades de tiempo para participar. Del mismo modo, los
usuarios le atribuyen al programmejoga del serviciga que psicoED semplementa
con la atencién tradiciongl tieneotras posibilidades de usg, mediante ako del
programa, le dan wadoracion mas positiva a la atencién
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Figura:El programa psicoED es un recursos para el Servi¢isigeiatria

Aumento de la | /2Y2 1jd28 NBFEYSydS G(da#ASNI & LINBaSyOAl
cobertura y2 a4l o6Sa | Ipuio3ayhp2NIRO diNENOINNXY 2 & X (it apcdya O
XLI N dFt &aSaiasy f
Entrega previa de I | bueno que para tal seside digan que
Mﬂmadem debes leerte y te preparas ...
psicoeducacion
H HH Yo creo que otro familiares podrian recibirlo,
IntegraC|on de Ia famllla I Emilio tienehijosque no puede venir porque
extensa iN¥otelty 2 @gAg@gSy tSe
Pero el programa psicoED es una ayud
» mas que se complementa con el grupo
y| Complemento de la atencion—| alli uno puede trtar cosas mas
personales
Incluso que no
- . se divulgara
Mejora del Servicio solamente entre
personas con
demencia
. incluso para que
Y Estlgma | las personas
conozcan mas de
este tipo de
enfermedad y no
4 Posibilidad de otros usoy] discriminen
Sirve @ra
4 Otras | cualquier
problema
Valoracion positiva A mi manera de lo que he vivido, porque lgad 14 afios coasta enfermedad
del servicio P mn 3248 &l XSadz2z S& YINIgAffzazx f2 an

Consecuentemente con la importancia de la usabilidad en todo programa web, quienes
recibieron el programa psicoED hacen metandentos satisfactorios tleusabilidadie
la plataforma, estos son detallados en la figura UU. En ella es posible identificar que usuario:
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cuanto a sus contenidos

Figura:Usabilidad de psicoED

Es facil de aprender

psicoED es un

Xy 2 ekid miichos problemas
para manejarlo. Yo con el ordenador voy
bien, nunca habia tenido una
BARS202yFSNBYOA Il LY

programa usable ||

Su web es organizadd |

La pagina me parece bien, no se com
explicarme pero busca los puntos que igu
te interesan o cosas de esas ¢No?, me
parece muy bien

Sus contenidos son
claros

Habia un libro que parecié bastante
también y luego también los PowerPoint, la
informaciones que es mas o menos lo que
tratamos aqui, esta muy clara, muy facil de lee
y todo eso, me parece muy bien

Otro contenido expresado en el focus group que se relacisaiisfemcidacon el
programa es que psicoED se asodesatollo de un aprecio por la tecnologii@s

usuarios mediante el uso de psicoR@xen las ventajade este tp de tecnologia,
desarrollando urterésy valorandolas positivamenteigura AA). Todo lo anterior se refleja

en el siguiente
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Figura:psicoED desarrolla un aprecio por la tecn@ogi

Se conocen las
ventajas de la
tecnologia

Para mi lo mejor es el contacto directo
pero si no tienes tiempo, si tienes que salir o
pedir permiso tda la mafiana para ir al médicd
Syid2y08a St 2NRSYlR2]|

psicoED

desarrolla un
aprecio por la T
tecnologia

Se desarrolla un interés|
por la tecnologia

Yo estoy deseando de aprender como ell
me he apuntado a un cursillo de ordenadores
me han cogido y estoy haciendo clases ahord
porgue quiero aprendera a manejarme para
gue no tenga que datne [el terapeutaldele a
aqui, tengo ansias de aprender

Se valora la
tecnologia

X1 K2Nr @SN i2R2 Sali
muy contenta y ademas emocionada que
Sadlol dziAfATlFyYyR2 Sf
un bonito en casa, le tengo una cosita ldan
para taparlo y muy bien, me da informacién,
me da de todo

Uno de los elementos centrales necesario para desarrollar un proceso terapéutico
sustentado en internet es que el entorno web permita desarrollar una alianza de trabajo. Es pc
ello que se les consulté a los usuarios respecttacidia que establecieron con el

terapeuta

La evaluacién que los usuarios de psicoED hacen del terapeuta, en donde se le atribuyen
caracteristicas técnicas como personakepositivaAsi, los usuas de psicoED describe al

terapeuta comeccesible empaticoy comprensivp motivado por ayudainformado

ayuda establece una relacién simétrica y transpardateonfianza y animaodo ellos
refleja la profundidad de la relacién y conocimiemtoitipie @l entorno web.
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Finalmente respecto as#isfaccionque genera el programa psicoED, se valoran
elementos particulares de la ciberteragano pueden sersiensidady elalto grado de
intercambio de informacidBsto se puede observar Brentarios como el siguiente:

i é videoconferencia es mas informacioén que te va y te viene, es como mas
intenso, porque solamente tienes que hablar, como que no se pierde informacion,
porque solamente hay que hablar y es pregunta y respuesta y estas muy
concentrado en esos 50 minutos, es mugiatensa

Respecto a katisfaccioncon el programa, es conveniente citar la apreciacion de una
esposdi éra lo que faltaljal pacientdleva 0 afios y nunca habia recibido lo que le han
entregado hastaahomggnos su familiaéod.
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Figura:psicoED permite valorar positivamente al terapeuta

Caracteristicas
personales

Cercano ]

Xdzy I LISNE2YlF Ydz2 OSNDIFyYyFX [/ 2Y2

lj dz$

Sa ¥

Es accesible {

Da facilidades|—

X& RS R NJaré qué tu énuh ofienid ddtdrminado le puedas pedir ayuda

Caracteristicas
técnico-
profesionales

Empatico y - {8 LRyS Sy S8t fdaAI NI RS dzy2X (S SyGASyRS & ljdsS |
comprensivo
Con la plataforma [ Xez2 y2 GSYNF ARSI yAy3dylt RS t1 Yt
» Motivado por ayudar
En general — XMuy interesado de ayudxr
» Da confianza — Xte da mucha confianza
> Entrega informacion |— ¢S SELXAOF fl&a Ozalaz Sad2 S& FldN 2 Ot 2 Sa |
i Brindaayuda — Te ayuda a llevar los problem

L

Establece una relacion
simétrica y transparente

Humano — XMuy humano
Amable - Xde trato muy amable
Simpatico XEs muy siipéatico
Paciente — Xmuy paciente
Calidez — X LJ8 muy bien, una persona muy célida

|

Anima —

.te da fuerzas
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4.2.3.4 Experiencia negativa

De acuerdo a los comentarios emitidos por los usuarios de psicoED en el grupo focal, se
identifican seis contenidos que apuntamxpeariancia negativade insafaccion con la
plataforma. Estos seis contenidos han sido resumidos adjiafegura

Figura:Contenidos de la experiencia negativa con psicoED

Dificultades de usabilidad

Falta de tiempo

Dificultades de la ciberterapia
Dificultad para participar en los foros

Dependencia del terapeuta

o o M N PE

Desconocirento de la utilidad del programa

Dentro de ladificultadesexisten comentarios respecto a la usabilidad de la plataforma
psicoED, estagiticas a la usabilidase efieren a dos aspectos: el spigequieren
conocimientos informéticos para su utilizagi@ue sualisefio grafico es fridcRespecto a
los conocimientos informaticos, los usuarios sefialan que sedifés| aa®ntrar
informaciory requieren la ayudabterapeutpara aprovechar el programa; al mismo tiempo
reconocen que se requierapo y dedicacion para utilizar la plataforma
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Figura:Dificultades de usabilidad de la plataforma psicoED

Dificultades para encontra Y bueno yo trataba de buscar

informacion cosas pero como yo no entiendo

Requiere conocimientos Todo lo que hacia era pfa

Dependencia del terapeutd . :
terapeuta]que manejaba mi

Necesidad de tiempo y

dedicacion paa su uso M Para quien no sabe necesita un
huen tiemno nara controlarlo solo

Xa2o0NB 1+ L* 3IA
estuvieras visitando una péagina de
Sacyl, como los colores, no sé, es
como, cuando pienso en la pagina
tF @S2 FNNI X

Criticas al disefio # Ambiente gréfico frio i

Otra de las dificultades que generan una experiencia negativa en el uso de la plataforma
pdcoED es lfalta de tiempo para aprovechadd respecto es importante destacar que
justamente el perfil de usuarios de psicoED (y de las intervenciones a distancia en general), so
familiares que tienen alguna dificultad en asistir a la interveedigatpsi familiar
tradicional, y que dentro de estas dificultades se encuentra el poco tiempo disponible. Las
causas de la falta de tiempo en la utilizacién de psicoED se resumen en la tabla BB.

Asi, respecto a la falta de tiempo los usuarios @ psiceEf al an queodoé [ no
utilizarlopor | as obras y porque yo he estado en
poco, voy a Madri d, al puebl o a Benavente

ti empo, por gue es tcambiadb deachsa jambiéd este @fjo, hé temde h e
gue hacer obras, lo he tenido que hacer todo y me estoy sacando el carne de coche; por Ic
mi s mo, poco a poco, me hubiera gustado util
neéel ordenadal guteidmorllgaad®i uno | |l ega ca
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Tabla:Falta de tiempo para el aprovechamiento de psicc

Problemas de obras en casa
Enfermedades
Trabajo

Viajes

o & w0 bdE

Cambio de casa

Otra de las variables que genera insatisfaccion con el programa psicoED son elementos que
se relacionan corpebpio formato del tratamientpue en este caso es unateiagia. Asi,
por ejemplo e$o de la tecnologia como medio para relacigngassea porquedamara
web despierta timidelasconexiones de internet fallarporque existgnoblemas en la
configuracion del ordenadaron algunos recursos y dispgsitiecesarios para la
plataforma.

Relacionado con lo anterior,fdld@s tecnoldgicosvan produciendo un fendémeno
acumulativo de frustraci@ue puede llevar, por ejemdijaa de desarrollar actividades
posibles, debido a la continuidad de un fajenfdo, si se intenta ver un documento y este
no se encuentra, y si se intenta nuevamente dias después y se produce el mismo fallo; es
posible que no se intente bajar mas el documento.

Asimismo, respectoaaacteristicas propias de la ciberterapiaggmeran molestias
se sostiene quevihculo de trabajo en el contexto online eg/fgoe se puegeeferir el
contacto tradicional cara a cara

Finalmente, en cuanto alifisultades con caracteristicas propias de la ciberterapia
los usuarios dsipoED presentantemor a dafiar el equipamiento

En la figuradjuntase presentan las dificultades que manifestaron los usuarios de psicoED
paraparticipar y hacer uso de los fardd respecto se debe sefialar que se puso especial
atencion en este asjgeya que la utilizacion de este recurso fue minima y era de especial
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interés conocer las razones de este poco aprovechamiento de los foros tanto de familiares com
de preguntas a los expertos.

Una primera dificultad sefialada gmoldsmas para pladr preguntasEsta dificultad
se encuentra sustentada efifiultad en definir o elegir una preguntaor lanolestia
c o rel egpacio en blanoéaue les complica rellenar. Asi, también los usuarios sefalan la
necesidad que el terapeuta les motivanpa el hielo, por ejemplo proponiendo temas que
les animen a participar de este recurso.

Otra problematica que surgen ante este tipo de readesocgmeimientdJn foro y su
utilidad es un concepto propio de internet, por lo que personas gnejaro e estos
términos no llegan a registrar y comprender el sentido de un apartado como este. Es asi, com
alguno de los participantes también sefiatalqgea comprender el sentido del fao
pesar que le conocer y sabe de su existencia.

Unoelemet os pr o pad i rdoak umforocadiicee psaareSion del trabajo
solitariq sensacion que justamente describen los usuarios de psicoED. Finalmente, respecto a
las dificultades en la participacion en los foros, se sefialdaqueraasg@vocarse

Otro fenbmeno que se relaciona con la insatisfaccion en el uso del programa psicoED es |z
dependencia del terapeutana vertiente de la dependencia se produce en las personas con
poca o nula experiencia con ordenadores y selaafi@aes@ad de ayuda y guyiar este
desconocimiento. Mientras, otra variante de la dependencia se pratitedpasiva y
con poca iniciativliente a la libertad ¢uieda la plataforma

Finalmente respecto a situaciones que pueden iggatefaccion en el uso de
psicoED existen persona quelogran comprender la utilidad de la platafgripar ello
mantienen una actitud de incredulidad y desconocimiento frente a los posible usos de la
plataforma

Aé a mi me par ece uybienrcomo paecesto, mélodavza n
explicel terapeuty) no me daba caenta mucho de el | c
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Uso de la camara web

Es que nunca he hablagor una camara y soy un poco timida

Problemas en la conexion a
internet

Problemas con la tecnologi|

Problemas en la configuracion| |

del ordenador

A veces fallaba el terapeuta]me decia que era por el internet

Yo todavia tengo problemas con el ordenador

Fallos tecnoldgicos

Vinculo frio

Abandono de | X8y dzy2a RNFA O2Y2 y2 f2 O2vya
tareas posibles
I FoNF dzy @ARS2 02Y2 RSX RS rhe§
Frustracion Ll graat2 O2YLX Si2 L2 NJ)jdzS & fonddehdz$é
molestia]
X8t Oz2ydl Oz & dzy L1202 Y+ a FTNN2 |jdzS St

Carateristicas negativas de

t 1 GIOMMISIND I R

Preferencia por el contacto
cara acara

Yo creo que hablar dictamente es mucho mejor, aunque ahora es mas facil hablar por el
2NRSYlIR2NE LISNR &2 LINBFASNR KIFofl NI RANBOII
gue estar en una videoconferencia

Temores ante la

Miedo a estropear el ordenado

Yo en un principio me asustaba de que [el paciente] utilizase el ordenador y le pregunté
terapeuta]si podia utilizarlo, por que si lo habia estropeado lo pagaba pero nada, me dijo que|
KFoNI LINRPofSYFS ljdzS8 1 ARSI SN} jdz§ t2 dzi
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Figura YYDificultades en participar de los foros
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Dificultad para plantear preguntas

Dificultad para definir preguntas

Yo también he estado pensando, una preguma %€, son tantas pero
sélo he puesto una

Molestias con el espacio en blanc(

Es que como est4 vacio no sabes que poner

Necesidad de que el terapeuta motiv

Romper el hielo

Lo que si creo que debiera existir un tema delante pero que no sélo
propusieran los propios familiares sino que el propio psicélogo dijera que
2LIAYt A& RSX Syi2y0Sacomouniofperelhield, A 3
jdz§ y2 &aloSY2a yAy3ddzy2X AvdzsS LRY 3
hace falta que haya un temita

Desconocimiento del recurso del foro

A mi no me va mucho lo del foro, la verdad es que no sé lo que es el foro

Poca comprension del recurso foro

X GFYL2O2 ONB2 |dzS KI deindnfe hd téngazon&imierficrdlB quelss Nijfalzs auhdhicPseé Ibg

haya explicaddel terapeutaly tal, pero bueno

Impresién de trabajo solitario

Sensacion geinadie lee el foro

Pero yo es que de la pagina ha sido lo que mas me llama la atencion
me decidel terapeuta]pero escribe algo y tal, pero es que tampocdaab
que escribir porque no sabia si alguien iba a participar también

Temor a equivocarse

XLI2NJdzS &2 Lldz
Saz2s ljdz8 Saiz S
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Figura Dependencia del terapeuta

XSaize KIOASYRS
Por porque quiero aprender a manejarm

desconocimiento para que no tenga queetirmelel
terapeuta]dele a aqui

Dependencia del terapeuta

Yo no he visto mucho, por lo qug
no podria decir que haya tenido
s problemas para ver un video o un
Iniciativa documento, solo los que me poiiéh
terapeuta]

Pasividad y poca

4.2.3.5 Resultados

Los resultadosque identifican los usuarios de psisoiDRodos positivos, desde
resultados inespecificos y generalessta los centrados eremdrega de apoyg la
facilidad de acceso a un servida que antes carecian. Asi también, se gesdtados
secundarioxomo einterés por la informatigeotros productogle la alianza de trabajo
De este modo los resultados se agrupan en las 4 categorias que se sefadajuertala figura

Junto a lo anterior y respecto a los resultados, debe sefalar que al parecer existen
dificultades en separar el progwadel terapeutga que entre todos los usuarios de psicoED
gue asistieron al gr éepe fquealpaegxi anie edn pa ou
[el terapeuta]s di f2cil, ono puedo separarl oé
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Figura Resultados del programa psicoED

[psicoED] a mi me ha servido

waS KI AaSNWAR26 YdzOK{
GSy3z2 I KNX

XLI NI y2a2GNRra St G5y
sefia muy pesado, entonces hacerlo en casa es uf
alivio

alianza de trabajo

Si, yo creo que sirve pero lo que méas valoramos es la cercania con él
terapeuta], porque bueno los documentos estan ahiy yo he tenido tiempo
leerlos, pero la diferencia es esa, a la bibliogratiedes acceder o buscarla

|nespec|’ficos P Ut|l|dad genel‘al
Apoyo
Especificos
Accesibilidad
Atribuibles a la
_»

Secundarios

—>

Interés por la
informatica

Yo tengo que aprender a manejarlo todavia,
en mis clases me dicen que aprenda a escribir y
yo lo que quiero es manejar el ordenador, y buen
la monitora me explicaba que cémo iba a manda
YSyalaSax LJ]20O2 qlequide@e S
manejar el ordenador
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5-ANALISIS Y CONUGSIONES

El primero de los objetivos de esta investigacion se refiere a determinar los posibles
resultados que se obtienen mediante la intervencion psicoeducativa. El segundo objetivo
pretende detectar algunas dificultades de acceso a este tipod@nimeara finalmente,
como tercer objetivo, sopesar la posibilidad de implementar una intervencion a distancia,
especificamente mediante internet. Se debe destacar que, junto a estos objetivos también, s
han encontrado otros datos interesantes geée tanba ser discutido a lo largo de la
discusion y conclusiones.

Un primer aspecto a sefialar y que va mas alla de los objetivos planteados se refiere al
trabajo especifico en psicoeducacion. Esta intervencion formalizada, teGricamente o en su
formulacibescrita, incluye fundamentalmente elementos de informacion, pero también pretende
entregar apoyo y al desarrollo de tareas conductuales. A pesar de ellos debe sefialarse que s
implementacion, la que se siguié mediante la observacidte pagitigaprimordialmente
a la entrega de informacion y por ello ha sido clasificado como un programa informativo. De est
modo, el planteamiento tedrico del programa psicoeducativo difiere en algunos aspectos de s
implementacion practica.

Esta tendencia a peianlos rasgos fundamentales del programa teorico al desarrollarlo en
su implementaciéon practica lleva a que se pierdan elementos fundamentales de la
psicoeducacion, transformandolo muchas veces en un seminario expositivo e instructivo sobre |
demencijanas que un encuentro reflexivo sobre cémo convivir con esta enfermedad.

Se debe recalcar que el trabajo psicoeducativo es un oficio complejo que requiere tiempo,
supervisién y capacitacion, pudiendo hacerse dificil de cumplir considerandodelcarga asisten
u otros factores administrativos (Pharoah et al., 2006). Estas dificultades también se observan e
un alejamiento del espiritu psicoeducativo traducido, concretamente, en sesiones poco
participativas en que un terapeuta acapara el 70% de ldabkibexgositivamente; en la
minima resolucion de problemas reales o la nula realizacidén de tareas conductuales en el hogar

El andlisis de los datos parece indicar que la intervencion mejora el conocimiento pero no
existe claridad respecto a otridslgmefectos que se han intentado medir o que la intervencién
pretende, como: los efectos en la mejora de la relacion; una actitud més positiva para con lo:
familiares o, una disminucion de la carga de los cuidadores. De hecho debe sefalarse que
algunos &l los objetivos no son evaluados sistematicamente y que todos los instrumentos
utilizados para evaluar la intervencion carecian de criterios de correccién y analisis que
permitieran dar cuenta de los efectos de la intervencidén o de las necesamiliasede los f
Es decir, el trabajo se hacia desde la apreciacion de los terapeutas y los instrumentos se
utilizaban a pesar que no se tenian herramientas para darles un uso apropiado.

De acuerdo al analisis cualitativo, las personas que asisten@da aypieznelen sobre
los sintomas de damencia o emmedad &l Alzheimgiespecialmente los cognitivos y la
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disminucién del aatodado; asi como sobre el nombre de la enfermedad, sus causas y la
medicacion que se utiliza en su tratamiento. Asingiprecjasque las familias identifican
conductas que pueden realizar para favorecer el curso de la enfermedad, e incluso son capace
de reconocer algunos elementos positivos surgidos desde la situacion de la enfermedad.

Adicionalmente, y desde el puntistdecuantitativo, el programa de psicoeducacion de
Zamora afecta significativamente en los conocimientos de los participantes, particularmente &
disminuir los contenidos erroneos y potencialmente dafinos. Ademas, también se advierte qu
los conocimientssbre las causas son significativamente mayores y mas correctos al concluir la
intervencion.

En este escenario, se debe mencionar que el efecto de mayor conocimiento es un resultadc
informado en otras investigaciones (Barrowclough & Tarrier, 1dagjndne099), y
cumple con los principios éticos sobre el modo de enfrentar los problemas de salud en la
actualidad sefialados por la American Hosmiatiédtsen 1975 (Pekkala & Merinder, 2006).

Sin embargo, también es necesario confirmar gjlegmestano sean producto de un
acostumbramiento al lenguaje de la enfermedad por el mero hecho del paso del tiempo, sino u
claro efecto de la interver(gilafrarlane, 2002simismodeterminar este efecto soélo seria
posible mediante un estudio dexjqgoimental, controlado y con un muestreo aleatorio, al cual
incluso se le deberia agregar un disefio longitudinal, de modo de determinar la duracion de est
aprendizaje. Este es uno de los desafios que plantea el presente trabajo para futuras
investigaanes.

Por otra parte, aunque mejorar los conocimientos respecto a la enfermedad puede
relacionarse con algunos de los objetivos del tratamiento |(Frag]&d0b), la bibliografia
especializada es mas bien cautelosa sobre los efectos queciénéeatao

Lo méas importante, en este caso, es el grado en que una intervencién psicoeducativa
modifica las creencias errGneas que pueden ser, potencialmente, causa de criticas y emociot
expresada para con los pacientes (Anderson, et al., 198&; &dyipeez!). Si bien un efecto
descriptivo que se observa en la intervenciébn Zamorana es una disminucién especifica de la:
creencias erroneas y potencialmente dafinas.

Una orientacion respecto al efecto que pueden tener los conocimientos errados y
paencialmente negativos en la actitud de los familiares se puede alcanzar mediante el analisis
de la asociacion entre los mismos. Los resultados indican que existe una gran correlacion (
0.5), pero si se controla el efecto de las conductas paswititeamgpor los familiares en
el FQ (un indicador que apunta al estado psicopatoldgico), este efecto pierde significacion y nivi
de correlacién

® Este anasis de correlaciones parciales fue un trabajo gust que se planteé en base a los
resultados obtenidos
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Es decir, la relacién entre conocimiento negativo sobre la enfermedad y actitud hacia el
familiar eni@io existe. Esta es una discusion sefialada en la bibliografia cientifica ya que no es
posible identificar si el mayor conocimiento que alcanzan los familiares se traduce en el logro d
un clima y evolucion més favorable para los pacientes, ya qudanooseirtioemacion
respecto a variables de evolucion.

Una condicion basica para determinar la causa de la relacion entre actitud negativa y
molestias de los familiares, es establecer fehacientemente si la psicopatologia del familiar
enfermo se ha modid@ap si, mas bien, es la percepcién de los familiares sobre estas
conductas la que ha cambiado (Muela & Godoy, 2001a; Pharoah, et al., 2006). Si pudiera
establecerse que la disminucion en la percepcion de conductas disruptivas no se debe a cambic
en las mnifestaciones psicopatolégicas de los pacientes, resultaria un antecedente
extremadamente positivo ya que demostraria que la intervencién contribuye a disminuir las
molestias del cuidador con el enfermo, lo que se asocia a los componentes criticos de la
emocién expresada.

Asi, al reflexionar respecto a los criterios que identifican al conocimiento errado o
potencialmente negativo, es posible mencionar que, mas que un contenido cognitivo o
informacion, hacen referencia a un tipo de relacion intenpdosoleaho se esta al tanto de
lo que le ocurre al otro, no hay cercania, apoyo o interés, y donde no existe empatia ni
transparencia. Especificamente, incluye la no consideracion de que el familiar padece una
enfermedad grave y compleja, en dondeoetjmeetli rodea debe asumir algunos ajustes
conductuales y emocionales. Asimismo, el conocimiento potencialmente dafiino hace referenci
a un estado emocional excesivamente afectado en los cuidadores.

En definitiva, lo més importante no seria el coo@cim@tformacion, sino mas bien un
tipo de conocimiento y saber emocional que puede relacionarse mas con el sentido amplio de Iz
palabrascomprender y comprension. Compresrderldacultad, capacidad o perspicacia
para entender y penetrar las casttaid comprensiva o tolerante; conjunto de cualidades que
integran una ideacdmprensiénomoabrazar, cefiir, rodear por todas partes algo; contener,
incluir en si algo; entender, alcanzar, penetrar; encontrar justificados o naturales los actos
sentimientos de otro (Rezademi&spafiola, 2001).

Finalmente, respecto a la mejora en los conocimientos de la enfermedad, se hall6 un
resultado inesperado: quienes finalizan la intervencion tienen mayores dificultades para sefiale
como la enfermedadcafea su pariente enfermo. Es decir, el programa, si bien aumenta el
conocimiento disminuyehaprensi®@obre la enfermedad. Este resultado, bastante riesgoso,
podria implicar que la intervencion no promueve la empatia hacia el sufrimiento de la person:
conenfermedad de Alzhejroemas bien, que no ayuda a identificar, por ejemplo, que la falta
de iniciativa y el aislamiento es un efecto de la enfermedad.

Nuevamente se debe sefialar el poco efecto que tiene la simple entrega de informacion en e
lograde los objetivos de la psicoeducaciéon: mejorar la evolucion de la enfermedad (Anderson, et
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al., 1988). Incluso existen algunos autores que sostienen que la entrega de informacion,
primordialmente bioldgica, sobre las causas de la enfermedad kenda dificispara los
familiaresomprendex sus parientes enfermos. El atribuir toda la enfermedad a componentes
biologicos generaria una suertengiedecibilidgd escasa posibilidad de control, lo que
promueve actitudes negativas y prejuiciofadgueasonas que padecen enfermedades
mentales (Read, et al., 2006).

Continuando con los resultados de la intervencion, el andlisis cualitativo da cuenta de una
moderacion de las reacciones depresivas y ansiosas al finalizar la intervencion. Si bien este
efecto se sustenta en una observacion cualitativa, el trabajo sobre la ansiedad y la depresion s
suele asociar a la disminuciéon de la carga familiar y desde alli con la moderacion de las
molestias y criticas (Kuipers, et al., 2004). De este mahr, quoslisase hubiese medido
estas variables se podian haber obtenido datos mas contundentes respecto a efectos en la carg
y, quizas, hasta en la salud mental de los familiares. Posiblemente, el encuentro interpersonal, |
sensacién de no estar soloap@yo profesional se relacionen con el efecto aliviador de la
psicoeducacion en la ansiedad y la depresion.

Otro de los resultados que puede orientar respecto a los efectos de este programa es la
disminucién significativa de la percepcion de cosdumtigsasly molestas por parte de los
familiares. Respecto a esta disminucion de las puntuaciones en la deteccidbn de conductas
patologicas y las molestias asociadas por parte de los familiares, se debe sefialar que la
correlacion entre las puntuacionesiael y del final es cercana a 1. Esta asociacion,
increiblemente fuerte, puede implicar que las distribuciones al inicio como al final son casi
iguales (los puntajes altos siguen siendo los altos, al igual que el resto de la puntuacién) pero, :
concluita intervencion éstas son moderadas. También, puede ser que la muerte muestral, al
haber realizado el analisis con dos muestras independientes y no equivalentes, haya llevado a |
disminucion significativa.

La explicacion mas positiva de este efetdmideaion de la deteccion de conductas
patolégicas por parte de los familiares seria que el programa logra este objetivo. Pero, como s
ha sefialado esto no puede asegurarse debido al disefio metodolégico empleado.

Por otra parte, junto a esta dismiieciarpercepcion de conductas disruptivas, llama la
atencion que, debido a la forma de completar el cuestionario, seria esperable que también
disminuyeran significativamente las capacidades de afrontamiento. Sin embargo, este efecto n
se detecta, lo gpermite plantear que la autoevaluacién en las capacidades de afrontamiento
se mantiene a pesar que las demandas se reduzcan, lo que implicaria una capacidad de
afrontamiento estable en el tiempo y que el programa no las disminuye ni las aumenta.

Intentado interpretar de alguna manera la contrariedad de los resultados, puede sefialarse
que quizés, el pequefio aumento de actitudes negativas en el-amglisipurdta deberse
a un efecto de desinhibicion o catarsis que permite el grupo psieoedooatyigs
familiares pueden expresar sus molestias sin sentirse juzgados. Asimismo puede volver a
sefalarse que la entrega de explicaciones y etiologias puramente bioldgicas puede contribuir .
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un mayor rechazo hacia la persona enferma (Readfgtefec®dque se observa en la alta
correlacion directa entre conocimiento y percepcion dé Fwoldsfiagiva, en cuanto a la
modificacion de las actitudes los resultados no son concluyentes, al parecer, debido a la poc:
sensibilidad del instrumetitizado y a elementos de disefio metodoldgico.

Finalmente, también puede plantearse que el aumento de la desviacion estandar en las
actitudes negativas de los grupos finales puede deberse a que, en este aspecto, la intervencio
es (til para algunosopgara otros no. Esto explicaria el aumento de la distribucion de
resultados y su mayor dispersion. Lo interesante, entonces, seria determinar para quiénes un.
intervencién psicoeducativa centrada en la informacion es util y quiénes requieren una
interveridn mas compleja, tarea a la que se estdn abocando las investigaciones de tercera
generacion en psicoeducacion (McFarlane, et al., 2003).

LA INTERVENCION PSICOEDUCATIVA ES UTIL PERO NO ALCANZA A TODOS, Y ES
NECESARIA UNA PARTICIPACION MAS ACTIVA YAREREBNDEL FAMILIAR.

EVITAR SU PASIVIDAD Y EL PROTAGONISMO DEL TERAPEUTA PARA CEDERLO AL
FAMILIAR, Y PROMOVER NUEVOS MODELOS DE INTERVENCION QUE PERMITA LA
UTILIDAD EN UN MAYOR GRUPO DE USUARIOS.

Ademas de los resultados de la psicoeducacion, elgstesémtintentd indagar en el
grado de satisfaccion de los familiares con esta intervencion. En este sentido, se advierte que d
forma unéanime los asistentes recomendarian a otros la participacién en una instancia como est:
lo que da cuenta de unarvasidpliamente positiva de la intervencion.

Sin embargo, resulta necesario profundizar en un elemento curioso el cual tiene que ver cor
que, pesar que los participantes no reportan muchos cambios conductuales, igualmente se
sienten satisfechos con laedigcacion. Asi, es imprescindible preguntarse qué ocurre gque, a
pesar que la intervencion no logra uno de sus mayores objetivos como es potenciar y desarrolle
habilidades de afrontamiento (Funbiiadn2005), igualmente satisface a quienesparticipa
en ella.

Puede suceder que la oportunidad de compartir un tema tan desgastante como es la
presencia de émfermedad de Alzheigreda familia, el informarse con tiempo y en detalle
sobre la enfermedad, el compartir algunas experiencias y ngmoplaaitsacion; sean
aspectos mucho mas valorados que un cambio conductual consciente para los familiares. De al
el énfasis que se les da a grupo de apoyo social, sobretodo éerncasomldenas de 10
afos de evoluciéon (McFarlane, 2002; Méasaret, Lacruz, et al., 2006).

En este sentido, los llamados elementos inespecificos y de calidez emocional de la
intervencién se harian mas salientes y preponderantes que sus resultados concretos al moment

* Las correlaciones arrojan una asociacion directa entre conocimiento y percepcion de molestia, lo
gue sera abordado con mayor detalle mas adelante.
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de evaluar la satisfaccion para los usfigsinasmo, puede pensarse que el potenciar el apoyo
social entre los familiares sea considerado un elemento fundamental en la satisfaccion con I
intervencion (McFarlane, 2002). Es justamente a estos aspectos a los que se ha abocado lz
investigacion ddimla generacion en psicoeducacion, a determinar que elementos puntuales
logran tal o cudl efecto y que tipo de sujetos le son mas indicadas cada tipo de variacion de
modelo (McFarlane, et al., 2003).

También se debe considerar que dentro de lodergatisfaccion para los familiares,
no se encuentre un deseo de cambio, sino solamente la necesidad de escuchar y reconocer qu
existen otras personas con la misma dificultad. Incluso, se puede llegar a sostener que los
familiares se encuentran tan it@des que, reciban lo que reciban desde dispositivos en los
gue confian, se sentiran igualmente satisfechos.

Se debe sefalar que desde el punto de vista del clinico o terapeuta, el objetivo es mejorar €
ambiente que rodea al paciente para favoremducane asi como lograr que la familia se
transforme en un componente del equipo y un factor protector. Al respecto, deberia incluirse un
evaluacion respecto a la percepcidon de los propios terapeutas sobre estos puntos, asi comc
indagar si les satisfaesta vez a ellos, la intervencion.

EL EFECTO MAS BENEFICIOSO DE LA PSICOEDUCACION ESTA EN COMPARTIR
EXPERIENCIAS, MAS ALLA DE LOS CONOCIMIENTOS Y FORMACION EN INTERVENCION
POR ELLO CUALQUIER PROGRAMA DE INTERVENCION EN FAMILIARES NO DEBE
CENTRARSE UNMMENTE EN APORTAR CONOCIMIENTOS SINO FAVORECER EL
MAYOR GRADO DE INTERACCION EMOCIONAL ENTRE FAMILIARES, PARA LO CUAL Y
DESDE LA PERSPECTIVA TECNOLOGICA LAS MULTIVIDEOCONFERENCIA (Planteada en
PSICOED) CONSTITUIRIA LA UNICA VIA.

Respecto al segundo grde objetivos, referidos a las dificultades que se encuentran en
asistir a la psicoeducacion de Zamora, la presente investigacion determina que existen
dificultades asociadas, principalmente, a la distancia.

En este sentido, es necesario hacer rafatendlisis llevado a cabo para determinar si
la distancia medida en kilbmetros era la causa de la no participacion, el cual informa de
resultados contrarios a lo supuesto, ya que quienes viven a mas de 30 km. de Zamora asistel
MAas que quienes viven aaselistancia.

Estos resultados pueden ser causados, por un lado, debido al punto de corte utilizado, en
donde 30 km. no marca una diferencia real en una poblacién que se caracteriza por la ruralidac
Por otra parte, una explicacion alternativa esafttafos podria ser que quienes viven lejos y
tienen la oportunidad de recibir una intervencion de este tipo, adhieren de mejor manera, quiza
porque les parece una oportunidad de satisfacer la necesidad de atencién. Asimismo, la
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distancia en kildmetrosrefleja los problemas de conexion y movilidad, ya que, por ejemplo,
puede existir un pueblo muy cercano que no dispone de transporte publico.

Puede sostenerse que las familias que viven alejados de los centros urbanos no encuentrar
total satisfaccion euanto a los servicios de salud a los que pueden acceder. Asi, al momento
de ofrecerles una intervencion en la cudl les entrega informacion y apoyo, adhieren y se motiva
por ella debido a que se ajusta a sus necesidades. Puede ser que las$asglias rural
encuentren deseosas y reedgentade algun tipo de ayuda de este tipo y por ello se motivan
y se trasladan grandes distancias para acceder a ellas.

También, de acuerdo a otro estudio realizado, sobre el perfil de los pacientes cuyos
familiaressisten a la psicoeducacion, en donde se sefala que este tipo de pacientes tiene una
problemética particular caracterizada por un mayor aislamiento social y dependencia (Velasque
et al., 2008, 7 de Junio). Puede ser posible que la mayor partasdaoidiackesique viven
a mayor distancia se deba a una mayor necesidad de ayuda y apoyo. Del mismo modo, ur
posterior andlisis de los datos respecto a la distancia indican que esta se relaciona con la
desercion (Franco, 2008).

Finalmente, respecto aidéadcia, puede sefialarse que este tipo de intervenciones sea
especialmente indicado para personas que viven en el ambito rural y por ello se ven sobre
representadas. Asimismo, para comprender la implicacion de la distancia en la participacion, n
s6lo debn considerarse los kilbmetros de camino, sino también la disponibilidad de medios de
transporte, el tiempo requerido, facilidades de conexiones terrestres, entre otras (Benito, 2008
Elementos que pueden expresar de mejor manera el efecto de llactlistaneiaescasa
informacion obtenida de las evaluaciones finales puede indicar problemas en la adherencia qu
no se reflejan en los resultados anteriores.

Por otra parte, desde el andlisis de las memorias de la intervencion, la causa que
habitualmemtsefnalan los familiares para no asistir son las dificultades traslados y la distancia,
asi también, problemas para coordinar horarios debido al trabajo.

Por otro lado, la causa de la desercién también se asocia a la distancia, asi como problema:
en elrabajo y la descompensacion del paciente. Respecto a esto ultimo, llama la atencién que
una intervencion disefiada para brindar apoyo, cuando justamente el familiar lo requiere. Es pc
ello que en estos casos se deberia flexibilizar la intervendtal wiizacto telefénico asi
como sesiones unifamiliares de modo de reaccionar de menor manera ante una crisis, como |
sefalan los autores principales del modelo psicoeducativo (Anderson, et al., 1988; Barrowcloug
& Tarrier, 1992; Falloon, Boyd, & NI864l Kuipers, et al., 2004)

Junto a este andlisis de las convocatorias aparecen otros datos interesantes que merecen
ser mencionados. El primero de ellos tiene que ver con que son escasas las ocasiones en que s
convoca a hombres para participar gsicbeducacion, pero que cuando esto se realiza,
dichos familiares suelen participar mas en comparacion con las parientes de sexo femenino. Est
puede ocurrir debido a multiples explicaciones, entre las que se encuentran el que cuando se
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convoca a un hbra como familiar de referencia no existe otro familiar disponible, o quizas, que
en estos casos el hombre no tenga que asumir otras tareas como usualmente debe hacerlo I:
mujer, lo que le permite destinarle tiempo a la psicoeducacion.

Adicionalmente, siebe destacar que la frecuencia de desercion concuerda con las
sefaladas en algunas publicaciones. Tanto en la bibliografia consultada como en la intervencio
zamorana, al mengsle los participantes deserta del programa (Anderson, et al., 1988), por lo
que resulta fundamental especificar y llevar a cabo acciones que potencien la asistencia. A
respecto, las causas de la desercién, como la distancia y los conflictosiaswldos horar
trabajo, puede verse aplacadas por una intervencion flexible y a distancia.

LA POBLACION RURAL ES LA QUE ESTA MAS MOTIVADA PARA LA INTERVENCION
PSICOEDUCATIVA YA QUE TIENE MENOS OPORTUNIDADES DE CONTACTO CON
OTROS FAMILIARES O CON INFORMACIONABMEDRAD, SIN EMBARGO, LA
DISTANCIA, LOS CONFLICTOS POR HORARIO Y LA CARGA DEL PACIENTES SON
LIMITACIONES PARA ASISTIR Y CONTINUAR EN LOS GRUPOS PSICOEDUCATIVOS. EN
CONSECUENCIA, CONVIENE DESARROLLAR MODELOS PSICOEDUCATIVOS (Como hace
PSICOED) QUE SEA ABEK EN HORARIOS, FACILITE Y POTENCIE LA ASISTENCIA' Y

NO SEA INCOMPATIBLE CON EL CUIDADO DEL FAMILIAR.

ADEMAS ES CONVIENTE COMBINAR LA PSICOEDUCACION GRUPAL CON LA
INTERVENCION FAMILIAR INDIVIDUAL, LO QUE SE CONTEMPLA EN EL PSICOED EN EL
QUE SE TIENE INMERICION INDIVIDUAL Y GRUPAL.

Porotra parte y respedas tesultadoslatvosa la aceptacion de {empia la que fue
abordada mediante una encuesta aplicada tanto a profesionales como familiares. Al respecto s
debe sefalar que la atencion adlistaceptada, aunque en el pilotaje de los instrumentos
se observo que los familiares temian que dicho tipo de intervenciones suprimiera la atencior
tradicional. De este modo, este temor debe ser enfrentado en la implementacion de una
intervencidn a wiscia, recalcando que es un tipo de atencion complementaria a la tradicional y
a los cuidados habituales.

Respecto a los profesionales, ellos también se mostraban a favor de la intervencion, aunque
comentaban las dificultades asociadas a la faltéadenparuso de las nuevas tecnologias
por parte de los familiares. A pesar de ello, los profesionales declararon en la encuesta que I
experiencian el manejo del ordenador no es un factor importante a considerar. De este modo,
al implementar una irgecion a distancia, en la vertiente de los profesionales se debe recalcar
gue la habilidad en el manejo de ordenadores no ha demostrado ser un elemento que se asoci
a los resultados (Kenardy, McCafferty, & Rosa, 2003; Kovalski & Horan, 1999). Esta misme
intervencion deberia desarrollarse ante los familiares quienes sefialan que la experiencia previ
en los ordenadores es muy importante.

Al plantearse el medio de comunicacion mas idoneo para realizar una intervencién a
distancia se sefalan el teléfonereaftsiendo este ultimo mejor aceptado por los familiares,
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mientras que el teléfono lo es por los profesionales. Se debe sefialar que pareciera ocurrir que
una persona acepta la atencion telefénica aceptard la atencibn mediante internet debido a I
fuate asociacion que hay entre ellas. Este dato orienta respecto a qué consultas hacer con
personas que no conocen o comprenden cabalmente la intervencion mediante internet: se le:
debe preguntar si aceptarian atencion telefénica y si la apruebaa testantipatd, es

probable que también acepten internet.

En cuanto a otros medios propuestos comotadgladio la radio, estos no son bien
aceptados. Quizas porque el primero puede ser poco especifico y la radio demasiado masivo
imposibilitarfeatar temas personales.

Los encuestados sefalan que las intervenciones a distancias tendran buenos resultados y
estan dispuestos a recibirlas o impartirlas incluso mediante videoconferencia. Esta encuesta n
hall6 las resistencias de los profesiosplEsoel uso de nuevas tecnologias (Rees & Stone,

2005; Schopp, Johnstone, & Merrel, 2000), quizas, debido a que el Servicio de Psiquiatria de
Zamora tiene experiencia en la incorporacion de este tipo de tecnologias o porque no se indag
especificamenteimpacto en la relacion y vinculo terapéutico.

Finalmente debe sefalar que el perfil de los encuestados es de familiares y profesionales
gue se autocalifican ni como expertos ni ignorantes en el uso de ordenadores, por lo que se
deberia indagar la aceipta de este tipo de intervenciones en personas que se declaran
totalmente inexpertos frente a este tipo de tecnologias asi como entre quienes se declara com
versados en el uso de ordenadores.

HAY UNA BUENA TOLERANCIA POR LA APLICACION DE NUEVASIAE BMWRLOG

LOS PROGRAMAS PSICOEDUCATIVOS MOSTRANDO PREFERENCIA POR EL CONTACTC
DIRECTO EMOCIONAL Y COMO ELEMENTO ASOCIADO A LA TERAPIA TRADICIONAL.

LA MAYORIA DE USUARIOS Y PROFESIONALES VALORARON EL PSICOED CON GRAN
SATISFACCION COMO COMPLEMENTO O ALVERNMATIA INTERVENCION
TRADICIONAL.

En este contexto, las intervenciones basadas en idtrapas, @stan demostrando, al
menos en un nivel experimental, que pueden lograr los mismo efectos que las intervencione:
tradicionales, lo que implica eméefal no tratamiento seria preferible una intervenciéon
mediante-rapiaya que hay datos de la misma eficacia entre tratamientos tradicional y por
internet(Bischoff, et al., 2004; Glueckauf, et al., 2005; Hilty, Yellowlees, & Nesbitt, 2006;
Shepherdt al., 2006)

HAY DATOS FAVORABLES A LA MISMA EFICACIA ENTRE LAS TERAPIAS POR
INTERNET Y LAS TRADICIONALES
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Por otra parte, cuando se realiza el estudio directamente sobre familiares que reciben
directamente la terapia sin que hayan conocido otde imbelelencion, en general hay una
muy buena aceptacion de la terapia, como un tratamiento alternativo frente a nada. Le
encuentran grandes ventajas respecto a la terapia tradicional principalmente en lo relativo a I:
comodidad de la misma y la mejamacdsibilidad. En algunos casos incluso plantean el
aislamiento en que habian encontrado con la percepcion que todos los servicios asistenciales s
encontraban en Zamora y que ellos por estar en el medio rural no tenian apenas acceso a
ninguna de las pdsilades de intervencion especialmente para las familiares.

En el sentido anterior, se destaca la importancia que tiene la mayor flexibilidad de horarios, \
el ahorro que supone el evitar el transporte.

Ademas, parecen existir beneficios afiadidogadnsspemo el incremento de interés
en la tecnologyala pérdida de miedo a la misma, por cuanto la ven como algo util frente a la
perspectiva previa en que no entendian el beneficio que podrian obtener de la misma. En est
sentido, y aunque no es ettigbjde este trabajo, se deberia considerar la importancia que
para la alfabetizacion digital tendria el desarrollo de aplicaciones efectivas para la poblacion, mé
all4 de solo formacion. Es cierto que para la gente joven la formacién constinte un instr
de gran utilidad para la alfabetizacion digital, pero en poblacion mas mayor, como sucede aqL
con los familiares de las personas con enfermedad de Alzheimer, solo la percepcion real de
utilidad les va a llevar a interesarse por el tema. C@ndealenba sido el que muchos de
los familiares han puesto de manifiesto su sorpresa por encontrarse con una terapia sencilla, y |
comprobaciéon que la posibilidad de emplear ordenadores no es algo tan complicado y que e:
accesible incluso a ellos.

GRANACEPTACION DEL PROGRAMA PSICOED COMO UNA POSIBILIDAD DE TERAPIA
FRENTE A LA AUSENCIA DE CUALQUIER POSIBILIDAD COMO SUCEDIA ANTES.

HAY QUE DESTACAR LA SORPRESA EN LA FACILIDAD DE USO INCLUSO ENTRE LOS
QUE NO TENIAN CONOCIMIENTOS PREVIOS EN INFORMANIGAEXAL
ACEPTABILIDAD DE LA MISMA.

INCLUSO PUEDE SER INSTRUMENTO PARA LA ESTIMULACION DE LA ALFABETIZACION
DIGITAL, YA QUE SE ENCUENTRA UNA APLICACION A LAS TECNOLOGIAS.

Un aspecto importante, es que la implementacion de las nuevas tecnologfas, especialm
en el medio rural, no esta tan extendido como en principio pudiera considerarse desde una
perspectiva urbana. Esto especialmente es importante para el caso de personas mayores, com
es el caso de los familiares de las personas con enf. De Alzhsituacidn lleva a que
sean hogares sin ninguna tecnologia, a veces casi sin teléfono. Esto hay que afiadirlo a la falt
de desarrollo de las infraestructuras tecnologicas en el medio rural, lo que hace que en mucho
casos la implementacion de esta isadddakrapéutica haya sido también compleja,
especialmente en la zona de Sanabria. En dos casos fue imposible incorporarlos a la terapia pc
la falta de infraestructuras tecnoldgicas. En este sentido, y en una primera fase de
implementacion de estas tegias se considera que se deberia acompapkni@ntacion
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de la terapia con el préstamo de tecnologia, como se ha hecho en este estudio. Es decir, en |
mayoria de los casos se les ha prestado el ordenador y se les ha financiado la conexién a
internet

ES PRECISO ACOMPANAR LA OFERTA DE ESTA TECNOLOGIA PARA LA
PSICOEDUCACION CON LA FACILITACION DE LA INFRAESTRUCTURA TECNOLOGICA,
SI BIEN ESTO DEBERA SER TRANSITORIO YA QUE MUCHOS FAMILIARES
CONSIDERABAN UTIL EL ORDENADOR Y PLANTEARON LA ADQUISENON DEL Ml

En consecuencia, la presente investigacion orienta y aconseja la implementacién de un
programa de psicoeducacion a distancia Psima8®cuyo disefio ha estado fuertemente
sustentado en la presente investigacién, tanto en su justificaciénten@us. c
Resumidamente, el progr&si@oEDes una intervencion psicoeducativa desarrollada a
distancia basada en internet. PsicoED pretende entregar una psicoeducacién nutrida de los
diferentes modelos validados cientificamente, en un marcarnettifagaido desde
comprension hasta solucién de problemas para familiares que tengan dificultades en acudil
presencialmente. Para ello se sustenta en internet y utivzdelacomi¢trencia, junto al e
mail, el tablon de anuncios y la multibediate mod@sicoEles uno de los primeros
programas psicoeducativosejdesarrolla a nivel mundial

También este estudio permite vislumbrar la metodologia con que deberia contrastarse diche
intervencidn para determinar su efectividad, asi netnoriestos a utilizar y las variables a
medir. De este modo, la presente investigacion orienta posibles mejoras que deberian aplicars
en la intervencion tradicional y, al mismo tiempo, dirige los pasos hacia la idepleraentacion
intervencion a disten

Finalmente, se debe destacarfgondacion Intrés realizado un gran esfuerzo para
desarrollar una intervencién durante mas de cinco afos, la que es dificil de implementar y que s
asocia a una serie de caracteristicas de servicio que lanatencaltapleja (Magliano,

Fiorillo, Malangone;Rsa, & Maj, 2006; O'Shea, Bicknell, & Wheatley, 1991). Este servicio se
caracteriza por centrarse en las necesidades del sus usuarios asi como por estar dispuesto :
develar las intimidades de sus propgasbsmejorar su atencion y calidad, en un marco
académico y asistencial. El mantener este espiritu permitird mejorar sus acciones y potenciar st
éxitos.

Por otra parte, y a partir de los resultados de este estudio se considera de gran interes,
de caralduturo plantear lo siguiente:

I. El desarrollo de estudios de caracteristicas similares en otros grupos de familiares

de personas dependientes como seria el de familiares de personas con
esquizofrenia o con retraso mental.
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[I. Poner en marcha un ensayoochegtado que compare tres tipos de tratamiento,
el no tratamiento (placebo), la intervencion psicoeducativa tradicional, y la
intervencidn psicoeducativa por internet (psicoed). En este sentido, sera preciso no
solo hacerlo con pacientes del mismméareardién de otras areas asistenciales
y con la facilitacion de infraestructuras. Esto es importante en el sentido de
comprobar el modo de proveer esas estructuras o efectuar medidas de
acompafiamiento a las actuaciones de alfabetizacion digital.

Es objéto de la fundacion alcanzar estos objetivos de estudios, que sin duda facilitaran
la accesibilidad a intervenciones que se ha comprobado que son de gran utilidad para la mejor
de la calidad de vida.
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