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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 familiares de personas afectadas de Alzheimer en
el Area de Salud de Zamora.

1.2.- Objetivos Especificos

1. Identificar los resultados que obtiene el programa de psicoeducacion frente al sistema
tradicional.

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

3. Establecer qué condiciones dificultan el acceso de los familiares al programa de
psicoeducacion siguiendo el sistema tradicional vs. el modelo planteado en el psicoed.

4. Determinar las posibilidades que un programa de intervencion a distancia sea aceptado tanto
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.- HIPOTESIS Y PREGUNTAS.

Debido al enfoque pluri-metodoldgico, cuantitativo y cualitativo, se presentan hipdtesis y
preguntas segin sean respondidas o contrastadas con cada enfoque metodoldgico. A
continuacion se plantean cada una de ellas segun el objetivo que pretenden satisfacer, de modo
de facilitar su comprension por el lector.

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

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

b) El programa de psicoeducacion mejora el conocimiento de la demencia en los familiares.

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

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

e) Elprograma de psicoeducacion satisface a los participantes.

f)  El conocimiento sobre la enfermedad se relaciona inversamente con las molestias percibidas
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 satisfaccion con la intervencion se relaciona directamente con la mejora en el
conocimiento sobre la enfermedad de los familiares participantes.

i) Las actitudes negativas hacia la persona con demencia se relacionan directamente con las
mayores molestias percibidas por los familiares ante la conducta de su pariente aquejado por
la enfermedad.

2.2..- Identificar 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 km. afecta la participacion en el programa de psicoeducacién.
2.3.- Explorar las posibilidades de que un programa de intervencion a distancia sea

aceptado tanto por familiares como por profesionales.
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a) Los familiares y profesionales estan dispuestos a probar un programa desarrollado a
distancia mediante internet.
b) Los familiares estan satisfechos con el empleo de un programa de internet (psicoed).

3.- POBLACION, MATERIALES y METODOS

Para la realizacion de este estudio se ha empleado metodologia cualitativa y cuantitativa. La
presente investigacién de campo no experimental cumple los criterios de un estudio formulativo y
hasta exploratorio, de tipo quasi-experimental, en el sentido de buscar elementos que permitan
formular un marco tedrico y empirico para desarrollar una intervencion de e-terapia. También es
un estudio descriptivo, ya que se sefialan algunos componentes, caracteristicas y resultados de
la intervencion psicoeducativa. Incluso, en algunos niveles, busca alcanzar un nivel explicativo al
intentar contrastar hipdtesis asi como elaborar una teoria de los efectos de la psicoeducacion
desde datos cualitativos.

3.1.- Poblacion.

Los participantes de este estudio fueron familiares de pacientes que padecen enfermedad de
Alzheimer a partir de las remisiones tanto de las asociaciones de familiares participantes como
del Hospital Provincial. Con el objetivo de homogeneizar la muestra se recogieron
preferentemente casos del area de salud de Zamora, aunque con participacion asociada de
familiares de Andalucia y Extremadura.

En todos los casos son usuarios a los que se les recomienda la participacién en grupos
psicoeducativos debido a su carga de enfermedad y en los que se busca reducir esta. La
mayoria de ellos habian participado de las intervenciones psicoeducativas para familiares o, al
menos, habian sido convocados a asistir.

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

En principio, se plantean dos grupos poblacionales, por una parte, un grupo al que se aplica

el programa de psicoeducacion por internet y en el que se evalud la experiencia del mismo, y por
otra parte, a un grupo de familiares a los que se aplica el modelo tradicional 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 obtener la valoracion del programa psicoed entre poblacion
que no conoce otro modelo de intervencion muestra una vision parcial de la utilidad del nuevo
sistema, y el objetivo es realmente comparar como un instrumento alternativo igual o mejor
aceptado que el tradicional por sus ventajas de accesibilidad e incluso facilidad.

Finalmente se incluyen como muestra a algunos profesionales y familiares que contestaron
la encuesta de aceptacion de la plataforma psicoeducativa basada en internet, cuyo N total fue
de 35 participantes.

3.2.- Instrumentos

Las fuentes utilizadas fueron: un registro de datos de la historia clinica de cada paciente,
instrumentos, cuestionarios y escalas utilizadas en la practica clinica habitual del tratamiento de
la enfermedad de Alzheimer y las memorias del programa de psicoeducacién desde el afio 2004
al 2007, del area de salud de Zamora y las asociaciones participantes.

La decision de utilizar estos instrumentos se fundament6 en un intento por comprender la
realidad del familiar particularmente del programa psicoeducativo desde los propios datos con
que cuenta este Servicio; asi como analizar su comportamiento en el &mbito de la investigacion.

3.2.1.- Cuestionario de evaluacién

Es una entrevista escrita de respuestas abiertas, disefiada ad-hoc por Fundacién Intras, para
la intervencién psicoeducativa en base a otros cuestionarios similares. Suele aplicarse al inicio y
término de la intervencion psicoeducativa, y consta de diez preguntas que indagan sobre
conocimientos sobre la enfermedad, estilos de afrontamiento e impacto emocional, como por

ejemplo: EI nombre de la medicacion que utiliza “x” es... 0 Las causas de la enfermedad de “x”
son....; Se tarda aproximadamente unos 30’ en su aplicacion.

Este cuestionario no contaba con criterios de correccion ni andlisis, por lo que, inicialmente,
fue revisado desde un enfoque cualitativo. Luego se definié un modo de puntuacion cuantitativo
para su analisis y, posteriormente, se aplico la prueba de o de Cronbach para determinar su
confiabilidad. En este caso se debio eliminar el item 3 (;Cémo fueron sus primeras reacciones
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frente a la enfermedad de su familiar?), ya que se considerd poco pertinente para evaluar
conocimientos, con lo que se increment6d la confiabilidad del instrumento. Luego de esta
eliminacion el o de Cronbach del instrumento fue de 0.804.

3.2.2.- Cuestionario familiar (FQ) de Barrowclough y Tarrier

Cuestionario publicado por Barrowclough y Tarrier (1992), compuesto por 50 preguntas con
respuestas cerradas tipo likert aplicado al inicio y finalizacion de la intervencion. Cada una de las
preguntas indaga 3 aspectos: frecuencia de una conducta, grado de fastidio que la conducta
provoca en el familiar y capacidad de afrontamiento que siente el familiar frente a esta conducta.
Algunas preguntas son: Es desaseado y desordenado o No 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 Claudia Sanchis Kilders. Tiene
un tiempo de aplicacion de unos 45'.

El Cuestionario Familiar no cuenta con datos de correccién ni estandarizacion en Espafia, y
aunque el afio 2003 se publicé un estudio inglés con sus caracteristicas psicométricas (Quinn,
Barrowclough, & Tarrier, 2003). Se llevé a cabo un andlisis de confiabilidad (o de Cronbach:
0.971) para sustentar su posterior analisis. Cabe sefalar que las Ultimas 3 preguntas tienen una
varianza igual a cero por lo que fueron eliminadas de este analisis de fiabilidad interna.
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Tabla 1: Instrumentos y su utilizacién de acuerdo a los objetivos planteados

Objetivo 1: Conocer los resultados que obtiene el programa de psicoeducacion
actualmente desarrollado.

El Programa de psicoeducacién mejora
el conocimiento de la demencia en los
familiares.

El Programa de psicoeducacién
disminuye las molestias de los
cuidadores frente a la conducta de sus
familiares enfermos

El Programa de psicoeducacién
impacta sobre las actitudes negativas y
positivas hacia sus familiares enfermos

El Programa de psicoeducacién

Cuestionario ad-hoc de evaluacion
inicial (47) y final (29); N=76

Cuestionario Familiar de Barrowclough
& Tarrier, inicial (12) y final (6); N=18

Cuestionario de Actitudes Familiares
de Alarcén, Marin & Hueros en sus
aplicaciones iniciales (24) y finales
(12); N=36

Cuestionario ad-hoc de Satisfaccidon en
su aplicacion final; N=14

satisface a los participantes

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

e Lladistancia dificulta el acceso al e Desde la historia clinica (102),

programa de psicoeducacion. memorias y otros documentos (106),
se extraen los domicilios y se
comparan las distancias entre quienes
participan y quienes no.

e Existen otros elementos que dificulta el
acceso al programa de psicoeducacion.

Objetivo 3: Explorar las posibilidades que un programa de intervencion a distancia sea
aceptado tanto por familiares como por profesionales.

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

e Encuesta ad-hoc sobre aceptacion de
e-terapia a familiares (35) y
profesionales (12); N=35

PROYECTO PSICOED

INTRAS



3/ 250 Wiz gz G Imserso
Q a ASCSM serso  Instituto de Mayores y Servicios Sociales

% %

www.psicoed.es

3.2.3.- Cuestionario de actitudes familiares

Cuestionario traducido por Alarcon, Marin & Hueros, cuenta con 24 preguntas de respuesta
cerrada tipo likert (7 valoraciones desde “siempre” hasta “nunca’) que describen actitudes y
sentimientos de los familiares hacia el paciente, tanto positivos, del tipo: Yo disfruto estando
con..., como negativos: Yo desearia que “x” nunca hubiera nacido. Suele aplicarse al inicio y
finahzada la intervencidn y se lleva a cabo con lapiz y papel, en situacion grupal, y con una
duracion de unos 30'.

Se realizd un breve estudio psicométrico para analizar su confiabilidad, la cual arrojé un o de
Cronbach de 0.821.

3.2.4.- Cuestionario de satisfaccion.

Cuestionario de 13 preguntas con respuesta cerrada tipo likert (‘mucho”, “algo” y “poco”) en
donde se explora la satisfaccion y efectos que se perciben gracias a la intervencion
psicoeducativa. Surge de un disefio ad-hoc para esta intervencion basado en otros cuestionarios
similares (Fundacién Intras, 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 del resto de los pacientes 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 evaluaciones
neuro-psicoldgicas y sociales.

Asimismo, se extrajeron de las memorias del programa, los asistentes a los tratamientos asi
como las razones que tuvieron quienes rechazaron la intervencion.

3.2.6.- Encuestas sobre aceptacion de una e-terapia

Encuesta ad-hoc de 14 preguntas con tres alternativas de respuesta tipo likert (En
desacuerdo, ni lo uno ni lo otro y de acuerdo), disefiada especialmente para explorar la
aceptacion de una intervencion a distancia sustentada en internet. Contiene preguntas del tipo:
“Estoy muy de acuerdo con que exista un programa de apoyo a las familias en el cual no fuese
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necesario acudir al centro de salud semanalmente” o “Si tuviese problemas para asistir a un
tratamiento psicoldgico estaria dispuesto a recibirlo a traves de una videoconferencia (mediante
el ordenador ver y oir a un profesional desde mi casa)”.

3.3.- Procedimiento

Tras el disefio del estudio se procedi6 a presentarlo para su probacion por parte del Comité
de Etico de Investigacion Clinica del Area de Salud de Zamora del Complejo Asistencia de
Zamora. Este aspecto obligd 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 aprobacion por parte del
comité ético de Area se haria muy complejo aplicarlo a otras zonas.

Al contar con la aprobacién ética, se procedié a recopilar todo el material que contuviese
informacién sobre la intervencion psicoeducativa, las memorias, los folios con los instrumentos
aplicados, asi como las anotaciones que los terapeutas realizaban cuando contactaban a los
familiares. Dentro de esta exploracion y registro de datos se incluy6 la tabulacién de informacion
desde la historia clinica de los pacientes.

Al mismo tiempo, se llevd a cabo la revision tedrica, y se comenzd a asistir y participar
regularmente en la intervencion psicoeducativa que se estaba llevando a cabo semanalmente.
Este proceso de observacion participante comenzo en diciembre de 2006 y se desarrollé hasta
mayo de 2008.

Para identificar todas las fuentes de datos disponibles se realizaron entrevistas con personas
claves del Servicio de Zamora (Jefe de Servicio, Coordinadora y psicéloga del CRPS) en donde
se preguntaba sobre los procedimientos y registros que se desarrollaban durante la
psicoeducacion y donde se almacenaban. Posterior a ello, se revisé toda la informacién hallada
la que se procedié a digitalizacién, de modo de registrar toda la informacion en una base de
datos para su posterior analisis, ya sea cuantitativo o cualitativo, segun corresponda. Este
registro se realiz6 en el programa Office Excell 2007.

Posterior a la digitalizacion, se comenzd con el andlisis de cada instrumento, detectandose
inmediatamente que ninguno de los cuestionarios aplicados contaba con estudios psicométricos
ni procedimientos estandarizados para su correccion. Debido a esto, fue necesario disefiar un
método con el fin de poder realizar una contrastacion psicométrica basica a posteriori, al menos
mediante el analisis estadistico de confiabilidad.
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Un procedimiento interesante fue la determinacién de los kilémetros que distaban desde el
domicilio del familiar hasta el centro en donde se impartia la intervencion psicoeducativa.
Contando con la direccién, se procedié a introducir los datos a la pagina web google maps
(http://maps.google.es/), donde 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 mostrd, tanto a profesionales como a usuarios.
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 intervino con psicoed, se hizo un focus
group con ellos en los que se matizo las caracteristicas de la terapia 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 datos, mediante metodologia cualitativa y cuantitativa. En este sentido, hay que hacer
referencia al anélisis llevado a cabo con el cuestionario de evaluacion (inicial y final) el cual, al
inicio fue estudiado de forma cualitativa, partiendo de los principios de la Grounded Theory
(Glasser & Strauss, 1967). Sin embargo, después de disefiar un método de puntuacién, se utilizd
el paquete estadistico SPSS para determinar cambios en los resultados entre el momento inicial
y final de la intervencion.

El resto de las variables fueron analizadas en el paquete estadistico SPSS de acuerdo a su
nivel de medicidn, tipo de muestra y cumplimiento de los supuestos de cada prueba estadistica.
De este modo se cuenta con andlisis de 2, t de Pearson para medias dependientes e
independientes, U de Mann Whitney, asi como analisis de tablas de frecuencia, de contingencia,
comparaciones de medias y correlaciones.

4.- RESULTADOS

La presentacién de los resultados se inicia con una descripcion general de las muestras.
Posteriormente se encuentran los resultados, los cuales han sido ordenados de acuerdo a los
objetivos planteados en esta investigacion.

4.1.- Descripcion de las muestras
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A continuacion se describen las muestras de acuerdo a cada fuente de origen, ya sea de los
instrumentos de evaluacion de la intervencion, ficha clinica 0 memorias de los programas. Cabe
sefialar que la poblacion habitual a estudiar fueron las personas que asistieron a la
psicoeducacion, quienes rechazaron asistir o un grupo 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 tradicional, se hallaron un
total de 80 personas que habian respondido al menos uno de los cuatro instrumentos utilizados
para evaluar la psicoeducacion. De ellas, 30% (24) eran hombres, 57% (46) mujeres, y 2,5% (10)
eran parejas que asistian juntas. De los 80 instrumentos hallados, 63,75% (51) correspondian a
evaluaciones llevadas a cabo al inicio de la intervencién y 36,25% (29) eran del final.

4.1.1.1.- Cuestionario de evaluacion

Particularmente, el estudio cualitativo se realizd sobre un total de 76 cuestionarios de
evaluacion, aplicados en las intervenciones psicoeducativas. Del total de cuestionarios, 61,8%
(47) eran evaluaciones del inicio y 38,2% (29) eran finales. Asimismo, 58,7% de la muestra eran
mujeres. En cuanto al parentesco, la moda resulté ser la madre de los pacientes; 8,7% eran
matrimonios y 4,3% hermanas(os).

Luego de desarrollar una puntuacién para el cuestionario y determinar su confiabilidad, se
procedié a realizar un andlisis cuantitativo. Para ello se llevd a cabo un analisis inter-sujeto,
comparando la puntuacion al inicio (n=27) y al finalizar (n=30) la intervencion.

4.1.1.2.- Cuestionario Familiar (FQ).

Se hallaron 18 cuestionarios de los que 12 (66,6%), eran del inicio y 6 (33,3%) del final. De
ellos se tomaron 15 para realizar un andlisis inter-sujetos 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
intervencién. Debido a esto, se decidi6 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 un
estudio para medidas dependientes, en el grupo que inicié y finalizé la intervencion que lo
conformaban 7 sujetos.

4.1.1.4.- Cuestionario de Satisfaccion.

Se encontr6 un total de 14 cuestionarios de satisfaccion, de los que 9 (64,3%) eran de
mujeres, 4 (28,6%) de hombres, y s6lo uno de ellos correspondia a una pareja (7,1%).

4.1.1.5.- Cuestionario de Aceptacion de Nuevas Tecnologias.

Se realizaron un total de 35 encuestas auto-aplicadas. 12 de ellas las respondieron
profesionales que trabajan en el SPZ (psicologos, psiquiatras, enfermeros, asistentes sociales,
monitoras y auxiliares) y las 23 restantes las contestaron familiares de personas que consultan al
servicio.

4.1. 2.- Documentos.

4.1.2.1.- Memorias de Programa.

Desde septiembre de 2004 hasta Septiembre de 2007 se convocé a un total de 106
familiares a participar en la psicoeducacion, los cuales representan a 66 pacientes. De estos 66
pacientes, hubo ocho a los que se convoco a dos de sus cuidadores, por ejemplo a su hija 'y
conyuge. También, se identificd que cuidadores de 21 pacientes fueron convocados en mas de
una ocasidn, siendo tres la cantidad maxima de convocatorias que ha recibido un cuidador hasta
la fecha. En este escenario, de las 106 convocatorias, 36 (39,9%) corresponden a re-
convocatorias.
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Tabla de frecuencias de las convocatorias

Genero Fecha del Categoria de Dificultades Edad de Genero
Parentesco del R en . del
familiar PrO8raMa participacion participar paciente paciente
Validos 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 acuerdo a cada objetivo

4.2.1.- Resultados del programa de psicoeducacion actualmente desarrollado.

4.2.1.1.- Andlisis cualitativo de los grupos de familias de Zamora. ; Qué beneficios relatan

los familiares al asistir al programa psicoeducativo?

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

a) Sobre el Nombre del Trastorno.

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 relacion a los

sintomas que caracterizan la enfermedad. Esto podria expresar una florida sintomatologia, la
que luego de su agrupamiento, refleja las categorias clinicas sintomaticas habituales.

PROYECTO PSICOED
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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 personal
como parte del cuadro patolégico.

c) Sobre las principales reacciones al enterarse de que el familiar tenia una
enfermedad de Alzheimer.

Las principales reacciones de los 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 médica
y también aparecen respuestas de tipo intelectual como buscar explicaciones o racionalizar.

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

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

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

Sobre las causas que le atribuyen a la enfermedad. Los familiares atribuyen a una gran
cantidad de eventos la enfermedad, aunque un grupo importante reconoce no distinguir causa
alguna. Las causas atribuidas, principalmente, son sucesos o vivencias estresantes junto al
consumo de drogas, o falta de instruccién o habito para las actividades intelectuales. En menor
medida los familiares relacionan la aparicién de la enfermedad con causas bioldgicas,
dificultades en el parto o herencia.

Al finalizar la intervencion, mejora el conocimiento de la enfermedad y la atribucion causal,
desapareciendo respuestas del tipo “sin causa” o “desconocida’.

PROYECTO PSICOED
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Figura: Principales reacciones al enterarse del diagndstico
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e) Sobre como le afecta la enfermedad a la vida de su familiar.

Se reconocen consecuencias totalmente negativas para el familiar afectado 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 persona enferma.

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 aislamiento
del paciente, asi como los efectos secundarios de los farmacos, tales como la reaccion fisica de
‘mare0’.

f) Sobre cdmo la enfermedad afecta la vida familiar

La vida familiar se ve afectada principalmente por efectos negativos, aunque, en el grupo
que ha finalizado la intervencién se logran apreciar alcances positivos de la enfermedad como
una mayor “...union familiar...”.

Los efectos negativos se pueden categorizar en respuestas afectivas, crisis familiar,
tendencias sobre-protectoras y negaciéon de la situacion. En este sentido, las respuestas
afectivas son la ansiedad, la depresion y la sensacion de impotencia, existiendo una tendencia a
la moderacidn en las reacciones de quienes concluyen la intervencion.

La crisis familiar se describe como un quiebre en la historia familiar, en donde se produce un
aislamiento de la familia y discusiones debidas a la no aceptacion de la enfermedad o por los
comportamientos del paciente.

También se sefialan algunos ajustes en el funcionamiento de la familia, el cual tiene un polo
positivo, como es el logro de un clima familiar especial, volviéndolo menos estresantes mediante
la paciencia y el saber ceder. En el polo negativo, lo ajustes llevan a que se desarrollen
comportamientos sobre-protectores.

Al inicio de la intervencion los familiares reconocen estados afectivos, como reacciones
ansiosas de tipo nerviosismo, angustia y miedo; asi como afectos depresivos como la tristeza.

PROYECTO PSICOED
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Todo ello junto al quiebre vital del familiar que enfermos, frente a lo cual el modo de reaccionar
es cediendo.

Luego, al finalizar la intervencion, los contenidos incluyen la posibilidad de reconocer efectos
positivos, como la union familiar, pero también aparece el desénimo, el aislamiento familiar y las
discusiones. A pesar de ellos el clima emocional que se busca es la serenidad.
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Figura: Sobre como le afecta la enfermedad a la vida de su familiar
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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, las
cuales pueden orientar respecto a las habilidades de afrontamiento con que cuentan. Las
primeras categorias se refieren a las familias que reconocen que pueden ayudar a su miembro
enfermo, y las segundas, a aquellas que piensan que “...no hay nada que hacer...” Estas Ultimas
s6lo 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 conductual, asi como el mantenerle activo. Asi también, las
familias sefialan que pueden cumplir un rol de ayuda, apoyando el tratamiento. Por ultimo, los
participantes identifican acciones indirectas que pueden realizar para ayudar al enfermo, tales
como el apoyo social o la disminucién de la emocidn expresada.

Al inicio de la intervencion como elementos caracteristicos, la familia o no sabe como
enfrentar la situacion o se centra en el apoyo emocional. Al finalizar la terapia, se desarrolla un
apoyo conductual hacia 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 con su familiar, y otros rechazan pensar en el futuro. Por otra parte, hay familiares
que creen que las condiciones no cambiaran. En este sentido, hay participantes que expresan
una perspectiva francamente pesimista, aunque en otros casos existe cierto optimismo.

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 finalizar
el tratamiento las expectativas se orientan a que la persona enferma aumente su actividad.

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

La Figura adjunta se muestra los efectos de la psicoeducacion de acuerdo al analisis de los
cuestionarios de evaluacion. Mediante este analisis se puede generalizar que la psicoeducacion
aumenta el conocimiento de la enfermedad, sus causas, la medicacion utilizada y los sintomas

asociados (especialmente los negativos). En este sentido se advierte que los familiares que
concluyen la psicoeducacidn reconocen la disminucién 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 una
tendencia al aislamiento familiar.
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Figura 13: Sobre qué cosas hace la familia para enfrentar la enfermedad.
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Figura: Perspectivas Futuras
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Figura: Los efectos generales de la Psicoeducacién segun los familiares
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Asimismo, otros efectos positivos de la intervencion serian la busqueda de soluciones y el
reconocimiento de algunas medidas concretas que se pueden tomar para mejorar la evolucion.
Adicionalmente, la psicoeducacién favoreceria el reconocimiento de algunos efectos positivos de
la enfermedad en la vida familiar, tales como, mejorar la relacién de pareja, o identificar la
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necesidad de apoyo social. Finalmente, se observa una disminucion y moderacién de la
respuesta afectiva negativa asociada a la enfermedad.
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4.2.1.2.- Andlisis cuantitativo de los cuestionarios de evaluacion inicial y final.

. El programa de psicoeducacion mejora el conocimiento de la enfermedad en los
familiares.

Como primera aproximacion, se observa un puntaje medio mayor en toda la prueba en
quienes concluyen la intervencion (lnicia=8,62 < ina=9,63). Dicha diferencia, si bien pareciera
menor, expresa que disminuyen las atribuciones causales erradas y potencialmente dafinas’, ya
que éstas restan puntaje a la escala total.

El cuestionario de evaluaciéon no cumplia, a nivel de items, con los criterios de normalidad ni
de homogeneidad de varianzas, por lo que se utilizé una prueba no paramétrica para su analisis
(U de Mann Whitney). Mediante el uso de esta prueba fue posible comprobar las diferencias en
las respuestas a cada pregunta, entre un grupo de familiares al inicio (n=27), con otro que
finalizé la intervencion (n= 30).

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

! El denominado conocimiento errado y potencialmente daiiino surge de la entrevista KASI de
Barrowclough & Tarrier (1992) de la cual se toma el concepto, al forma de codificarlo y su
interpretacion. En este caso, este tipo de conocimiento consiste en aquellos 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 cémo la
Conoc. del .
diagnéstico negativos y causas de la enfermedad
errados Enfermedad afecta al
paciente
U de Mann-Whitney 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 enfermedad. Por otro lado, el
aumento en el conocimiento del diagndstico, si bien no alcanzan a ser significativo, se
encuentran al limite y, probablemente, alcanzaria significacion con una muestra mas amplia y
una metodologia mas controlada.

Las comparaciones de medias en los diferentes items de la prueba pueden observarse en la
Tabla. Llama la atencién que la orientaciéon de las medias sobre la afectacién del paciente es
inversa a lo esperado, es decir, disminuye al finalizar la intervencion, lo que sera analizado a lo
largo de la discusion.

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

Una primera aproximacion a esta hipdtesis se realizd mediante la comparacion de medias de
los resultados que arroja el FQ en el grupo inicial y final. Dicha comparacién 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 menos. Por la forma en que
se contesta el cuestionario, en donde solo si existen conductas disruptivas o extrafias se
responde el resto, no es correcto sefialar que las habilidades de afrontamiento disminuyan con la
intervencion.
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Tabla: Frecuencias en el conocimiento de los familiares en medidas repetidas

Pregunta Grupo X c Min. Max. Rango
Disendstico Inicial 1,59 1,118 -1 3 4
& Final 2,10 845 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 -15 /818 -1 2 3
Final 40 1968 -1 3 4
Afectacion paciente _INicial 1,11 974 0 3 3
Final 53 1,08 -1 3 4
Afectacidon familiar Inicial 133 1,209 1 3 4
pasada Final ,27 ,944 -1 3 4
Adaptacion familiar  |pjcial 1,44 1,086 0 3 3
presente Final 1,37 1,033 0 3 3
Afrontamiento Inicial 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 determinar la real significaciéon de estas diferencias se contrastaron las respuestas

mediante una prueba para medias independientes, ya que se comprobd el cumplimiento de los

supuestos para su uso mediante la prueba de Shapiro-Wilk y Prueba de Levene, cuyos

resultados 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 la

PROYECTO PSICOED
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grado de molestia frente a ellas. El resultado no es significativo respecto a las habilidades de
afrontamiento.

Finalmente, respecto a las molestias percibidas frente a la conducta del familiar enfermo se
realizd un analisis correlacional 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 finalizar la intervencién (r=
0.986, a=.05). Esta asociacion era de esperar que fuese reducida por la intervencion.

Tabla: Comparaciones de medias del FQ

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

lll.  El 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, no
arroja diferencias significativas. Sélo se puede advertir un aumento de las actitudes positivas.

Si se observa la fila de Actitudes Negativas se puede apreciar un aumento en su puntaje, lo
que de acuerdo a la correccidn del cuestionario implica menor actitud negativa?. Asimismo se
observa una mayor desviacion tipica al finalizar la intervencién. Esta heterogeneidad que hace
aumentar la varianza hace suponer que podrian existir casos extremos que pueden alterar los
resultados. Dicha suposicidn no se confirma al aplicar la prueba de Shapiro-Wilk para determinar
la distribucion normal de las muestras, como tampoco en el anélisis de casos extremos. Es decir,
la muestra no difiere significativamente y el efecto de la intervencion solo incorpora mayor
heterogeneidad en los resultados.

2 Si bien es algo complicado y dificil de comprender, se debe recalcar que el Cuestionario de
Actitudes indica a mayor puntuacién mayor actitud positiva; incluso respecto a la puntuacion de
actitudes negativas. De este modo a mayor puntuacién en actitudes negativas menor actitud negativa.

PROYECTO PSICOED
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Tabla: Estadisticos descriptivo cuestionario actitudes familiares.

Grupo N X c
. - Inicial 16 46,44 8,847
Actitudes Positivas Final 12 5142 9,258
. . Inicial 16 56,06 8,473
Actitudes Negativas Final 12 58,25 15,220

En la muestra intra-sujeto, y por el contrario, se vuelve notoria la disminucion de la escala de
actitudes negativas, lo que de acuerdo a la interpretacion de la escala, implicaria un aumento de
ellas. Sin embargo, la prueba t para medidas dependientes tampoco resulta significativa.

Tabla: Estadisticos descriptivos del cuestionario de actitudes 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 negativas final 59,0000 7 19,28730 7,28991

Adicionalmente, y de manera contraria a lo que podria esperarse, se observa que las
Actitudes Positivas disminuyen finalizada la intervencion. Es decir, en el analisis intra-sujeto la
intervencidén aumenta las actitudes negativas y disminuye las positivas. Este resultado puede
relacionarse con la disminucién en la compresion del paciente anteriormente sefialada.

IV.  El Programa de psicoeducacion satisface a los participantes.
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El analisis del Cuestionario de Satisfaccidn indica que todos los participantes que concluyen
la intervencion lo hacen con satisfaccion y algo satisfechos. Esta escala va de 12 a 36 puntos,
donde a mayor puntuacién, mayor satisfaccion, y 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, la
puntuacion en satisfaccion es casi perfecta.

Para profundizar el andlisis se decidié identificar las puntuaciones mas extremas. En ellas
los promedios de respuesta mayores se refieren a: me gusto y lo recomendaria (1=3), mientras
que los promedios mas bajos tienen que ver con la afirmacién: mi conducta ha cambiado
(1=1,86).

V.  El conocimiento sobre la enfermedad se relaciona inversamente con las molestias
percibidas por lo familiares ante las conductas de sus familiares enfermos. (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 aporta
informacion interesante. En primer término, la correlacion entre la informacion inicial y final (r=
0.663, o=.01) indica una gran asociacién 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 molestias
percibidas por los familiares y el conocimiento con que cuentan, al inicio de la intervencion, la
correlacion es directa y también grande (r= 0.666, «=.05).

Al finalizar la intervencion, el conocimiento obtenido y las molestias percibidas se siguen
asociando de una manera significativa (r= 0.270, p=.661).

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

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

El conocimiento errado al finalizar la intervencién tiene una tendencia a asociarse
inversamente con las actitudes, en cuanto a que a mayor conocimiento errado menor actitud
positiva y mayor actitud negativa. Esta correlacidn tiende a ser significativa con las actitudes
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positivas (r=-0.537, p=.072) y con las negativas (r= -0.570, o=.53). En este punto se debe volver
a sefalar que a mayor puntuacion en actitudes negativas menor actitud negativa.

También existe una tendencia a que el conocimiento errado al finalizar la intervencién se
asocie a una mayor deteccién de conductas patologicas al finalizar la intervencion (r= 0.630,
p=.180), molestias frente a estas conductas (r= 0.733, p=.098) y conductas de afrontamiento (r=
0.749, p=.087).

VIl. La Satisfaccién con la intervencion se relaciona directamente con la mejora en el
conocimiento sobre la enfermedad de los familiares participantes.

El conocimiento al finalizar no correlaciona con ninguna de las otras variables y solamente lo
hace, en una relacion inversa con la satisfaccion con la intervencion (r=-0.742, o=.01). Es decir
al lograse un mayor conocimiento existe una menor satisfaccion o viceversa.

VI. Las actitudes negativas hacia la enfermedad de Alzheimer se relacionan
directamente con las mayores molestias percibidas por los familiares ante la
conducta de su pariente aquejado por la enfermedad.

Este andlisis permite orientar respecto si la actitud del familiar se asocia a la conducta
patoldgica de la persona enferma. Asi, las actitudes negativas se asocian inversamente tanto a
la percepcion de conductas patoldgicas al inicio de la intervencién (r=-0.817, «=.01), como a las
molestias asociadas a estas conductas (r= -0.642, a=.05) y a la sensacion de capacidad de
afrontamiento (r=-0.791, a=.01). Esta asociacion se hace mas débil al finalizar la intervencién,
manteniéndose significativa sélo la relacién inversa con la percepcién de conductas, la que se
hace mas fuerte (r= -0.853, o=.05). Nuevamente se debe sefialar en este caso que un puntaje
bajo en conductas negativas debe ser interpretado como presentar habitualmente actitudes
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 conductas
patoldgicas del familiar enfermo.

Las actitudes positivas al finalizar la intervencion se asocian a una menor puntuacion en las
conductas reportadas por el FQ (r= -0.944, o=.01) y a las molestias que ocasionan estas
conductas (r= -0.906, a=.05). De este modo, pareciera ser que lo importante, en cuanto a las
actitudes, es la psicopatologia del paciente.
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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 fuentes de datos. Por un lado, desde la historia
clinica a partir de la cual se extrajo el domicilio y, desde alli, el numero de kilometros hasta el
centro donde se realiza la intervencion. Desde otro punto de vista, se registraron las memorias
de la intervencion, asi como las anotaciones de las convocatorias, en donde se detallan las
causas del rechazo a la intervencion.

4.2.2.- Resultados segtn los datos de las historias clinicas.

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

Tabla: Distancia de Zamora y porcentaje de participacién 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%
No Cantidad 47 22 69
% 68,1% 31,9% 100,0%
Cantidad 63 39 102
Total % 61,8% 38,2% 100,0%

El analisis descriptivo indica que quienes asisten a la psicoeducacion viven en promedio a
33,97 km. de Zamora (0=37,294), mientras que quienes no asisten viven a 20,28 km.
(0=29,337), aunque las diferencias no son significativas; pareciera que las personas que viven
mas lejos, asisten mas a la intervencion.

La participacion de los convocados se ha clasificado en tres categorias: asistio, deserté o
rechazd la intervencion. Quienes rechazaron la intervencion son aquellos familiares que fueron
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convocados pero desistieron de asistir; quienes desertaron, asistieron al menos a una sesion
pero no cumplieron con una asistencia regular. Finalmente, quienes asistieron, son 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 sesién, desertando un 15,1% y cumpliendo con el tratamiento un 34%.
Asi, entre quienes aceptan asistir a la intervencion, alrededor de un tercio deserta (30,8%).

Tabla: Categorias de participacion

Frecuencia  Porcentaje

Vdlidos Rechazé 54 50,9
Desertd 16 15,1
Asistid 36 34
Total 106 100

Por otra parte, la Tabla muestra las dificultades para participar mencionadas por los
convocados y registradas por 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 en
la participacion.

En este sentido, dentro de las dificultades en la participacidén se advierten: la distancia del
centro (18,9%); dificultades por el horario del trabajo (10,4%); problemas familiares, de salud o
edad avanzada (8,5%); tener otras tareas en el horario de la intervencion (6,6%); ya haber
asistido (4,7%); desinterés (3,8%) y; descompensacion del familiar enfermo (1,9%). De todas las
convocatorias, el 23,6% de los familiares contactados no relata ninguna dificultad para participar.
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Tabla: Categorizacion de las dificultades en participar.

Frecuencia Porcentaje
Validos  Ya asistio 5 4,7
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 avanzada 9 8,5
Descompensacion 2 1,9
Total 106 100

En el andlisis descriptivo se realizé un cruce de variables mediante la prueba de %2 de modo
de indagar si existia algun tipo de asociacion entre ellas. Particularmente interesaba establecer si
la asistencia (Asistir o No asistir), o algunas dificultades en la participaciéon (por ejemplo,
distancia, problemas de salud, desinterés), se relacionaba con alguna de las variables socio-
demograficas con las que se contaba (género, parentesco o edad, entre otras).

Las pruebas de y? realizadas indican que no existe asociacion significativa alguna entre las
variables estudiadas. De este modo, no existiria asociacion entre la participacion en los
programas de psicoeducacion y el sexo del familiar, parentesco, edad del paciente o sexo del
paciente. Obviamente, y como era de esperar, s6lo se asocio significativamente el tipo de
participacion, ya sea rechazar, desertar o asistir, con los problemas en la participacion (2 (gl:
14, n=83) = 81,753 p=.000 <.05).

Al observar las tablas de contingencia (Tabla), se pueden establecer algunas tendencias que
merecen ser mencionadas, tales como que la desercién se asocia con los problemas en
participar debido al trabajo, la distancia o la descompensacion del paciente. También, llama la
atencion que entre aquellos sujetos que asisten, igualmente se encuentran personas que tienen
dificultades para participar. Esto se observa al comparar el recuento con la frecuencia esperada.
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Tabla: Tabla de contingencia entre dificultades en la participacidn y participacion

Tipo de Problemas de participacion Total
” I 5
(%) Ne)
N ] = O o—
o Q o o} © . = S O
b7 [} =] = c = € = ,
] +— © ] S c c © wn Vv
a = Q b an © w— v ©
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> L = S ©T o £
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Rechazo Recuento 3 3 7 5 0 15 8 0 41
Frecuencia esperada 2,5 2 54 3,5 12,3 9,9 4,4 1 41

Deserto Recuento 2 0 3 0 0 4 0 2 11
Frecuencia esperada ,7 ,5 1,5 ,9 33 2,7 1,2 ,3 11

Asistio Recuento 0 1 1 2 25 1 1 0 31
Frecuenciaesperada 1,9 15 41 26 9,3 7,5 3,4 ,7 31

TOTAL 5 4 11 7 25 20 9 2 83

También se realizd un breve analisis de otras tablas de contingencia, considerando las
frecuencias esperadas. Por ejemplo, si bien el género del familiar y la asistencia a la
Psicoeducacion no se asocian significativamente al o= .05, se vuelven significativos si
consideramos un riesgo de o= .10, (y2 (gl: 1, n=76) = 3,067 p=.080 >.05). Las tablas de
contingencia, nuevamente indican una leve alteracion de las frecuencias esperadas, por ejemplo,
los hombres rechazan menos la intervencion cuando son convocados.
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Tabla: Tabla de contingencia género y asistencia

¢Asistio? hombre  mujer Total

No Recuento 6 28 34
Frecuencia esperada 9,4 24,6 34,0
% de hombre y mujer 28,6% 50,9% 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 hombrey mujer  100,0% 100,0% 100,0%

Por otro lado, la asociacion entre ser re-convocado y asistir resulta significativa solamente al
o =.10 (2 (gl: 2, n=85) = 5,620 p=.060 >.05), lo que se expresa mas claramente en la tabla de
contingencia. En este sentido, pareciera ser que el re-convocar se asocia con la participacion,
por lo que insistir sobre los familiares que han rechazado la intervencion se relaciona con que,
finalmente, asistan.

Tabla: Tabla de contingencias entre asistir o no y ser re-convocado

éAsistio? sin re-convocar 1vez 2 veces Total
No Recuento 27 5 6 38
Frecuencia esperada 21,9 8,9 7,2 38
% de Re-convocado 55,1% 25% 37,5% 44,7%
Si Recuento 22 15 10 47
Frecuencia esperada 27,1 11,1 8,8 47
% de Re-convocado 44,9% 75% 62,5% 55,3%
Total Recuento 49 20 16 85
Frecuencia esperada 49 20 16 85
% de Re-convocado 100% 100% 100% 100%
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4.2.2.1.- Posibilidades para que un programa de intervencion a distancia sea aceptado

tanto por familiares como por profesionales.

El estudio, como se comento en la metodologia sobre las posibilidades de un programa de
intervencion se aplico de forma prospectiva a familiares que se les aplica un programa tradicional
de psicoeducacion a los que posteriormente se les presenta el psicoed y se les pide valorar la
disposicion a modificar el modo de recibir la intervencion. La utilidad de esta metodologia es que
permite una comparacion real entre metodologias desde una perspectiva individualizada, antes
de poder montar un ensayo clinico para lo que nos encontrabamos con dificultades éticas.

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

distancia mediante internet.

La informacién aportada por las 35 encuestas de aceptacién aplicadas fueron analizadas
primero descriptivamente, luego mediante una prueba t para medidas independientes y una
prueba no para-métrica como la U de Mann-Whitney 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 incluyen algunos analisis correlacional que resultaron
significativos un o= 0.05y 0.01.

El analisis descriptivo nos informa que los profesionales alcanzan una puntuacién promedio
de 10,2308 y los familiares de 7,5909; sobre una calificacién de maxima aceptacion de 14
puntos. Estos promedios al ser evaluados mediante una prueba t para medidas independientes
nos indican que la aceptacién de la e-terapia es alta en ambos grupos, pero su aceptacion difiere
significativamente entre el grupo de profesionales y los familiares, siendo para los primeros
mucho mas aceptable.

Especificamente ambos grupos aceptan la atencién a distancia en general (sin especificar
loa medios para realizarla), pero los profesionales estan totalmente de acuerdo, aunque esta
diferencia no es significativa al compararlo con la aceptacion de los familiares que no es tan
positiva. Esta aceptacion de la atencion a distancia correlaciona directamente con las respuestas
dadas a la atencion telefonica y a una expectativa de resultados positivos. Es decir, quienes
aceptan las intervenciones a distancia, en general, lo hacen porque creen que tendria buenos
resultados y estrian dispuesto a recibirla telefonicamente.

PROYECTO PSICOED

INTRAS

41



e Bl
3/ gee ;t-:- sme mewe | B IMserso
i e Q B vPOUTEASSCAL | \ucepso  Instituto de Mayores y Servicios Sociales

www.psicoed.es

En cuanto a los diferentes modos de disponer de atencién a distancia se propusieron a los
encuestados cinco alternativas: correo, teléfono, radio, biblio-terapia e internet. 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 grupos difieran significativamente. El aceptar la atencion
por correo correlaciond directamente con la aceptacion de la atencién mediante teléfono y la
biblio-terapia, asi como la puntuacion total en la encuesta. No asi con la experiencia necesaria
en ordenador para aprovechar las intervenciones en e-terapia, respuesta con la que la
aceptacion del correo se asocia inversamente
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Tabla: Estadistico descriptivos de la encuesta de Aceptacidn

sujetos N X c
. . . Familiares 22 ,8636 ,46756
Servicio a distancia .
Profesionales 13 1,0000 ,00000
Atencion bor correo Familiares 22 -,0455 ,89853
P Profesionales 13 ,5385 ,77625
Atencién por teléfono Familiares 22 ,5000 ,80178
P Profesionales 13 1,0000 ,00000
Informacién oor radio Familiares 22 -, 1364 ,77432
P Profesionales 13 ,5385 ,66023
Atencién por internet Familiares 22 ,5455 ,73855
P Profesionales 13 ,7692 ,43853
Biblio-terapia Familiares 22 ,3636 ,78954
Profesionales 13 ,6923 ,63043
Tendrd buenos resultados Familiares 22 ,8182 ,50108
Profesionales 13 ,8462 ,37553
Disposicidn a la e-terapia Familiares 22 ,8636 ,46756
Profesionales 13 1,0000 ,00000
Disposicidn a la videoconferencia Familiares 22 ,8182 ,50108
Profesionales 13 ,9231 ,27735
Es necesaria la experiencia con el Familiares 22 ,9091 ,29424
ordenador Profesionales 13 ,0000 ,91287
Tengo experiencia con el ordenador Familiares 22 ~0455 ;95005
& P Profesionales 13 ,3077 ,75107
, Familiares 22 ,5000 ,74001
El SPZ sera moderno Profesionales 13 ,8462 ,37553
El SPZ estard preocupado de mis Familiares 22 ,8636 ,35125
necesidades Profesionales 13 ,8462 ,37553
. . Familiares 22 -, 7727 ,52841
B SPZ Pierde el tiempo Profesionales 13 -9231 ,27735 ﬁrﬁ?ﬁi&ms
Aceptacién Total Familiares 22 7,5909 3,91163
Profesionales 13 10,2308 2,31495
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Tabla: Prueba t para la igualdad de medias en la encuesta de aceptacién entre
familiares y profesionales

t gl Sig. (bilateral)
Atencion por Correo -1,950 33 ,060
Informacién por radio -2,625 33 ,013
Biblio-terapia -1,277 33 ,210
Tendra buenos resultados -,174 33 ,863
Disposicidn a la videoconferencia -,692 33 ,494
Tengo experiencia con el ordenador -1,143 33 ,261
El SPZ estard preocupado de mis necesidades ,139 33 ,891
Aceptacién Total -2,208 33 ,034

La atencion mediante el teléfono es aceptable por los profesionales tendiendo a tener una
aceptacion mas moderada entre los familiares, pero igualmente positiva. En este caso, la
aceptacion de la atencion telefénica difiere significativamente entre ambos grupos. La respuesta
en cuanto a la aceptacién del teléfono como medio de atencion se asocia directamente con la
aceptacion de intervenciones a distancia y, especificamente por medio del correo, radio e
internet; asi como con la puntuacién total en la encuesta.

Tabla: Prueba U de Mann-Whitney para la encuesta de aceptacién

Es necesaria la

Atencidn por  Atencidn Disposicion a la L
experiencia con el

teléfono por internet e-terapia ordenador
U de Mann-Whitney 97,500 126,000 130,000 63,000
W de Wilcoxon 350,500 379,000 383,000 154,000
VA -2,228 -,733 -1,103 -3,440
Sig. asintét. (bilateral) ,026 ,464 ,270 ,001
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La atencion a distancia que fue descrita como entregar informacion por radio fue rechazada
por los familiares a un nivel significativo en relacion a los profesionales. Mientras que la atencion
mediante biblio-terapia, para los familiares es mas bien indiferente, mientras que para los
profesionales tiende a ser mas positiva.

Dentro de las cinco alternativas de atencion a distancia propuesta fue el medio de internet el
que gener6 mas aceptacion, sobretodo entre los familiares, ya que la aceptacién entre los
profesionales es algo mas baja al compararla con el teléfono. Las diferencias entre los grupos en
esta pregunta no fueron significativas. La respuesta respecto a la aceptacion de intervenciones a
distancia mediante internet se asocié directamente con las respuestas dadas en cuanto a la
aceptacion del teléfono, biblio-terapia, la disposicién a la e-terapia, la consideracion del SPZ
como un servicio preocupado de las necesidades y con la aceptacion total. Mientras, establece
una correlacién inversa con considerar que el SPZ pierde el tiempo.

Otro elemento que se valoré fueron las expectativas de resultados, los que son positivos en
ambos grupos, esta expectativa se asocid con la aceptacion de servicios a distancia asi como la
puntuacion total en la encuesta. También se indagd especificamente respecto a la disposicion de
recibir o realizar intervenciones mediante e-terapia la que fue totalmente positiva para los
profesionales y muy alta entre los familiares. Esta disposicién a aceptar intervenciones a
distancia se asoci6 con la valoracion de internet y la disposicion de recibir atencién mediante
videoconferencia, asi como considerar al SPZ como preocupado de las necesidades y que no
pierde tiempo.

La aceptacion especifica de la videoconferencia se comporté de forma similar a la
aceptacion de la e-terapia, aunque se diferencia 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 previa es indiferente. En este
aspecto los grupos encuestados difieren significativamente). Las respuestas en este item se
asociaron inversamente con la aceptacion del correo como medio de relacion.

Para determinar el tipo de participantes que contestaba la encuesta se incluyé una pregunta
en que se solicitaba autocalificar la experticia en ordenadores. Al respecto, se debe sefialar que
ninguno de los participantes se autocalifica como experto en la materia, e incluso los familiares
tienden a autocalificarse como algo ignorantes. A pesar de estas diferencias, no existieron
diferencias significativas en la experiencia en ordenador entre los familiares y los profesionales.
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Respecto a las correlaciones, las respuestas en cuanto al manejo del ordenador del encuestado
se asociaron directamente con la disposicion de la videoconferencia y la puntuacion total en la
encuesta.

Finalmente, se debe sefialar que la respuesta que considera al SPZ como moderno si
implementa este tipo de intervenciones se asocid con la videoconferencia. Mientras que la
clasificacion del mismo como preocupado por mis necesidades se relacionaba con la aceptacion
de internet, la aceptacion de la e-terapia y la consideracién que el SPZ no pierde el tiempo
realizando este tipo de acciones. La pregunta respecto a que el SPZ perdia el tiempo realizando
este tipo de intervenciones correlacion6 inversamente con la aceptacion de internet, la
disposicion a la e-terapia y la puntuacion total, entre otros items.

En sintesis, los resultados de la encuesta indican que la intervencién mediante e-terapia
pareciera tener una buena aceptacion entre los actores claves (familiares y profesionales) y
algunas de las correlaciones examinadas orientan algunas decisiones para su implementacion.

4.2.3.- Resultados de Focus group sobre los familiares que recibieron un programa de

psicoeducacion (8 familiares) con el PSICOED.

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

Los resultados del focus group comienzan con las expectativas positivas que relataron los
participantes, para continuar con las expectativas negativas. Posteriormente se da paso a la
experiencia en el uso de la plataforma, abordando la satisfaccion y las experiencias negativas.
Finalmente se concluye con la apreciacion respecto a los resultados que tienen los usuarios de
psicoED.
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El analisis de los resultados del focus group se realizo siguiendo los postulados de la
Grounded Theory (Glasser & Strauss, 1967). Se transcribié el registro del audio junto a las
anotaciones de las moderadoras del grupo. Posteriormente se realizd una codificacién abierta
desde donde emergieron las categorias. Consecuentemente estas fueron agrupadas mediante
una codificacion axial que permitié ir construyendo los arboles de contenidos. Los resultados son
presentados en tablas y figuras y se intenta llegar al contenido concreto que emitieron los
participantes de modo de hacer mas gréfica la categorizacion, estos contenidos son sefialados
en letra cursiva.

4.2.3.1.- Expectativas positivas

En la figura siguiente se presentan las expectativas y reacciones que despierta la propuesta
del programa psicoED. Asi, existen reacciones emocionales positivas como la alegria, la
curiosidad y la motivacion. Junto a lo anterior aparece la visualizacion de los beneficios que
puede acarrear el uso de una plataforma como psicoED, siendo el principal beneficio la
esperanza que alivie la carga de cuidados. Otra expectativa que se despierta ante la propuesta
de psicoED son los deseos de recibir ayuda: las familias estdn buscando constantemente
alguna alternativa o posibilidad de ayuda y ante la propuesta sienten la necesidad de recibir
un apoyo.

Por otro lado las reacciones que se van generando son las que se relacionan con la
confianza en los profesionales, particularmente es el médico que trata a su familiar quien les
brinda mayor confianza, estando dispuestos a seguir sus sugerencias. Por otro lado, también se
muestran interesados en seguir las propuestas del “ciberterapeuta” que comienzan a conocer 0
del terapeuta que ya conocen y les recomienda el comienzo de un apoyo “online”.

Junto a lo anterior, la aparicion de psicoED genera la visién de una esperanza frente a la
carencia de servicios. Finalmente, la sola propuesta de psicoED genera una motivaciéon por
info-alfabetizarse. La posibilidad de recibir ayuda supera los prejuicios ante la tecnologia, como
lo indica la respuesta de esta familiar “... Yo también [pensaba que iba a ser Util], aunque internet
no lo quiero ni ver...".

Junto a la aparicién de expectativas y reacciones positivas también aparecen contenidos que
hemos denominado “neutros”, que se refieren a una imagen difusa de la plataforma y el que no

surja ninguna expectativa. Un paciente, ante la pregunta respecto a qué expectativas tenia del
programa respondio “... nada... ninguna...”.
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4.2.3.2.- Expectativas negativas

Ante la propuesta del programa, los usuarios sefialan cinco expectativas que se han
catalogado como negativas ya que podrian relacionarse con una resistencia o rechazo a la
intervencion. Asi, los usuarios sefialan desde reacciones afectivas, dudas, problemas
respecto a las tecnologias, desconocimiento de las opciones que brinda el Servicio de
Psiquiatria y hasta una vision 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 alternativas que ofrece el servicio de psiquiatria

vk wN e

Visién negativa de toda ayuda posible

En cuanto a las reacciones afectivas negativas que sefialan los usuarios de psicoED,
estas se refieren al reconocimiento de timidez al uso de la camara web, desconfianza en la
propuesta e incertidumbre tanto en la eficacia a como en la supuesta comodidad de la
intervencion.

Junto a las reacciones afectivas negativas, surgen dudas respecto a la calidad del
contacto interpersonal que se producira en el marco del programa psicoED, estas dudas
plantean una atribucion respecto a que el contacto interpersonal sera frio. Por otro lado, existe
alguna suspicacia debido a comenzar una intervencion de este tipo con un terapeuta al que no
se conoce Y, al mismo tiempo existe aprension respecto a la transferencia del vinculo cara a
cara al entorno online.
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Figura AA: Expectativas y reacciones ante la propuesta de psicoED

Reaccidn afectiva positiva

Alegria

En principio me alegré mucho... la primera reaccidn fue decir que si y que alegria

Curiosidad

...queria ver que tal

Motivacidon por aprender

Vine aqui para aprender un poco

Visualizacién de beneficios

Alivio de la carga de cuidados

...igual poco de sacarme un peso de encima

Deseos de recibir ayuda

Busqueda constante de ayuda

...que si estdbamos interesados y bueno... como siempre estas buscando algo que
sea util... todo lo que pueda ayudar al problema de mi hermano me parece bien

Necesidad de ayuda

...cuando estas desorientada y no sabes a quien recurrir, tampoco teniamos...

En las indicaciones del médico

Confianza en los
profesionales

...siempre confiamos mucho en las cosas que nos dice, todas las cosas que nos ha ofrecido
siempre han sido muy positivas, entonces si te lo ofrece confias en que es algo bueno casi a ojos
cerrados y efectivamente es algo que esta muy bien

En el consejo del terapeuta

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

r—~———<_

Conocimiento previo del

Percepcién de esperanza
ante la ausencia de servicios

Pero yo creo que como a [Al terapeuta] ya el conocia creo que tenia ciertas garantias de lo
que iba a suceder y eso de no venir aqui y hacerlo mucho mds cémodo

Hasta ahora ha habido cosas pero no muchas cosas a las que agarrase, por ejemplo aqui en Zamora se que hay un centro pero alld en Benavente no hay,
entonces era realemnete la unica alternativa de hacer algo a que ellos tuvieran la posibilidad de hacer una conferencia con un psicélogo, con mi mujer y
Félix habla bastante con Felipe, entonces todo lo que todo lo que tiene es positivo.

Deseos de info-alfabetizarce

“...en primer lugar tenia ganas de un ordenador...”

Instituto de Mayores y Servicios Sociales
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Figura: Expectativas negativas como reacciones afectivas ante psicoED

... Soy bastante timida y con la webcam me sigue pasando, cuando te

Timidez _— f
pones asi y te ves y me cuesta...

Yo en principio como te cuentan de esto y no sabes como va ir y
I~ tampoco sabia como lo iban a tomar ellos [sus otros familiares y el
paciente]

Desconfianza

En la eficacia L Yo no me sabia como iba a ir, si realmente

Incertidumbre

En un principio te preguntas como serad y si
resultard, si me sentiré comoda

En la comodidad

Otro de los aspectos que genera expectativas negativas en los usuarios de psicoED es la
tecnologia. Particularmente los familiares se cuestionan el que carecen de los elementos
tecnoldgicos necesarios para acceder a la plataforma; asimismo existen usuarios que tienen
una apreciacion negativa del uso de tecnologias informaticas y algunos de ellos dudan
respecto a la posibilidad que ellos tienen de manejar y sacarle 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 mds
. . distante, que no iba a haber ese acercamiento de que
Frialdad mterpersonal — tranquilamente hablas. Cuando ibas a estar con él, tenia esa
duda pensar que esto iba a ser muy frio...

Desconocimiento del Yo nunca habia tenido una videoconferencia y tenia la
terapeuta | misma idea y a [el terapeuta] tampoco le conocia...

Dudas respecto a la Lo que me sucedié al principio de estar con el aqui [En una
transferencia del contacto I— sesidn cara a cara] y luego en videoconferencia pensaba que no
cara a cara al formato online fuese igual

Figura: Problemas con la tecnologia

Yo me preguntaba como era si no teniamos ordenador...

Falta de elementos tecnoldgicos |— teniamos ordenador pero estaba parado...

...luego creia que mi marido no lo iba a tomar, que no le

Rechazo a la tecnologia — gustaba...

...[el terapeuta] me preguntd si tenia interés y yo claro
Dudas respecto a la posibilidad pero ¢Cémo lo voy a hacer si yo no se nada?... El temor era
de controlar la tecnologia mio, de como se iban a montar con el ordenador, si no habia
visto nunca un ordenador...
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También existen dos elementos que se han mantenidos como categorias generales y que se
refieren al desconocimiento de las alternativas que ofrece el Servicio de Psiquiatria y la
vision negativa de toda ayuda disponible. Algunos usuarios de psicoED no tienen mucha
informacién respecto al trabajo que realiza el Servicio de Psiquiatria: “....tampoco tenia clara la
actividad que teniais aqui, solo por lo que me habia dicho mi madre, pero yo tampoco tenia muy
claro como era...”. Finalmente, también habia familiares escépticos y desesperanzados con
recibir algun tipo de ayuda: "... Yo sabia de qué se trataba el programa pero pensaba que nadie
me podia, ayudar por eso le dije [al terapeuta] que lo veia dificil...".

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 satisfechos. Asi, los elementos que satisfacen al usuario con este
programa han sido agrupados en 13 categorias que se sefialan en el Tabla. Cabe sefialar que
una caracteristica mas alla de la satisfaccion del programa psicoED es que sorprende, por
ejemplo, una usuaria sefiala “...me ha sorprendido que es mejor de lo que esperaba...”.

A continuacion se presenta el arbol de contenidos respecto a la comodidad del programa
psicoED, el que se retrata en la sintesis que aporta una usuaria del programa “...[valorando el

programa psicoED] usando la camara y tal, diria que por sobretodo comodo, muy comodo, me
he sentido muy comoda ...”
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Tabla: Razones que permiten que el programa psicoED sea valorado con satisfacciéon

w 00 N O U A~ W N

T Y
w N - O

Brinda un servicio cémodo

Facilita el acceso a los servicios

Es atil

Es un recurso para el usuario

Es un recurso para la familia

Es un recurso para el servicio de psiquiatria

Da la sensacién 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 sensacién de modernidad
. Posibilita el establecimiento de una positiva alianza de trabajo

. Se valoran aspectos particulares de la ciberterapia
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Cuadro VB: El programa psicoED brinda un servicio comodo

4
N

Posibilidad de
acceder desde casa

...estas en tu casa y es mucho mds relajado

El
programa

psicoED

DA
—

Flexibilidad de
horarios de acceso

Yo por mi trabajo era imposible asistir a los horarios
del grupo.

Hp

Relajo

Es mds relajado.

Requiere menor
demanda de tiempo

...ya te digo, una también le mandas un correo y ya
te responde y tienes una contestacion o te queda que tal
dia hablamos de esto, o sea mucho mds rdpido, mucho
mds comodo

Flexibilidad del
encuadre

Una vez venia llegando del trabajo y venia con
mucha hambre y todo eso, entonces me dijo que
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 programa psicoED es que
facilita el acceso a los servicios, este acceso se refiere a poder contar con un apoyo o
ayuda profesional que antes de la que antes se carecia. Como sostiene una de las usuarias
de psicoED “...cuando estas desorientada y no sabes a quién recurrir, bueno tampoco teniamos
un apoyo y ahora tenemos esto, eso es una gran ayuda...”. Otro de los elementos de
accesibilidad sefialados es el aumento de la velocidad en la respuesta o de la reaccion del

servicio ante una demanda “...ya te digo, una también, le mandas un correo y ya te responde y

tienes una contestacion o quedas que tal dia hablamos de esto, 0 sea mucho mas rapido,
mucho mas comodo...” .
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Brinda acceso a En Benavente no tenemos ninguna
alternativa, esto es lo unico...

servicios lejanos

Facilita el

acceso a los

servicios Yo lo veo como bastante.. de mucha

ayuda, ahora solo me tengo que poner en

contacto con [el terapeutal, un correo y ya

de respuesta del Servicio  [7| est4, antes tenia que buscar al psiquiatra que
es mucho mds dificil hablar con el psiquiatra

Aumenta la velocidad

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

Tabla: El programa psicoED es util

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

Brinda Acompafiamiento

Orienta en la Resolucién de problemas

Mejora la autoestima

Facilita actividades de ocio y entretencién

N o v s~ W N Re

Facilita el contacto con la red social

Especificamente el programa psicoED es atil como guia cognitiva, pauta y fuente de
informacion.
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Figura: el programa psicokED es util
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Hemos tratado cosas prdcticas, coas muy practicas a la hora del trato y en eso si

Como guia cognitiva, pauta
y fuente de informacién

Apoya la planificacion de Asuntos 1 que hassido una ayuda
interacciones con el paciente
Comunicacion H Como hablarle, como tratarle
. . ., ...estoy conociendo este tema cada dia... porque no sabia nada de nada y a raiz de esto me he informado de lo que
Brinda informacion era realmente entonces sé mucho mds que antes
Facilita la reflexion —{ Para mi lo mejor es ver los videos que leer documento, te hacen pensarlo bien y son mas entretenidos

Brinda orientacion y consejeria

Brinda apoyo emocional

Cuando empezamos a hacer visitas a Palencia y nos venia muy bien para asentar las visitas, un poco contarles los
problemas que teniamos, el llevar algunas pautas, y bien, muy bien

Desca rga emocional —| ..si estoy mal quedo con él y ya estd, yo me encuentro bastante bien

Brinda acompafamiento

Tener ahi a alguien me gusta bastante

Ayuda en la solucién de
problemas

K2 2

...[Las videoconferencias] han sido muy positivas porque se resuelve cualquier duda o problema que haya existido

Mejora la autoestima

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

Facilita actividades de ocio

Ocio e informacidén

Yo busco noticias y recetas de cocina

Entretencién

Yo no me imaginaba que iba a poder aprender y ahora quiero comprara me un ordenador para mi porque soy sola y

Facilita el contacto con la
red social

Contacto con personas

Familiares

y luego para las relaciones fuera de la ciudad pues tengo también familia afuera y
también sabes, y amigos y en plan correos, lo utilizamos para eso y eso a mi pareja le
alegra bastante sabes cuando le llegan chistes, se rie con el y le motiva, aparte la
escritura

Contacto con personas con dificultades
en comun

_|
_|
—I Amigos
_|

Bueno hablar sobre las experiencias me parece bien
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Una de los beneficios que genera satisfaccion a los usuarios del programa psicoED es que
su aplicacion genera alternativas para el paciente al transformarse en un recurso para él o ella.

Los usuarios de psicoED también sefialan que el programa es un recurso para la familia; lo
que se justifica en que genera nuevas dinamicas en la familia, por ejemplo mediante la
mediacion y facilita la comunicacion con el terapeuta, esto ultimo lo relacionan con una
sensacion de sinceridad. Por ejemplo, respecto a la generacion de nuevas dinamicas en la
familia una hermana de un paciente sefialo

“..yo creo que es muy positivo porque ha sido una manera de mantener
comunicacion con ellos por una parte y conmigo por otra y de alguna manera mover
la situacion, como hacerlo mas dinamico...”

O como sostiene otro usuario: “..y ponernos de acuerdo, que uno quiere esto, el otro dice
tal...”. En cuanto al impacto positivo en la comunicacién los familiares sefialan:

“..cuando voy a una cita voy siempre con y él y no puedo hablar
tranquilamente pero tengo a [el terapeuta a distancia] ahi, que sabes, puedo
hablar...”

Otro de los beneficios que genera satisfaccion con el programa es que los usuarios le
atribuyen una utilidad también para los objetivos de la Fundacion Intras, es decir, €s un recurso
para el Servicio de Psiquiatria que aporta la fundacion Intras, como se observa en la figura.
Asi, los usuarios reconocen que psicoED aumenta la cobertura del servicio al acceder a
lugares que carecen de asistencia. Del mismo modo permite mejorar el programa
psicoeducativo al posibilitar la entrega de material e integrar a otros miembros de la familia
que se encuentran alejados o con dificultades de tiempo para participar. Del mismo modo, los
usuarios le atribuyen al programa una mejora del servicio ya que psicoED se complementa
con la atencion tradicional y tiene otras posibilidades de uso; y, mediante el uso del
programa, le dan una valoracién mas positiva a la atencion.
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Figura: El programa psicoED es un recursos para el Servicio de Psiquiatria

Aumento de la Como que realmente tuvieras presencia en esos lugares...cuando estas desorientada y
>
cobertura no sabes a quien recurrir... bueno, tampoco teniamos... tampoco teniamos un apoyo...
...para tal sesion léete esto o tal, eso es
Entrega previa de | | bueno que para tal sesién te digan que
Mejora dela debes leerte y te preparas ...
psicoeducacion
s 2 IR Yo creo que otro familiares podrian recibirlo,
Integrauon de |a famllla Emilio tiene hijos que no puede venir porque
extensa trabajan o viven lejos...
Pero el programa psicoED es una ayuda
mas que se complementa con el grupo,
Y Complemento de la atencidn [ alli uno puede tratar cosas mas
personales
Incluso que no
se divulgara
Mejora del Servicio H solamente entre
personas con
demencia,
. incluso para que
v! EStlgma | las personas
conozcan mas de
este tipo de
enfermedad y no
A Posibilidad de otros usos H discriminen
Sirve para
‘h Otras |- cualquier
problema
Valoraciéon positiva A mi manera de lo que he vivido, porque ya llevo 14 afios con esta enfermedad,
P > 14 afios ya...esto es maravilloso... lo siento mas cerca [al servicio]
del servicio

Consecuentemente con la importancia de la usabilidad en todo programa web, quienes
recibieron el programa psicoED hacen mencién a elementos satisfactorios de la usabilidad de
la plataforma, estos son detallados en la figura UU. En ella es posible identificar que usuarios
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con experiencia web sostienen que la web es facil de utilizar, organizada y con claridad en
cuanto a sus contenidos.

Figura: Usabilidad de psicoED

...no he tenido muchos problemas
Es facil de aprender | | para manejarlo. Yo con el ordenador voy
bien, nunca habia tenido una
videoconferencia pero bueno...

La pdgina me parece bien, no se como
explicarme pero busca los puntos que igual
te interesan o cosas de esas (No?, me
parece muy bien

psicoED es un

L) Su web es organizada
programa usable

Habia un libro que parecid bastante
. también y luego también los PowerPoint, la
Sus contenidos son informaciones que es mas o menos lo que
claros tratamos aqui, estd muy clara, muy fdcil de leer
y todo eso, me parece muy bien

Otro contenido expresado en el focus group que se relaciona con la satisfaccion con el
programa es que psicoED se asocia al desarrollo de un aprecio por la tecnologia. Los
usuarios mediante el uso de psicoED conocen las ventajas de este tipo de tecnologia,
desarrollando un interés y valorandolas positivamente (Figura AA). Todo lo anterior se refleja
en el siguiente comentario que realiza una usuaria de psicoED “...esto que me viera otra persona
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me parecia muy avanzado..."; es decir, existe una atribucion de modernidad para con el

programa.

Figura: psicoED desarrolla un aprecio por la tecnologia

Se conocen las Para mi lo mejor es el contacto directo
pero si no tienes tiempo, si tienes que salir o
pedir permiso toda la mafiana para ir al médico
entonces el ordenador muy bien...

ventajas de la
r tecnologia

psicoED Yo estoy deseando de aprender como ella,
desarrolla un me he apuntado a un cursillo de ordenadores y
. Se desarrolla un interés me han cogido y estoy haciendo clases ahora
aprecio por la b , u ; . )
T por la tecnologia porque quiero aprenderd a manejarme para
tecnologl'a que no tenga que decirme [el terapeuta] dele a

aqui, tengo ansias de aprender

...Ahora ver todo esto es un adelanto...pero
muy contenta y ademds emocionada que
) estaba utilizando el ordenador... y ahora tengo
tecnologia un bonito en casa, le tengo una cosita blanca
para taparlo y muy bien, me da informacion,
me da de todo

L Se valora la

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 por
ello que se les consultd a los usuarios respecto a la relacion que establecieron con el
terapeuta.

La evaluacion que los usuarios de psicoED hacen del terapeuta, en donde se le atribuyen
caracteristicas técnicas como personales es positiva. Asi, los usuarios de psicoED describe al
terapeuta como accesible, empatico y comprensivo, motivado por ayudar, informado,
ayuda, establece una relacién simétrica y transparente, da confianza y anima. Todo ellos
refleja la profundidad de la relacidn y conocimiento que permitiria el entorno web.
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Finalmente respecto a la satisfaccion que genera el programa psicoED, se valoran
elementos particulares de la ciberterapia, como pueden ser su intensidad y el alto grado de
intercambio de informacién. Esto se puede observar en comentarios como el siguiente:

“...la videoconferencia es mas informacion 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 muy intensa...”.

Respecto a la satisfaccion con el programa, es conveniente citar la apreciacion de una
esposa “...era lo que faltaba, [el paciente] lleva 10 afios y nunca habia recibido lo que le han
entregado hasta ahora y menos su familia...”.
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Figura: psicoED permite valorar positivamente al terapeuta

Caracteristicas
personales

Cercano ]

...una persona muy cercana... Como que es fdcil llegar a el, no pierdes tiempo, es fdcil hablar

Es accesible {

Da facilidades [

...y de darte facilidad para que tu en un momento determinado le puedas pedir ayuda

Empaticoy
comprensivo

Se pone en el lugar de uno... te entiende y que alguien te entienda...

N

Con la plataforma [

...yo no tenia idea ninguna de la mdquina pero lo que he hecho es gracias...

Motivado por ayudar

En general —

...Muy interesado de ayudar...

Caracteristicas
técnico -
profesionales

. o

Da confianza —

...te da mucha confianza

>

Entrega informaciéon |—

Te explica las cosas, esto es aqui o acd o es por esto...

Brinda ayuda —

Te ayuda a llevar los problemas

Establece una relacion
simétrica y transparente

Humano — ...Muy humano

Amable - ...de trato muy amable
Simpdtico — ...Es muy simpdtico

Paciente — ...muy paciente

Calidez - ...pero muy bien, una persona muy cdlida

|

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 apuntan a una experiencia negativa o de insatisfaccion con la
plataforma. Estos seis contenidos han sido resumidos en la figura adjunta.

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 vk~ w N R

Desconocimiento de la utilidad del programa

Dentro de las dificultades existen comentarios respecto a la usabilidad de la plataforma
psicoED, estas criticas a la usabilidad se refieren a dos aspectos: el que se requieren
conocimientos informaticos para su utilizacién y que su disefio grafico es frio. Respecto a
los conocimientos informaticos, los usuarios sefialan que se les hace dificil encontrar
informacion y requieren la ayuda del terapeuta para aprovechar el programa; al mismo tiempo
reconocen que se requiere tiempo y dedicacion para utilizar la plataforma.
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Figura: Dificultades de usabilidad de la plataforma psicoED

Dificultades para encontrar Y bueno yo trataba de buscar
informacion cosas pero como yo no entiendo

Requiere conocimientos Todo lo que hacia era por [el

Dependencia del terapeuta . ;
terapeuta] que manejaba mi

Necesidad de tiempo y

dedicacion para su uso Para quien no sabe necesita un

buen tiemno nara controlarlo solo

...sobre la pdgina parece que
estuvieras visitando una pdgina del
Sacyl, como los colores, no sé, es
como, cuando pienso en la pdgina
la veo fria...

Criticas al disefo P Ambiente grafico frio g

Otra de las dificultades que generan una experiencia negativa en el uso de la plataforma
psicoED es la falta de tiempo para aprovecharla. Al respecto es importante destacar que
justamente el perfil de usuarios de psicoED (y de las intervenciones a distancia en general), son
familiares que tienen alguna dificultad en asistir a la intervenciéon psicoeducativa 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 de psicoED sefialan que”... [no he podido
utilizarlo] por las obras y porque yo he estado enferma...”; “El problema es que yo paro muy
poco, voy a Madrid, al pueblo a Benavente a Bilbao...”; “...si yo no lo utilizo es por falta de
tiempo, porque estoy trabajando...”; “...me he cambiado de casa también este afio, he tenido
que hacer obras, lo he tenido que hacer todo y me estoy sacando el carne de coche; por lo
mismo, poco a poco, me hubiera gustado utilizarlo mas porque me pilla muy cansada sabes...”;
“...el ordenador queda relegado al ultimo lugar si uno llega cansado de trabajar...”
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Tabla: Falta de tiempo para el aprovechamiento de psicoED

Problemas de obras en casa
Enfermedades
Trabajo

Viajes

v ok W Re

Cambio de casa

Otra de las variables que genera insatisfaccion con el programa psicoED son elementos que
se relacionan con el propio formato del tratamiento, que en este caso es una ciberterapia. Asi,
por ejemplo el uso de la tecnologia como medio para relacionarse; ya sea porque la camara
web despierta timidez, las conexiones de internet fallan o porque existen problemas en la
configuracion del ordenador con algunos recursos y dispositivos necesarios para la
plataforma.

Relacionado con lo anterior, los fallos tecnolégicos van produciendo un fenémeno
acumulativo de frustracion que puede llevar, por ejemplo a dejar de desarrollar actividades
posibles, debido a la continuidad de un fallo. Por ejemplo, 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 méas el documento.

Asimismo, respecto a caracteristicas propias de la ciberterapia que generan molestias,
se sostiene que el vinculo de trabajo en el contexto online es frio y que se puede preferir el
contacto tradicional cara a cara.

Finalmente, en cuanto a las dificultades con caracteristicas propias de la ciberterapia,
los usuarios de psicoED presentan un temor a danar el equipamiento.

En la figura adjunta se presentan las dificultades que manifestaron los usuarios de psicoED
para participar y hacer uso de los foros. Al respecto se debe sefalar que se puso especial
atencion en este aspecto ya 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 como
de preguntas a los expertos.

Una primera dificultad sefialada son los problemas para plantear preguntas. Esta dificultad
se encuentra sustentada en la dificultad en definir o elegir una pregunta y por la molestia
con “el espacio en blanco” que les complica rellenar. Asi, también los usuarios sefialan la
necesidad que el terapeuta les motive y rompa el hielo, por ejemplo proponiendo temas que
les animen a participar de este recurso.

Otra problematica que surgen ante este tipo de recurso es el desconocimiento. Un foro y su
utilidad es un concepto propio de internet, por lo que personas que no se manejan en estos
términos no llegan a registrar y comprender el sentido de un apartado como este. Es asi, como
alguno de los participantes también sefiala que no logra comprender el sentido del foro, a
pesar que le conocer y sabe de su existencia.

Uno elementos propio del trabajo “asincrénico” de un foro online es la impresion del trabajo
solitario, sensacion que justamente describen los usuarios de psicoED. Finalmente, respecto a
las dificultades en la participacion en los foros, se sefiala que existe temor a equivocarse.

Otro fendmeno que se relaciona con la insatisfaccion en el uso del programa psicoED es la
dependencia del terapeuta. Una vertiente de la dependencia se produce en las personas con
poca o nula experiencia con ordenadores y se refiere a la necesidad de ayuda y guia por este
desconocimiento. Mientras, otra variante de la dependencia se produce por una actitud pasiva y
con poca iniciativa frente a la libertad que brinda la plataforma.

Finalmente respecto a situaciones que pueden generar insatisfaccion en el uso de
psicoED, existen persona que no logran comprender la utilidad de la plataforma y por ello
mantienen una actitud de incredulidad y desconocimiento frente a los posible usos de la
plataforma

... @ mi me parece bien, pero todavia no se muy bien como va esto, me lo
explico [el terapeuta] y no me daba cuenta mucho de ello...”.
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A 4

Uso de la cdmara web

Es que nunca he hablado por una cdmara y soy un poco timida

Problemas en la conexion a
internet

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

Problemas con la tecnologia

Problemas en la configuracion
del ordenador

Yo todavia tengo problemas con el ordenador

Fallos tecnoldgicos

Abandono de

. ...en unos dias como no lo consegui [ver un video] ya dejé de verlo
tareas posibles

Habia un video como de... de testimonio de la gente... pero no lo he
Frustracion Il visto completo porque se empieza a cargar y se para... [Tono de voz de
molestia]

Caracteristicas negativas de
la “ciber-alianza de trabajo”

Vinculo frio

...el contacto s un poco mds frio que el contacto personal en una videoconferencia

Preferencia por el contacto
cara acara

Temores ante la

Yo creo que hablar directamente es mucho mejor, aunque ahora es mds fdcil hablar por el
ordenador, pero yo prefiero hablar directamente.... Es que no es lo mismo estar con una persona
que estar en una videoconferencia

Miedo a estropear el ordenador

Yo en un principio me asustaba de que [el paciente] utilizase el ordenador y le pregunté a [el
terapeuta] si podia utilizarlo, por que si lo habia estropeado lo pagaba pero nada, me dijo que no
habia problema, que la idea era que lo utilizara...
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Dificultad para plantear preguntas

Dificultad para definir preguntas

Yo también he estado pensando, una pregunta y no s€, son tantas pero
solo he puesto una

Molestias con el espacio en blanco

Necesidad de que el terapeuta motive

Romper el hielo

Desconocimiento del recurso del foro

Es que como estd vacio no sabes que poner

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
opindis de... entonces ya te da tiempo, porque es como un romper el hielo,
que no sabemos ninguno... ¢ Qué pongo? o ¢ Qué planteo?, entonces como que
hace falta que haya un temita

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

... tampoco creo que ha utilizado el foro porque probablemente no tenga conocimiento de lo que es un foro, aunque se los

haya explicado [el terapeuta] y tal, pero bueno

Impresion de trabajo solitario

Sensacion que nadie lee el foro

Pero yo es que de la pdgina ha sido lo que mds me llamé la atencion y
me decia [el terapeuta] pero escribe algo y tal, pero es que tampoco sabia
que escribir porque no sabia si alguien iba a participar también

Temor a equivocarse

...porque yo puedo decir una cosa, porque se me ocurre y a lo mejor no es adecuada, entonces debe haber alguien que vea

eso, que esto es asi...
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Figura: Dependencia del terapeuta

...estoy haciendo clases ahora
Por porque quiero aprender a manejarme

desconocimiento para que no tenga que decirme [el
terapeuta) dele a aqui

Dependencia del terapeuta

Yo no he visto mucho, por lo que
no podria decir que haya tenido
problemas para ver un video o un
documento, solo los que me ponia [el
terapeutal

Pasividad y poca
iniciativa

4.2.3.5.- Resultados

Los resultados que identifican los usuarios de psicoED son todos positivos, desde
resultados inespecificos y generales hasta los centrados en la entrega de apoyo y la
facilidad de acceso a un servicio del que antes carecian. Asi también, se generan resultados
secundarios como el interés por la informatica y otros productos de la alianza de trabajo.
De este modo los resultados se agrupan en las 4 categorias que se sefialan en la figura adjunta.

Junto a lo anterior y respecto a los resultados, debe sefalar que al parecer existen
dificultades en separar el programa del terapeuta ya que entre todos los usuarios de psicoED
que asistieron al grupo focal existe un acuerdo en que “...es que para mi el programa es como é/
[el terapeuta] es dificil, no puedo separario...”.
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Inespecificos

Especificos

Atribuibles a la
alianza de trabajo

- Utilidad general [psicoED] a mi me ha servido
[Me ha servido] mucho, mucho... sé que le
Apoyo tengo ahi...
L ...para nosotros el tener que venir a Zamora
Accesibilidad seria muy pesado, entonces hacerlo en casa es un
alivio
Si, yo creo que sirve pero lo que mds valoramos es la cercania con él [el
Lp| terapeuta], porque bueno los documentos estdn ahi'y yo he tenido tiempo de

leerlos, pero la diferencia es esa, a la bibliografia puedes acceder o buscarla

Secundarios

Interés por la
informatica

Yo tengo que aprender a manejarlo todavia,
en mis clases me dicen que aprenda a escribir y si
yo lo que quiero es manejar el ordenador, y bueno
la monitora me explicaba que cémo iba a mandar
mensajes... poco a poco, pero yo lo que quiere es
manejar el ordenador
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5.- ANALISIS Y CONCLUSIONES.

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 tipo de intervencién para 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, se
han encontrado otros datos interesantes que también van a 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, teéricamente o en su
formulacion escrita, incluye fundamentalmente elementos de informacién, pero también pretende
entregar apoyo y al desarrollo de tareas conductuales. A pesar de ellos debe sefialarse que su
implementacion, la que se siguié mediante la observacion participante se enfoca primordialmente
a la entrega de informacion y por ello ha sido clasificado como un programa informativo. De este
modo, el planteamiento tedrico del programa psicoeducativo difiere en algunos aspectos de su
implementacion practica.

Esta tendencia a potenciar los rasgos fundamentales del programa teorico al desarrollarlo en
su implementacion practica lleva a que se pierdan elementos fundamentales de la
psicoeducacion, transformandolo muchas veces en un seminario expositivo e instructivo sobre la
demencia, mas que un encuentro reflexivo sobre como convivir con esta enfermedad.

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

El analisis de los datos parece indicar que la intervencion mejora el conocimiento pero no
existe claridad respecto a otros posibles efectos que se han intentado medir o que la intervencion
pretende, como: los efectos en la mejora de la relacion; una actitud mas positiva para con los
familiares o, una disminucion de la carga de los cuidadores. De hecho debe sefialarse que
algunos de los objetivos no son evaluados sisteméticamente y que todos los instrumentos
utilizados para evaluar la intervencion carecian de criterios de correccidn y analisis que
permitieran dar cuenta de los efectos de la intervencion o de las necesidades de los familiares.
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 a la intervencién aprenden sobre
los sintomas de la demencia o enfermedad de Alzheimer, especialmente los cognitivos y la
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disminucion del auto-cuidado; asi como sobre el nombre de la enfermedad, sus causas y la
medicacion que se utiliza en su tratamiento. Asimismo, se aprecia que las familias identifican
conductas que pueden realizar para favorecer el curso de la enfermedad, e incluso son capaces
de reconocer algunos elementos positivos surgidos desde la situacion de la enfermedad.

Adicionalmente, y desde el punto de vista cuantitativo, el programa de psicoeducacion de
Zamora afecta significativamente en los conocimientos de los participantes, particularmente al
disminuir los contenidos erroneos y potencialmente dafiinos. Ademas, también se advierte que
los conocimientos sobre 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 resultado
informado en otras investigaciones (Barrowclough & Tarrier, 1992; Muela Martinez, 1999), y
cumple con los principios éticos sobre el modo de enfrentar los problemas de salud en la
actualidad sefialados por la American Hospital Asocciation en 1975 (Pekkala & Merinder, 2006).

Sin embargo, también es necesario confirmar que estos logros no sean producto de un
acostumbramiento al lenguaje de la enfermedad por el mero hecho del paso del tiempo, sino un
claro efecto de la intervencién (McFarlane, 2002). Asimismo, determinar este efecto sélo seria
posible mediante un estudio de tipo experimental, controlado y con un muestreo aleatorio, al cual
incluso se le deberia agregar un disefio longitudinal, de modo de determinar la duracion de este
aprendizaje. Este es uno de los desafios que plantea el presente trabajo para futuras
investigaciones.

Por otra parte, aunque mejorar los conocimientos respecto a la enfermedad puede
relacionarse con algunos de los objetivos del tratamiento (Fundacion Intras, 2005), la bibliografia
especializada es mas bien cautelosa sobre los efectos que tiene el conocimiento.

Lo méas importante, en este caso, es el grado en que una intervencion psicoeducativa
modifica las creencias erréneas que pueden ser, potencialmente, causa de criticas y emocion
expresada para con los pacientes (Anderson, et al., 1988; Kuipers, et al., 2004). Si bien un efecto
descriptivo que se observa en la intervencion Zamorana es una disminucion especifica de las
creencias erroneas y potencialmente dafinas.

Una orientacion respecto al efecto que pueden tener los conocimientos errados y
potencialmente negativos en la actitud de los familiares se puede alcanzar mediante el analisis
de la asociacidn entre los mismos. Los resultados indican que existe una gran correlacion (r >
0.5), pero si se controla el efecto de las conductas patoldgicas identificadas por los familiares en
el FQ (un indicador que apunta al estado psicopatoldgico), este efecto pierde significacion y nivel
de correlacions.

3 TR . . . ,
Este analisis de correlaciones parciales fue un trabajo post-hoc que se plantedé en base a los
resultados obtenidos
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Es decir, la relacion entre conocimiento negativo sobre la enfermedad y actitud hacia el
familiar enfermo 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 de
un clima y evolucion mas favorable para los pacientes, ya que no se cuenta con informacion
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 modificado o 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 percepcidn de conductas disruptivas no se debe a cambios
en las manifestaciones psicopatolégicas de los pacientes, resultaria un antecedente
extremadamente positivo ya que demostraria que la intervencion contribuye a disminuir las
molestias del cuidador con el enfermo, lo que se asocia a los componentes criticos de la
emocion 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
informacién, hacen referencia a un tipo de relacion interpersonal en donde no 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 consideracién de que el familiar padece una
enfermedad grave y compleja, en donde el medio que le rodea debe asumir algunos ajustes
conductuales y emocionales. Asimismo, el conocimiento potencialmente dafino hace referencia
a un estado emocional excesivamente afectado en los cuidadores.

En definitiva, lo mas importante no seria el conocimiento como informacién, sino mas bien un
tipo de conocimiento y saber emocional que puede relacionarse mas con el sentido amplio de las
palabras: comprender y comprension. Comprender: como la facultad, capacidad o perspicacia
para entender y penetrar las cosas; actitud comprensiva o tolerante; conjunto de cualidades que
integran una idea. Y comprension: como abrazar, cefiir, rodear por todas partes algo; contener,
incluir en si algo; entender, alcanzar, penetrar; encontrar justificados o naturales los actos o
sentimientos de otro (Real Academia Espafiola, 2001).

Finalmente, respecto a la mejora en los conocimientos de la enfermedad, se halld un
resultado inesperado: quienes finalizan la intervencién tienen mayores dificultades para sefialar
como la enfermedad afecta a su pariente enfermo. Es decir, el programa, si bien aumenta el
conocimiento disminuye la comprension sobre la enfermedad. Este resultado, bastante riesgoso,
podria implicar que la intervencion no promueve la empatia hacia el sufrimiento de la persona
con enfermedad de Alzheimer, 0 mas 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 el
logro de los objetivos de la psicoeducacion: mejorar la evolucion de la enfermedad (Anderson, et
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al., 1988). Incluso existen algunos autores que sostienen que la entrega de informacién,
primordialmente biologica, sobre las causas de la enfermedad lleva a que sea mas dificil para los
familiares comprender a sus parientes enfermos. El atribuir toda la enfermedad a componentes
biolégicos generaria una suerte de impredecibilidad y escasa posibilidad de control, lo que
promueve actitudes negativas y prejuicios hacia las personas que padecen enfermedades
mentales (Read, et al., 2006).

Continuando con los resultados de la intervencion, el analisis cualitativo da cuenta de una
moderacién 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 se
suele asociar a la disminucion de la carga familiar y desde alli con la moderacién de las
molestias y criticas (Kuipers, et al., 2004). De este modo, podria ser que si se hubiese medido
estas variables se podian haber obtenido datos mas contundentes respecto a efectos en la carga
Y, quizas, hasta en la salud mental de los familiares. Posiblemente, el encuentro interpersonal, la
sensacion de no estar solo y el apoyo 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
disminucion significativa de la percepcion de conductas disruptivas y molestas por parte de los
familiares. Respecto a esta disminucion de las puntuaciones en la deteccién de conductas
patoldgicas y las molestias asociadas por parte de los familiares, se debe sefialar que la
correlaciéon entre las puntuaciones del inicio y del final es cercana a 1. Esta asociacién,
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 puntuacidn) pero, al
concluir la intervencion éstas son moderadas. También, puede ser que la muerte muestral, al
haber realizado el andlisis con dos muestras independientes y no equivalentes, haya llevado a la
disminucién significativa.

La explicacion mas positiva de este efecto de disminucion de la deteccién de conductas
patologicas por parte de los familiares seria que el programa logra este objetivo. Pero, como se
ha sefialado esto no puede asegurarse debido al disefio metodolégico empleado.

Por otra parte, junto a esta disminucion de la percepcion de conductas disruptivas, llama la
atenciéon que, debido a la forma de completar el cuestionario, seria esperable que también
disminuyeran significativamente las capacidades de afrontamiento. Sin embargo, este efecto no
se detecta, lo que permite plantear que la autoevaluacion 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.

Intentando interpretar de alguna manera la contrariedad de los resultados, puede sefalarse
que quizas, el pequefio aumento de actitudes negativas en el anélisis intra-sujeto pueda deberse
a un efecto de desinhibicion o catarsis que permite el grupo psicoeducativo, en donde los
familiares pueden expresar sus molestias sin sentirse juzgados. Asimismo puede volver a
sefialarse que la entrega de explicaciones y etiologias puramente bioldgicas puede contribuir a
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un mayor rechazo hacia la persona enferma (Read, et al., 2006), efecto que se observa en la alta
correlacion directa entre conocimiento y percepcion de molestias4. En definitiva, en cuanto a la
modificacién de las actitudes los resultados no son concluyentes, al parecer, debido a la poca
sensibilidad del instrumento utilizado 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 intervencion
es util para algunos pero para otros no. Esto explicaria el aumento de la distribucion de
resultados y su mayor dispersion. Lo interesante, entonces, seria determinar para quiénes una
intervencion psicoeducativa centrada en la informaciéon es Util y quiénes requieren una
intervencidn mas compleja, tarea a la que se estan abocando las investigaciones de tercera
generacion en psicoeducacién (McFarlane, et al., 2003).

LA INTERVENCION PSICOEDUCATIVA ES UTIL PERO NO ALCANZA A TODOS, Y ES
NECESARIA UNA PARTICIPACION MAS ACTIVA Y PERSONALIZADA DEL 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, el presente estudio intentd indagar en el
grado de satisfaccién de los familiares con esta intervencién. En este sentido, se advierte que de
forma unanime los asistentes recomendarian a otros la participacién en una instancia como esta,
lo que da cuenta de una vision ampliamente positiva de la intervencion.

Sin embargo, resulta necesario profundizar en un elemento curioso el cual tiene que ver con
que, pesar que los participantes no reportan muchos cambios conductuales, igualmente se
sienten satisfechos con la psicoeducacion. Asi, es imprescindible preguntarse qué ocurre que, a
pesar que la intervencion no logra uno de sus mayores objetivos como es potenciar y desarrollar
habilidades de afrontamiento (Fundacién Intras, 2005), igualmente satisface a quienes participan
en ella.

Puede suceder que la oportunidad de compartir un tema tan desgastante como es la
presencia de la enfermedad de Alzheimer en la familia, el informarse con tiempo y en detalle
sobre la enfermedad, el compartir algunas experiencias y normalizar su propia situacion; sean
aspectos mucho mas valorados que un cambio conductual consciente para los familiares. De alli
el énfasis que se les da a grupo de apoyo social, sobretodo en casos de demencia de méas de 10
afios de evolucion (McFarlane, 2002; Montero, Masanet, Lacruz, et al., 2006).

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

4 . . . .z . . . .z .
Las correlaciones arrojan una asociacién directa entre conocimiento y percepcion de molestia, lo
que serad abordado con mayor detalle mas adelante.
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de evaluar la satisfaccion para los usuarios. Asimismo, puede pensarse que el potenciar el apoyo
social entre los familiares sea considerado un elemento fundamental en la satisfaccion con la
intervencion (McFarlane, 2002). Es justamente a estos aspectos a los que se ha abocado la
investigacion de ultima generacion en psicoeducacion, a determinar que elementos puntuales
logran tal o cual efecto y que tipo de sujetos le son més indicadas cada tipo de variacion del
modelo (McFarlane, et al., 2003).

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

Se debe sefalar que desde el punto de vista del clinico o terapeuta, el objetivo es mejorar el
ambiente que rodea al paciente para favorecer su evolucion, asi como lograr que la familia se
transforme en un componente del equipo y un factor protector. Al respecto, deberia incluirse una
evaluacion respecto a la percepcion de los propios terapeutas sobre estos puntos, asi como
indagar si les satisface, esta 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 UNICAMENTE 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 grupo de 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 referencia al anélisis llevado a cabo para determinar si
la distancia medida en kilometros era la causa de la no participacién, el cual informa de
resultados contrarios a lo supuesto, ya que quienes viven a mas de 30 km. de Zamora asisten
mas que quienes viven a menos distancia.

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 poblacion que se caracteriza por la ruralidad.
Por otra parte, una explicacion alternativa a estos resultados podria ser que quienes viven lejos y
tienen la oportunidad de recibir una intervencion de este tipo, adhieren de mejor manera, quizas
porque les parece una oportunidad de satisfacer la necesidad de atencion. Asimismo, la

76



|
3 “w E %‘I GOBIERNO nnmtm _Gf,_ |mser50

DE ESPARIA
6\ Vhdlneioau wserso  Instituto de Mayores y Servicios Sociales
112

l INTRAS

&
www.psicoed.es

distancia en kilémetros no refleja 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 encuentran
total satisfaccion en cuanto a los servicios de salud a los que pueden acceder. Asi, al momento
de ofrecerles una intervencion en la cual les entrega informacion y apoyo, adhieren y se motivan
por ella debido a que se ajusta a sus necesidades. Puede ser que las familias rurales se
encuentren deseosas y hasta sedientas de 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
familiares asisten a la psicoeducacion, en donde se sefiala que este tipo de pacientes tiene una
problematica particular caracterizada por un mayor aislamiento social y dependencia (Velasquez,
et al., 2008, 7 de Junio). Puede ser posible que la mayor participacién de los familiares que viven
a mayor distancia se deba a una mayor necesidad de ayuda y apoyo. Del mismo modo, un
posterior analisis de los datos respecto a la distancia indican que esta se relaciona con la
desercién (Franco, 2008).

Finalmente, respecto a la distancia, 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 implicacidn de la distancia en la participacion, no
solo deben considerarse los kildbmetros 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 la distancia. Incluso, la escasa
informacion obtenida de las evaluaciones finales puede indicar problemas en la adherencia que
no se reflejan en los resultados anteriores.

Por otra parte, desde el andlisis de las memorias de la intervencidn, la causa que
habitualmente sefialan 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 desercion también se asocia a la distancia, asi como problemas
en el trabajo y la descompensacion del paciente. Respecto a esto ultimo, llama la atencidn que
una intervencion disefiada para brindar apoyo, cuando justamente el familiar lo requiere. Es por
ello que en estos casos se deberia flexibilizar la intervencién utilizando el contacto telefénico asi
como sesiones unifamiliares de modo de reaccionar de menor manera ante una crisis, como 10
sefialan los autores principales del modelo psicoeducativo (Anderson, et al., 1988; Barrowclough
& Tarrier, 1992; Falloon, Boyd, & McGill, 1984; Kuipers, et al., 2004)

Junto a este analisis 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 se
convoca a hombres para participar en la psicoeducacion, pero que cuando esto se realiza,
dichos familiares suelen participar mas en comparacion con las parientes de sexo femenino. Esto
puede ocurrir debido a mdltiples explicaciones, entre las que se encuentran el que cuando se
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convoca a un hombre 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 la
mujer, lo que le permite destinarle tiempo a la psicoeducacion.

Adicionalmente, se debe destacar que la frecuencia de desercion concuerda con las
sefialadas en algunas publicaciones. Tanto en la bibliografia consultada como en la intervencion
zamorana, al menos V3 de los participantes deserta del programa (Anderson, et al., 1988), por lo
que resulta fundamental especificar y llevar a cabo acciones que potencien la asistencia. Al
respecto, las causas de la desercidén, como la distancia y los conflictos con los horarios de
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 INFORMACION DE FIABILIDAD, 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 FLEXIBLE 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 INTERVENCION INDIVIDUAL Y GRUPAL.

Por otra parte y respecto los resultados relativos a la aceptacion de la e-terapia la que fue
abordada mediante una encuesta aplicada tanto a profesionales como familiares. Al respecto se
debe sefialar que la atencién a distancia es aceptada, aunque en el pilotaje de los instrumentos
se observo que los familiares temian que dicho tipo de intervenciones suprimiera la atencion
tradicional. De este modo, este temor debe ser enfrentado en la implementaciéon de una
intervencidn a distancia, recalcando que es un tipo de atencién 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 falta de pericia en el uso de las nuevas tecnologias
por parte de los familiares. A pesar de ello, los profesionales declararon en la encuesta que la
experiencia en el manejo del ordenador no es un factor importante a considerar. De este modo,
al implementar una intervencion a distancia, en la vertiente de los profesionales se debe recalcar
que la habilidad en el manejo de ordenadores no ha demostrado ser un elemento que se asocie
a los resultados (Kenardy, McCafferty, & Rosa, 2003; Kovalski & Horan, 1999). Esta misma
intervencién deberia desarrollarse ante los familiares quienes sefialan que la experiencia previa
en los ordenadores es muy importante.

Al plantearse el medio de comunicacidn mas idoneo para realizar una intervencion a
distancia se sefialan el teléfono e internet, siendo 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 si
una persona acepta la atencién telefonica aceptara la atencion mediante internet debido a la
fuerte asociacion que hay entre ellas. Este dato orienta respecto a qué consultas hacer con
personas que no conocen 0 comprenden cabalmente la intervencion mediante internet: se les
debe preguntar si aceptarian atencion telefénica y si la aprueban este tipo de tratamiento, es
probable que también acepten internet.

En cuanto a otros medios propuestos como la biblio-terapia o la radio, estos no son bien
aceptados. Quizas porque el primero puede ser poco especifico y la radio demasiado masivo e
imposibilitaria tratar temas personales.

Los encuestados sefialan que las intervenciones a distancias tendran buenos resultados y
estan dispuestos a recibirlas o impartirlas incluso mediante videoconferencia. Esta encuesta no
hallé las resistencias de los profesionales respecto al 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 indago
especificamente el impacto en la relacion y vinculo terapéutico.

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

HAY UNA BUENA TOLERANCIA POR LA APLICACION DE NUEVAS TECNOLOGIAS PARA
LOS PROGRAMAS PSICOEDUCATIVOS MOSTRANDO PREFERENCIA POR EL CONTACTO
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 ALTERNATIVA A LA INTERVENCION
TRADICIONAL.

En este contexto, las intervenciones basadas en internet o e-terapias, estan demostrando, al
menos en un nivel experimental, que pueden lograr los mismo efectos que las intervenciones
tradicionales, lo que implica que frente al no tratamiento seria preferible una intervencion
mediante e-terapia ya 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;
Shepherd, et al., 2006)

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

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

Ademas, parecen existir beneficios afiadidos no esperados, como el incremento de interés
en la tecnologia y la pérdida de miedo a la misma, por cuanto la ven como algo (til frente a la
perspectiva previa en que no entendian el beneficio que podrian obtener de la misma. En este
sentido, y aunque no es el objetivo de este trabajo, se deberia considerar la importancia que
para la alfabetizacion digital tendria el desarrollo de aplicaciones efectivas para la poblacion, mas
allé de solo formacién. Es cierto que para la gente joven la formacion constituye un instrumento
de gran utilidad para la alfabetizacion digital, pero en poblacion mas mayor, como sucede aqui
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. Consecuencia de ello ha sido el que muchos de
los familiares han puesto de manifiesto su sorpresa por encontrarse con una terapia sencilla, y la
comprobacion que la posibilidad de emplear ordenadores no es algo tan complicado y que es
accesible incluso a ellos.

GRAN ACEPTACION 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 INFORMATICA Y LA BUENA
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 tecnologias, especialmente
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, como
es el caso de los familiares de las personas con enf. De Alzheimer. Esta situacién lleva a que
sean hogares sin ninguna tecnologia, a veces casi sin teléfono. Esto hay que afiadirlo a la falta
de desarrollo de las infraestructuras tecnoldgicas en el medio rural, lo que hace que en muchos
casos la implementacidn de esta modalidad terapéutica haya sido también compleja,
especialmente en la zona de Sanabria. En dos casos fue imposible incorporarlos a la terapia por
la falta de infraestructuras tecnoldgicas. En este sentido, y en una primera fase de
implementacion de estas tecnologias se considera que se deberia acompafiar la implementacion
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de la terapia con el préstamo de tecnologia, como se ha hecho en este estudio. Es decir, en la
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 ADQUISICION DEL MISMO.

En consecuencia, la presente investigacion orienta y aconseja la implementacion de un
programa de psicoeducacion a distancia llamado PsicoED, cuyo disefio ha estado fuertemente
sustentado en la presente investigacion, tanto en su justificacion como contenidos.
Resumidamente, el programa PsicoED, es una intervencion psicoeducativa desarrollada a
distancia basada en internet. PsicoED pretende entregar una psicoeducacion nutrida de los
diferentes modelos validados cientificamente, en un marco multifamiliar, entregando desde
comprension hasta solucion de problemas para familiares que tengan dificultades en acudir
presencialmente. Para ello se sustenta en internet y utiliza la multi-video-conferencia, junto al e-
mail, el tablén de anuncios y la multimedia. De este modo, PsicoED es uno de los primeros
programas psicoeducativos que se desarrolla a nivel mundial.

También este estudio permite vislumbrar la metodologia con que deberia contrastarse dicha
intervencion para determinar su efectividad, asi como los instrumentos a utilizar y las variables a
medir. De este modo, la presente investigacion orienta posibles mejoras que deberian aplicarse
en la intervencion tradicional y, al mismo tiempo, dirige los pasos hacia la implementacién de una
intervencion a distancia.

Finalmente, se debe destacar que Fundacion Intras ha realizado un gran esfuerzo para
desarrollar una intervencion durante mas de cinco afios, la que es dificil de implementar y que se
asocia a una serie de caracteristicas de servicio que la hacen altamente compleja (Magliano,
Fiorillo, Malangone, De-Rosa, & Maj, 2006; O'Shea, Bicknell, & Wheatley, 1991). Este servicio se
caracteriza por centrarse en las necesidades del sus usuarios asi como por estar dispuesto a
develar las intimidades de sus procesos para mejorar su atencion y calidad, en un marco
académico y asistencial. El mantener este espiritu permitira mejorar sus acciones y potenciar sus
éxitos.

Por otra parte, y a partir de los resultados de este estudio se considera de gran interés,
de cara al futuro plantear lo siguiente:

| 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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[Il. Poner en marcha un ensayo clinico reglado que compare tres tipos de tratamiento,
el no tratamiento (placebo), la intervencion psicoeducativa tradicional, y la
intervencion psicoeducativa por internet (psicoed). En este sentido, sera preciso no
solo hacerlo con pacientes del mismo area sino también 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 objetivo de la fundacién alcanzar estos objetivos de estudios, que sin duda facilitaran

la accesibilidad a intervenciones que se ha comprobado que son de gran utilidad para la mejora
de la calidad de vida.
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