Intervenciéon Psicosocial, 2003, Vol. 12 N.° 3- Pags. 353-361

EXPERIENCIAS

Voluntariado en la enfermedad de Alzheimer

Volunteerism in Alzheimer’s disease

Ana BIURRUN UNZUE*
Fecha de Recepcién: 02-09-02 Fecha de Aceptacion: 04-10-03

RESUMEN

En el presente articulo explicamos de forma detallada un Programa de Voluntariado
aplicado en el ambito de la enfermedad de Alzheimer. Los usuarios del mismo son los fami-
liares cuidadores, ellos también constituyen un grupo de riesgo sociosanitario, ya que el
desarrollo de su labor asistencial conlleva importantes repercusiones en su salud biopsico-
social.
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ABSTRACT

In the present paper we explain in a detailed way a Volunteerism Program in the Alzhei-
mer’s disease. The users of program are the family caregivers, they also are a socio-health
care risk group because carrying out this assistence has an important impact on their biop-
sichosocial health.
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INTRODUCCION

En las sociedades occidentales desa-
rrolladas observamos una nueva estruc-
tura temporal en la vida de sus ciudada-
nos, ya no solo constatamos una separa-
cion tajante entre el tiempo de trabajo y
el tiempo de ocio, sino que asistimos a la
aparicion de un tiempo liberado para rea-
lizar actividades socialmente tutiles (Gar-
cia Roca, 1999).

En nuestro pais es patente la preocu-
pacion y el creciente interés de los ciuda-
danos no solo hacia el denominado "ter-
cer mundo", sino también hacia los sec-
tores mas necesitados y vulnerables de
"nuestro primer mundo”. Esto ha hecho
que proliferen asociaciones de Volunta-
riado de todo tipo. Solo en la Plataforma
para la Promocion del Voluntariado en
Espana (PPVE) participan 300.000 perso-
nas aglutinadas en 24 Asociaciones. Se
estima que un total de 3 millones de
espafioles colaboran sin afan de lucro en
700 organizaciones no gubernamentales
diferentes (Ruiz y Moya, 1997).

Un namero importante de estos volun-
tarios realizan su labor en el area de
salud (con enfermos de Alzheimer, psi-
quiatricos, oncologicos, afectados de
SIDA, nifios hospitalizados, etc.). El de-
nominador comun de todos ellos es su
papel proveedor de apoyo social.

No existe una definicion tunica de
apoyo social, se trata de un constructo
de caracter multidimensional que incluye
la asistencia emocional, informativa e
instrumental, proporcionada al individuo
por otros (House, Umberson, Landis,
1988; Sarason, Pierce, Sarason, 1990).
Se entiende por apoyo emocional, el
apoyo que refuerza el sentido de valia y el
sentimiento de ser querido, al percibirse
a si mismo como miembro aceptado de
un grupo social (Cobb, 1976). El apoyo
informativo es el proceso a través del
cual las personas buscan informacion,
consejo y/o guia, que les ayude a resol-

ver sus problemas (Schaefer, Coyne,
Lazarus, 1981) y finalmente el apoyo ins-
trumental se ha definido como la presta-
cion de ayuda directa o servicios (por
ejemplo, ayudas domeésticas, prestar
objetos o dinero) (Ruiz y Moya, 1997).

La enfermedad de Alzheimer es uno de
los grandes problemas sociosanitarios
que afectan a nuestra sociedad actual y
que atrae, como ambito de participacion,
a muchos voluntarios. Los actuales
modelos que estudian los procesos de
estrés asociados a la labor de cuidar a un
familiar demenciado en el domicilio, coin-
ciden en senalar la importancia del apoyo
social como factor modulador en la viven-
cia de estrés del cuidador principal
(Pearlin, Mullan, Semple, Skaff, 1990;
Braithwaite, 1996; Lawton, Moos, Kle-
ban, Glicksman, Rovine, 1991).

En este articulo vamos a reflejar la
experiencia del programa de voluntariado
que desarrollamos en la Asociacion de
Familiares de Enfermos de Alzheimer de
Navarra, en Pamplona, Tudela y Alsasua,
asi como sus correspondientes comarcas.

Nuestro grupo de voluntarios constitu-
yen una fuente de apoyo fundamental-
mente de tipo instrumental (mediante el
relevo al familiar cuidador de sus tareas
de atencién y cuidado del enfermo) y
emocional, en este caso no incidiria tanto
en la autoestima del receptor sino que
actuaria reforzando su sentimiento de
pertenencia a una red social (Kobasa et
al. 1991).

CONTEXTO DE APLICACION

Antes de comenzar a describir el pro-
grama de voluntariado, consideramos
importante sefialar algunos aspectos
basicos sobre la enfermedad y su impac-
to en la familia, como una forma de
entender la necesidad del mismo.

La Enfermedad de Alzheimer es una
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enfermedad neurodegenerativa, de inicio
insidioso y curso progresivo. No se cono-
ce cual es la causa y no tiene tratamiento
curativo hasta el momento. La duracion
media se sittia en 8-10 anos.

La mayoria de las enfermos son cuida-
dos por sus familiares en el domicilio, en
un 85% de los casos asi sucede (Brody,
1978). Por ello, la familia es considerada
la segunda victima de la enfermedad.

Podemos constatar que los cuidadores
familiares estan afectados en las tres
dimensiones (bio-psico-social):

— Alteraciones fisicas. En estos cui-
dadores se observa un aumento en la
vulnerabilidad a los problemas fisicos
(Baumgarten et al., 1994; Grafstron, Fra-
tiglioni, Sandman, Winblad, 1992;
Pruchno, Potashnik, 1989), hallandose
desde sintomas inespecificos como la
astenia y el malestar general, pasando
por otros sintomas como alteraciones del
sueno (hipersomnia diurna, insomnio,
alteraciones del ciclo suefo-vigilia), cefa-
leas, diabetes, ulcera gastroduodenal,
anemia y alteraciones osteomusculares
(tendinitis, dolor articular, cervialgias,
dorsalgias, lumbalgias). Incluso algunos
estudios han observado en estos cuida-
dores descensos en la respuesta inmune,
lo que les puede hacer mas vulnerables a
los procesos infecciosos (Vedhara et al.
1999).

— Alteraciones  psicologicas.  Son
numerosos los estudios que constatan
niveles elevados de ansiedad y depresion
en los familiares cuidadores (Morris, Mo-
rris, Britton, 1988; Schulz, O'Brien, Book-
wala, Fleissner,1995; Coope, Ballard,
Saad, Patel,1995; Izal, Montorio, 1994).

En la practica clinica y el contacto
diario con dicho colectivo, observamos
frecuentemente sintomatologia en la
esfera psicolégica, en muchos casos a un
nivel subclinico pero que reduce de
forma sustancial la calidad de vida de
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estas personas: hiperfocalizacion de la
atencion y los intereses personales en el
enfermo, vivencia intensa de presion del
tiempo, baja autoestima, sentimientos de
culpabilidad por no atender o no poder
atender convenientemente al familiar,
irritabilidad, preocupacion y temor a
heredar la devastadora enfermedad que
ellos conocen tan bien, reacciones de
duelo ante las constantes pérdidas que
supone el proceso de la enfermedad (pér-
dida de las caracteristicas premorbidas
del familiar, de la posibilidad de comuni-
cacion, del rol dentro de la familia, de
reconocimiento cuando el enfermo ya no
sabe quien es su cuidador ....y finalmen-
te la pérdida definitiva: fallecimiento)
(Biurrun, 2001).

— Alteraciones sociales. Los familia-
res cuidadores sufren mayor aislamiento
social, menor disponibilidad de tiempo
libre, importante reduccion de las afi-
ciones, falta de tiempo para ellos mis-
mos (Zarit, Reever, Bach-Paterson, 1980;
Grafstrom, Winblad,1995), deterioro del
nivel de intimidad, disminucién de la
gratificacion por parte del receptor de
cuidados (Livingston, Manela, Kato-
na,1996; Coon, Edgerly,1999).

Por otro lado, son frecuentes los pro-
blemas en el ambito laboral. Los cuida-
dores que trabajan fuera de casa suelen
experimentar un conflicto entre las ta-
reas de cuidado y las obligaciones labo-
rales con consecuencias como falta de
puntualidad, absentismo y dificultades
de concentracién, pudiendo ocasionar
incrementos en la siniestralidad, conflic-
tos laborales e incluso la pérdida del tra-
bajo. En otros casos, las dificultades en
compatibilizar trabajo y cuidado del
enfermo llevan al abandono del puesto de
trabajo, lo que genera, entre otros, un
problema economico. Se produce un
descenso en los ingresos a la vez que un
aumento de los gastos asociados a la
enfermedad.

Los programas de apoyo a cuidadores
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informales tienen su origen y fundamen-
to en la filosofia del Movimiento de Salud
Mental Comunitaria al plantear como
alternativa a la institucionalizacion, tra-
tamientos y cuidados basados en un
mayor protagonismo de los recursos
sociales y comunitarios (Martinez, Villal-
ba, Garcia, 2001).

La Asociacion de Familiares de Enfer-
mos de Navarra ha desarrollado una
amplia oferta de programas de apoyo a
las familias, dirigida a ofrecerles una
atencion integral: servicio de acogida e
informacion, actividades de divulgacion y
sensibilizacion social, atencion psicologi-
ca y asesoramiento individualizados, pro-
grama modular de grupos de apoyo, pro-
grama de voluntariado, cursos de forma-
cién para familiares, programa de vaca-
ciones y servicio de asesoria juridica.

Dicha oferta de programas de apoyo a
las familias comparte plenamente los tres
objetivos basicos identificados por Agosta
(1989): (1) incrementar el empowerment
de sus miembros para la toma de decisio-
nes; (2) responder a las necesidades rea-
les de las mismas y (3) tener la suficiente
flexibilidad para acomodarse a las multi-
ples situaciones culturales, economicas,
geograficas, etc, en las que se desarrolla
el cuidado familiar.

PROGRAMA DE VOLUNTARIADO EN
UNA ASOCIACION DE FAMILIARES DE
ENFERMOS DE ALZHEIMER

El programa de voluntariado se puso
en marcha en nuestra Asociacion en el
ano 1998. Se trata de un programa de
acompanamiento y apoyo al familiar cui-
dador con un enfermo de Alzheimer a su
cargo.

Siguiendo la clasificacion de los pro-
gramas de apoyo dirigidos a los cuidado-
res familiares propuesta por Zarit, Gau-
gler y Jarrot (1999), se sitia dentro de
los considerados servicios de respiro en

el hogar, en los que el voluntario acude al
domicilio para atender al enfermo, con el
objetivo de liberar al cuidador familiar de
dicha tarea.

La apuesta de este programa ha sido,
y es, ofrecer un servicio de calidad y con-
fianza a los usuarios del mismo (las fami-
lias) pero también a los voluntarios que
deciden colaborar con nosotros. Una
parte importante del disefio del mismo es
la formacion y supervision de los volun-
tarios, asi como el seguimiento de las
propias familias, para valorar su satisfac-
cién por el servicio.

Objetivos del programa

— Mejorar, en los familiares cuidado-
res de los enfermos de Alzheimer, la cali-
dad de vida y la capacidad de afrontar
las prolongadas y costosas demandas de
la enfermedad.

— Facilitar a las familias recursos
para que puedan seguir haciéndose cargo
del cuidado del enfermo.

— Incrementar su sistema de apoyo
social, con capacidad de proporcionarles
apoyo emocional e instrumental funda-
mentalmente.

— Conseguir un servicio de volunta-
riado estable y duradero.

— Garantizar a los voluntarios la for-
macion y el soporte necesario para que
puedan desarrollar su labor en las mejo-
res condiciones de satisfaccion y ajuste
posibles.

Actividades desarrolladas

— Actividades de sensibilizacion
social y difusién del Programa de Volun-
tariado, a través de apariciones periodi-
cas en medios de comunicacion (radios,
prensa, T.V local), charlas en diversas
entidades y colectivos (universidades,
asociaciones culturales, clubs de jubila-
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dos...), colocacién de carteles, tripticos...

— Formacion de los voluntarios, a
través de un curso de formacion inicial y
a través de una programacion de activi-
dades formativas de reciclaje (o forma-
cion continuada).

— Supervision y seguimiento de los
voluntarios y familias usuarias.

— Todas aquellas actividades necesa-
rias para el adecuado funcionamiento y
desarrollo del programa: entrevistas
tanto con los voluntarios, como con las
familias; elaboracion de fichas; resolu-
cién de problemas; contactos periodicos
con las familias y los voluntarios, etc.

Poblacion beneficiaria

Todos aquellos familiares de enfermos
de Alzheimer, de las zonas de implanta-
cion, que demanden el servicio de volun-
tariado.

Formacion de los voluntarios

La formacion de los voluntarios es
esencial desde dos puntos de vista:

— Para que su colaboracion sea eficaz
ante las demandas que la propia enfer-
medad y su realidad sociosanitaria plan-
tea.

— Para que puedan desarrollar su
labor con la mayor satisfaccion y ajuste
personal posible. Estd demostrado que
una persona cuanto mas formacion tiene
y de cuantas mas estrategias de afronta-
miento dispone, no solo va a hacer mejor
su trabajo sino que se va a sentir mas
satisfecho.

Formacion que la contemplamos en
dos dimensiones: como formacién inicial
y como formacion continuada.

A. Formacion inicial. Todos los volun-
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tarios seleccionados realizan un curso
que se compone de 7 modulos:

1. Asociacion de Familiares de Enfer-
mos de Alzheimer (AFAN). Los volunta-
rios deben tener un conocimiento profun-
do de la asociacion donde colaboran ya
que forman parte de su proyecto y de
uno de sus servicios.

2. Caracteristicas clinicas de la enfer-
medad. Adquieren un conocimiento
amplio sobre la enfermedad (pronostico,
sintomas, curso, estrategias de resolu-
cion de dificultades habituales, etc.)

3. Repercusiones en la familia. Es
importante que conozcan la realidad de
esas familias como un requisito basico
para poder ayudar mas eficazmente.

4. Voluntariado. Concepto y funcio-
nes. Entre otros contenidos se trabajan
de forma intensa todas las actitudes y
habilidades necesarias para el desarrollo
de su labor.

5. Comunicacion con el enfermo y el
familiar. La evolucién de la enfermedad
hace necesario el desarrollo de estrate-
gias especificas de comunicacion con el
enfermo. También desarrollamos en este
modulo una serie de conocimientos gene-
rales y pautas de comunicacion interper-
sonal.

6. Cuidados sanitarios basicos. Si
bien los voluntarios no van a ser protago-
nistas de dicho tipo de cuidados, si con-
sideramos importante que tengan conoci-
mientos basicos al respecto como una
manera de poder ayudar al familiar si en
alguna esporadica circunstancia fuese
requerido.

7. Terapia ocupacional con el enfermo
de Alzheimer. Se ofrece a los voluntarios
una serie de propuestas para poder esti-
mular y/o entretener al enfermo en las
diferentes fases de la enfermedad.

B. Formacion continuada o formacion
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de reciclaje. Conforme el voluntario va
desarrollando su labor de colaboracion,
surgen nuevas necesidades formativas a
las que se dan respuesta a través de
sesiones monotematicas sobre conteni-
dos diversos.

Aparte de estos dos tipos de forma-
cion, realizamos la supervision y los
encuentros periodicos requeridos con el
fin de que el programa alcance las mayo-
res cotas posibles de satisfaccion, tanto
por parte de los usuarios del servicio
como de los propios voluntarios.

RESULTADOS

En estos cuatro anos hemos contado
con la colaboracion total de 95 personas
voluntarias, de ellas el 80% son mujeres
y el 20% hombres. El 35% son personas
jubiladas o en situacion de prejubilacion,
el 50% son amas de casa, el 10% son tra-
bajadores/as con edades comprendidas
entre los 25 y 50 afios y un 5 % estu-
diantes.

En la actualidad contamos con la cola-
boraciéon activa de 73 voluntarios, 58
mujeres y 15 hombres.

De los 22 voluntarios que han causado
baja en estos anos, 13 lo hicieron por
cambios en su situacion académica o
laboral que hacian incompatible su activi-
dad de voluntariado (calendario académi-
co, inicio de actividad laboral, turnicidad,
traslado de lugar de trabajo...), 4 cambia-
ron su lugar de residencia, 5 abandona-
ron por motivos de salud personal.

En cuanto al ambito geografico, 22
voluntarios desarrollan su labor en el
medio rural (30%) y 51 en el medio urba-
no (70%). Hemos hallado diferencias en
cuanto al ambito de aplicacién del pro-
grama en medio urbano o rural:

— A igualdad de condiciones de
sobrecarga mayor reticencia a demandar

el servicio en el medio rural y cuando lo
hacen piden mayoritariamente el desa-
rrollo de actividades fuera del domicilio.
Mas de la mitad de los voluntarios (60%)
empieza desarrollando dichas actividades
(salir a pasear con el enfermo, ir a reco-
gerlo/dejarlo en centro de dia...) y trans-
curre una media de 3 meses hasta que
empiezan a desarrollar actividades en
domicilio. En el medio urbano un 15 %
empieza realizando actividades fuera del
domicilio y transcurre una media de 1,5
meses en pasar a domicilio.

— En el medio rural, con mayores
niveles de conocimiento interpersonal,
detectamos una mayor presion social que
lleva a las familias a demandar menos
determinados recursos, siendo el progra-
ma de voluntariado uno de ellos.

— En el medio rural también consta-
tamos una red de apoyo informal mas
desarrollada que en el medio urbano.

El nivel de satisfaccion (valorado
mediante encuesta andénima) por parte
de los voluntarios es muy alto, tanto por
la labor desempenada, como por la for-
macion y el apoyo y seguimiento realiza-
dos por la Asociacion. Satisfaccion que se
traduce en una alta fidelidad y compro-
miso con el programa.

Por parte de las familias usuarias del
servicio el nivel de satisfaccion es tam-
bién alto, tal y como queda recogido en la
encuesta de satisfaccion y en las activi-
dades de seguimiento realizadas. La rela-
cion que establecen con los voluntarios
es de gran afecto y agradecimiento.

CONCLUSIONES

En cuanto al perfil de nuestros volun-
tarios, constatamos que la mayoria son
mujeres, realidad coincidente con otros
programas de voluntariado en nuestro
pais (Calero, Garcia, Galvez, Toral y Bai-
16n, 1996; Romero y Moya, 1997).
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El grupo mayoritario esta compuesto
por amas de casa y personas jubiladas o
prejubiladas, se trata del perfil que mejor
se ajusta a las caracteristicas de nuestro
programa. Son personas maduras, acos-
tumbradas, en su mayoria, a proporcio-
nar atencion y cuidado a otras personas,
con una amplia experiencia vital en el
ejercicio del compromiso y la responsabi-
lidad, y que disponen de tiempo libre. El
grupo minoritario estd compuesto por
estudiantes, la principal razon de su
escasa presencia es la incompatibilidad,
en muchos casos, del calendario acadé-
mico (examenes, practicas, vacaciones...)
con la necesidad de estabilidad horaria y
continuidad del servicio que requieren
nuestras familias usuarias.

Tras el analisis de las caracteristicas
particulares y diferencias halladas en
funcién del ambito de aplicacion del pro-
grama urbano o rural, desarrollamos una
serie de modificaciones dirigidas a opti-
mizar resultados. En cuanto a la difusion
del programa y sensibilizacion de poten-
ciales voluntarios, ademas de los medios
generales y habituales (carteles, tripticos,
medios de comunicacion provinciales...)
utilizamos también los medios de comu-
nicaciéon locales (revistas, emisoras de
radio, y canales de television).

Puesto que el conocimiento interperso-
nal y la presion social es mas elevada en
el medio rural, una importante medida
que adoptamos fue trabajar, tanto en el
curso de formacion inicial como en las
actividades de formacién continuada, de
forma mas exhaustiva los aspectos acti-
tudinales, especialmente la confidenciali-
dad, discrecion y respeto. Por otro lado,
en relacion con las familias potencial-
mente usuarias, las medidas adoptadas
se dirigieron especialmente a la informa-
cion que les llega del programa, a través
de un mensaje adecuadamente elaborado
y utilizando como via preferente la expe-
riencia directa de otras familias usuarias
del servicio, especialmente a través de los
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grupos de apoyo para familiares desarro-
llados por la Asociacion.

Asi mismo, en las actividades de
supervision y seguimiento de voluntarios
y familias, se efecttia una labor de detec-
cion de reticencias y/o dificultades
teniendo en cuenta las caracteristicas
diferenciales de ambos ambitos de apli-
cacion.

Lejos queda aquel junio de 1998 en el
iniciabamos los primeros pasos dirigidos
a la creacion de nuestro programa de
voluntariado, unos meses después ofre-
ciamos el servicio exclusivamente en
Pamplona y contabamos con 25 volunta-
rios. En estos afos, el esfuerzo por
ampliar el namero de voluntarios y por
acercarlo a otras areas de nuestra Comu-
nidad, ha sido muy importante, asi como
por adaptarnos a dicha realidad emer-
gente tratando siempre de conseguir las
mas altas cotas de calidad y de satisfac-
cién para los usuarios y voluntarios.

La mencionada linea de trabajo ha
sido una constante en casi todas las
Asociaciones de Familiares de Enfermos
de Alzheimer (AFAs) del estado. Han
desarrollado programas especificos de
voluntariado para dar respuesta a las
necesidades de su colectivo y para ofre-
cer a los voluntarios, interesados en cola-
borar en esta area, la infraestructura
material y humana necesaria para que
puedan desarrollar su actividad en las
mejores condiciones posibles (Biurrun, et
al., 1999).

Desde nuestras Asociaciones el esfuer-
zo realizado por crear y consolidar los
mencionados programas de voluntariado
ha sido muy importante y el balance de
resultados después de estos afos trans-
currido es altamente positivo. No obstan-
te los retos deben continuar presentes:

— Dando a conocer el proyecto de
nuestras asociaciones y enviando un
mensaje social de que es necesaria la
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participacion de los ciudadanos en el ali-
vio de un problema sociosanitario de la
envergadura de la enfermedad de Alzhei-
Tmer.

— Proporcionando a los voluntarios
una formacién amplia basada no sélo en
los conocimientos sino también en las
actitudes (discrecion, respeto, compromi-
so, etc.) y en las habilidades sociales
(empatia, asertividad, dialogo, etc.).

— Ofreciendo a los voluntarios todo el
apoyo y soporte que sea necesario, para

garantizar la efectividad de su labor pero
también para que su nivel de satisfaccion
y adaptacion personal sea el mayor posi-
ble.

— Sensibilizando a instituciones y
entidades publicas y privadas de la
importancia de apoyar a las organizacio-
nes que desarrollan programas de volun-
tariado, como una forma de fortalecer los
sistemas de apoyo social y de habilitar
canales para la participacion de sus ciu-
dadanos, dentro de un modelo de inter-
vencion basado en la corresponsabilidad.
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