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A todas las personas que padecen
epilepsia y sonrien a la vida.

A todos los familiares que ayudan
a recorrer este camino largo y dificil.

A las personas que se interesan
por esta patologia, y han compartido
la realizacién de este proyecto.

A las personas que trabajan dia a dia
para que estas personas disfruten
de una mejor calidad de vida.




“Tener verdadero éxito en la vida es:
reir mucho y muchas veces;

ganar el respeto de personas
inteligentes; gozar del carifio

de los nifios; ganar el reconocimiento
de personas cualificadas

y saber soportar la traicion

de falsos amigos; apreciar

la belleza; buscar lo mejor

en los demas; dejar el mundo

un poquito mejor de como

lo encontraste; saber

gue al menos alguien ha vivido
mejor gracias a ti”. Anénimo.
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1.DENOMINACION DEL PROYECTO.

Curso “Cuidador de personas con discapacidad. Epilepsia, enmarcado en la Ley de la
Dependencia”.

Esta denominacion reune los cuatro conceptos basicos del proyecto:

- Que es un curso para cuidadores, tanto formales como informales.

- Que esta dirigido a personas con discapacidad.

- Que se centra especificamente en la epilepsia.

- Que se enmarca dentro de la reciente Ley de la Dependencia.




dacitados.

2.0RIGEN DEL PROYECTO

En el afio 1998 nace Apemsi con el consenso de padres y madres de nifios afectados por epilepsia
grave debido a la necesidad de conseguir informacion, investigacion y fomentar los recursos para
paliar el sufrimiento de sus hijos.

El &mbito de intervencion de la asociacion es nacional, cuenta con socios en toda Espafia. La
asociacion tiene 398 socios y cuenta con 5 Delegaciones: Delegacion de Zaragoza, Barcelona,
Motril, Almeria y Caniles. La Sede Central de la Asociacién se encuentra en Caniles (Granada).

El objetivo principal de la Asociacion es fomentar la defensa de los intereses y bienestar personal y
social de los niflos con epilepsia grave y de sus familiares. En definitiva, mejorar la calidad de vida
de las personas que sufren esta patologia.

La epilepsia es una predisposicion a sufrir crisis epilépticas repetidas debido a un trastorno del
cerebro.

La epilepsia es episddica e intermitente, ya que su Unico sintoma son las crisis epilépticas, y la
mayor parte de las personas con epilepsia son completamente normales cuando no tienen las
crisis.

La epilepsia no es una enfermedad psiquiatrica o mental, sino que es un problema fisico debido a
un funcionamiento anormal en ciertos momentos de algunas neuronas del cerebro.

Las epilepsias varian también mucho en gravedad. Algunas personas tienen una epilepsia muy
leve, con crisis epilépticas completamente controladas con medicamentos.

Cuando no se consigue un control adecuado de las crisis con la medicacion, estamos ante un
paciente con una epilepsia farmacorresistente. Este tipo de epilepsias tienen menos de un 5%-
10% de posibilidades de llegar a un control total con la medicacion.

Estos enfermos tienen unas caracteristicas muy especiales y complejas. Sufren multitud de crisis
diarias provocandoles:

- Traumatismos y caidas,

- cambios de humor,

agresividad,

no aceptacion de normas,

hiperactividad,

no control de esfinteres,

de ambulacién sin control,

déficit de atencion,

problemas de adaptacion a situaciones nuevas,

retraso mental profundo,

Somnolencia,

- Etc.
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Segun refleja el estudio Lince, desarrollado por el Grupo de Epilepsia de la Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN): “La epilepsia farmacorresistente provoca una carga considerable para e/
paciente y la familia: el 44% de los pacientes no trabaja a causa de su enfermedad y el 37,5% de
las familias ve afectada considerablemente su economia, necesitando en un 32.9% de ellas un
cuidador para atender al paciente’.

El Dr. Miguel Rufo, coordinador del Grupo de la SEN asegura: “A /a /luz de los resultados del
Estudio LINCE se hace necesario mejorar el diagnostico y tratamiento de la epilepsia
farmacorresistente en Espafia y desde la administracion publica contribuir a una mayor integracion
y calldad de vida de los pacientes y sus familiares”,

Este informe también refleja que: “En total, se calcula que el coste medio de recursos anual de un
paciente farmacorresistente en Esparia es de 6.935 euros’.

Este tipo de epilepsias tienen unas caracteristicas especiales que afectan directamente a su
cuidador principal, que suele ser la madre. La epilepsia de dificil control es una enfermedad
devastadora tanto con el paciente como con el cuidador. El cuidado de un enfermo discapacitado,
es siempre una dura “carga” para cualquier persona y es frecuente que en algin momento el
cuidador se sienta incapaz de afrontarlo, ya que se compromete su bienestar, e incluso su salud.
Detras de un enfermo de epilepsia, hay un cuidador que ha tenido que reorganizar su vida laboral,
social, econémica y familiar.

Todos estos cambios conllevan el desarrollo de lo que conocemos como “Sindrome del Cuidador”.
Este sindrome se caracteriza por la existencia de un cuadro plurisintomético, que afecta a todas las
esferas de la persona, con repercusiones médicas, psicolégicas, sociales y econémicas.

Los cuidadores informales se ven sometidos a situaciones de estrés prolongado, lo que produce
numerosos sintomas como:

- Pérdida de suefio (despertar de madrugada, dificultad para conciliar el suefio o0 demasiado suefio).
- Pérdida de energia, fatiga crénica, sensacion de cansancio continuo, etc.

- Aislamiento.

- Consumo excesivo de bebidas con cafeina, alcohol y tabaco.

- Problemas fisicos: palpitaciones, temblor de manos, molestias digestivas.

- Problemas de memoria y dificultad para concentrarse.

- Menor interés por actividades y personas que anteriormente eran objeto de interés.

- Aumento o disminucion del apetito.

- Actos rutinarios repetitivos como, por ejemplo, limpiar continuamente.

- Enfadarse facilmente e irritabilidad anormal.

- Dar demasiada importancia a pequefios detalles.

- Cambios frecuentes de humor o del estado de &nimo.

- Dificultad para superar sentimientos de depresién o nerviosismo.
- No admitir la existencia de sintomas fisicos o psicolégicos o justificarlos mediante otras causas
ajenas al cuidado.



En noviembre de 2005, se firm6 un convenio de colaboracion entre la Direccion General de
Personas con Discapacidad, a través de la Fundacion Andaluza de Servicios Sociales, y la
Asociacion APEMSI para el desarrollo de actuaciones en el marco del Programa de Apoyo a
cuidadores y cuidadoras en el Hogar de personas en situacion de dependencia.

Este programa consiste en una asistencia profesionalizada que posibilite el descanso de los
cuidadores/as informales.

El Programa de Apoyo en el Hogar presta una asistencia profesionalizada y adaptada a las
necesidades de cada persona beneficiaria y grupo familiar.

Todos estos sintomas anteriormente nombrados, se han visto mermados gracias al Programa de
Apoyo en el Hogar.

Gracias al Programa de Apoyo en el Hogar, las familias cuentan con un cuidador/a profesional
durante 5 horas diarias, lo que ayuda a que éstas puedan aprovechar ese tiempo para dedicarselo
a si mismos/as.

Desde el comienzo de este programa, la asociacion y las familias se han encontrado con
numerosas dificultades al no encontrar personal que redna un perfil adecuado para el cuidado de
estos niflos. El cuidador informal necesita seguridad y confianza en la persona que va cuidar al
afectado por epilepsia grave, ya que como hemos indicado anteriormente estos pacientes
requieren unos cuidados especificos.

Dados los numerosos inconvenientes a la hora de encontrar personal cualificado, la asociacion
decide organizar un curso en el que los cuidadores formales e informales reciban la formacién
adecuada para que aprendan a atender a las personas con epilepsia.

Con esta finalidad nace el curso “Cuidador de personas con discapacidad. Epilepsia, enmarcado
en la Ley de la Dependencia”, que gracias a la subvencion concedida por la Delegacién de
Empleo se ha podido llevar a cabo.

El curso se enmarca en la Ley de la Promocién de la Autonomia y Atencién a las Personas en
Situacion de Dependencia, por ello, no podemos dejar de resumir los puntos clave de esta nueva
Ley. Esta Ley proclama un nuevo derecho de los espafioles y ampara a las personas
dependientes.

El 30 de noviembre de 2006 se aprobé definitivamente, por el Congreso de los Diputados la Ley de
Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situacién de Dependencia
conocida comunmente como “Ley de la Dependencia”.

Conviene establecer los antecedentes inmediatos de esta Ley. La misma trae causa, de las
Recomendaciones del Pacto de Toledo de 1994. Asi, la Recomendacion adicional 32 sobre

Dependencia de la Comision no permanente para la valoracién de los resultados obtenidos por el
Pacto de Toledo, establece que “No deja de ser cierto que a lo largo de la historia siempre han
existido ciudadanos en situaciones de dependencia, ya que por razones de edad, enfermedad o



deficiencia, parte de la poblacion ha necesitado ser ayudada o atendida por terceras personas en
el desarrollo cotidiano de las actividades de su vida. Tradicionalmente, el cuidado de las personas
dependientes se realizaba directamente en el seno de las familias, y mas concretamente esta labor
era asumida por las mujeres como parte de su no reconocido trabajo; sin embargo, los profundos
cambios que se estan produciendo en el ambito familiar y social ponen a prueba estos
tradicionales modelos de proteccion social. Resulta por tanto necesario configurar un sistema
integrado que aborde, desde la perspectiva de la globalidad, el fendmeno de la dependencia. Ello
debe hacerse con la participacion activa de toda la sociedad y con la implicacion de /a
Administracion Publica a todos sus niveles todo ello a través de la elaboracion de una politica
integrada de atencion a la dependencia en la que quede claramente definido el papel que ha de
Jugar el sistema de proteccion social en su conjunto’.

Este nuevo sistema de atencion constituye el Cuarto Pilar del Estado de Bienestar espafiol, junto
con los ya establecidos de la Educacion, Pensiones y Salud publicas.

A lo largo de la historia las personas dependientes han sido conceptuadas como sujetos no
educables e incapaces para ocupar un puesto de trabajo 0 una participacién activa en la sociedad,
reducidos a una posicion de dependencia pasiva. En la actualidad se ha cobrado conciencia de sus
necesidades y de sus derechos. Se ha extendido la conciencia y la conviccion de que estas
personas tienen el derecho fundamental a una vida digna y lo mas independiente posible, para que
las decisiones sobre su vida sean asumidas por ellas mismas; a contar con los medios y recursos
para desarrollar plenamente sus capacidades y a un apoyo y atencién personalizados y de calidad
a lo largo de toda su vida, sobre la que debera tener posibilidades de eleccion.

Antes de la incorporacion de la Ley de Promociéon de la autonomia personal y atencién a las
personas en situacién de dependencia, la ayuda externa era muy deficiente, los mayores de 65
afios so6lo contaban con ayuda a domicilio un 3%, el 2,05% con teleasistencia, el 0,46% con plaza
en Centro de Dia, y el 3,6% con plaza en residencias.

Debido a estas circunstancias, el cuidado de las personas dependientes ha recaido principalmente
en las mujeres. Actualmente un 84% de los cuidadores principales son mujeres. Este hecho es el
principal obstaculo para la conciliacion de la vida familiar y profesional y ademas supone una
carga sobre su salud fisica y mental al asumir un trabajo que concierne a toda la sociedad.

Si nos atenemos al resumen que ofrece el informe de CERMI (2004), coincidente con matices con
otros estudios y monografias (Libro Blanco, 2005 y Lopez Lépez, 2005), los motivos que se citan
para esta alteracion social son, entre otros, la aparicién constante de discapacidades severas; el
envejecimiento de la poblacion, el alargamiento de la esperanza de vida, el aumento del nimero de
las personas mayores que viven solas y el debilitamiento, o la fragilidad de la solidaridad familiar
concebida en sentido tradicional. La incorporacién de la mujer al trabajo fuera del hogar y el riesgo



de colapso consiguiente de la familia -en realidad, la mujer cuidadora-, se consigna como un hecho
de los mas determinantes.

La regulacion de la promocion de la autonomia personal y la proteccion contra las situaciones de
dependencia es un asunto que estd y ha estado presente en la evolucion de los Sistemas de
Seguridad Social y de servicios sociales de los distintos paises europeos. Se pone de relieve la
imperiosa necesidad de regular la atencion a las situaciones de dependencia y de implantar
sistemas de atencion, aunque las aproximaciones y las propuestas de intervencién difieren entre si.

A partir de las regulaciones ya verificadas y de los sistemas implantados, se vienen diferenciando
cuatro grandes modelos europeos de proteccion social a propésito de las situaciones de
dependencia, modelos que guardan relaciébn, en mayor o menor medida, con los respectivos
modelos de los sistemas de proteccion social.

Siguiendo a CERMI (2004), estos modelos pueden quedar expresados sintéticamente del modo
siguiente:

a) El modelo liberal (por ejemplo, Reino Unido) de carécter o naturaleza asistencial, que incorpora
la participacion en el coste de las personas o familias beneficiarias (vulgarmente, llamado
«copago») y el desplazamiento de la responsabilidad de la atencién y los cuidados de larga
duracion a las corporaciones o entidades locales.

b) El modelo continental de Seguridad Social (Alemania, Austria, Francia o Luxemburgo), en el que
la proteccién social de las consecuencias de las situaciones de dependencia se ubica en el &mbito
de los Sistemas de Seguridad Social, como un riesgo mas al que se da cobertura junto a las
pensiones, seguro de desempleo, etc. Constituye una rama mas de la Seguridad Social, sometido
a sus normas generales, aunque a veces presenta ciertas singularidades. En estos modelos es
usual valorar las situaciones de dependencia en funcidbn de grados (generalmente, tres),
reconociéndose prestaciones pecuniarias o de servicios, si bien se da una amplia eleccién a la
persona en situacién de dependencia o a sus familiares.

Otro de los rasgos definitorios de este modelo descansa en la existencia de ayudas a la persona
cuidadora o asistente, tanto a través de la regulacion de excedencias 0 permisos

laborales para la actividad de cuidados informales, como por medio de la cobertura de las
cotizaciones de la carrera de seguro y los servicios de respiro (vacaciones, servicios de apoyo). A
esto se agregan las prestaciones monetarias que recibe la persona en situacion de dependencia
para compensar al asistente o al cuidador o financiar servicios de asistencia personal y otros
analogos.
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c¢) Modelo nérdico (Suecia, Dinamarca o Finlandia), la cobertura de las situaciones de dependencia
no se enmarca en el Sistema de la Seguridad Social, sino que la proteccién de estas contingencias
tiene su origen en la propia naturaleza de la cobertura social universal. La dependencia, como
situacion merecedora de atencidn, se inscribe como un aspecto mas de los sistemas de proteccion
social, que benefician a toda la poblacién por razones de ciudadania. EI modelo nérdico gira en
torno a la prestacién de servicios, pues la presencia de cuidados informales es menos intensa que
en otros modelos (meridional y continental, fundamentalmente).

d) Finalmente, el modelo meridional o latino (propio de paises como Espafia, Italia o Portugal). En
estos paises, podria decirse que hasta el momento no existe un modelo como tal de proteccién
contra las situaciones de dependencia, produciéndose diversas intervenciones publicas y privadas
gue carecen de la sistematicidad, ambicion y globalidad de un Sistema de proteccion social. En
este modelo, la cobertura de la dependencia descansa basicamente en la familia, de modo que el
débil Sistema publico es de naturaleza asistencial. En estos paises, la promocion de la autonomia
personal y la proteccién contra la dependencia sigue siendo percibida como una necesidad no
atendida.

Como se observa, en la mayor parte de los Sistemas europeos, con independencia del modelo
concreto, se intenta poner remedio, a través de los mecanismos de lucha contra la «dependencia»,
a las preocupaciones generadas por el aumento de los costes de atencion a las personas en tal
situacion y la ausencia o la falta de eficacia de los seguros privados mercantiles para la atencion
comunitaria de aquéllas. Por ello, se estan implantando o reformando los Sistemas de atencién,
dentro de los cuales se observan varias tendencias.

Y aunque no existe un modelo comun, sin embargo estan presentes unos rasgos genéricos, entre
los que se puede destacar: el papel preponderante jugado por las administraciones publicas,
especialmente el Estado, en la regulacion y en la financiacion de las atenciones permanentes o de
larga duracién; el papel complementario desempefiado por el seguro privado, debido
especialmente a la imposibilidad de la mayoria de la poblacién de costearlo; o el reconocimiento de
la necesidad de apoyar a los familiares o personas del entorno cercano asistentes, mediante el
incremento del gasto en atenciéon comunitaria.

A continuacién, vamos a tratar los puntos claves de la Ley de la Dependencia en Espafia.

La Ley de Promocion de la autonomia personal y atencion a las personas en situacion de
dependencia define la dependencia como: “a situacion, de cardcter permanente, en que se
encuentran las personas que, por razones derivadas de /a edad, la enfermedad o /a discapacidad y
ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la
atencion de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar actividades bdsicas de la vida

11



diaria o, en el caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros
apoyos para su autonomia personal.”

La Ley entiende por autonomia; “/a capacidad de controlar, afrontar y tomar, por propia iniciativa,
decisiones personales acerca de como vivir de acuerdo con las normas y preferencias propias asi
como de desarrollar las actividades basicas de la vida diaria.”

La Ley define las necesidades de apoyo para la autonomia personal como: “/as que requieren las
personas que tienen discapacidad intelectual o mental para hacer efectivo un grado satisfactorio de
autonomia personal en el seno de la comunidad.”

La Ley contempla los cuidados informales o no profesionales y los describe como: “/a atencion
prestada en el domicilio por personas de la familia o de su entorno que no estan relacionadas con
un servicio de atencion profesionalizada.”

Segun la Ley, los cuidados profesionales son: “/os prestados por profesionales, sean estos
autonomos o pertenecientes a una institucion publica o a una entidad privada, entre cuyas
finalidades se encuentre la prestacion de servicios a personas en situacion de dependencia, ya
sean en su hogar o en un centro.”

La Ley contempla la asistencia personal, que consiste en la contratacion de un servicio de
asistente personal que realiza o colabora en tareas de la vida cotidiana de una persona en
situacion de dependencia, de cara a fomentar su vida independiente, promoviendo y potenciando
su integracion social, laboral y educativa.

La Ley determina unos grados y niveles de dependencia:

e El grado y niveles de dependencia se determinan mediante la aplicacién de un baremo Unico
para todo el Estado.

o El baremo valora la capacidad de la persona para llevar a cabo por si misma las actividades
basicas de la vida diaria, asi como la necesidad de apoyo y supervisién para su realizacién por
personas con discapacidad intelectual o con enfermedad mental.

» La valoracion se realiza teniendo en cuenta los informes sobre la salud y entorno en el que viva
el solicitante, asi como las ayudas técnicas, o6rtesis y protesis prescritas y necesarias para la
persona dependiente.

e Quienes tengan reconocida la pension de gran invalidez o la necesidad de asistencia de tercera
persona, tendran reconocido el requisito de encontrarse en situacion de dependencia.
La aplicacion del baremo clasifica la dependencia en tres grados:
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dacitados.

e Grado |. Dependencia moderada: Cuando la persona necesita ayuda para realizar varias
actividades basicas de la vida diaria, al menos una vez al dia o tiene necesidades de apoyo
intermitente o limitado para su autonomia personal.

e Grado Il. Dependencia severa: Cuando la persona necesita ayuda para realizar varias
actividades basicas de la vida diaria dos o tres veces al dia, pero no requiere la presencia
permanente de un cuidador o tiene necesidades de apoyo extenso para su autonomia personal.

e Grado lll. Gran dependencia: Cuando la persona necesita ayuda para realizar varias actividades
basicas de la vida diaria varias veces al dia y, por su pérdida total de autonomia fisica, mental,
intelectual o sensorial necesita el apoyo indispensable y continuo de otra persona o tiene
necesidades de apoyo generalizado para su autonomia personal.

Cada uno de los tres grados de dependencia se clasifica en dos niveles, en funcién de la
autonomia de las personas y de la intensidad del cuidado que requiere. El baremo valora la
capacidad de realizar diferentes tareas sin el apoyo de otra persona y, en su caso, el grado de
apoyos que precise, en un conjunto de actividades de autocuidado, movilidad y tareas domésticas:

e Comery beber.

o Regulacion de la miccion/defecacion.
e Lavarse.

e Otros cuidados corporales.

e Vestirse.

e Transferencias corporales.

o Desplazarse dentro del hogar.

e Desplazarse fuera del hogar.

o Tomar decisiones.

La persona valorada recibe una evaluacion de hasta 100 puntos que le definirh como persona en
situacion de dependencia en los siguientes grados y niveles:

Nivel 2 90 - 100 puntos
Grado lll. Gran Dependencia P
Nivel 1 75 - 89 puntos
) Nivel 2 65 - 74 puntos
Grado Il. Dependencia Severa
Nivel 1 50 - 64 puntos
. Nivel 2 40 - 49 puntos
Grado |. Dependencia Moderada
Nivel 1 25 - 39 puntos
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Quienes tengan reconocida la pensién de gran invalidez o la necesidad de asistencia de tercera
persona, tendran reconocido el requisito de encontrarse en situacibn de dependencia en el
siguiente grado y nivel:

Pension de Gran Invalidez Grado | Nivel 1
15 a 29 puntos Grado | Nivel 2

Grado Il. Dependencia Severa 30 a 44 puntos Grado Il Nivel 2
45 a 72 puntos Grado Il Nivel 2

Una vez realizado en el proceso de reconocimiento de la situacion de dependencia de la persona
solicitante, los servicios sociales del sistema publico estableceran, un Programa Individual de
Atencién (PIA) en el que:

e se determinaran las modalidades de intervencion mas adecuadas a sus necesidades de entre
los servicios y prestaciones econdmicas previstos en la resolucién para su grado y nivel,

e con la participacion, previa consulta y, en su caso, eleccion entre las alternativas propuestas de
la persona beneficiaria y, en su caso, de su familia o entidades tutelares que le represente.

La asignacion de prestaciones se hara, en funcion del grado y nivel de dependencia y la idoneidad del
servicio a las necesidades de la persona y del acuerdo con los interesados.

La Ley contempla el siguiente Catalogo de servicios:

a) Servicios de prevencién de las situaciones de dependencia y los de promocién de la autonomia
personal.

b) Servicio de Teleasistencia.
c) Servicio de Ayuda a domicilio:

o Atencién de las necesidades del hogar.
e Cuidados personales.

d) Servicio de Centro de Dia y de Noche:

e Centro de Dia para mayores.

e Centro de Dia para menores de 65 afios.
e Centro de Dia de atencion especializada.
o Centro de Noche.
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e) Servicio de Atencién Residencial:

e Residencia de personas mayores en situacion de dependencia
e Centro de atencidn a personas en situacion de dependencia en razén de los distintos tipos de
discapacidad

De no ser posible la atencién mediante el servicio reconocido desde el sistema publico, la persona
tendra derecho a una prestacion econémica destinada a la cobertura del mismo, que debera ser
prestado por una entidad o centro acreditado para la atencion a la dependencia.

La Ley de Atencion a la Dependencia contempla tres prestaciones econémicas:

e Prestacion econémica vinculada al servicio.
o Prestaciéon econémica para cuidados en el medio familiar y apoyo a cuidadores no profesionales.
o Prestaciéon econdmica de asistencia personal.

La prestacibn econ6émica vinculada al servicio es la percepcion de una cuantia econdmica
destinada obligatoriamente a la adquisicion de un servicio profesional cuando un derecho
garantizado no pueda ser prestado por el Sistema Publico de Servicios Sociales.

Las caracteristicas de esta prestaciéon son:

e Su cuantia estara en funcion del grado y nivel de dependencia y de la capacidad econémica del
beneficiario.

e El servicio deberd ser prestado por entidad o centro acreditado para la atencion a la
dependencia.

La prestacion econdémica para cuidados en el medio familiar y apoyo a cuidadores no profesionales
es la percepcién periddica de una cuantia econdmica para que la persona que tenga reconocido
legalmente el derecho a la proteccién por su situacion de dependencia pueda ser atendido por
cuidadores no profesionales de su entorno.
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dacitados.

Las principales caracteristicas de esta prestacion son:

e Su finalidad es mantener al beneficiario en su domicilio atendido por cuidadores no
profesionales, siempre que se den condiciones adecuadas de convivencia y de habitabilidad de la
vivienda.

e Podran asumir la condicion de cuidadores no profesionales el conyuge y los parientes por
consanguinidad, afinidad o adopcién, hasta el tercer grado de parentesco.

e Su cuantia estara en funcion del grado y nivel de dependencia y de la capacidad econémica del
beneficiario.

» La persona cuidadora sera dada de alta en la Seguridad Social y se incorporara a programas de
formacion, informacién y descanso.

La prestacion econdémica de asistencia personal es la percepcion periddica de una cuantia
econémica con el objetivo de contribuir a la contratacion de una asistencia personalizada
profesional.

Las principales caracteristicas de esta prestacion son:

o Facilitar la promocion de la autonomia de la persona con gran dependencia, con independencia
de su edad.

e Contribuir a la contrataciébn de una persona como asistente personal, durante un nimero de
horas, que facilite a la persona beneficiaria una vida mas auténoma, el acceso a la educacion y al
trabajo y el ejercicio de las ABVD.

e Su cuantia estard en funcion del grado y nivel de dependencia y de la capacidad econdmica del
beneficiario.

Las prestaciones econémicas que contempla la ley para facilitar la autonomia personal iran
destinadas a:

e Apoyar a la persona con ayudas técnicas o0 instrumentos necesarios para el normal
desenvolvimiento de su vida ordinaria.

o A facilitar la accesibilidad y adaptaciones en el hogar que contribuyan a mejorar su capacidad de
desplazamiento en la vivienda.
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dacitados.

Para el afio 2007 las cuantias por beneficiario y mes son las siguientes:

. - Prestacién econdémica Prestacién econdémica
Grado Prestacion econémica . . .
. . - para cuidados en el de asistencia
y Nivel vinculada al servicio .
entorno familiar personal
Grado Il Nivel 2 780 € 487 € 780 €
Grado Il Nivel 1 585 € 390 € 585 €

Al importe de la prestacion econdémica se le aplicara un coeficiente reductor segun la capacidad
economica de la persona beneficiaria. Si la persona beneficiaria fuera titular de cualquier otra
prestaciébn de analoga naturaleza y finalidad establecida en otro régimen publico de proteccion
social, del importe a reconocer se deduciran las siguientes prestaciones:

o el complemento de gran invalidez,

e el complemento de la asignaciéon econémica por hijo a cargo mayor de 18 afios con un grado de
minusvalia igual o superior al 75 por ciento,

e el complemento por necesidad de tercera persona de la pension no contributiva de invalidez,

e el subsidio de ayuda a tercera persona.

Los beneficiarios de las prestaciones de dependencia participaran en la financiacién de las mismas,
segun el tipo y coste del servicio y su capacidad econdémica. La capacidad econémica del
beneficiario se tendrd también en cuenta en la determinacion de la cuantia de las prestaciones
econdémicas. Ningun ciudadano quedara fuera de la cobertura del Sistema por no disponer de
recursos economicos.

El grado o nivel de dependencia podra ser revisado, a instancia de la persona interesada o de las
personas que ostenten su representacion legal o de oficio por las Administraciones Publicas
competentes, por alguna de las siguientes causas:

o Mejoria 0 empeoramiento de la situacion de dependencia.
o Error de diagnéstico o en la aplicaciéon del correspondiente baremo.

Las prestaciones pueden ser modificadas o extinguidas por:
e Variacion de la situacion personal del beneficiario

e Variacion de los requisitos establecidos para su reconocimiento
e Incumplimiento de las obligaciones de la Ley.
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La efectividad del derecho a las prestaciones se realizara de forma progresiva conforme al
siguiente calendario:

e 2007: Personas valoradas con un Grado Ill de Gran Dependencia, niveles 2y 1
2008-2009: Personas valoradas con un Grado Il de Dependencia Severa, nivel 2.
2009-2010: Personas valoradas con un Grado Il de Dependencia Severa, nivel 1
2011-2012: Personas valoradas con un Grado | de Dependencia Moderada, nivel 2.
2013-2014: Personas valoradas con un Grado | de Dependencia Moderada, nivel 1.

En Enero de 2007 entrd en vigor la la Ley de Promocion de la autonomia personal y atencion a las
personas en situacion de dependencia y segun datos del Ministerio de Educacién, Politica Social y
Deporte, el perfil de la personas solicitantes de la Ley son: 66% mujeres y 34% son hombres.
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En Andalucia ha habido 144.824 solicitudes, se han realizado 113.144 valoraciones. Los
dictdimenes tramitados han sido 101.379, de los cuales 69.390 se les ha dictaminado grado Il
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3.DIFUSION DEL PROYECTO:

Se elaboré un cartel para dar a conocer la ejecuciéon del curso. Se colocaron en colegios, institutos,
Hospital de Baza, centros de salud de la comarca de Baza, Oficina del SAE de Baza. Se envi6 por
correo electronico a fundaciones, asociaciones, entidades publicas y privadas la informacion para
la inscripcion en el curso. También se publicé en la pagina web de la asociacion.

Curso:
“Cuidador de personas con
dlscapaeldad Epllapsla, anmareadn

Desde la Asociacion Apemsi se envid informacion a los medios de comunicacion de la Comarca.
En Cadena Ser, se realizé una entrevista a las trabajadoras de este proyecto para dar a conocer al
publico: el temario, los objetivos, la duracion del curso, etc...

YR




4.0OBJETIVOS

A.OBJETIVO GENERAL

Capacitar a los padres o cuidadores principales tanto formales como informales para realizar de
forma autbnoma y responsable las distintas funciones relacionadas con el cuidado de un enfermo
discapacitado y concretamente a los afectados por epilepsia grave.

B.OBJETIVOS ESPECIFICOS

= Conocer el marco legal donde se ubica la discapacidad.

= Conocer los diferentes conceptos de discapacidad.

= Estudiar las caracteristicas especificas de la discapacidad, centrada en la epilepsia como
enfermedad neuroldgica.

= Entrenar las habilidades sociales y mecanismos de comunicacion necesarias para la relaciéon con
el paciente.
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5.DESTINATARIOS DEL CURSO.

Este curso estd dirigido principalmente a cuidadores formales e informales de personas
dependientes, a familiares y al publico en general, que estén interesados en la discapacidad, y
concretamente en la epilepsia.
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6. TEMPORALIZACION

El curso tiene una duracién total de 300 horas de teoria y practicas. Se ha impartido durante los
meses de enero, febrero, marzo, abril, mayo y junio.

De lunes a jueves se ha dedicado a los modulos tedrico-practicos y los viernes se han realizado
distintos talleres.
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yacitados.
7.RELACION SECUENCIAL DE MODULOS FORMATIVOS

Mdédulo 1: Marco Legal de la Discapacidad

Tema 1. LISMI. Ley de Integracion Social del Minusvalido.
1. Principios generales.
2. Titulares de los derechos.
3. Prevencion de las minusvalias.
4. Diagndstico y Valoracion de las Minusvalias.
5. Prestaciones de la LISMI
5.1 Subsidio de Garantia de Ingresos Minimos
5.2 Subsidio de Ayuda por Tercera Persona.
5.3 Subsidio de movilidad y compensacion para gastos de transporte.
6. Pensiones Contributivas y no Contributivas.
Tema 2. La Ley de la Dependencia.
1. Concepto de Dependencia.
2. Objeto de la Ley.
3. Principios fundamentales de la Ley.
4. Prestaciones y Servicios de la Ley de la Dependencia.
4.1 Ayuda a domicilio
4.2 Centros de dia y centros de noche
4.3 Servicios de Atencion Residencial
4.5 Incompatibilidades entre servicios del catalogo.
. Valoracion de la Dependencia.
. Baremo de la Dependencia.
. Financiacion del sistema
. Entrada en vigor y calendario de aplicacion de la Ley.
Tema 3: Aspectos Juridicos de la Epilepsia.
1. Introduccion.
2. Restricciones legales de las actividades sociales del enfermo epiléptico.
2.1 Conduccion de vehiculos
2.2 Utilizacion privada de armas de fuego
2.3 Acceso a la practica de determinadas actividades deportivas
2.4 Donacioén de sangre
3. Restricciones legales en el acceso al mundo laboral.
3.1 Profesiones que incluyen la tenencia y uso reglamentario de armas de fuego.
3.2 Pilotaje de aeronaves y helicopteros
3.3 Controlador aéreo.
3.4 Profesiones maritimas.

5
6
7
8

25



Tema 4. Discapacidad.
1. Concepto de deficiencia, discapacidad y minusvalia.
2. Clasificacion de las discapacidades.

2.1 Atendiendo a los origenes.

2.2 Atendiendo al tipo de discapacidad fisica, psiquica y sensorial.

3. Certificado de Discapacidad.
3.1 Definicion.
3.2 Cuando solicitarlo.
3.3 Donde dirigirse.
3.4 Como se solicita.
3.5 Documentacion a aportar.
3.6 Utilidades del certificado de minusvalia.

Mddulo 2: Epilepsia
Tema 1: Introduccién a la Epilepsia:
1. Evolucién Historica de la Epilepsia.
1.1 Durante la Edad Media.
1.2 Durante el Renacimiento.
1.3 En la actualidad.
2. Que es la epilepsia.
3. Como actuar ante una crisis epiléptica.
4. Epidemiologia.
Tema 2: Epilepsia
1. Tipos de crisis epilépticas.
1.1 Crisis generalizadas.
1.2 Crisis parciales.
2. Sindromes epilépticos.
3. Enfermedad epiléptica.
4. Causas de la epilepsia.
5. Factores desencadenantes de una crisis epiléptica.
6. Tratamiento farmacoldégico.
7. Otras alternativas terapéuticas.
Tema 3: Epilepsia y Mujer.
1. Introduccion: Ser mujer con epilepsia.
2. Epilepsia y menstruacion.
3. Epilepsia y anticonceptivos.
4. Epilepsia y embarazo.
5. Epilepsia y lactancia.
6. Epilepsia y menopausia.

26



Tema 4: Cémo afronta la familia la epilepsia
1. El proceso de aceptacion de la enfermedad.
2. La familia:

2.1 La pareja.

2.2 Los hijos.

3. La autoestima.

4. Los grupos de autoayuda.

Tema 5: Mitos y prejuicios de la epilepsia: Estigma Social
1. Consecuencias econdémicas.

2. Consecuencias socio-familiares.

3. Consecuencias educativas.

4. Consecuencias laborales.

5. Consecuencias de ocio y tiempo libre.

Modulo 3: El cuidador
Tema 1: El sindrome del cuidador

1. Consecuencias del cuidado diario de una persona dependiente:

1.1 Cambios en las relaciones familiares.

1.2 Cambios en el trabajo y en la situacién econémica.
1.3 Cambios en el tiempo libre.

1.4 Cambios en la salud.

1.5 Cambios en el estado de &nimo.

Tema 2: El Sindrome de Burn Out
1. ¢ Qué es el Burn Out?
2. Tipos:
2.1 Burn Out Activo.
2.2 Burn Out Pasivo.
3. Fases Burn Ouit.
3.1 Etapa de idealismo y entusiasmo.
3.2 Etapa de estancamiento.
3.3 Etapa de apatia.
3.4 Etapa de distanciamiento.
4. Causas.
5. Consecuencias del Burn Out.
6. Medidas de Prevencion.
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Tema 3: Actuacién del cuidador
1.Comunicacion con el afectado y su familia.
2.Actuacion del cuidador:

2.1 Primeros auxilios.

2.2Cuidados generales: Necesidades fundamentales del afectado.

2.3 Higiene y aseo.

2.4 Nutricién.

2.5 Medicacion.

2.6 Pautas de Comportamiento.

Tema 4: Clasificacién de las necesidades

1. Definicion de necesidad.

2. Jerarquia de Necesidades de A. Maslow.

3. Adaptacion de Caliz a la Jerarquia de Maslow.
4. Las necesidades de Virginia Henderson.

Mddulo 4: Integracion del afectado con epilepsia
Tema 1: Integracion social.

Tema 2: Integracion familiar.

Tema 3: Integracion educativa.

Tema 4: Integracion laboral.

Modulo 5: Voluntariado
Tema 1: Voluntariado.
. Introduccidn.
. Definicion de voluntariado.
. Elementos esenciales del voluntariado.
. Diferentes enfoques y concepciones del voluntariado.
. Beneficios del voluntariado.
. La Evolucién de la iniciativa social hasta nuestros dias.
. Evolucién del asociacionismo en Espafia.
. EI movimiento asociativo actual.
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Mddulo 6: Salud laboral y Prevencidon de Riesgos

1. Conceptos basicos en prevencion de riesgos laborales.
2. Riesgos generales y su prevencion.

3. Riesgos especificos y su prevencion.

4. Prevencion de riesgos en el hogar.
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TALLERES:

Taller de autoestima

A. Teoria
1.1 Que es la autoestima.
1.2 Formacion de la autoestima.
1.3 Como cambiar nuestra autoestima.
1.4 Autoestima positiva.
1.5 Autoestima negativa.
1.6 Claves para mejorar la autoestima.

B. Actividades
Cuestionario para medir la autoestima.
Dinamica.
Collage “Construye tu autoestima”.

Taller de Habilidades Sociales

A. Teoria
1. Definicion de Habilidades Sociales.
2. Tipos de Habilidades Sociales.

3. Componentes de las Habilidades Sociales.

3.1Componentes no verbales:
3.1.1La mirada.

3.1.2La expresion facial.
3.1.3La sonrisa.

3.1.4Los gestos.

3.1.5La postura.

3.1.6La orientacién y la distancia.
3.1.7 La apariencia.

3.2 Componentes verbales.
3.2.1 El volumen de la voz.
3.2.2 La entonacion.

3.2.3 La claridad.

3.2.4 La velocidad.
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3.2.5 El tiempo del habla.

3.3 Componentes paralinglisticos.

3.3.1 El contenido.

3.4 La Asertividad.

3.4.1 Definicién de asertividad.

3.4.3 Caracteristicas de la asertividad.
3.4.3 Ventajas de una respuesta asertiva.

B. Actividades
Role playing.
Dinamicas.

Taller de relajacion

A. Teoria

1. Introduccion.

2. Beneficios de la relajacion.

3. Objetivos de la relajacion.

4. Relajacion Autégena de Schultz.

5. Relajacién Progresiva de Jacobson.
6. Relajacion en Imaginacién Tematica.

B. Actividades
Dindmicas de relajacion.
Ejercicios de relajacion.
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8.CRONOGRAMA DEL CURSO:

SEMANA

Semana 1
(1 de Febrero)

Semana 2
(4- 10 Febrero)

Semana 3
(11-17 Febrero)

Semana 4
(18- 24 Febrero)

Semana 5
(25- 2 Marzo)

Semana 6
(3-9 de Marzo)

Semana 7
(10-16 Marzo)

Semana 8
(17- 23 Marzo)

Semana 9
(24-30 Marzo)

Semana 10
(31- 6 Abril)

Semana 11
( 7- 13 Abril)

Semana 12
(14-20 Abril)
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Semana 13
(21-27 Abril)

Semana 14
( 28- 4 Mayo)

Semana 15
(5-11 Mayo)

Semana 16
(12- 18 Mayo)

Semana 17
(19- 25 Mayo)

Semana 18
(26- 1 Junio)

Semana 19
( 2- 8 Junio)

Semana 20
(9 — 15 Junio)

D08
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dacitados.

9. ACTUACIONES DEL PROYECTO.

El curso se ha estructurado en una serie de médulos tedrico-practicos a través de los cuales se
han intentado cubrir los objetivos propuestos.

Cada uno de los médulos se ha realizado utilizando distintas actividades: cine- forum, role- playing,
debates, comentarios de articulos de periddico, charlas informativas, dinamicas de grupo, lluvia
de ideas, vision de documentales de epilepsia, videos informativos sobre epilepsia, etc.

Se han introducido varias charlas a lo largo del curso que se han centrado en los recursos
sociales a los que pueden acceder las familias. Estas charlas han sido dadas por una Trabajadora
Social.

Los viernes se han dedicado a la imparticion de distintos talleres. Los talleres han sido:

- Taller de Habilidades Sociales,

- Taller de Autoestima,

- Taller de Relajacion,

- Taller de Control de estrés.

Todos los talleres se han dividido en distintas sesiones. En cada sesién se ha dedicado un tiempo
a conocer la teoria y a continuacion se ha llevado a la practica. En la parte de practicas se han
realizado tareas como role-playing, dindmicas, ejercicios de relajacion, etc.

La finalidad de estos talleres es dotar a los cuidadores de las estrategias necesarias para afrontar
las situaciones de estrés psicologico y emocional, que supone el cuidado diario de un afectado por
epilepsia grave y el contacto directo con la familia del enfermo.

La inauguracion del curso fue el dia 1 de febrero. Durante la primera sesién tuvo lugar la
presentacion de la Asociacion, realizada por la presidenta, Francisca Lozano, que hablé de los
origenes, los objetivos, los logros conseguidos, etc.

A continuacion, se presenté el programa del curso, en el que se informé a los alumnos del temario
a tratar, las actividades a realizar y como iba a desarrollar el curso.

Seguidamente se procedio a la presentacién de los asistentes, en el que cada uno debia decir su
nombre, edad, ciudad de origen y expectativas que tenia del curso.
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Metodologia didactica.

Durante las dos primeras semanas, se realizaron dinamicas de presentacion, con el objetivo de
conseguir la cohesién grupal, facilitar la comunicacion participativa, Yy estimular un ambiente
distendido.

Todos los dias al comienzo de la sesién, se proponia una frase o se leia un cuento con moraleja y
se comentaba. El objetivo es establecer un dialogo informal que facilite la reflexion entre las
alumnas.

Los métodos didacticos utilizados a lo largo del curso han sido variados y han ido cambiando
segun las necesidades de la materia a impartir.
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Las técnicas explicativas han sido las mas utilizadas. EI método expositivo, 0 clases magistrales
han sido empleadas a menudo. El uso del proyector ha facilitado en gran medida el trabajo, ya que
a la informacién auditiva se ha sumado la informacion visual, ademas se ha facilitado la toma de
apuntes.

La técnica interrogativa proporciona la deteccion por parte del monitor de la comprensién sobre el
tema y la exploracion de los conocimientos del grupo. Ademas este método es muy util para captar
la atencion de los individuos y propicia una relacién monitor-equipo mas estrecha.
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. L scaf acitados.

La técnica de mesa redonda también ha sido usada. Con motivo de la celebracion del Dia de la
Mujer Trabajadora, el 8 de marzo, se propuso la realizacion de una mesa redonda.

Las ventajas del uso de este ejercicio son numerosas: ayuda a que las alumnas aprendan a
expresar sus propias ideas, a defender su punto de vista e induce a la investigacion. Por otro lado
ensefia a las personas a discutir, escuchar argumentos de otros, a reflexionar acerca de lo dicho y
aceptar opiniones ajenas. Educa a los participantes a defender sus propias opiniones con
argumentos adecuados y con una exposicion légica y coherente.

La realizacién de seminarios ha sido muy fructifera a lo largo del curso. Se les ha entregado
material bibliografico sobre el tema o los temas a tratar. En grupos se ha distribuido y dividido la
materia. Una vez transcurrido el tiempo de trabajo cada grupo ha expuesto sus conclusiones y se
ha facilitado la discusion acerca de éstas. Esta técnica favorece y desarrolla la capacidad de
razonamiento.

La actividad de cine forum también ha sido realizada en el curso. Se visualizé la pelicula “Quiero
salvar a mi hijo”.

La pelicula se basa en un hecho real, describe los esfuerzos que hace una madre de familia,
llamada Lori Reimuller, cuando al mas joven de sus hijos se le diagnostica que padece
epilepsia.

En un principio, la afligida mujer confia a su vastago a los cuidados del médico de su
localidad.

Ahora bien, cuando pasa el tiempo y ve que su hijo no mejora empieza a pensar en la llamada
"medicina alternativa”.

Cuando la Sra Reimuller comunica sus intenciones a los médicos que tratan al nifio enfermo,

éstos muestran una evidente estrechez de miras y un feroz conservadurismo.

Este trabajo permitio la libre expresion de ideas de todos los miembros del equipo y la
profundizacion en el tema.

Durante la imparticién del curso se ha favorecido el trabajo en equipo, ya que aporta innumerables
beneficios en el alumnado: produce variedad de soluciones a un problema, todo el equipo dirige su
energia hacia la consecucién de un mismo objetivo, se disminuye la intolerancia.
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A lo largo de todo el curso se han realizado distintas dindmicas con la intencion de cubrir distintos
propositos:

- Divertir,

- Favorecer el ejercicio fisico

- Facilitar la cohesién del grupo

- Distendir el ambiente

- Fortalecer el sentimiento de equipo

- Relajar

- Etc.
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Visita de D. José Luis Rubiales, Delegado de Empleo.
El dia 13 de febrero, recibimos la visita de D. José Luis Rubiales, Delegado de Empleo.
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yacitados.

A lo largo del curso de cuidadores se han celebrado las distintas festividades: Dia de Andalucia,
Dia de la Vieja, Fiesta de la Primavera y Dia de la Cruz.

La celebracion de estos dias se ha aprovechado para realizar manualidades junto a los nifios de la
guarderia.

Celebracion del Dia de Andalucia:
Actividades realizadas:
1. Elaboracion de la bandera de Andalucia con pintura de dedos.
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2. Canto del Himno de Andalucia.
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Celebracion del Dia de la Vieja:

La fiesta de la vieja es una festividad ancestral. En Caniles el dia de la Vieja o Media Cuaresma se
celebra en Miércoles, el anterior al cuarto domingo de Cuaresma o Domingo laetare. Era
costumbre que los padres de los nifilos mostraran su agradecimiento a los maestros con un
regalo; pollos, conejos y demés animales de corral. En otra época se trataba de un buen regalo,
pues los sueldos en ese momento no daban para mucho.

Esta tradicion esta personificada en una vieja que es quemada. La idea profunda de este rito, es
gue al destruir periédicamente la imagen se destruye el mal representado por él.

Durante el Dia de la Vieja las familias van al campo y pasan el dia junto a familiares y amigos. Son
tipicas “las roscas de la vieja”.

Las nifias y mujeres elaboran mofias con papel de seda de colores y se adornan el pelo, y los
nifios se ponen un gorro.

Existen distintas canciones que es tradicion cantarlas durante este dia.

Cancion 1.

La vieja es una fiesta
Antigua y tradicional
Que ya nuestras abuelitas
Solian ellas gozar
En grandes filas vamos
Cantando todas al compas
Llevando grandes meriendas
Que luego se comeran.

Cancion 2:
;A la vieja, a la vieja
Al gorrion de la tia pelleja
Rin, rin, ( o chin, chin) corre la reta por alli....
Todos los nifios salen en estampida, corriendo estrepitosamente.
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Actividades realizadas:

1. Elaboracion de Moiias tipicas del Dia de la Vieja.
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2. Canto de la cancién popular de esta festividad.
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Celebracion del Dia de la Primavera:

Actividades realizadas:

Con motivo de la celebracion del Dia de la Primavera las asistentes al curso maquillaron a nifios y
mayores con motivos primaverales.
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Se organizé una gimkana, compuesta por distintas pruebas que debian superar los distintos
equipos, para ir consiguiendo pistas que le ayudaran a completar una poesia de la primavera y asi
llegar al tesoro.

Prueba n° 1: Globos
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Prueba n° 2: Recorrido
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Prueba n° 5. La carta
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Celebracion del Dia de la Cruz:

Actividades realizadas.
1. Elaboracion de flores para adornar la cruz.
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Viaje a Almeria:

Visita a la Asociacion A toda Vela de Almeria.

La Asociacion A toda Vela es una asociacion almeriense, sin animo de lucro, de caracter
autonomico, constituida en 1997, con el objetivo de fomentar y desarrollar el ocio y el tiempo libre
de nifios y nifias y jovenes con discapacidad intelectual y sus familias. Todas sus actividades estan
disefiadas y realizadas desde el principio fundamental de la inclusion y utilizaciéon de todos los
recursos comunitarios (profesionales, programas, servicios, actividades e instalaciones) y mediante
la accién solidaria de sus jovenes voluntarios.

Este viaje se organizd con el fin de que las alumnas vieran otra asociacion y conocieran otro
concepto del trabajo con personas discapacitadas. Fuimos recibidas por D? Isabel Guirao,
Directora Técnica de la Asociacion, que nos present6 la asociacion. D2 Isabel nos transmitié un
concepto de ocio inclusivo, es decir, servicio especifico y organizado, guiado por los principios de
la normalizacién, inclusion social y orientacion a la persona, que proporciona los apoyos
necesarios para que las personas con discapacidad intelectual puedan ejercitar su derecho a un
ocio individual y compartido en igualdad de condiciones que el resto de la comunidad.

=
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Visita al Museo del Aceite.
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Colaboracién en el | Encuentro de Aulas Especificas de las Comarcas de
Baza- Huéscar.

El dia 19 de mayo, tuvo lugar en el C.E.I.P. “Juan XXIII" de Caniles el | Encuentro de Aulas
Especificas de las comarcas Baza- Huéscar.

PROGRAA DE ACBIVIDADES

- Bienvenidd o nuestire Cenbro
Educetive o les diferentes
Cenbres participembies.
Os inviBames al I Encuenbro de . Visita guiada o nuestre pueblo
Aznlas BEspecifiicas que Gendrd 3y recepeién de la dlealdesa
lugesr en el CEIP duem XXIII en el Agumbamiente.
de Caniles (Gremadd) - Actividades deporbivds.
. Almuerse en el comedeor del
Cenfire.
- Balleras.
- Entirega de premiocs.
. Despedida 3 enbrega de la mascoba
dl siguiientie cenfiro orgaminador.

Y




Al Encuentro asistieron un total de 8 colegios, con un total de 30 nifios.

Las asistentes al curso de cuidadores participaron tanto en la organizacién como en la celebracién
del Encuentro.
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dacitados.

Celebracién del Dia Nacional de la Epilepsia:

El dia 24 de mayo se celebra el Dia Nacional de la Epilepsia. Con motivo de esta celebracion los
voluntarios de la asociacion junto a las alumnas del curso, dedicaron tres mafianas al reparto de
informacién en distintos puntos de Baza y Caniles. Los dias previos a la conmemoracion de este
dia se colocaron carteles.

Las alumnas participaron en el reparto de pulseras, boligrafos y camisetas. También se facilitaron
tripticos informativos sobre esta patologia a los ciudadanos.

Fiesta de Fin de Curso:
Al finalizar el curso se organiz6 una cena de fin de curso en la que asistieron las alumnas.
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dacitados.

10. EVALUACION.

1. Cuestionario sobre conocimientos previos de Epilepsia.

Al comienzo del curso se realizé un cuestionario sobre conocimientos de epilepsia. La aplicacion
de este cuestionario perseguia un objetivo: saber los conocimientos previos y las ideas erroneas
de epilepsia de las alumnas

Al finalizar el curso, se repiti6 el mismo cuestionario para comprobar la adquisicibn de nuevos
conocimientos sobre epilepsia.

En el siguiente listado hay afirmaciones verdaderas y falsas sobre la
epilepsia. Debes decidir qué afirmaciones son verdaderas o falsas y
marcar la casilla. Cada afirmacion se corresponde con las preguntas
y respuestas que se tratan a lo largo del libro. Al final del libro
encontraras las respuestas.

VERDADERO FALSO

| Una crisis epiléptica se debe a una descarga
anormal de las neuronas ]

2 Todas las crisis epilépticas son iguales

3 Durante una crisis epiléptica se pierde
siempre el conocimiento

4 Una causa muy frecuente de pérdida de
- conocimiento es el sincope o lipotimia

L [ ] ]

5 La mayoria de los nifios que tienen convulsiones
febriles no tienen epilepsia después

6 El cerebro no sufre dafo durante una crisis
convulsiva normal

7 La epilepsia es un sintoma de enfermedad
mental o psiquidtrica

8 Todas las personas pueden sufrir una crisis
epiléptica bajo ciertas circunstancias

9 La epilepsia comienza siempre antes de los 20 afios

10 La epilepsia esta causada siempre por una
lesion cerebral

11 La probabilidad de que un hijo de una persona
con epilepsia tenga epilepsia es muy baja

{ P 1]
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VERDADERO FALSO
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12 Una persona puede tener epilepsia a pesar de
que el electroencefalograma y la resonancia
magnética cerebral sean normales

I3 Lo mas importante para el diagnéstico de crisis
epiléptica es la historia clinica

14 El electroencefalograma produce electricidad
que se aplica sobre la superficie de la cabeza

I5 En la epilepsia parcial, la resonancia magnética
cerebral muestra siempre una lesién cerebral

16 A todas las personas que han tenido una pérdida
de conocimiento, es conveniente practicarles un
electrocardiograma

I7 A una persona que tiene una crisis convulsiva
hay que ponerle un objeto duro en su boca

18 No es necesario llamar urgentemente al médico
si una persona con epilepsia conocida tiene una
crisis epiléptica normal

19 Los farmacos antiepilépticos se tienen que tomar

- todos los dias, mas o menos a la misma hora

20 En una persona que tenga una primera crisis
espontanea, siempre hay que comenzar
tratamiento para la epilepsia

21 Cuando las crisis cesan al realizar tratamiento con
- farmacos, significa que la epilepsia se ha curado

22 Los farmacos antiepilépticos, en general, no
causan adiccion
23 El olvido de la medicacion es una causa muy

frecuente de crisis en personas con epilepsia
bien controlada con el tratamiento

' Nﬁuando se vomita dos horas después de tomar

la medicacion antiepiléptica, se debe tomar
otra vez la misma dosis

]
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VERDADERO FALSO
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25 Todos los farmacos antiepilépticos sirven para
tratar cualquier clase de epilepsia

26 Cuando se toman antibidticos hay que dejar de
tomar los firmacos antiepilépticos

27 Si se notan efectos secundarios de la medicacion,
se debe consultar con el médico de cabecera o
con el neurclogo lo antes posible

28 Siempre que una persona con epilepsia tenga
una crisis, debe tomar una dosis extra de
medicacion antiepiléptica

29 Todos los personas con epilepsia tienen que
tomar farmacos antiepilépticos toda su vida

30 Es imprescindible medir el nivel plasmatico
de los firmacos antiepilépticos durante el
tratamiento de la epilepsia

31 Es necesario realizar andlisis de sangre cada
dos o tres meses a todas las personas que
estén tomando farmacos antiepilépticos

32 En general, si una persona no tiene crisis, el

tratamiento no se modifica aunque el
electroencefalograma esté alterado

33 Si una mujer con epilepsia queda embarazada

- debe suspender el tratamiento antiepiléptico

34 La mayoria de las mujeres tratadas con farmacos
antiepilépticos pueden dar de mamar a sus hijos

35 La mayoria de las personas con epilepsia
tienen inteligencia normal

36 La falta de sueno puede desencadenar crisis
‘epilépticas en personas con epilepsia

37 Las personas con epilepsia pueden tomar café
y refrescos con cafeina con moderacion

" H ®E B ®E =&
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38 La toma de bebidas alcohdlicas puede provocar
crisis en personas con epilepsia

39 La mayoria de las personas con epilepsia dejan
de tener crisis al iniciar el tratamiento

40 Todas las personas con epilepsia que siguen
teniendo crisis, tomando bien el tratamiento,
se pueden operar de la epilepsia

41 Se deben tomar medidas en los domicilios de
las personas con crisis epilépticas, para evitar
que se hagan dafio

42 La mayor parte de los nifios con epilepsia
pueden ir a una escuela normal

43 la mayérpane de las personas con epilepsia
pueden trabajar

44 La mayoria de las personas con epilepsia son
“normales fuera de las crisis epilépticas

45 Las personas con epilepsia no deben casarse
ni tener hijos

46 Es muy conveniente que las personas con
epilepsia hagan deporte

47 La mayoria de las personas con epilepsia no
pueden usar ordenadores ni video-juegos

48 Para obtener el permiso de conducir se necesita
llevar mas de dos afios sin crisis epilépticas

49 Las personas con epilepsia son propensas a
actos violentos

50 La mayor parte de las personas con epilepsia
pueden llevar una vida absolutamente normal

VERDADERO FALSO
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Los resultados indicaron que a lo largo de este médulo las alumnas han aprendido sobre epilepsia,
ya que cuando realizaron el cuestionario tenian bastantes ideas falsas sobre epilepsia, y gracias a
este médulo han aprendido y corregido.

Los errores mas comunes han sido:

El cerebro no sufre dafio durante una crisis convulsiva normal......... V. La mayoria habian
contestado que era falso.

La epilepsia comienza siempre antes de los 20 arios................... F. Muchas habian contestado
que era verdadero.

Las personas con epilepsia son propensos a actos violentos............... F. La mayoria habian

respondido que era verdadero.

2. Examen sobre conocimientos adquiridos durante la realizacién del curso.

Al finalizar el curso, se realiz6 un examen escrito para evaluar los conocimientos adquiridos
durante el curso.

En el examen se incluyeron cinco preguntas cortas de cada uno de los modulos.

En general, todas las alumnas superaron la prueba escrita, lo que demuestra que a lo largo del
curso han asimilado los conceptos impartidos.

3. Cuestionario de evaluacién del curso.

Al término del curso, se les entregé un cuestionario de evaluacién sobre el curso realizado, se
incluian preguntas sobre: las metas y los objetivos del curso, ponentes, instalaciones, contenidos
del curso, metodologia y ambiente del curso.
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CUESTIONARIO DE EVALUACION SOBRE EL CURSO REALIZADO:

1. ¢ Como tuviste conocimiento de este curso?

1. Medios de comunicacion (radio, revistas comarcales,...)

3. Personas conocidas

4. Otros (especificar)..............

2. ¢ Por qué motivo elegiste este curso?

1. Por conocer gente nueva 2. Ampliar conocimientos 3. Encontrar trabajo

4. Otros (especificar)

METAS Y OBJETIVOS DEL CURSO:

2. Ayuntamiento

3. Sefiala qué tipo de informacion has recibido en relacién al curso siendo 1 ninguna informacién y 10 abundante

informacion:

Acerca del calendario

Acerca de las metas

Acerca los contenidos
del curso

Acerca de los métodos
de trabajo en el curso

4. Evaltia segun tu opinién sobre si el curso ha sido

Practico y realista

Ha respondido

alo que esperabas de el

todas las actividades

Organizado teniendo previsto

y su ejecucién con antelacién
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5. Sefiala en que medida la asociacion:

Ha ofrecido el material adecuado

para el curso

Ha dispuesto del material en tiempo

y forma suficiente

Se han cumplido los horarios establecidos
Se ha adaptado la asociacién

a las necesidades del curso

Los métodos de trabajo han sido

los mas adecuados

PONENTES (PROFESORADO)

6. Sefiala segun tu opinion las caracteristicas del profesorado:

Claridad expositiva en instrucciones

para realizar las tareas

Capacidad de motivacién y fomentar

el trabajo en grupo, facilitando el trabajo
Dominio de variedad de métodos y contenidos
Capacidad para solventar dudas

INSTALACIONES

7. Sefiala segun tu opinién la idoneidad de:

Aula
Mobiliario
Temperatura
lluminacién
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8. A continuacién aparece una relacién de contenidos que se han abordado en el curso. Por favor, indica en qué medida
consideras que dominas cada uno de ellos:

CONTENIDOS DEL CURSO | MUCHO BASTANTE SUFICIENTE POCO NADA

MODULO 1: Marco legal de la

discapacidad

MODULO 2: Epilepsia

MODULO 3: El cuidador

MODULO 4: Integracién del

afectado por epilepsia

MODULO 5: Voluntariado

MODULO 6: Salud Laboral y

Prevencion de Riesgos

TALLER DE AUTOESTIMA

TALLER DE HABILIDADES
SOCIALES
TALLER DE RELAJACION

METODOLOGIA DEL CURSO

9. A continuacion te pedimos que valores las tareas o actividades que se ha llevado a cabo durante el desarrollo del curso,
bien en el mismo seminario, o bien para que los profesores las realicen en su lugar de trabajo.

MUY ALTA ALTA MEDIA BAJA MUY BAJA

Adecuacién de las tareas

a los objetivos del curso

Claridad al explicar en qué consisten

las tareas a desarrollar

Relacion entre la formacion recibida en

el curso y la complejidad de las tareas

Disponibilidad de medios materiales

para desarrollar las tareas

Facilidad para contar con apoyos
personales durante el desarrollo

de la tarea
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EL AMBIENTE EN EL CURSO

10. Ahora quisiéramos conocer tu opinidn acerca del ambiente que se ha vivido a lo largo del curso. Para ello te pedimos
gue contestes en qué medida estas de acuerdo o no con cada una de las siguientes afirmaciones:

Totalmente de

acuerdo

De

acuerdo

Inseguro

En

desacuerdo

Totalmente en

desacuerdo

Los participantes se han
implicado con interés en el

curso

Los participantes sabian en
todo momento lo que se

esperaba de ellos

Los participantes han podido
intervenir cuando lo han

deseado

Se ha dado un ambiente de
cooperacion en las

actividades en grupo

Los participantes han
percibido que la actividades

del curso eran productivas

Las tensiones y conflictos en
las sesiones se han resuelto

favorablemente

En este curso se han llevado
a cabo actividades nuevas e

innovadoras

Los niveles de asistencia al
curso se han mantenido
equilibrados a lo largo del

mismo
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Los resultados obtenidos han sido los siguientes:

El 80% de las asistentes al curso dicen que tuvieron conocimiento del curso a través de
personas conocidas.

Conocimiento curso

. . Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje L
valido acumulado
Vélidos  Personas conocidas 12 80,0 80,0 80,0
Otros 3 20,0 20,0 100,0
Total 15 100,0 100,0

Conocimiento curso

Frecuencia

Personas conocidas

Otros

77



El 66.7% sefialan que la motivacion para hacer el curso ha sido la de ampliar conocimientos, y el
26.7 % dice que para encontrar trabajo.

Motivacion
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Validos  Ampliar conocimientos 10 66,7 66,7 66,7
Encontrar trabajo 4 26,7 26,7 93,3
Otros 1 6,7 6,7 100,0
Total 15 100,0 100,0
Motivacion

10

Frecuencia
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En cuanto a la informacion recibida en relacién al curso, las alumnas han valorado con 8,9y 10 la

informacién acerca del calendario, de las metas, los contenidos y los métodos de trabajo en el

curso.

Por ejemplo, las alumnas indican que la informacién recibida acerca de los métodos de trabajo ha

sido abundante (73.3% de las alumnas).

Acerca de los métodos de trabajo

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélidos 8,00 1 6,7 6,7 6,7
9,00 3 20,0 20,0 26,7
10,00 11 73,3 73,3 100,0
Total 15 100,0 100,0

Acerca de los metodos de trabajo

Frecuencia
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Con respecto a si el curso ha sido practico y realista, el 66.7% lo valora con un 10.

Préctico y realista

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélidos 7,00 1 6,7 6,7 6,7
8,00 2 13,3 13,3 20,0
9,00 2 13,3 13,3 33,3
10,00 10 66,7 66,7 100,0
Total 15 100,0 100,0

Practico y realista

Frecuencia
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En cuanto al profesorado las alumnas han valorado con un 10 la claridad expositiva en un
porcentaje de 86.7%.

Claridad expositiva

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélidos 7,00 1 6,7 6,7 6,7
9,00 1 6,7 6,7 13,3
10,00 13 86,7 86,7 100,0
Total 15 100,0 100,0
Claridad expositiva
12,5
10,0
&
O
@
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O
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5,0
2,5
0,0
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Al evaluar la capacidad de motivacion, el 93.3% da una puntuacion de 10.

Capacidad de motivacion

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélidos 7,00 1 6,7 6,7 6,7
10,00 14 93,3 93,3 100,0
Total 15 100,0 100,0
Capacidad de motivacion
12,5
10,0
8
(&)
©
7,5
3
-
L
5,0
2,5
6,67%)
0’0 I7/ :

sndencia 2008
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Con respecto a la variedad de metodologia, el 86.7 % puntda con un 10.

Variedad de metodologia

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélidos 7,00 1 6,7 6,7 6,7
9,00 1 6,7 6,7 13,3
10,00 13 86,7 86,7 100,0
Total 15 100,0 100,0
Variedad de metodologia
12,5
10,0
o
(&)
&
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5,0
2,5
0,0
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Cuando se pregunta por la capacidad de resolver dudas, catorce alumnas punttiian con 10.

Capacidad para resolver dudas

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Validos 7,00 1 6,7 6,7 6,7
10,00 14 93,3 93,3 100,0
Total 15 100,0 100,0
Capacidad para resolver dudas
12,5
10,0
o
O
o
Q75
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5,0
2,5
0,0
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La valoracién de las instalaciones ha sido buena.

Aula
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélidos 5,00 1 6,7 6,7 6,7
6,00 1 6,7 6,7 13,3
7,00 2 13,3 13,3 26,7
8,00 2 13,3 13,3 40,0
9,00 5 33,3 33,3 73,3
10,00 4 26,7 26,7 100,0
Total 15 100,0 100,0
Aula

Frecuencia

[es L




Las alumnas manifiestan que creen que dominan los distintos médulos que se han impartido a lo
largo del curso.

A la hora de evaluar la metodologia del curso, el 66.7% de las alumnas valoran como alta,

adecuacion de las tareas a los objetivos.

Adecuacion de las tareas a los objetivos

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélidos  muy alta 3 20,0 20,0 20,0
alta 10 66,7 66,7 86,7
media 2 13,3 13,3 100,0
Total 15 100,0 100,0

Adecuacion de las tareas a los objetivos

Frecuencia

la
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Con respecto al ambiente del curso, el 73.3% esta en deacuerdo con que se ha dado un ambiente
de cooperacion en las actividades en grupo.

Cooperacion
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Validos  Totalmente de acuerdo 3 20,0 20,0 20,0
De acuerdo 11 73,3 73,3 93,3
Inseguro 1 6,7 6,7 100,0
Total 15 100,0 100,0

Cooperacion

Frecuencia
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El 46.7 % del alumnado esta totalmente de acuerdo en que las actividades del curso han sido
productivas. Y el 53.3% esta de acuerdo.

Productividad de las actividades

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélidos  Totalmente desacuerdo 7 46,7 46,7 46,7
De acuerdo 8 53,3 53,3 100,0
Total 15 100,0 100,0

Productividad de las actividades

Frecuencia

[ e L




11. CONCLUSIONES

La asistencia al curso ha aportado numerosos beneficios a las participantes.

Ha sido muy positiva la interaccién entre madres con hijos/as con epilepsia grave, las cuidadoras
profesionales y las demas alumnas interesadas en esta patologia.

La existencia de la guarderia ha facilitado la asistencia de las madres al curso, tanto a madres con
hijos/as con epilepsia como a otras madres.

No dudamos que el curso ha proporcionado numerosos conocimientos sobre epilepsia, pero
ademés ha actuado como un “gran grupo de auto ayuda”, en el que las madres se han visto
comprendidas y han compartido vivencias.

La edad de las participantes ha oscilado desde 18 hasta 53 afios. El contacto intergeneracional ha
contribuido a la mejora del desarrollo personal. Con respecto a los jovenes:

- aumentan sus habilidades sociales y la autoestima,

- ayuda a aliviar presiones en los padres,

- ganar respeto por los logros de los adultos.

También ha favorecido que los jovenes tengan percepciones positivas de la personas de mayor
edad.

En cuanto a los adultos facilita:

- Cambios de humor y aumento de la vitalidad,

- Desarrollo de la amistad con gente mas joven,

- Incremento de la autoestima y de la motivacion,
- Compartir experiencias,

- Aprender acerca de la gente joven,

- Desarrollo de habilidades sociales,

- Transmision de tradiciones y cultura,

- Pasarlo bien e implicarse en actividades fisicas,
- Exposicién a la diferencia.

La realizacion de talleres ha sido muy bien valorada por las participantes y han destacado durante
su realizacion lo adecuadas que les han resultado y que han contribuido a mejorar su estabilidad
emocional.
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12. ARTICULOS DE PRENSA.

Varios medios de prensa escrita han hecho eco de este proyecto.

VIERHES
15 DE FEBRERO DE 2008

G ANADAPROVINCIA

Un programa detectara
y atendera a los niiios
epilépticos de Baza

JOSE UTRERA CAMNILES
Lais Rubiales, delegado de la con-
sejeria de Empleo de la Junta, ha
visitado la sede de la ascciacion
Apemsl (asociacion de padres de
hijos con epilepsia mioclonica de
la infancia v otras epilepsias), que
preside Francisea Lozano, donde
se realiza un curso de cuidadores
¥ un programa que pretende detec-
tar las necesidades de la comarca
en materia asistencial para perso-
nas con deficiencias, que incluye
los enfermos de epilepsia.

Durante la visita, tanto Luis
Rubiales como la alealdesa de Cani-
les, Isabel Mesas, departieron con
las personas que asisten al curso
de cuidadores, entre las que se
encuentra la delegada de Apemsi
en Motril, Antonia Ramos, donde
hay detectados al menos 15 casos
de enfermos de epilepsia.

La delegacion de Empleo sub-
venciona con 55.000 euros dos pro-
gramas que actualments desarro-
11a la asociacion, segln informd el
propio Luis Rubjales, quien dﬂstq-
¢ gue el dineroe es menos impor-

VISITA. Luis Rublales durante su encuentro con miembros de la asociacién en Caniles., /J. UTRER

tante que el trabajo que desarmila.
wLa ayuda se enmarea dentro de
un programa de la Consejeria des-
tinado a asociaciones sin inimo de
Iucro para facilitar la contratacion
de especialistas desempleados v
cuya ayuda es muy necesariae,

Ayuda e Informacion
Uno de ellos es la realizacion de un
trabajo de campo por la comarca
para detectar las necesidades rea-
les de estos enfermos e informar a
las familias sobre los recursos
pliblicos ¥ privados que existen.
Francisca Lozano manifestd
que no todas las personas tienen
capacidad v aguante para cuidar
de unos enfermos que necesitan
atencion todo el dia. «Hemos teni-
do gue recurrir a allegados o
familiares de los enfermos porque
no todos las personas estan pre-
paradas para atenderlos v hasta
los técnicos a veces desistens»,
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