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RESUMEN

El presente estudio consiste en una investigacion cualitativa en el que se estudia los diferentes recursos y
servicios que existen para enfermos y familiares de personas con Alzheimer y otras demencias en la
Comarca del Bajo Aragdn, haciendo énfasis en la adecuacion de los recursos a las necesidades que las
familias, en especial los cuidadores principales, experimentan a la hora de cuidar a enfermos de Alzheimer.
Se profundiza en la enfermedad de Alzheimer, recogiendo los principales efectos y consecuencias de la estd
sobre el paciente y su nucleo familiar. Asi mismo se realiza una investigacién sobre los recursos y servicios
que desde la administracién publica y privada de la zona se ofrecen para afrontar la enfermedad, con el
objetivo de conocer la eficacia y eficiencia de estos recursos respecto a las necesidades que las personas
enfermas experimentan.

Pablas clave: demencia, Alzheimer, familia, cuidador principal, recursos, servicios

SUMMARY

This present study consists in a qualitative investigation in which it studies the different resources and
services that exist for patients and relatives of people with Alzheimer’s disease and other dementias in the
Bajo Aragdn region, emphasizing in the adequacy of the resources to the needs that families, especially
primary caregivers, experiment when taking care of Alzheimer’s disease patients.

Alzheimer’s disease is studied in depth and the main effects and consecuences of it in the patient and the
nuclear family. Likewise, it investigates the different resources and services offered by the public and
private administrations of the area to face the disease, with the aim of knowing the effectiveness and
efficiency of these resources with the needs that people with the Alzheimer’s disease experience.

Key words: dementia, Alzheimer’s disease, primary caregiver, resources, services
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Introduccion

A lo largo del siglo XX y principios siglo XXI los paises occidentales muestran un incremento progresivo del
indice de envejecimiento en la poblacién. Este hecho se reproduce debido a los avances tecnoldgicos,
médicos y cientificos que producen un aumento de la esperanza de vida y un proceso de reduccién en tasas
de mortalidad y natalidad. Por lo que nos encontramos con un continuo crecimiento de la cuarta edad que
ejerce una reestructuracion social modificando las relaciones generacionales (Macionis & Plummer, 2011).

En Espafa se ha producido un incremento progresivo de la poblacion de mas de 65 afios duplicdndose en
los ultimos 40 afios. Ademds hay que tener en cuenta el fendmeno demografico “envejecimiento del
envejecimiento”, es decir, el aumento significativo de las personas que superan los 80 afios. Esta situacidon
supone una nueva realidad para la poblacion que hay que tener en cuenta a la hora de legislar (Boletin
Oficial del Estado, 2006). Por todo ello, aparece el concepto de vejez activa que hace referencia al proceso
de optimizar las oportunidades en dreas como la salud, la participacién y la seguridad con el fin de mejorar
la calidad de vida a medida que la poblaciéon envejece, este hace referencia a una estrategia entendida
desde un nivel individual o personal y organizativo a través de politicas sociales que se ajusten a las
necesidades que se van desarrollando a lo largo del proceso de envejecimiento. Por lo tanto para conseguir
un envejecimiento activo integral es necesario tener en cuenta que la actividad no solo hace referencia a la
actividad econdmica sino a todo aquello que contribuye al bienestar a medida que los individuos
envejecen, como pueden ser la actividad fisica y mental (Consejo Superior de Investigaciones Cientificas,
2012).

A consecuencia del aumento del envejecimiento aparecen diferentes repercusiones sociales y sanitarias.
Por un lado, las repercusiones sociales recaen en la evolucién demografica, es decir, la persona mayor
requiere de mayor atencidn y cuidados necesitando una adaptacion social, donde el modelo tradicional de
familia cuidadora ha evolucionado con la incorporacién de la mujer al trabajo, la movilidad humana o la
segregacion de la vejez; politica donde los servicios sociales y sanidad deben adaptar los recursos y
legislacion a estas nuevas situaciones y por ultimo econdmica, esta situacidn supone un incremento de
gastos para mantener la calidad de vida en estas personas, que el estado y las familias deben hacer frente.

Por otro lado, el aumento de la edad conlleva el deterioro funcional y psicoldgico de las personas
aumentando el riesgo de padecer enfermedades no transmisibles como diabetes, cardiopatias, demencias,
etc. que pueden generar diferentes discapacidades o una dependencia en sus cuidados y actividades
basicas de la vida diaria. Espafa en 2008, tal y como recoge el INE%, el 30,3% declararon una discapacidad,
es decir, a partir de los 80 afios una de cada dos personas padecen una discapacidad y a partir de los 90
afios el 75%. La mayoria de estas discapacidades producen una dependencia debido a la longevidad de las
personas (Abades Porcel & Raydn Valpuesta, 2012).

Siguiendo el hilo de las enfermedades que surgen a consecuencia del avance de la edad, aparecen las
demencias, segln la Organizacién Mundial de la Salud, “La demencia es un sindrome —generalmente de
naturaleza crénica o progresiva— caracterizado por el deterioro de la funcidn cognitiva (es decir, la
capacidad para procesar el pensamiento) mds alld de lo que podria considerarse una consecuencia del

! Instituto Nacional de Estadistica:
https://www.ine.es/ss/Satellite?L.=es_ES&c=INESeccion_C&cid=1259926668516&p=1254735110672&pagename=Pro
ductosYServicios%2FPYSLayout&param1=PYSDetalle&param3=1259924822888
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envejecimiento normal. La demencia afecta a la memoria, el pensamiento, la orientacion, la comprension,
el célculo, la capacidad de aprendizaje, el lenguaje y el juicio. La conciencia no se ve afectada. El deterioro
de la funcidn cognitiva suele ir acompafiado, y en ocasiones es precedido, por el deterioro del control
emocional, el comportamiento social o la motivacidon”. En el cuadro quedan resumidos los diferentes tipos
de demencias que se pueden encontrar:

Demencias degenerativas

" A Demencias mixtas
primarias

Demencias secundarias

¢ CORTICALES
eEnfermedad del Alzheimer
e Degeneracién lobar Fronto-

temporal

¢ SUBCORTICALES
e Enfermedad de Parkinson
e Enfermedad de Huntington
e Paralisis Supranuclear progresiva
e Atrofia Multisistémica

¢ CORICO-SUBCORICALES
eDemencia por Cuerpos de Lewy
*Degeneracién Cortico-basal

e Demencias vaculares

e Demencias por traumatismo
craneo-encefélico

e Demencia por infecciones
e Demencia por téxicos

e Enfermedades de Alzheimer y
patologia vascuar.

Tabla 1. Clasificacion de las Demencias

Elaboracion adaptada en (Hernandez & Vaquero, 2019)




1. Planteamiento y diseio de la investigacion

1.1. Justificacion

La realizacién de este trabajo ha surgido a raiz de la inquietud que se nos ha presentado respecto a la
Enfermedad de Alzheimer (E.A.) y otras demencias y la red familiar que existe detrds de cada una de estas
personas enfermas.

Durante nuestro periodo de formacion universitaria en Trabajo Social hemos estudiado los cambios sociales
de los ultimos veinte afios, los cuales han dado lugar a nuevas formas de relacién y nuevos tipos de familia.
En estas nuevas formaciones, el tradicionalismo ha ido desapareciendo escalonadamente hasta el punto en
qgue los roles han cambiado creando mayor independencia a cada uno de los miembros de esta, lo cual
supone que el papel de la mujer como cuidadora principal de las personas mayores y de los nifos estd
cambiando, segun (Cerquera Cordoba & Galvis Aparicio, 2013) se observa que el perfil del cuidador sigue
siendo principalmente femenino, aunque se observa que el perfil actual esta entre los 40 y 65 afios, lo cual
deriva en que son personas relativamente mayores las que estan cuidando a su vez de otras personas
mayores y enfermas. Esto también es un indicador de que entre las personas jovenes, menores de 30 afios,
se esta perdiendo la tradicion del cuidado de los mayores.

Por otro lado, nuestra propia experiencia, una de las componentes del grupo realizd las practicas en la
Asociacion de familiares y enfermos de Alzheimer y otras demencias del Bajo Aragén “Los Calatravos”
(AFEDABA “LOS CALATRAVOS”) lo cual ha hecho enfocar nuestro trabajo en esta enfermedad, la cual es
muy conocida donde la persona enferma necesita un cuidado continuo. Normalmente se realizaba el
cuidado por la mujer (hija, esposa, nuera, etc.) pero con el avance de la sociedad y la incorporacién de esta
en el mercado laboral, realizar estos cuidados que la enfermo necesita es muy complicado ya que requiere
de una persona a tiempo completo, lo que complica la conciliacién laboral y familiar, por no hablar de la
personal.

Por ello nuestro trabajo va enfocado a conocer si a raiz de los cambios en la formacién y funcionamiento de
las familias, los recursos y servicios que desde las entidades publicas y privadas se ofrecen a las familias con
enfermos de Alzheimer son efectivos.

1.2. Objetivos e hipotesis

Este trabajo abarca una problematica comun en los familiares de personas con la enfermedad de Alzheimer
y otras demencias como es el afrontar el cuidado de un ser querido. Por lo tanto, nos planteamos realizar
un andlisis de las consecuencias que la enfermedad del Alzheimer tiene dentro de los nticleos familiares
sobre todo en el ambito de los cuidados. A la vez que se identifican los recursos existentes, de ambito
publico y privado que prestan apoyo a los cuidados de las personas con demencia, contrastando con las
familias si cumplen con sus necesidades.

Por todo ello, nos hemos marcado un Unico objetivo general acompafiado de varios especificos que se
muestran a continuacion:



Conocer si los recursos y servicios cubren las necesidades que tienen las familias cuidadoras de enfermos
de Alzheimer y otras demencias residentes en la Comarca del Bajo Aragon, desde el punto de vista desde
los cuidadores y profesionales del Trabajo Social.

1. Detectar los recursos de dmbito privado y publico que existen en el Bajo Aragdn que dan
atencién a personas con demencia.

2. Conocer las necesidades que tienen las familias actuales con un enfermo de E.A.

3. Registrar el impacto del cuidado E.A. en la familia.

4. Evaluar la efectividad de los recursos ofertados a las familias.

La hipétesis planteada es la siguiente:

1. Los recursos y servicios que se ofrecen desde dmbitos publicos y privados no cubren las
necesidades de las familias actualmente.

1.3. Delimitacion del ambito de la investigacion

1.3.1. Poblacién a estudiar

La poblaciéon objeto de estudio estd formada por las familias que se encargan de la proteccidn y el cuidado
de personas con E.A. y de profesionales relacionados en la atencidn de estas personas.

Es por ello que realizaremos entrevistas semiestructuradas a 10 familias, en concreto a cuidadores
principales entendidos como personas encargadas del cuidado continuado de las personas con Alzheimer.
Los criterios de seleccién de estas, estdn relacionadas con los diferentes modelos de familia que se
observan en la actualidad (familia nuclear, extensa, bicultural, homoparental, monoparental y
reconstruida). Por otro lado, realizaremos otra entrevista semiestructurada dirigida hacia 5 profesionales
del Trabajo Social relacionados con el cuidado de enfermos de Alzheimer y otras demencias, se tendra en
cuenta que estos sean tanto del dmbito privado y publico para asi conocer la opinién de profesionales de
ambas dreas y conseguir informacidon mas completa y objetiva.

1.3.2. Ambito geografico

La presente investigacion sera desarrollada en la Comunidad de Aragdn, concretamente en la Comarca del
Baja Aragdn (Teruel), constituida como comarca en 2002, formada por 20 municipios y 3 pedanias,
acogiendo a 30.146 habitantes (14.949 hombres y 14.409 mujeres) los cuales se distribuyen en una
superficie de 1.304,20 km2. Su estratégica situacion hace que sea una zona de paso, de comunicacién entre
el valle del Ebro y el litoral Mediterraneo.

Las caracteristicas fisicas del territorio han sido condicionantes en gran medida para la distribucién del
asentamiento y por lo tanto de la poblacién. Existe una gran desigualdad en la distribucion de la poblacién,
la mayoria de esta se encuentra distribuida entre Alcafiiz, capital de la comarca, Alcorisa y Calanda, las
cuales a su vez son las Unicas que presentan indices positivos de crecimiento en las ultimas décadas. El
resto presenta grandes problemas de despoblacion ya que en su mayoria son nucleos que disponian de
malas comunicaciones, entornos montafosos de baja actividad agricola y dificultad de implantacion de
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industrias. La pérdida de poblacion ha sido una constante a lo largo de las ultimas dos décadas, se vio un
pequeiio repunte debido a la llegada de inmigrantes los cuales representaban en 2002 el 3,6% de la
poblacién del Bajo Aragon, a pesar de esto, nos encontramos ante una comarca con poblacidn en estado
regresivo. El 26,04% de la poblacion tiene menos de 25 afios y el 40% tienen mas de 50 afios (Comarca del
Bajo Aragdn).

La actividad econdmica se fundamenta en el sector terciario suponiendo un 41,6% y el sector primario e
industria suponen un 22,8% y 20,9% respectivamente. El gran peso en el sector terciario se debe
principalmente a la centralizacién de los servicios administrativos, juridicos, sanitarios y la actividad
comercial en la capital de la comarca, Alcafiiz.

Asi mismo, el sector del Bajo Aragdn cuenta con recursos sociales que atienden las necesidades de las
personas y familias con Alzheimer, desde el sector publico debido a la transferencia de competencias en
accion social que las comarcas tienen y privados.

Recursos Recuros

Publicos Privados

eServicios sociales *AFEDABA "Los Calatravos"
eServicio de informacion, valoracién, diagnosticoy eAtencidn al enfermo. Centro de dia terapéutico
orientacidn social (Alcafiiz). Punto Terapia Calanda
*SAD e Atencidn psicosical al cuidador y familia.
eServicio de intervencion familiar o Servicio de Informaciény Orientacidn sobre la
eServicio de apoyo a personas cuidadoras enfermedad.
eServicio de atencién de urgencia social *Unidad memoria: apoyo al diagnéstico precoz e

intervencién temprana.
¢ Servicio de Ayuda a domicilio especializado.
e Servicio de Intervencion neuropsicoldgica

eServicio de prevenciony exclusion
ePestacione econdmicas de ayuda de urgencia
*Gestion de prestacione € del IASS OV

i . . . individual.
eGestion del servicio de Teleasistencia

. 2 e Servicio de estimulacion cognitiva on line.
eProductos de apoyo para dependientes (Gruas ., .
para el SAD) o Talleres de formacion para cuidadores.

ePrograma de atencion a la dependencia ¢ Difusién.y-sensiblizacién
ePrograma de Transporte Social Adaptado *Otras actividades.

eCentro de salud *Residencia Hogar Santo Angel

«Hospital Comarcal de Alcafiiz * Servicio Comidas a Domicilio (ASAPME
BAJO ARAGON)

» ASISTER: empresa privada de atencion
domicilairia y alquiler de ayudas técnicas.

eCentro de personas mayores del IASS
ePrograma Envejecimiento activo
*Programa cuidarte
*Programa de Promocion de Autonomia
ePrograma de personas mayores

eCentro Residencial Calanda

Tabla 2. Recursos del Sector del Bajo Aragon.
Elaboracién basada (Ayuntamiento de Alcaiiiz, 2019)

1.3.3. Ambito temporal

El trabajo se ha llevado a cabo durante el segundo cuatrimestre, entre los meses de Febrero y Junio de
2020. Para visualizarlo claramente a continuacién se refleja un cronograma especificando las actividades y
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el tiempo empleado para ello.

ACTIVIDADES FEBRERO MARZO ABRIL MAYO IJUNIO

Revision documental

Marco Tedrico

Metodologia

Disefio de instrumentos

Aplicacién de instrumentos

Transcripcidn e interpretacion de datos

Informe

Conclusion

1.4. Metodologia

Esta investigacion opta por un enfoque cualitativo “La investigacion cualitativa es aquella que utiliza
preferente o exclusivamente informacién de tipo cualitativo y cuyo analisis se dirige a lograr descripciones
detalladas de los fendmenos estudiados, la mayoria de estas investigaciones pone el acento en la utilizacion
practica de la investigacion” (Cauas, 2015).

1.4.1. Técnicas y fuentes de informacion

Para realizar este proceso metodoldgico lo hemos desglosado en fases, en la primera se realiza una revision
bibliografica y documental sobre la enfermedad del Alzheimer y otras demencias, las personas que sufren
la enfermedad y el nicleo familiar. Asi mismo se ha indagado en la familia, y la evolucion que ha hecho esta
durante los ultimos veinte afios, con respecto a la responsabilidad de cuidar a las personas enfermas.

En la segunda fase, se disefia una entrevista semiestructurada como técnica de recogida de informacion,
es una técnica que nos permite recoger las experiencias personales, valoraciones e impresiones sobre el
tema de este estudio. Como recoge Gabriela de (Corbetta, 2003, pp.72-73), “es un instrumento capaz de
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adaptarse a las diversas personalidades de cada sujeto, en la cual se trabaja con las palabras del
entrevistado y con sus formas de sentir, no siendo una técnica que conduce simplemente a recabar datos
acerca de una persona, sino que intenta hacer hablar a ese sujeto, para entenderlo desde dentro” (de
Toscano, 2009)

Para ello se preparan dos guiones de entrevista, uno de ellos destinado a las 5 trabajadoras sociales cuya
responsabilidad profesional, entre otras, son la atencion a las personas enfermas de Alzheimer y otras
demencias y el segundo guion a 10 cuidadores principales de enfermos de E.A. del territorio del Bajo
Aragdén. Para conservar el anonimato cada una de las entrevistadas ha recibido un cédigo cifrado, las
cuidadoras principales reciben el cédigo de F(x?) y las profesionales reciben el codigo de P(x?).

El primer guion destinado a profesionales estad enfocado en conocer:

- Si desde su perspectiva de profesionales consideran que los recursos ofrecidos tanto desde los
ambitos privados y publicos cubren las necesidades que las familias cuidadoras tienen.

- Qué propuestas de mejora que se pueden plantear en caso de que los servicios no cubran las
necesidades para este colectivo.

- Cual es el papel que tiene el trabajador social en la mejora de prestacion de servicios a estas
familias.

Las 5 profesionales entrevistadas provienen de los servicios sociales comarcales, atenciéon primaria de
salud, residencia de ancianos privada y la asociacion AFEDABA “LOS CALATRAVOS”, se han seleccionado
profesionales tanto del ambito publico como privado para que de esta forma la informacién recogida
pueda abarcar todos los servicios proporcionados desde ambos sectores.

El segundo guion, destinado a los cuidadores principales de pacientes con la E.A. estd destinado a conocer:

- Las necesidades que la persona enferma ha tenido a lo largo de la enfermedad.

- Los recursos que se le han brindado desde el ambito publico y privado.

- La efectividad de los recursos de los que dispone para dar soluciéon a las necesidades de sus
familiares enfermos.

- La experiencia del cuidado de una personas con Alzheimer.

Las 10 familias entrevistadas responden a diferentes modelos de familia, entre ellos tenemos familias
nucleares, monoparentales y extensas. Las entrevistas a estas familias se realizan desde el anonimato y
respetando la privacidad de cada uno de los participantes. Las personas han sido seleccionadas, por
AFEDABA “LOS CALATRAVOS” siguiendo los criterios expuestos en Poblacién a estudiar.

Como principal inconveniente que nos ha surgido a la hora de realizar el Trabajo Fin de Grado ha sido el
Covid 19, el cual nos ha obstaculizado realizar una metodologia mas intensa asi como acceder a las familias
y enfermos de Alzheimer de manera presencial para realizar entrevistas. El estado de alerta en el que nos
encontramos nos ha dificultado el acceso asi como el desarrollo del trabajo ya que ha habido un periodo de
confinamiento en las viviendas a nivel nacional cerrando cualquier asociacién o centro que nos permitiera
un acceso directo a la poblacién a estudiar.

2 ’ .

(x) corresponde a un nimero del 1 al 10, enumerando el orden de entrevista.
3 ’ .

(x) corresponde a un niumero del 1 al 5, enumerando el orden de entrevista.
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2. Marco Teorico

2.1. Alzheimer

La Enfermedad del Alzheimer (E.A.), es una demencia primaria, degenerativa y de afeccién cortical donde
progresivamente se pierden neuronas por el cumulo de la proteina amiloide creando lesiones de placas
seniles y ovillos neurofibrilares. Se caracteriza por un comienzo insidioso y progresivo que empieza por la
pérdida de la memoria reciente y termina con pérdida completa de la autonomia hasta llegar a una fase
terminal.

2.1.1. Origen de E.A.

Esta enfermedad se descubre a principios del siglo XX, por un Neuro-psiquiatra aleman, Alois Alzheimer. El
descubrimiento se debié al primer caso fechado en 1901 cuando una mujer de 51 afios ingresd en el
sanatorio Municipal de Dementes y epilépticos de Frankfurt, con sintomas de olvidos, alucinaciones y
pasividad, estos sintomas fueron progresivamente empeorando hasta que finalmente en abril de 1906
fallecid a causa de un proceso de fiebres muy altas. El Dr. Alzheimer siguié el caso muy de cerca, estudiando
sobre los sintomas que la paciente presentaba. Comenzé a desarrollar investigaciones y teorias sobre su
estado. Una vez que murié, el marido dond su cuerpo, por lo que el doctor comenzd a realizar infinitos
estudios sobre su cerebro, donde descubrié una atrofia de la corteza cerebral, placas seniles (acumulacién
extra neuronal de amiloide) y ovillos neurofibrilares (acumulacion de materia fibrosa dentro de las
neuronas) (Garcia & Villagémez Ortiz, 2008). La inquietud y el interés sobre las enfermedades cerebrales le
llevo a descubrir una nueva, caracterizada por situarse en la corteza cerebral. En 1906 en la XXXVI/
Conferencia de Psiquiatria del Sudoeste Alemdn en Tiibingen presenté el estudio de una enfermedad
proveniente de la corteza cerebral, detallando la sintomatologia que padecia la persona enferma como
pueden ser la pérdida de memoria, desorientacién y alucinaciones. En 1907 publicé sus hallazgos con gran
detalle clinico, explicando las lesiones cerebrales que la enfermedad producia en el cerebro (Fundacién
Alzheimer Espania, 2015).

El descubrimiento de la Enfermedad del Alzheimer fue un avance muy importante para la comunidad
médica ya que el contexto de su descubrimiento se caracteriza por problemas infecciosos como la primera
causa de muerte asi como las altas tasas de mortalidad en adultos e infantes y la esperanza de vida no
superior a 50 afios (Garcia & Villagémez Ortiz, 2008).

A mediados del XX la escuela inglesa de Psiquiatria se dio cuenta que la mayoria de alteraciones
neuropatoldgicas eran similares a las descritas por el Dr. Alzheimer. Esto supuso una alteracién en el
concepto de demencia en el anciano. Estudios posteriores han confirmado que E.A. tiene una patologia
propia, con mayor riesgo en poblaciones envejecidas. (Carrasco, 2000).

Hay que tener en cuenta que el aumento de la E.A. va unido a un cambio sociodemografico, localizado a
finales del siglo XX, que da lugar al envejecimiento de la poblacién. Esta problematica se acentua en los
paises desarrollados por el aumento de la esperanza de vida, reduccién de las tasas de mortalidad y
natalidad. Estadisticamente se observa cdmo va aumentando esta problematica a partir de mediados del
XX, a la vez que aumentan las personas de mas de 65 afios. En 1980 habia 250 millones de personas que
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superaban los 65 afios y en 2025 se calcula que haya unos 761 millones en el mundo, Espana se calculan
unos 8,1 millones, esto hace que se produzca un aumento en el porcentaje de casos de enfermos de
Alzheimer (Carrasco, 2000).

A comienzos XXI, hubo grandes avances en técnicas y maquinaria médica para realizar diagndsticos e
investigaciones sobre el Alzheimer, por ejemplo, la técnica de imagen por resonancia magnética o el
radiotrazador para ver placas de beta-amiloide. En 2010 se indagd en la prevenciéon, a través de la
definicién de la fase preclinica, caracterizada por ser una etapa silenciosa y duradera (15 o 20 afos). Esta
etapa ha sido clave para la investigacidén asi como para una deteccién precoz y la prevencién. En 2014 se
comenzaron los primeros ensayos clinicos para la prevencion en Estados Unidos, con el “Estudio A4” cuyo
objetivo es comprobar la correlacién existente entre la disminucion de proteina y la pérdida de memoria.
Finalmente, en 2015 nacié la European Prevenition Alzheimer’s Dementia Consortium (EPAD), es una de las
investigaciones mas importantes a nivel mundial para la prevenciéon de la enfermedad. Participan 36
instituciones europeas para crear nuevos tratamientos para las fases iniciales con el fin de evitar o retrasar
los sintomas (Fundacion Pasqual Maragall, 2019).

En la actualidad aln no se conoce el origen de la enfermedad, tampoco tiene un tratamiento que la cure
definitivamente. La enfermedad del Alzheimer supone entre el 60 y el 80% de los casos de demencia
seguida de otras como la demencia fronto temporal, cuerpos Lewi o demencia vascular (CEAFA, 2008).
Afecta al 7% de los mayores de 65 afios, y hasta un 50% a los que superan los 85 afios. Esta prevalencia ha
aumentado respecto a los datos que recogid Lorenzo Otero en 2003 donde el 10% de la poblacién mayor
de 65 afos y el 30% en los mayores de 85 afos (Lorenzo Otero & Fontan Scheitler, 2003), ademas se han
confirmado casos donde la E.A. afecta a personas jévenes por el factor genético. Datos estadisticos de la
enfermedad confirman que aparece un caso de cada cuatro familias y que las dos terceras partes de las
personas E.A. estdn cuidadas por sus familias (Bohérquez Rodriguez, 2019).

Por tanto, estamos ante una enfermedad crénica y de larga duracién (aproximadamente 2-20 afios) que
estd presente en unos 24 millones de personas afectadas por esta patologia en todo el mundo y 800.000
mil aproximadamente en Espafiia.

La demencia implica el deterioro de la memoria, el intelecto, el comportamiento y la capacidad para
realizar actividades de la vida diaria. Afecta principalmente a las personas mayores, la demencia no
constituye una consecuencia normal del envejecimiento. Se reconoce la demencia como una prioridad de
salud publica asi como que la Enfermedad de Alzheimer es la segunda causa de muerte en Espana,
considerandolo como un problema de salud importante debido al impacto socio-sanitario que produce, ya
gue supone una de las causas importantes de discapacidad y dependencia (OMS, 2017). Ademas del
impacto econdmico que crea en las familias y en el estado en si, costando entre 27.000 y 37.000€ anuales
al pais (UNIVERSIDAD COMPLUTENSE DE MADRID Y NEUROALIANZA, 2016).

2.1.2. Fases de E.A.

La enfermedad del Alzheimer se desarrolla afios antes de los primeros sintomas, a causa de una lesidn en el
cerebro que provoca la pérdida de neuronas y terminaciones haciendo disminuir su tamano. Esto produce
una atrofia en la corteza cerebral afectando principalmente las dreas de aprendizaje y memoria. Conforme
pasan los primero afios empiezan a desarrollarse sintomas de manera encadenada (CEAFA, 2008).
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Antes de un diagndstico en Alzheimer, hablamos de un Deterioro Cognitivo Leve (DCL), caracterizado por
ser un déficit cognitivo superior al esperado para la edad y nivel cultural de la persona, sin alterarse las
ABVD (Actividades basicas de la vida diaria) y sin cumplirse los criterios de demencia. En este primer
deterioro se observa una alteracién de la memoria y de las funciones mentales principales. Considerado asi
como un antecedente a la demencia. La sintomatologia que se presenta en este inicio, de manera general,
gueda indicada en la siguiente ilustracidn (Gutierrez Rodriguez & Guzman Gutierrez, 2017).

Se preservan

las ABVD o
Deterioro existen
Cognitivo Fallos en la minimas
evidente memoria alteraciones
No hay Posibles DCL
presencia de alteraciones en
demencia otras areas

llustracion 1. Sintomatologia DCL
Fuente: (Gutierrez Rodriguez & Guzman Gutierrez, 2017).

Dentro del DCL existen diferentes tipos como el amnésico (afectacion en la memoria, especialmente en el
area de almacenamiento y eventos autobiograficos), amnésico multidominio (donde se afectan otros
dominios ademds de la memoria), No amnésico (aparece alteracién ejecutiva y en la capacidad de
lenguaje), No amnésico multidominal (afectan dos o mas dominios diferentes a la memoria). En este caso
cuando el tipo es amnésico podemos hablar de que es una etapa inicial a la Enfermedad del Alzheimer. Sin
embargo cuando el DCL es multidominio se asemeja a otros tipos de demencias como demencia
frontotemporal, Cuerpos de Lewy, etc. (Gutierrez Rodriguez & Guzman Gutierrez, 2017). Una vez que la
persona es diagnosticada de la enfermedad de Alzheimer, su sintomatologia evoluciona de forma
progresiva. Los expertos han dividido esa evolucion en tres fases por las que todas las personas enfermas
de Alzheimer pasan, aunque no todas presentan las mismas alteraciones o mismas conductas.

En la etapa inicial que dura aproximadamente cuatro afios, comienzan los primeros fallos de memoria
reciente de manera episédica, dificultad a la hora de nombrar objetos o personas, aparece
desconcentracién y falta de atencion. En ocasiones aparece el olvido, confusién, medias conversaciones,
trastornos en el discurso e incluso se pueden dar episodios de depresién y cambios de personalidad. Es por
ello que en esta fase el enfermo empieza a necesitar apoyo de sus familiares a través de supervision y
recordatorios para poder llevar a cabo las actividades basicas de la vida diaria (CEAFA, 2008).

En la siguiente etapa intermedia o moderada, de duracién media dos a cuatro afos, comienzan las
limitaciones en actividades, pérdida progresiva de autonomia e independencia, asi como consecuencias
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mads notorias en la memoria y el olvido de realizar actividades basicas. Aparece la apraxias ideomotoras y
del vestir, trastornos en la escritura, incoherencia en el discurso, desorientacién entre derecha-izquierda y
agnosia digital (CEAFA, 2008). En esta etapa se incrementa el nivel de dependencia del enfermo,
necesitando mayores cuidados por parte de la familia. Se denomina demencia severa aunque el enfermos
conserva la movilidad posee un gran riesgo de caidas o diferentes accidentales como por ejemplo dejarse el
gas de la cocina encendido, desorientacién espacial e intercambio en la conducta nocturna-diurna (Donoso,
2003).Finalmente, la ultima etapa que puede durar dos o tres afios, aparecen sintomas como la pérdida
completa de la memoria, consciencia y el juicio. Hay una pérdida del lenguaje, control del esfinter, una
inmovilidad fisica entre 75-90% del paciente ya que hay una pérdida muscular, agilidad sumada a la rigidez
fisica. Sus defensas inmunoldgicas se reducen y son propensos a infecciones graves que puede producirles
el fallecimiento (CEAFA, 2008). Esta etapa requiere un cuidador las 24 horas del dia por la limitacién fisica y
psicolégica que la persona enferma posee. Esto supone un conflicto moral, social y econdmico para la
familia ya que el enfermo necesita cuidados de caracter permanente y es la familia mas directa quien se los
tiene que proporcionar. Paralelamente estos deben de seguir trabajando para el mantenimiento
econdmico familiar, asi como realizando las actividades diarias mas comunes. Esto supone un conflicto de
intereses ya que por un lado deben seguir con su vida y por otro deben cuidar de la persona enferma
(Donoso, 2003).

Sintomatologia mas comun

Fases Fase | Fase Il Fase Ill
Duracion | 3-4 Aios 2-4 afios 2-3 afios
Sintomas - Alteracion de la memoria (olvidos o - Afasia (dificultad lenguaje) - Pérdida de respuesta
pérdidas de memoria) dolor
- Apraxia (dificulta funciones
- Pérdida concentracion e interés aprendidas) - Incontinencia
- Dificultad para aprender - Agnosia (pérdida de - Dependencia completa
reconocimiento)
- Perdida ocasional de la memoria - Desorientacion
- Descuidado higiene
- Desorientacion temporal - Memoria remota muy
- Debilidad muscular afectada

-Cambios de humor y personalidad
- Aumento dependencia ABVD - Gran dificultad en
comunicacion
- Confusidén
- No existe la memoria
- Dificultad en los calculos reciente

- Pérdida de memoria reciente

Tabla 3. Sintomatologia mas comun en E.A.
Elaboracidn propia basada en (Bohérquez Rodriguez, 2019) & (Hernandez San Blas).
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2.1.3. Necesidades y recursos

Una persona que padece EA comienza a tener unas necesidades especificas que conforme la enfermedad
avanza, van aumentando. Entre ellas encontramos necesidades fisiolégicas relacionadas con la
supervivencia de la persona, donde la persona necesita alimentarse, tener una temperatura corporal
adecuada, controlar los deseos sexuales y los esfinteres. Necesidad de seguridad, hay que conseguir tener
un estado de orden y seguridad alrededor de la persona enferma consiguiendo evitarle momentos de
confusidén, caos y miedo. Necesidad de aceptacidn social, necesitan el contacto humano y sentirse utiles,
poder hablar y comunicarse con los demas. Necesidad de autoestima, las relacionadas con el amor propio
y las opiniones que ofrecen los demas. En cada estadio de la enfermedad surgen unas necesidades
concretas y conforme estd aumenta, la persona tiene mayores necesidades.

En un primer momento de la enfermedad, estadio leve la persona comienza a necesitar fomentar su
autoestima, en relacién con su amor propio, autoevaluacién y el sentimiento de ser querido por las
personas que estdn a su alrededor. En los momentos de olvidos y lagunas, el entorno debe apoyar y
reforzar estas situaciones para evitar disgustos y malos momentos para la persona enferma. Asi mismo
también es importante reforzar, desde el dmbito familiar, el sentimiento de pertenencia y estimular la
autonomia el maximo tiempo posible. Otra necesidad que surge es la aceptacién social, algo fundamental
para afrontar adecuadamente la enfermedad. Asi mismo comienza ciertas inseguridades, las cuales deben
de ser solventadas por la familia ademds de empezar una atencién en necesidades fisiolégicas a través del
apoyo en las actividades instrumentales como por ejemplo ayudar a comprar, el manejo de dinero,
recordar la medicacidn, atenciéon en la preparacion y planificacién de comidas. Estas necesidades van
incrementando paralelamente con la enfermedad. Una vez llegada a un estadio moderado, se aprecia una
pérdida de capacidades fisicas como mentales, lo cual conlleva un aumento de las necesidades fisioldgicas y
el aumento de la inseguridad. La situacion fisica de la persona se deteriora, aumentando el riesgo de caidas,
limitando la deambulacién, deteriorando la continencia de miccidn y deposicion. Esto conlleva que la
persona enferma necesita mayor atencién en las actividades basica de la vida diaria (comer, vestirse,
asearse, deambulacion, ir al bafo, etc.) asi como una gran dependencia en las actividades instrumentales.
Finalmente en la ultima etapa, estadio grave, la persona enferma sigue manteniendo las necesidades de
aceptacion social, seguridad, afecto asi como una mayor atencién en las necesidades fisioldgicas. En esta
ultima etapa la comunicacién verbal disminuye lo cual es importante utilizar la comunicacién no verbal para
continuar la comunicacidn ademds de gestos carifiosos y tonos de voz agradables para contribuir a la
estabilidad del enfermo. En esta ultima etapa las necesidades fisicas aumentan, los cuidados que se deben
de realizar son muy importantes ya que la persona tiene una incontinencia total, su movilidad se reduce a
un alto porcentaje y comienzan problemas de deglucidon y posibles atragantamientos. Estos cuidados
deben de ser continuos y apoyados por un equipo de atencion primaria (CEAFA, 2008).

Teniendo en cuentas las diferentes necesidades que cuidadores y enfermos de Alzheimer tienen, se crean
desde ambito publico y privado distintos recursos; recursos sanitarios, imprescindibles para un diagndstico
y seguimiento de la enfermedad. Comienza en atencién primaria, donde el médico deriva al especialista,
hace un seguimiento y apoyo constante a la familia. Atencién especializada, donde profesionales
especializados como neurdlogos, psiquiatras, geriatras atienden a los pacientes y proporcionar los farmacos
necesarios. También existe la Unidad de memoria y demencia es un centro de referencia especializado en
demencias donde se realizan investigaciones y hospitalizaciones de larga estancia este centro estd formado
por un equipo interdisciplinar (CEAFA, 2008).
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También se ofrecen recursos publicos de prestacidén social a través de Servicio de Ayuda a domicilio
orientado a ayudar a personas en sus hogares, a través de una profesional adecuada que acude a los
domicilios. Esta prestacion es muy solicitada ya que ayuda, sobre todo a personas con dependencia a poder
ser medianamente auténomos en sus hogares. En este programa se ayuda a realizar la compra, tareas
domésticas o ayudar en la higiene personal, este recurso pertenece a las prestaciones recogidas en la Ley
de promocidn de la autonomia personal y atencién a las personas en situacion de dependencia.

Otro servicio es el de Centro de dia, caracterizado por ser un recurso asistencial donde se ofrece una
atenciéon diurna a través de profesionales. Las personas enfermas reciben una atencién especializada y
adecuada a sus funciones durante el dia. Es un recurso que permite a sus familiares compaginar el cuidado
de la persona con la vida laboral. Los servicios basicos que ofrecen son comedor, transporte adaptado,
programa de atencién sanitario, programa de estimulacidn, programa de rehabilitacion y mantenimiento
de la funcion fisica. Similar a este recurso encontramos las residencias, centros que cuentan con un equipo
interdisciplinar donde se ofrece una atencién continua y personal las 24 horas a los pacientes ingresados.
Las residencias son una opcién muy valiosa sobre todo en la Ultima etapa donde la persona enferma
necesita cuidados especializados y continuos. Las residencias pueden ser de manera puntual, dando un
respiro por un tiempo determinado a la familia o de caracter permanente convirtiéndose en un hogar para
la persona enferma. En las residencias se estan creando unidades especificas para personas con demencia,
contando con programas especificos para las enfermedades y personal cualificado (CEAFA, 2008).
Finalmente, se han creado las asociaciones de familiares de personas con la enfermedad de Alzheimer
(AFA’S) con el fin de cubrir las necesidades principales que surgen a familiares y enfermos. Las asociaciones
han quedado organizadas en base a una estructura nacional recogidas por la confederacién CEAFA, que
ayuda a la creacidn y desarrollo de proyectos y recursos para enfermos de Alzheimer. En las asociaciones
principalmente se da informacion, apoyo al cuidador, apoyo al enfermo, representacion social y apoyo a la
investigacion (CEAFA, 2008).

Dentro de los recursos a familiares y enfermos, encontramos diferentes programas como por ejemplo el
programa a domicilio similar al SAD que ofrece la administracion. En este caso, dedicada exclusivamente a
personas con Alzheimer ya que ofrecen, ademas de cuidados e higiene, estimulacién cognitiva. Otro
recurso que se ofrece son los centros terapéuticos de dia, caracterizados por estimular las capacidades
individualmente, retrasar el empeoramiento y servir como respiro y apoyo familiar. También ofrecen
unidades de respiro donde se realiza una estimulacién cognitiva completa, en horario de mafnana o tarde.
Programas de apoyo al cuidador, a través de profesionales como psicélogos que ayudan al cuidador a
canalizar y hacer llevadera la enfermedad, asi como a prepararse para el final de esta.

ESTADIOS ESTADIO LEVE ESTADIO MODERADO ESTADIO GRAVE

NECESIDADES Fisioldgicas Fisioldgicas Fisiologicas
Aceptacidn social Aceptacién Social Proteccién
Seguridad Seguridad Seguridad
Autoestima
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RECURSOS Servicio de Ayuda a Servicio de Ayuda a Asistencia sanitaria
domicilio Domicilio
Publicos Servicio de Ayuda a
Privados Tele asistencia Tele asistencia Domicilio
Centro de dia Centro de dia especializado Residencias

especializados en E.A

Asociaciones de familiares
de personas con la
enfermedad de Alzheimer

en E.A.

Asociaciones de familiares
de personas con la
enfermedad de Alzheimer

Recurso sanitario, la atencion de médico especializado (Neurdlogo) es una atencién constante desde el
diagndstico de la enfermedad. Asi mismo la atencion desde atencion primaria.

Tabla 4. Recursos y necesidades conforme a los estadios de E.A.
Fuente: Elaboracion propia

2.1.4. Tratamiento

En la actualidad, pese a las grandes investigaciones no se ha hallado la cura definitiva. En el plan se
incluyen intervenciones farmacolégicas y no farmacoldgicas, ambas con el mismo objetivo, mejorar la
calidad de vida de la persona enferma y su nucleo familiar, retrasar el proceso de la enfermedad y
prevencidn ante trastornos conductuales y/o posibles complicaciones en el transcurso de la enfermedad
(Serna, 2014).

Cuando se posee un deterioro cognitivo leve (DCL), no se recomienda los farmacos habituales, ya que han
creado dudas sobre los efectos que provocan. Por el contrario se ha demostrado lo beneficioso que es para
la persona tener un tratamiento no farmacolégico (TNF). Se ha corroborado en diversos estudios clinicos
como TNF activan las neuronas, motivando al cerebro a modificar su estructura y creando nuevas
conexiones sindpticas previniendo el desarrollo del deterioro, es decir, retrasando el comienzo de la
demencia. Estas terapias deben de ser guiadas por profesionales asi como especializarse a cada persona
para que el efecto que se busca se consiga (Hernandez & Vaquero, 2019).

A pesar de no tratarse el tema especifico en este estudio, creemos que es importante saber que una vez
recibido el diagndstico de E.A. la persona debe recibir dos tipos de tratamientos, uno farmacolégico donde
mejorara su sintomatologia y otro no farmacoldgico realizado a través de intervencion terapéutica por
especialistas en el campo para la estimulacién cognitiva.

Por un lado, el tratamiento farmacoldgico cuenta con distintos farmacos para aliviar los sintomas que el
propio progreso de la enfermedad va dejando en la persona. Existen dos tipos de tratamientos, uno para
los sintomas cognitivos y otros especificos para los sintomas psico-conductuales.

Los sintomas cognitivos se tratan a través de medicamentos especificos, que a pesar de que no los curan ni
modifican la enfermedad, si mejoran el estado de la persona e incluso hacen frenar la sintomatologia

20



manteniendo durante mas tiempo sus actividades y autonomia. (CEAFA, 2008). La sintomatologia psico-
conductual se caracterizan por acompanar a la enfermedad durante todo su proceso. Entre ellos
encontramos trastornos afectivos como la depresidn, trastornos de la conducta como delirios o trastornos
en el suefio. Para cada uno de estos trastornos encontramos una medicacién especifica que ha de ser
recetada por el médico especialista (CEAFA, 2008).

Por otro lado, encontramos el tratamiento no farmacoldgico donde se trabaja la estimulacién cognitiva,
conductual, afectiva y psicomotora a través de distintas terapias individualizadas a cada persona enferma.
Estas terapias deben de ser recomendadas por un especialista (neurdlogo o psiquiatra), seguidamente
deben de pasar una valoracion neuroldgica para determinar el drea que ha sido afectada que por tanto,
deben de trabajar y estimular asi como el grado de enfermedad en la que se encuentra. Cada persona tiene
su propia terapia personalizada para que este tratamiento sea efectivo.

En el TNF hay tres dreas principales para realizar una estimulacién cognitiva completa y efectiva. El area
cognitiva a través del Programa de estimulacién y actividad cognitiva donde se trabajan las funciones
mentales como la memoria, la orientacidn, la praxis y el lenguaje escrito y oral. En este programa se trabaja
de manera individual, contando con el apoyo de un profesional, el cual es el encargado de preparar cada
una de las tareas. Terapia de orientacién a la realidad (TOR), esta terapia se caracteriza por la reorientacidn
de la persona temporal y espacialmente, a través de un profesional y en el propio domicilio ya que es
necesario que la persona esté ubicada las 24 horas del dia. Esta terapia se puede realizar con calendarios
grandes, donde la persona pueda visibilizarlo continuamente, a través de la lectura de periddicos, viendo
las noticias diariamente asi como hacer un repaso al arbol genealdgico. Terapia de reminiscencia donde se
trabajan los propios recuerdos de la persona con el fin de trabajar su autoestima y su identidad. Esta
terapia es muy sencilla a la vez que muy util ya que es una manera de estimular el recuerdo de las personas
asi como una forma de orientarla en el presente y pasado. Se puede realizar a través de fotografias de
lugares o familiares, recetas de cocina que le recuerden a sus antepasados (madre, cényuge etc.). Por
ultimo el entrenamiento de las actividades de la vida diaria (AVD’S). El area fisica ya que ademas del
deterioro cognitivo, conforme avanza la enfermedad comienza el deterioro fisico por ello es necesario
realizar ejercicio fisico, adecuado a la edad y a la situacion fisica de cada persona. Se trabaja la
psicomotricidad a través del entrenamiento de la marcha y el equilibrio, asi como actividades de
coordinacién fina y gruesa. Estimulacidon sensorial y Gerontogimnasia a través del mantenimiento del
recorrido articular y la gimnasia facial. Ademas de ejercicios como yoga, caminar media hora diaria o bailar
son muy recomendables para todas las personas que superan los 65 afios, pero sobre todo las personas
gue sufren de Alzheimer. Por ultimo, el area social es trabajada a través de la arteterapia, laborterapia,
cine, actividades de ocio y tiempo libre o dinamizacion grupal. Son terapias que ademas de ser practicas y
dinamicas ayudan a las personas a seguir manteniendo las relaciones sociales. Por ejemplo a través de
juegos de mesa, juegos de cartas como el guifote, la oca o el parchis, los cuales son muy beneficiosos para
la persona, ya que es una forma de estimulacién cognitiva a través de actividades dindmicas, entretenidas y
divertidas (AFEDABA "LOS CALATRAVOS", 2017).

Con la evolucidn social y tecnoldgica han aparecido las nuevas tecnologias, las cuales también han sido
aprovechadas para la estimulacion cognitiva. En la actualidad existen plataformas informaticas como Neuro
up, cuya funcién es la estimulacion cognitiva a través de la tecnologia, donde el usuario puede realizarlo
desde su propia casa, a su vez que es controlado por un profesional realizando las tareas adecuadas a su
estado cognitivo (CEAFA, 2008).
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2.2. Familia

La familia es uno de los pilares mds importantes en el cuidado de personas enfermas, ya que la familia es Ia
célula basica que forma el cuerpo social, una de las instituciones mds universales y un gran agente de
socializacién. “Familia” se entiende como el conjunto de personas que comparten unas necesidades
afectivas y unas funciones compartidas y negociadas por sus miembros. La familia satisface necesidades
sociales como la formacidn de la identidad personal, la construccién de normas y valores; necesidades de
socializacién ensenandonos a vivir en sociedad y proporciona estabilidad psiquica y emocional satisfaciendo
necesidades emocionales y afectivas. Todo esto a lo largo de todas las etapas de la vida; la infancia,
la adolescencia y la vida adulta (Ronddén Garcia, 2011). Llegar a definir la familia en estos tiempos es
complicada debido al gran nimero de dmbitos que abarca, bioldgicos, sociales y juridicos, ademds de las
diferencias que se encuentran segun las culturas.

2.2.1. Evolucion de la familia

En las ultimas décadas la familia tradicional la cual estd formada por una pareja casada heterosexual,
teniendo o no descendencia y con unos roles de género muy definidos y rigidos, ha ido dejando lugar a
nuevos modelos de familia (Ruiz Seisdedos & Martin Cano, 2012).

La familia tradicional se caracterizaba por tener unos roles muy marcados donde la mujer se asocia con el
hogar y la familia, encargdndose de la organizacion doméstica, atencion y cuidado del esposo, y la crianza
de los hijos. Su valor recae sobre su capacidad de cumplir correctamente con el papel de esposa y madre.
Por otro lado, el hombre tiene la responsabilidad de cuidar a su esposa, desde una posicién de autoridad,
su relacién con los hijos esta basada en la rigidez y firmeza. Su principal funcidn en el hogar es el de trabajar
y sustentar econdmicamente a este (Valdivia Sdnchez, 2008).

Este modelo ha ido evolucionando, producido por un cambio social y econémico, hasta el punto de tener
qgue hablar de familias, en plural, debido al aumento en el nimero de formas de familia. La percepcién del
término de familia ha cambiado en cuanto a su origen en las transformaciones de actitudes, habitos, y
modos de entender la convivencia de las personas en su dmbito privado (Ruiz Seisdedos & Martin Cano,
2012).

Algunos de los principales motivos de esta transicion entre la familia tradicional y los nuevos modelos se
deben a distintos factores entre los que destacamos:

e Los de tipo demografico, en las Ultimas décadas se ha producido un aumento de la esperanza de
vida y el descenso de la mortalidad infantil, lo cual ha generado un incremento en la productividad
de la familia y las mujeres han reducido su fecundidad facilitando gracias al desarrollo de técnicas
modernas de concepcion. Todo esto permitiendo una mayor incorporacion de la mujer en el
mundo laboral y otras esferas de la vida publica (Flaquer, 1999). Por otro lado, se ha producido el
aumento de los divorcios, ayudado por la Ley del Divorcio en el afio 1981, creciendo el nimero de
separaciones matrimoniales a partir de la aprobacidon de esta ley. Teniendo en cuenta datos
recogidos por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) el nimero de divorcios en Espafia en el afio
2018 fue de 95.254 y en Aragdn el nimero ascendié a 2.538 encontrandose dentro de la media de
divorcios en el territorio espafiol. Se aprecia una tendencia al aumento de los divorcios frente a las
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separaciones, siendo el nimero de separaciones (4.098) mucho menor que el de divorcios (95.254)
en 2018.

e Incremento en la igualdad entre la mujer y el hombre en todos los dmbitos de la vida, incluyendo
la vida familiar, a lo cual han favorecido el gran nimero de ofertas enfocadas hacia las familias, no
teniendo las mujeres que cargar con todo el peso del cuidado de los hijos. Aunque es cierto, que
hoy en dia no existe una igualdad completa en la reparticién de tareas y en la crianza de los hijos,
pero si es mas equitativo que hace un par de décadas (Flaquer, 1999). Se puede ver como leyes
como la Ley de Autonomia Personal y Atencién a Personas en Situacion de Dependencia, dan el
protagonismo a las mujeres como principales cuidadoras de las personas dependientes. Esto
plantea problemas de conciliacién entre la vida familiar, personal y laboral (Rondén Garcia, 2011).

e La responsabilidad de proteccidn social que recae sobre la familia se ha transferido gradualmente
hacia el Estado, haciendo que se produzca un debilitamiento de la posiciéon del patriarcado,
predominante en la familia tradicional. Por lo tanto, el desarrollo del Estado de Bienestar es crucial
para que el proceso de igualdad entre hombre y mujeres continte y se consolide (Flaquer, 1999)
.Se puede ver como el cambio en la familia no solo viene dado por el aumento en las decisiones
dentro del hogar, el cual es fundamental e importante, pero también influye sobre estos cambios la
participacidn o no del Estado.

e La privatizacion de las relaciones afectivas, se ha producido un aumento en la privatizacion de la
vida personal de los individuos. Se produce un cuestionamiento de las normas sociales
tradicionales, para dar paso a una mayor libertad de decisidn de los individuos, disminuyendo asi
del control social. Se comprende a la familia de una forma mas igualitaria, donde la empatia y el
ajuste emocional pasan a ser la base en la que se construye la relacién de pareja y la relacion con
los hijos. De igual manera se ha producido una pérdida en los vinculos de familia, disminuyendo los
sentimientos de pertenencia a una misma unidad, aumentando asi la comunicacién
intergeneracional de los miembros de una familia (Rondén Garcia, 2011).

Todo esto ha generado la aparicion nuevas formas de familia donde el hombre deja de ser el unico que
sustenta econdmicamente a la familia, la mujer se incorpora en el mercado laboral aportando al sustento
del hogar. Aumenta el nUmero de parejas de hecho, disminuyendo asi el nUmero de matrimonio como
forma de comienzo de un proyecto de vida en pareja y el divorcio como soluciéon a los desacuerdos dentro
del matrimonio son cada vez mas frecuente. Se ha producido una privatizacién y el aumento de la libertad
individual para decidir de qué forma se quiere vivir en familia, se ha dejado aun lado las formas
tradicionales y se estd dando lugar a nuevos modelos de familias que se adaptan mejor a los cambios
sociales (Meil Landwerlin, Gala Duran, & Castro Martin, 2011).

2.2.2. Nuevos modelos de familia

A consecuencia de los cambios sociales se han formado se han formado diferentes tipos de familias las
cuales teniendo en cuenta la clasificacion de (Rondén Garcia, 2011):

= Familia extensa, formada por miembros de mas de dos generaciones, en donde pueden
encontrarse abuelos, tios y otros parientes compartiendo vivienda y participando en las dindmicas
familiares.
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=  Familia nuclear o nuclear- conyugal, esta forma por un hombre, una mujer, los hijos, unidos por
lazos de consanguinidad que viven en el mismo hogar y desarrollan sentimientos de intimidad,
identificacion y afecto. La diferencia con la familia extensa es el nimero de individuos que la
conforman.

®=  Familia homoparental, unién estable matrimonial o de hecho entre por individuos del mismo sexo,
tienen hijos por intercambios de uno o ambos miembros de la pareja, procreacidon artificial o por
adopcion. Se caracterizan por no tener una relacidon de reproduccién lo cual no quiere decir que no
tengan la capacidad o posibilidad de desempeiiar el papel de padres.

=  Familias biculturales o multiculturales (transnacionales), conformado por parejas o matrimonios
mixtos, en donde la primera nacionalidad u origen étnico de uno de los miembros no es espafol. Se
encuentra variaciones cuando los dos miembros son de diferente cultura a la predominante en el
pais en el que residen en este caso seria multicultural, si solo uno de los miembros viene de un
contexto cultural diferente se denomina bicultural. Podria ser considerado como familia
multicultural aquellas en donde uno de los progenitores sea de otra cultura debido a una adopcidn
0 unién anterior.

= Familia monoparental, conformada por los hijos, el padre o la madre, se caracteriza por la ausencia
de uno de los progenitores, esta puede ser total, o parcial cuando el progenitor solo cumple
algunas funciones. El padre o la madre decide ejercer la parentalidad sin necesidad de un vinculo
afectivo estable de convivencia. Las razones para la monoparentalidad son variadas, pueden
provenir de divorcios, separacién, abandonos, viudez, alejamiento por motivos de trabajo,
inmigracion, ingreso en prisidn, etc. Surgen nuevas variaciones de monoparentalidad que se
adaptan a los cambios sociales de los ultimos afios, por ejemplo, el caso de un padre o madre que
por viudedad se va a vivir con uno de sus hijos solteros y adulto el cual asume el papel de cabeza de
familia.

= Familia simultanea o reconstruida, constituida por la unién de cényuges, en donde uno o ambos
vienen de separaciones y divorcios de anteriores vinculos de hecho o legales, los cuales traen
consigo hijos y tienen al mismo tiempo nuevos hijos frutos de esa nueva unidn. Existen tres tipos, la
primera solo uno de los miembros de la pareja tiene hijos procedentes de una unién anterior; la
segunda, los dos aportan hijos a la nueva unién; y la ultima se incluyen los hijos de la nueva
relacidn. En este tipo de familia se debe funcionar en varios sistemas familiares al mismo tiempo,
no solo los hijos, sino que los padres también.

A pesar de los distintos cambios que la estructura familiar haya podido sufrir, no estamos ante una crisis de
la familia, sino que esta sigue teniendo una gran importancia en la mayoria de las sociedades. Estos
cambios o transformaciones nos muestran la gran adaptabilidad que la familia tiene a la realidad social tan
cambiante (Meil Landwerlin, Gala Duran, & Castro Martin, 2011). Por tanto el modelo de familia actual se
caracteriza por ser abierto y flexible, adaptandose las caracteristicas de cada momento histérico. A pesar
de la evolucién, modificaciones y modernizaciones la familia sigue ocupando un lugar imprescindible en la
sociedad. Esto se debe al equilibrio y a la satisfaccién (Santiso Sanz, 2000) de necesidades que esta aporta a
toda sus miembros.
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2.2.3. Estado de bienestar y familia

En la actualidad el estado sigue apoyandose en la familia como primera composicion para el cuidado de las
personas. El papel que ejercen las familias, en concreto las mujeres, de apoyo y cuidado se relacionan con
una obligacién de la moral o con un instinto bdsico de proteccion a los seres queridos. El estado de
bienestar aporta a través de instituciones una pequefia parte de los cuidados y apoyos ciudadanos, el resto
recae en la familia convirtiéndose esta en el pilar fundamental de sus componentes (Santiso Sanz, 2000). La
responsabilidad aceptada por el Estado sigue basandose en politicas publicas que confian en las familias
para proveer bienestar a sus miembros y la intervencion del Estado en la esfera familiar se limita. (Ruiz
Seisdedos & Martin Cano, 2012). Dentro de estas politicas aparecen las directas a través de prestaciones
familiares o por maternidad/paternidad asi como politicas indirectas a través de servicios sociales o
sanidad. En esta situacidén nace el concepto de “familismo” el que hace referencia a la confianza que recae
sobre las familias para satisfacer las necesidades de sus miembros, siguiendo las estructuras tradicionales
de familia, en donde el vardn es el sustentador y la mujer es la encargada del cuidado del hogar y la crianza
de los hijos. Por tanto en Espafa, nos caracterizamos por tener un estado de bienestar familista donde Ia
familia ejerce distintas funciones como apoyo, cuidado o proteccidén en situaciones vulnerables (Ruiz
Seisdedos & Martin Cano, 2012).

Por lo tanto, los cuidados que los individuos necesitan durante la infancia, en procesos de discapacidad,
enfermedad crdnica y sobre todo durante la vejez, no suelen estar recogidos en los modelos tradicionales
de proteccion social que existen en el mundo, con excepcidn de los Paises Escandinavos o los Paises Bajos.
Espafia es uno de los paises europeos que tiene mas poblacién envejecida, en donde se estan produciendo
cambios estructurales en las familias, se ha producido la incorporacién definitiva de la mujer al ambito
laboral remunerado, lo cual trae consigo necesidades de politicas sociales especificas a cada una de las
situaciones nuevas que se plantean. Es necesario tener en cuenta que Espafia ha sido una sociedad en
donde la mujer ha sido la columna vertebral del sistema de cuidados, en donde la familia tradicional es la
gue mas predomina, pero todo esto estd cambiando en las Ultimas décadas es por ello que las medidas en
materia de familia se deben adaptar mejor a las nuevas situaciones. Es la familia la que asume la mayor
responsabilidad a la hora de prestar recursos, en concreto las mujeres de la familia nuclear. La Familia es un
gran apoyo al Estado de Bienestar que es débil y que no tiene politicas integrales ajustadas a las
necesidades de las familias (Lopez Viso & Fernandez Alvarez, 2013).

2.3. Alzheimer y familia

Como hemos visto anteriormente, la familia es el principal pilar de sustento y cuidado de las personas
mayores, sobre todo de las personas que padecen enfermedades neurodegenerativas como el Alzheimer.
En estas circunstancias las familias son imprescindibles para los enfermos ya que terminan dependiendo de
ellos absolutamente en todo. Esto supone un impacto moral, fisico, social y econdmico sobre el nucleo
familiar. Las personas diagnosticadas con Alzheimer tienen una media de supervivencia después del
diagndstico de 5 a 10 afios, lo cual supone que durante todo este tiempo son las familias las principales
encargadas de proporcionar cuidados especificos a sus familiares. Mas de la mitad de los individuos
diagnosticados con EA viven en sus entornos naturales de vida esto supone que el 80% de los espafioles
con EA reciben cuidados en sus hogares por sus familiares y no en residencias. Por lo tanto, el peso
econdmico y de cuidados basicos de ayuda del enfermo recae principalmente sobre las familias y las
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instituciones solo atienden a un 10-20% de enfermos (Florez Lozano, Florez Villaverde, & Rodriguez Suarez,
2003). Por lo tanto, la aparicién de una enfermedad como el Alzheimer llega a suponer un serio problema
para el funcionamiento normal de las familias, se podria considerar como una crisis, debido a la
desorganizacidon que esta produce y el impacto que tiene sobre cada uno de los miembros. Las familias
ponen en marcha mecanismos de autorregulacién para adaptarse a la nueva situacién, el impacto que la
enfermedad puede causar en las familias depende de las caracteristicas de estas. Fernandez Ortega (2004)
explica los factores que intervienen en el impacto que la enfermedad tiene sobre las familias:

= Etapa del ciclo vital. La influencia de la enfermedad va ser diferente en cada momento de vida de
una familia y del miembro que lo sufra, en el caso del Alzheimer suele aparecer en |a tercera edad,
en una etapa de jubilacién y donde los hijos ya son mayores y se vive principalmente solo con el
conyuge. Por otro lado, no es lo mismo que la enfermedad aparezca en una familia que no ha
enfrentado otras crisis familiares y que por lo tanto no ha ejercitado su capacidad de resolver
conflictos.

= Flexibilidad o rigidez de roles familiares. La enfermedad del Alzheimer implica una crisis profunda
en la familia a la que estas pueden responder mejor cuanto mas flexibles sean. La enfermedad
influye en la distribucion de roles, se negocian cada uno de ellos y se comparten. En el rol del
cuidador que generalmente se asocia a la mujer (madre, hermana mayor) se genera un conflicto de
roles, ya que puede llegar a descuidar otras funciones como la del cuidado de los hijos o el trabajo
por tener que cuidar de la persona enferma.

= Nivel socioeconémico. No es lo mismo que la enfermedad aparezca sobre una familia con una gran
estabilidad econdmica que una familia de escasos recursos. La crisis que la enfermedad trae va
tener un mayor impacto sobre la segunda ya que se va producir un desequilibrio en todas las areas
de la vida familiar.

= Tipo de respuesta familiar. Los cambios que se generan en las interacciones de cada uno de los
individuos que forman la familia en relacién con el enfermo. Existen dos patrones de respuesta la
primera es la tendencia centripeta donde existe una gran cohesidn interna entre todos los
miembros de la familia. Todas las actividades estan enfocadas hacia el enfermo, todo gira en torno
a este, se convierte en el centro de las interacciones y concentrando la mayor parte de recursos
econdmicos y afectivos de la familia. La segunda tendencia es la centrifuga esta se caracteriza por
la delegacién del cuidado del enfermo a una sola persona, que normalmente suele ser la mujer de
la familia (madre, hermana mayor, esposa) la cual carga con todo el peso de la enfermedad.

= Capacidad de la familia para la resolucidon de conflictos. La enfermedad no va tener el mismo
impacto en una familia que ha travesado grandes conflictos y que ha aprendido a reorganizarse en
situaciones de crisis que a otra que no haya pasado por algo similar anteriormente.

= Aislamiento y abandono. Las familias suelen aislarse para buscar la mejor forma de manejar la
nueva situacion, suelen limitar sus relaciones sociales y se centran en el cuidado del enfermo, lo
cual puede producir nuevos signos y sintomas como el mal rendimiento escolar, soledad,
irritabilidad, depresidn en otros miembros de la familia.

=  Conflicto de roles y limites. Cuando no se negocia adecuadamente los nuevos roles que se deben
tomar, existe dificultades de rigidez o no se tienen unos limites entre los diferentes subsistemas, se
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presentan problemas entre los diferentes subsistemas, falta de respeto, culpa, pérdida de
jerarquia, coaliciones, etc. De igual manera pueden aparecer conflictos en la pareja a causa del
enfermo.

*  Problemas econdmicos. Como se ha ido desarrollando a lo largo del trabajo se puede ver como la
enfermedad causa un desgaste econdmico mas serio por la cantidad de tratamientos, cuidados y
medicacidon que el enfermo pueda necesitar a medida que avanza le enfermedad. La cantidad
econdmica que una familia invierte en la persona enferma de Alzheimer ronda los 31.000€ anuales,
teniendo en cuenta que el salario medio de una persona es de 24.000€ anuales y/o una pension de
jubilacion oscila alrededor de 12.600€ encontramos que E.A es un factor de exclusién econdmico
(CEAFA, 2017)

= Sentimientos de negacidn, ira y miedo. A lo largo del desarrollo de la enfermedad las familias a
traviesan por diferentes etapas donde encontramos sentimientos de angustia, agobio, exclusion
econdmica y social asi como una estigmatizacién de la enfermedad.

Al inicio de la enfermedad aparece la negacidn de esta, una vez diagnosticado por el profesional médico,
comienza la angustia y la incertidumbre por la falta de informacién, asi mismo de manera general aparece
un rechazo sobre que esto pueda estar aposandoles a ellos. La ira también estd presente tanto en el
enfermo como en la familia. Y el miedo siempre esta presente, existe una tensién emocional constante por
este motivo no funciona la familia de manera natural; la angustia de no prestar los cuidados apropiados, la
condicidn econdmica tan fragil, todo esto genera estrés especialmente al cuidador principal. De igual
manera, aparece la ambivalencia afectiva, la cual hace referencia a la existencia simultidnea de
sentimientos de que el paciente se mejore y viva mas tiempo, por otro lado, la familia desea que todo
termine para que el enfermo deje de sufrir. Estos sentimientos pueden generar reacciones emocionales
como la depresidn, culpa y ansiedad.

Ademas, la Asociacion Psicogeriatria Internacional apunta a que los sintoma conductuales y psicoldgicos del
Alzheimer son los principales generadores de estrés y por lo tanto de enfermedades a los cuidadores y la
familia en general. Entendiendo los sintomas conductuales como la agresividad fisica, chillidos, paseo sin
rumbo, desinhibicién sexual, acoso, inquietud, etc. y los sintomas psicoldgicos como la ansiedad, ideas
delirantes, alucinaciones y un estado de animo depresivo, todo esto es capaz de generar un alto grado de
sufrimiento emocional en los cuidadores. De igual manera los costes del cuidado del enfermo aumentany a
su vez se produce una disminucion de la calidad de vida y el equilibrio tanto fisico y psiquico en familiares y
cuidadores (Flérez Lozano, Florez Villaverde, & Rodriguez Suarez, 2003).

Atendiendo a las necesidades que surgen a los pacientes, explicadas anteriormente, en cada estadio de
esta las familias deben de atender y solventar las necesidades de la mejor manera posible. En un estadio
leve, el paciente le surge la necesidad de autoestima, haciendo hincapié en el amor propio y el carifio que
sienten sus familiares y amigos por él. La familia debe de entender los olvidos y no recriminarle por ellos asi
se evitaran sentimientos de frustracién, malestar e incluso agresividad. La necesidad de seguridad, la de
aceptacion social y atencién en las necesidades filologicas. Cuando la enfermedad pasa a un estado
moderado, estas necesidades van intensificando. La familia debe de implicarse mas en cuanto a los
cuidados y la atencidn por esas personas. Aumenta el riesgo de caidas, las inseguridades en la persona y la
desubicacion por ello los familiares, en concreto el cuidador principal debe permanecer mds tiempo junto a
estas personas, con el fin de asegurar su bienestar y cubrir sus necesidades. En esta etapa los familiares
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comienzan con una sobrecarga emocional, psicoldgica y fisica llegdndose a producir el “sindrome del
cuidador”, es decir, los cuidadores empiezan a padecer sintomas de estrés, agobio, desesperacién incluso
depresiones. Finalmente, en la dltima fase de la enfermedad encontramos las necesidades todavia mas
intensificadas. El enfermo comienza a desarrollar problemas relacionados con la comunicacién, lo cual les
hace aislarse todavia mds. Por tanto, es en esta fase cuando la necesidad de carifio y seguridad se
intensifica, y es la familia quien debe de proporcionar y eliminar estas necesidades a través de sus cuidados
(CEAFA, 2008).

Debido al funcionamiento del sistema, son las familias las principales encargadas de solventar estas
necesidades, es cierto que cuentan en ocasiones con recursos institucionales y privados, pero son las
familias las que deben de proporcionar cuidados especificos para que en el desarrollo de la enfermedad no
se produzcan situaciones contraproducentes para el enfermo. Durante los primeros estadios de la
enfermedad, lo ideal es cuidarles en los hogares y en los ambientes a los que estan acostumbrados. Los
familiares deben de fomentar las aficiones, el ejercicio fisico, hacer lecturas comprensivas acorde a las
capacidades. Fomentar que realicen pasatiempos, ejercicios de escritura y reforzar la movilidad por las
zonas de alrededor a la casa o rutas en transporte publico que se conozcan bien y ayudarles en Ia
organizacién y ocupacion del hogar (CEAFA, 2008).

Los familiares que conviven con la persona enferma deben de marcar rutinas diarias, lo mds recomendable
es que el dia a dia de la persona sea una rutina constante, ya que como podemos ver en la Tabla 3 de
sintomatologia mds comun segun la fase en la que el enfermo se encuentre las consecuencias de la
enfermedad va cambiando a medida que la enfermedad avanza. En la primera fase se puede apreciar cierta
dificultad para aprender, cambios de humor y personalidad, el enfermo se puede sentir desorientado, en la
segunda fase se va a acentuando la dificultad para realizar tareas de la vida cotidiana lo cual va
incrementando su dependencia y en la tercera fase se produce incontinencia, inexistencia de la memoria
reciente y la dependencia completa es por ello fundamental a lo largo de todas estas fases hacerles realizar
tareas sencillas y sin riesgo, no forzarles a tomar decisiones y evitar cualquier tipo de viaje vacacional. Asi
mismo se pueden utilizar técnicas muy variadas para crear recordatorios. Cada habitacién del hogar debe
de adecuarse a la pérdida cognitiva de la persona, es decir, retirar cualquier tipo de objeto que suponga un
peligro como cuchillos, cuchillas de afeitar, elementos decorativos que se puedan romper eliminar
cualquier objeto que pueda producir una caida como alfombras o juguetes. Asi mismo se deben retirar los
cerrojos de los interiores de las habitaciones y controlar la puerta de salida por posible escape de la
persona enferma y dar una buena iluminacién a la casa, en concreto a las habitaciones donde esta vaya a
permanecer mas tiempo (CEAFA, 2008).

Siguiendo a Flérez Lozano, Florez Villaverde, & Rodriguez Suarez (2003) es importante destacar que el 70%
de los cuidados a personas mayores son mujeres, suelen ser las esposas e hijas, a pesar de que se esta
viviendo una situacion social de cambio en la familia descritos en el apartado de Evolucion de la familia.
Principalmente destaca la pérdida de los valores tradicionales de cuidado, atencidn, respeto y convivencia
con los ancianos, la mayoria de los cuidadores de enfermos ancianos son a su vez personas mayores que
necesitan de cuidados también. De igual manera el sexo del cuidador tiene un gran impacto en la
proporcién de cuidados ya que las mujeres suelen ser unas cuidadoras mas intimas y los hombres suelen
contratar los servicios de terceros para proporcionar los cuidados.

Como afirma la Confederacién Espafiola de Asociaciones de Familiares de personas con Alzheimer y otras
demencias las consecuencia de la atencién a esta enfermedad, la mayoria de personas que ejercen los
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cuidados son testigos de los dramdticos cambios que el enfermo va experimentado a lo largo de todo el
proceso de la enfermedad, ademads de realizar muchas actividades relacionadas el cuidado del enfermo y
de otros roles que cumple dentro de la familia como pueden ser: las labores de la casa, la higiene del
enfermo, la administracion de medicacién, la elaboracién de comidas, la movilidad y los traslados del
enfermo, actividades de ocio, tareas ludicas, solicitud de ayudas, visitas al médico y a otras instituciones
sociosanitarias, etc. Son un gran nimero de tareas que no estdn remunerados y poco valorados que unidos
a las noches de suefio interrumpido, dificultades de ver a sus padres desnudos, a los frecuentes cambios de
pafiales, problemas en la pareja, la fragil situacién econdmica, escaso conocimiento técnico de los
cuidados, la dificultad de conciliacidon con el trabajo, producen un gran debilitamiento psiquico del cuidador
y de toda la familia. Las cuidadoras mas jovenes (menores de 45 afios) son las que mejor afrontan el
cuidado de los enfermos ya que saben aislar el problema proporcionando actividades de entretenimiento
para el anciano, busca ayuda y turnarse con otros en el cuidado; busca estrategias de entrenamiento
cognitivo ensefiando al anciano habilidades que pierde progresivamente y reestructuracion cognitiva
teniendo una mejor planificacidn de tareas y aceptacidn de la situacion. Ademas de las consecuencias
fisicas y psicoldgicas, las familias también sufren econdmicamente debido a la enfermedad. Una vez
recibido el diagndstico se observa un aumento de gastos econdmicos ya que hacer frente a la enfermedad
como el Alzheimer supone un importante gasto econdmico en farmacos, alimentacién y utensilios
alimenticios, vigilancia y productos de seguridad como geo localizadores, articulos de movilidad (sillas de
ruedas, andadores, etc.), todos estos gastos deben costearlos las familias principalmente. Desde el Estado
se han creado una serie de politicas a través de los Servicios Sociales para solventar y sustentar las
necesidades, pero no siempre son suficientes (CEAFA, 2017) .

2.3.1. Perfil del cuidador

Existen dos tipos de cuidadores en los casos de Alzheimer, el formal y el informal. El informal hace
referencia a la red social mas cerca al enfermo, sobre todo la familia, la que asume el cuidado de este de
una manera voluntaria y sin recibir remuneracidon econémica, en cambio, el segundo hace referencia a los
individuos que no forman parte de la familia, que tienen capacitacién especifica o no, para hacer de
cuidador a cambio de remuneracién econdmica (Cerquera Cordoba & Galvis Aparicio, 2013).

Como hemos ido desarrollando a lo largo del marco teédrico de este trabajo se ha visto que la carga del
cuidado de las personas diagnosticadas con EA recae principalmente sobre las familias, mds concretamente
sobre uno de los integrantes de esta, el cuidador principal. Este se encarga de ayudar al enfermo a realizar
las actividades que ya no es capaz de realizar por si mismo, dentro y fuera del hogar, el papel del cuidador
principal va evolucionando a medida que la enfermedad evoluciona. Algunas caracteristicas del cuidador
principal son que estos son principalmente mujeres, amas de casas, mayores de edad, hijas o esposas del
enfermo, con edades que superan los 40 afios e incluso entre los 60-65 afios. Encontramos que el 76% de
los cuidadores principales son mujeres, de las cuales el 9% son personas que superan los 65 afios de edad y
el 21% son mayores de 70 afios, lo cual pertenecen al grupo de personas de factor de riesgo. Este 30% de
personas superiores a 65 afios estdn en edad de jubilacién y cobrando una pension por ello. El 46% de las
mujeres restantes, estdn en edad laboral, entorno al 30% se han visto obligadas a reajustar su vida laboral
para dedicar mayor tiempo al cuidado de la persona enferma y el 12% restante se han visto obligadas al
abandono del trabajo para estar a tiempo completo con el enfermo. Estas situaciones descritas crea nuevas
formas de marginalizacién, exclusion y pobreza (CEAFA, 2017). Esto muestra claramente que existe una
feminizacién en esta area ademas de que existen cada vez mas personas mayores cuidando de otras
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personas mayores, lo cual trae consigo mayor carga sobre estas.

Por otro lado, los cuidadores formales, son personas capacitadas para dar atencidn asistencia y educativa al
anciano y a su nucleo familiar, los cuales reciben remuneracién econdmica por sus servicios, en su mayoria
el personal sanitario que estudia Enfermeria es femenino, por lo que la feminizacién del drea de cuidados
también se puede apreciar en los cuidados formales. Dentro de este grupo se incluyen a las personas que
son contratadas para realizar las tareas del hogar que, aunque no tienen formacion especifica, asumen la
responsabilidad de cuidar al enfermo (Cerquera Cordoba & Galvis Aparicio, 2013).

“ Cuidador Formal Cuidador Informal

Recibe remuneracidon econémica No recibe remuneracién econdmica
Persona fuera del circulo familiar Individuo dentro del circulo familiar
Puede o no tener capacitacién especifica No tiene formacidn

El sexo de los cuidadores, principalmente es femenino en ambos casos

Tabla 5. Tipos de cuidador de enfermos de Alzheimer.
Elaboracion propia basada en (Cerquera Cordoba & Galvis Aparicio, 2013).

Las consecuencias de la enfermedad de Alzheimer van mas alla del paciente, llegando a afectar al cuidador
principal y la familia en su conjunto, se produce un desgaste fisico, emocional, personal, social, cultural, etc.
Es fundamental recordar que el cuidador adquiere esta condicién en el momento que se le comunica el
diagndstico, la mayoria no tienen los conocimientos necesarios para cuidar de los pacientes es por ello
fundamental proporcionar apoyo, asesoramiento y facilitacion de informacion para el cuidado del paciente
a lo largo de todo el proceso de la enfermedad y después de esta.

El cuidador principal tiene sentimientos de angustia, agobio y exclusién ya que va viendo el deterioro
progresivo de su ser querido lo cual se traduce en cuidados mas especificos, mayor tiempo y mas gastos
econdmicos. Por lo tanto, el cuidador debe ser atendido con preferencia ya que es el principal recurso de
atencién el cual no solo complementa a los ofrecidos por los ambitos sociales y sanitarios, sino que
favorece a que el paciente permanezca en su entorno habitual lo que influye positivamente en la calidad de
vida de este (CEAFA, 2017).

2.4. Servicios Sociales

Como hemos ido nombrando con anterioridad, con la enfermedad de Alzheimer las personas van
necesitando cada vez mas supervisidon y apoyo en la realizacién de las Actividades Basicas de la Vida Diaria,
es decir, la persona enferma aumenta su dependencia conforme avanza la enfermedad.

En Espafia, desde 2006 encontramos desde el departamento de Servicios Sociales una apoyo directo a la
situacién de dependencia, para ello legislaron la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia reconociendo los derechos y
deberes que tienen las personas en esta situaciéon. Para ello concretaron la definicion de dependencia “el
estado permanente en que se encuentran las personas que, por razones derivadas de la edad, la
enfermedad o la 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
basicas de la vida diaria, o, en el caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de
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otros apoyos para su autonomia personal.” La ley detalla la configuracién del sistema de dependencia, asi
como las prestaciones y catalogo de servicios de atencion para la Autonomia y atencién a la dependencia.

Para las personas que padecen Alzheimer es imprescindible la valoracidn y reconocimiento de grado de
dependencia ya que supone un acceso al sistema de proteccidén social. Para acceder a estos recursos y
servicios, primero se debe pedir cita a los Servicios Sociales de referencia, preparar los documentos
necesarios para acceder al procedimiento de dependencia. Con un periodo de 3 meses aproximadamente
un técnico acude al domicilio de la persona demandante para realizar una valoracion de la situacion global
en la que se encuentra el dependiente. En este caso el profesional se guia por un baremo, comun en todas
las Comunidades Auténomas. Después de otro periodo similar, finalmente el técnico recoge la informacion
necesaria sobre el demandante de dependencia y junto al informe del médico que ha obtenido realiza un
dictamen donde clarifica el grado de dependencia en el que se encuentra la persona valorada. Conforme a
ese grado se adecua el PIA, previamente solicitado.*

Presentacion de
Entrevista con la
s . documentacion Evaluacion dela  Emite un Concede un
Servicios . . . o .
. basica acceso a situacion de la Informe social Grado en
Sociales .
. grado de personay su de parte del dependenciay
Municipales o . :
dependenciay entorno profesional PIA
Comarcales
Propuesta de
un PIA

llustracion 2 Proceso de Dependencia.
Fuente: Elaboracidn propia

Debido al traspaso de competencias desde el gobierno, cada comunidad Auténoma se rige por unas
normas propias. En Aragdn, es el Instituto Aragonés de Servicios Sociales (IASS) el competente en esta
materia, delegando determinadas acciones en las Comarcas y ayuntamientos. Aragdn cuenta con su propio

Catdlogo de prestaciones y servicios que queda resumido en el siguiente cuadro:

Grado I. Dependencia moderada  Grado Il. Dependencia severa Grado lll. Gran dependencia:
Necesita ayuda para realizar Necesita ayuda para realizar Necesita ayuda para realizar
varias AVD, al menos una vez al varias AVBD dos o tres veces al varias AVBS varias veces al dia y
dia dia pero no requiere un apoyo por su pérdida total de autonomia
continuo de otra persona necesita el apoyo indispensable y

continuo de otra persona.
25 a 49 puntos 50 a 74 puntos 75 a 100 puntos
Prestaciones de Servicio: Prestaciones de Servicio: Prestaciones de Servicio:

* Contenido extraido de “Ley 39/2006, De 14 De Diciembre, De Promocion De La Autonomia Personal Y Atencién A Las
Personas En Situacion De Dependencia” (Boletin Oficial del Estado, 2006)
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- De prevencion de la situacidn de
dependencia.

- De promocidn de la autonomia
personal.

- De tele asistencia.

- De ayuda a domicilio.

- De estancia diurna y nocturna.
Prestaciones econdmicas:

- Prestacidn econdmica para
cuidados en el entorno familiar.

- Prestacidn de asistencia
personal.

- Prestacidon econdmica vinculada
al servicio.

- De prevencion de la situacidn de
dependencia.

- De promocién de la autonomia
personal.

- Tele asistencia.

- Ayuda a domicilio.

- De estancia diurna y nocturna.

- De alojamento permanente o
temporal.

Prestaciones econdmicas:

- Prestacidn econémica para
cuidados en el entorno familiar.

- Prestacion de asistencia
personal.

- Prestacidn econdmica vinculada

- De prevencion de la situacién de
dependencia.

- De promocién de la autonomia
personal.

- Tele asistencia.

- Ayuda a domicilio.

- De estancia diurna y nocturna.

- De alojamento permanente o
temporal.

Prestaciones econdmicas:

- Prestacién econémica para
cuidados en el entorno familiar.

- Prestacion de asistencia
personal.

- Prestacién econdémica vinculada

al servicio al servicio.

Tabla 6 Resumen prestaciones segun el Grado de dependencia.
Fuente: Elaboracion propia

Hay que tener en cuenta que existen prestaciones incompatibles como son llas prestaciones de servicio con
las prestaciones econdmicas excepto el Servicio de prevencidon de la situacién de dependencia, de
promocién de la autonomia personal y tele asistencia. El servicio de Tele asistencia es compatible con el
servicio de prevencidn de la situacidn de dependencia, promocién de la autonomia de personal, ayuda a
domicilio y estancia. Los servicios de estancia diurna y nocturna seran compatibles con el servicio de
ayuda a domicilio. Las prestaciones econdémicas incompatibles entre si. Servicio de prevencién de la
situacidn de dependencia prescribirse personas dependientes beneficiarias (compatible y complementario)
de un servicio de alojamiento o estancia diurna.

Todas estas prestaciones y servicios estdn dirigidas y gestionadas por profesionales del IASS en las que
destacan la figura del Trabajador Social.

2.4.1. Dependencia y Demencia

Demencia y dependencia son dos conceptos que guardan una relacidon directamente proporcional, ya que
de tal forma que las enfermedades neurodegenerativas evolucionan. La situacion de dependencia de cada
persona que sufre esta patologia, aumenta. De tal forma que a mayor niumero de afios de diagndstico de
demencia mas grado de dependencia presenta el paciente, debido a la pérdida paulatina de su autonomia y
funcionalidad para las actividades de la vida diaria.

Los datos descritos en apartados anteriores, nos indican que el 60% de los casos de demencias
diagnosticados son tipo Alzheimer, por lo que podemos indicar también que la enfermedad de Alzheimer es
sinédnimo de una situacién de dependencia. Una dependencia que aumentara de grado, segun la demencia
cambie de fase.

Las demencias suponen la primera causa de dependencia entre la poblacién mayor de nuestro pais,
afectando de igual manera en el resto de los paises En Espafia, el afio pasado hubieron se recogieron mas
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de 150.000 solicitudes para reconocer dependencia de una persona mayor con demencia. De todas las
solicitudes, alrededor del 60% pertenecen a mujeres y el resto a hombres. Ademas la mayoria de ellas
suelen conllevar el derecho a una prestaciéon econédmica. Una prestacion esencial para para ayudar a las
personas con demencia y sus familiares (Cuidado y mayor, 2019)

La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), a través de la Fundacién del cerebro, en su Informe “Impacto
Social de la Enfermedad de Alzheimer y otras demencias” sefialaba que la demencia era la primera causa de
dependencia, con un 88,67% del total de personas en esta situacion. Ademas, este informe destaca que la
demencia es una de las principales causas de institucionalizacidn (con tasas anuales de institucionalizacion
del 10,5% en este colectivo) y una de las enfermedades crénicas mas frecuentes. En Espafia, la mayoria de
los estudios en poblacidn mayor de 65 afios estiman una prevalencia entre el 4 y 9 %, llegando a alcanzar el
31-34% en las personas mayores de 90 afios, siendo mayor la prevalencia en mujeres para casi todos los
grupos de edad.

En nuestro pais, el coste por paciente de Alzheimer se cifra entre 27.000 y 37.000 euros anuales. El 80%
de las personas con enfermedad de Alzheimer es cuidado por sus familias, que asumen de media el 87% del
coste del total. Pero ademas, se calcula que el paciente con enfermedad de Alzheimer precisa de unas 70
horas de cuidados a la semana. Esto contribuye a que el impacto de la demencia en la familia y los
cuidadores sea enorme, con una sobrecarga muy importante.

El cuidado de las personas con demencia produce un mayor nivel de estrés que el de otras enfermedades
cronicas generadoras de discapacidad, estando presente en mas de un 75% de los cuidadores. Por otra
parte, un 54,4% de los cuidadores ven afectada su productividad laboral. Por estos y otros motivos, se suele
producir una importante reduccidn de la calidad de vida del, concluye el autor del Informe elaborado por
los Dres. (Prieto, Eimil, Lopez de Silianes, Llanero, & Villarejo, 2017).

Tal y como hemos visto, la enfermedad de Alzheimer y el resto de las demencias, se caracterizaba por una
pérdida gradual funcionalidad, que atraviesa por tres fases, segun la patologia evoluciona.

Segun la Ley 39/2006 de 14 de diciembre de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion Personal a
las personas en situacién de dependencia, una persona se considera que es dependiente cuando necesita
ayuda para las actividades rutinarias como vestirse, asearse, comer o cuidar de si mismos y realizar
gestiones cotidianas como el control de la medicacidn, las tareas domésticas, etc.

Esta ley establece tres grados de dependencia:

e Grado I, dependencia leve: en este tipo de dependencia, necesitaria ayuda en tareas como coger el
teléfono, hacer la comida y todas las actividades relacionadas con las tareas domésticas.

e Grado ll, dependencia moderada: necesita ayuda en las tareas mencionadas en el grado |, asi como
en algunas de las actividades basicas como comer, asearse o vestirse.

e Grado lll, Dependencia grave: necesitan ayuda en la mayoria de actividades rutinarias descritas
anteriormente.

Las demencias, a lo largo de sus tres fases, pasan por los tres grados de dependencia, desde sus fase mas
inicial hasta la fase mas avanzada de la misma, caracterizando la situaciéon de dependencia derivada de la
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misma, por una situacién cambiante que obliga a los cuidadores, habitualmente familiares directos, a
adaptar continuamente el plan de cuidados y los recursos necesarios para hacer frente a la situacion de
dependencia derivada. Esta caracteristica supone un factor afadido a la sobrecarga que los cuidadores
principales experimentan derivado de la atencidén continua que deben proveer a sus familiares afectados.
Una situacién de dependencia que varia, por media cada 2/3 afios y que en muchas situaciones se produce
de una manera rdpida y abrupta que puede obligar a las familias a tomar decisiones dificiles, como es el
caso de la institucionalizacién total o a una claudicacién por parte del cuidador. Unas consecuencias que se
podrian mitigar en el caso de tener un sistema rdpido y eficaz en la atencién a las personas en situacion de
dependencia, derivada por una demencia.

2.4.2. Papel del Trabajador social

El papel del Trabajador Social es muy importante, nuestra mision es favorecer e implementar la autonomia
del usuario, asi como prever y evitar posibles problematicas futuras. Para conseguirlo es necesario conocer
todos los recursos, servicios y prestaciones que estdn disponibles y al alcance de nuestros usuarios.

La EA tiene unas caracteristicas muy definidas, donde van dejando a la persona enferma sin poder razonar
e identificar sus propios beneficios, por ello la principal atenciéon y seguimiento se va a realizar con los
familiares, en concreto con el cuidador principal.

Como ya hemos explicado con anterioridad, las necesidades y atenciones deben de ir cambiando durante el
desarrollo y evolucion de la enfermedad, por ello desde el trabajo social se debe adecuar cada recurso y
prestacion a cada una de estas demandas.

Los principales objetivos que debemos conseguir desde nuestro puesto profesional es la contribucién al
bienestar fisico, emocional, psicolégico y social. Conseguir que familiares y enfermo se adapten a la
enfermedad, a los nuevos roles que deben de asumir, evitar situaciones de estrés, sobrecarga familiar, asi
como guiar y aconsejar a canalizar estas situaciones. Apoyar a las familias y darles estrategias para afrontar
la enfermedad, asi como dotarlos de recursos y oportunidades. De igual manera la atencién centrada en la
persona es un elemento fundamental a la hora de trabajar con personas con Alzheimer o cualquier tipo de
demencia. Trabajar desde esta perspectiva implica valorar a las personas enfermas y a las personas que la
cuidan, promoviendo los derechos de estos con independencia de su deterioro cognitivo o su edad. Es
fundamental entender a las personas como individuos con trayectorias y personalidades unicas, con
estados de salud fisica y mental determinados, ademas de recursos econdmicos y sociales especificos los
cuales pueden llegar a condicionar las respuestas que se den a la discapacidad neuroldgica. Es necesario
entender la enfermedad desde la perspectiva de la persona, reconociendo que las experiencias individuales
tienen validez psicoldgica, empatizar con ellos tiene un gran potencial terapéutico en si mismo. Por ultimo,
saber que toda vida humana estd fundamentada en las relaciones, lo cual no es diferente en las personas
con deterioro cognitivo es esencial para proporcionarles entornos sociales enriquecedores que compensen
sus barreras y fomente las oportunidades de crecimiento personal (Brooker, 2013).

Dentro de nuestras principales funciones se debe de realizar una intervencion individual a la familia donde
se ofrezca informacion sobre la enfermedad, se asesore sobre la situacién actual y se comiencen los
principales pasos para buscar recursos sociales, programas o servicios que puedan contribuir al cuidado del
enfermo. En este caso, el principal seria la tramitacién de valoracién de dependencia y la eleccion del PIA.
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El profesional también puede derivar a otros profesionales a la familia por ejemplo a psicélogos para que
les ayuden a procesar y entender la enfermedad. También debemos realizar intervenciones grupales a
través de talleres dedicados al cuidado del cuidador o grupos de ayuda mutua para fortalecer las relaciones
y el apoyo entre familiares y cuidadores de enfermos de Alzheimer. Crear, coordinar y gestionar redes de
voluntariado dedicados al EA, también son buenas opciones. En definitiva, la intervencién del trabajador
social con enfermos de Alzheimer conlleva numerosas actividades y programas que fomentan y favorecen
el cuidado del enfermo y de la familia completa. Por ello es una profesion imprescindible para conseguir el
bienestar social de la familia (Lorenzo, 2014).
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3. Analisis e Interpretacion de datos

A continuacién se presentan los resultados obtenidos de las 15 entrevistas, tanto a profesionales del
Trabajo Social como a familiares, cuidadores principales de personas que padecen algin tipo de
demencia. Comenzamos exponiendo los datos de las entrevistas de los familiares y en segundo lugar las de
los profesionales.

La estructura que seguimos para reflejar los datos recogidos en las 10 entrevistas a cuidadores es de la que
se siguid en el guion de estas entrevistas. En el primer apartado se recogen datos personales del cuidador y
del enfermo de Alzheimer y otras demencias asi como la composicion del nicleo familiar de ambos. Un
segundo apartado en el que se analizan los diferentes recursos y servicios usados por los cuidadores para
cuidar a sus familiares, en este caso hemos recogido aquellos recursos que eran nombrados y conocidos
por los entrevistados. En tercer lugar, se recoge informacién en relacion al entrevistado como cuidador
principal. En cuarto lugar, se plantean preguntas en cuanto a las necesidades que cada cuidador
experimenta a la hora de cuidar de una persona con Alzheimer y otras demencias. En quinto lugar, se
analiza el impacto psicosocial que el cuidar de una persona con esta enfermedad puede sufrir como
cuidador principal, por ultimo, se plantean preguntas en relacién a la situacién derivada del Covid 19.

3.1. Datos personales del cuidador principal

3.1.1. Perfil del cuidador

Sexo cuidador Edad cuidador
12 0 85
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0 B0 54 3
. o PR TR .
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]
1 2 3 4 &5 & 7 8 9 10

llustracion 3. Sexo cuidador.
Fuente: Elaboracién propia. llustracion 4. Edad cuidador.
Fuente: Elaboracion propia.

Se puede observar que la edad de los entrevistados en su mayoria supera los 45 afios de edad, teniendo
una media de 52,1 afios. De igual manera el sexo de todas las entrevistadas es femenino. Por lo tanto,
podemos confirmar que el perfil del cuidador son personas de entre 45 y 65 afios, siendo principalmente de
sexo femenino lo cual deriva en personas mayores cuidando a su vez de otras personas mayores segun
apuntaban (Cerquera Cordoba & Galvis Aparicio, 2013).
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Estado civil Situacién Laboral
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llustracion 6. Estado civil.
Fuente: Elaboracidn propia.

llustracion 5. Situacion laboral.
Fuente: Elaboracidn propia.

Si tenemos en cuenta los datos recogido del estado civil y la situacion laboral, se puede observar que 7 de
las entrevistadas estan casadas, 1 de ellas divorciada y 2 de ellas solteras, por otro lado, 7 de ellas estan
trabajando y 3 son amas de casa, en concreto 2 de las amas de casa tuvieron que dejar sus trabajos para
poder afrontar el cuidado de la persona con Alzheimer y otras demencias.

En cuanto a la relacidn de parentesco con la persona dependiente cabe destacar que el 100% de las
cuidadoras son hijas cuidando a uno de sus progenitores o a ambos, lo cual sigue reafirmando que el papel
del cuidador recae sobre las mujeres, en estos casos claramente sobre las hijas, a pesar de tener mas
hermanos.

3.1.2. Composicion familiar cuidador

En cuanto a los integrantes de las familias de los cuidadores principales cabe destacar que el 50% de ellas
siguen teniendo hijos viviendo en el domicilio familiar ya que la mayoria de estos siguen siendo estudiantes
de bachiller o universitarios. Las entrevistadas casadas tienen maridos que en su mayoria trabajan. El
domicilio en el que residen, en todas las entrevistadas, es de propiedad del matrimonio o en su caso de las
mujeres solteras.

Solo el 40% de los enfermos de Alzheimer conviven en el mismo domicilio con el cuidador principal y su
familia nuclear. Solo un 10% de los enfermos estan en residencia. El 50% de enfermos de E.A. no viven con
el cuidador principal sino que viven en su domicilio propio en compafiia de su marido y/o hijo soltero, en
estos casos los maridos de las personas enfermas también son de edad similar y con diferentes problemas
de salud, lo cual dificulta el cuidado de la persona enfermas por lo tanto, a pesar de vivir con ellas, son los
hijos de estos los que cuidan de ambos progenitores.
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3.1.3. Datos personales del enfermo

Edad enfermo de Alzheimer y Sexo enfermo de Alzheimer y
otras demencias otras demencias
10 g
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1 2 3 a4 5 & 7T & 8§ 10 Mujer Hombre
llustracion 8 Edad enfermo de Alzheimer y otras llustracion 7 Sexo enfermo de Alzheimer y otras
demencias. demencias
Fuente, Elaboracion propia Fuente: Elaboracidn propia

La edad de los enfermos de Alzheimer y otras demencias estd por encima de los 72 afios, habiendo una
media de 80,6 afios, lo cual reafirma que el Alzheimer es una enfermedad que afecta principalmente a
personas mayores de 65 afios seglin Lorenzo Otero & Fontan Scheitler (2003). Por otro lado, el 90% de los
enfermos son mujeres y solo un 10% son hombres, se puede observar una feminizacién de la enfermedad
lo cual puede ser resultado de la mayor esperanza de vida que las mujeres tienen, siendo de 86,2 afios en
2019 segun el Instituto Nacional de Estadistica’.

El 40% de los enfermos de Alzheimer y otras
demencias tienen reconocido el grado 3 de Grado de dependencia
dependencia, el 30% tiene el grado 2, el 10% tienen
grado 1y el 20% estan en proceso de tramitacién del
grado de dependencia. Por lo tanto, la mayoria estan
en una fase de la enfermedad que les impide realizar
la mayoria de las actividades basicas de la vida diaria,
pérdida completa o parcial de la memoria reciente, la

conciencia y el juicio, ademas en esta fase los
cuidados son requeridos las 24 horas del dia debido a nGrmdof; (mGmogi2; mGmdad ;= Taniandogiado)dadepandancia
las limitaciones fisicas y psicolégicas que la persona » .

llustracion 9. Grado de dependencia.
experimenta (Donoso, 2003). Fuente: Elaboracién propia.
De igual manera se confirma la relacién tan
estrecha que existe entre la dependencia y la demencia, como La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), a
través de la Fundacidn del cerebro, en su Informe “Impacto Social de la Enfermedad de Alzheimer y otras
demencias” sefialaba que la demencia era la primera causa de dependencia, con un 88,67% del total de
personas en esta situacion. Esto se ve reflejado en los datos obtenidos ya que la mayoria de los enfermos

tienen diagnosticado un grado 2 o 3 de dependencia.

5 https://www.ine.es/ss/Satellite?L=es ES&c=INESeccion C&cid=1259926380048&p=1254735110672&pagename=Pr
oductosYServicios/PYSLayout
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3.2.Recursos y servicios

Los cuatro recursos y servicios mas utilizados son

Recursos y servicios mas usados . . . -
y servicios sociales, siendo utilizado por el 90% de las

10 10

10 3 entrevistadas, el hospital y el centro de salud es
: usado por el 100% de las entrevistadas y AFEDABA
7 “LOS CALATRAVOS” que también es usado por
i 4 todas las cuidadoras, y por ultimo, la contratacidn
j_ de un cuidador formal realizado por el 40% de las
2 . cuidadoras para ayudarles en las diferentes tareas
" Servidios Sociales Hospitaly Cento  AFEDABA 'Los  Cuidadar formal que conlleva el cuidado de un enfermo de
de Salud Calatravos”
llustracién 10. Recursos y servicios mas usados. Alzheimer y otras demencias.

Fuente: Elaboracién propia.

3.2.1. Servicios sociales

El 90% de las entrevistadas han accedido a Servicios Sociales, ya que es la institucion que tiene la
competencia de valorar el grado de dependencia, el 10% estad en proceso de tener el primer contacto con
este servicio, pero debido a la pandemia no han podido acceder. Asi mismo un 10% de los familiares que
han accedido, estd en proceso de valoracion del grado de dependencia el cual también ha quedado
paralizado.

Respecto al acceso a este recurso, el 40% hablan de haber tenido un acceso y tramitacién lento, otro 40%
medio y un 10% que el acceso fue rdpido. En cuanto a la eficacia y eficiencia de este recurso la mayoria de
las familias entrevistadas afirman ser bajo, no estdn satisfechos con los servicios proporcionados,
consideran que son escasos y que en muchas ocasiones no se adecuan a las necesidades reales que
experimentan.

Las prestaciones que reciben desde servicios sociales son:

® Prestacion econdmica por dependencia, es cobrado por el 44,4% de los entrevistados, la cual es
insuficiente para hacer frente a los gastos que conlleva esta enfermedad, la mayoria de las
entrevistadas se quejan de que estas prestaciones econédmicas son muy escasas en comparacion
con los gastos que se generan del cuidado de personas dependientes. El desgaste econdémico que
Fernandez Ortega (2004) explica que experimentan las familias a la hora de cuidar a una persona
dependiente estd claramente reflejado en la insatisfaccidon en cuanto a las prestaciones econémicas
gue la mayoria de las familias perciben, ya que son las propias familias las que deben hacerse cargo
de la mayoria de los gastos que se generan en el cuidado.

e El SAD (Servicio de Ayuda a Domicilio), el 22,2% de estas familias lo usan, la satisfaccién con este
servicio es bueno, explican que el proceso para acceder a este servicio fue lento pero estan
satisfechos con las auxiliares que van a ayudarles. El SAD permite a los cuidadores tener un respiro,
el cual es muy necesario para las cuidadoras las cuales experimentan una gran sobrecarga a raiz de
los cuidados.

La mayoria consideran que el servicio se caracteriza por su lentitud en la resolucién del grado de
dependencia y la escasez en la cuantia con respecto a las prestaciones econémicas. Sin embargo, el grado
de satisfaccion y eficacia aumenta en cuanto al SAD, aunque también manifiestan que necesitan este
servicio durante mds horas a la semana. Segutin Lépez Viso & Fernandez Alvarez (2013) son las familias, en
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concreto los cuidadores principales, los que asumen la mayor responsabilidad a la hora de proporcionar
recursos y cuidados a las personas mayores apoyando a un Estado de Bienestar débil y que no tiene
politicas integrales que se ajusten a las necesidades reales de las familias, lo cual se ve claramente
confirmado a través de los datos expuestos anteriormente.

3.2.2. Hospital y centro de salud

El 50% de los cuidadores expresaron que el acceso al hospital fue relativamente rdpido, con un diagndstico
rapido, y con un trato muy bueno siendo la eficacia y eficiencia relativamente altas. Por otro lado, un 40%
de los cuidadores expresan su malestar con el hospital y centro de salud debido a los retrasos en las
revisiones neuroldégicas, con dificultad para el acceso ya que ha sido costoso en el tiempo asi como errores
en el momento del diagndstico, lo cual ha producido que los propios cuidadores hayan tenido que optar
por clinicas privadas para un diagndstico acertado. Por ultimo, manifiestan su desconcierto y enfado por no
ser atendidos como deben y por las largas esperas para ser atendidos por especialistas.

Vemos que este recurso es imprescindible para el diagndstico y seguimiento como muy bien desde CEAFA,
(2008) se afirma que los médicos en los centros de salud son los que mejor conocen a los pacientes,
pudiendo realizar detecciones tempranas de la enfermedad, y una vez diagnosticada la enfermedad derivan
a especialistas para continuar con el tratamiento de esta. Teniendo en cuenta los datos recogidos de las
diferentes entrevistas se observa que el hospital y los centros de salud del Bajo Aragdn no estdn
respondiendo de la manera mas efectiva, despertando el descontento por parte de la poblacién de esa
zona.

3.2.3. AFEDABA “LOS CALATRAVOS”

En cuanto a los servicios proporcionados por la AFEDABA “LOS CALATRAVOS” todos los participantes estdn
haciendo uso de estos o en algin momento lo han hecho. Todos los entrevistados comentan que el tiempo
de acceso a este fue rdpido, su grado de satisfaccidon es alto y consideran que la eficacia de este centro
también es alto Destacan que la labor realizada por la asociacion es fundamental, resaltan los siguientes
recursos/servicios:

e En primer lugar, el centro de dia en el que pueden dejar a sus familiares para poder tener un
respiro durante unas horas, de igual manera este favorece la estimulacién cognitiva y la vida social
en los pacientes.

e En segundo lugar, el trato que reciben por parte de la psicdloga y la trabajadora social les han
ayudado a conocer mds acerca de la enfermedad ya que han recibido orientacién e informacién no
solo de la enfermedad pero de los trdmites que deben realizar para gestionar la dependencia de
sus familiares, al igual que apoyo psicoldgico.

e En tercer lugar, destacan el SAD que desde la asociacién se presta ya que las auxiliares son
personas que conocen de cerca la enfermedad, sabiendo asi atender de manera integral a las
necesidades de sus familiares. La mayoria de las entrevistadas se sienten muy agradecidas por todo
el trabajo que desde AFEDABA “LOS CALATRAVOS” se realiza.

Los servicios prestados por la AFEDABA “LOS CALATRAVOS” son fundamentales para atender las
necesidades que desde otros servicios publicos no se pueden cubrir, todas las entrevistadas estan muy
satisfechas con todo el trabajo realizado por esta.
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3.2.4. Cuidador formal

El cuarto recurso mas usado (usado por el 40% de los cuidadores) es el cuidador formal, dentro de este
grupo se incluyen a personas capacitadas para la asistencia de la persona enferma y también a personas
contratadas para realizar las tareas del hogar que, a pesar de no tener formacidn especifica, asumen la
responsabilidad de cuidar al enfermo (Cerquera Cordoba & Galvis Aparicio, 2013). Las personas que
contratan a un cuidador formal manifiestan que lo hacen para poder conciliar mejor la vida personal,
laboral y social con la tarea de los cuidados ya que sin esta ayuda externa no son capaces de asumir la carga
que conllevan los cuidados.

En cuanto a los recursos que las cuidadoras plantean como ttiles y que podrian facilitarles el cuidado de
su familiar nos encontramos con una gran mayoria que piensa que es necesario un centro de dia publico o
destinar mds recursos a la AFEDABA “LOS CALATRAVOS” para que puedan ampliar sus instalaciones y tener
servicio de comedor, para ellas es fundamental esto para poder dejar a sus familiares mientras ellas estan
trabajando o para poder descansar y tener mas tiempo para su vida personal, familiar y laboral.. De igual
manera, se manifiesta la necesidad de poder desgravar en la declaracidn de la renta a las personas que
tienen contratadas para cuidar a sus familiares, lo cual les permitiria contratar a estas personas durante
mas horas. Estas peticiones reflejan la gran necesidad que tienen las cuidadoras de mas apoyo en el
cuidado de sus familiares enfermos, ademas de mostrar la ineficacia de los recursos existentes.

Para concluir este apartado de recursos y servicios se preguntd a las entrevistadas si el acceso a los
recursos y servicios de su comarca les habian facilitado el cuidado de su familiar a lo que el 40% de
respondid que no, afiadiendo que los recursos publicos son insuficientes y los dedicados al descanso del
cuidador estan centralizados en Teruel lo cual es un gran problema para aquellos que viven en poblaciones
mas alejadas. Por otro lado, el resto (60%) respondié que si, la informacion y orientacion recibida por parte
de las instituciones publicas y privadas han sido de gran ayuda para saber cdmo cuidar de los enfermos, de
igual manera el centro de dia de la AFEDABA “LOS CALATRAVOS” ha sido importante para que estas puedan
descansar unas horas al dia, aunque siempre manifiestan la insuficiencia de los recursos y servicios que se
proporcionan en la Comarca de Bajo Aragén.

3.3.Como cuidador principal

Afios cuidando a una persona con La mayoria de las personas entrevistadas llevan siendo
Alzheimer y otras demencias cuidadores desde hace mas de un afio, teniendo una

o

media de 5,9 afios cuidando de una persona enferma con

5

th

Alzheimer y otras demencias. Esto reafirma que el
Alzheimer y otras demencias son enfermedades de larga
duracion que pueden durar entre 2- 20 afios (CEAFA,
2008).

[+]

Menos daun afio Entre 1 y 4 aflos Mis de § aflos
llustracion 11. Anos cuidando a una persona con

Alzheimer y otras demencias.
Fuente: Elaboracion propia.
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La mayoria de los cuidadores dedican 7 o mas horas al
cuidado de las personas dependientes, el 40% de este
grupo aseguran tener que estar pendientes de las
necesidades de los enfermos las 24 horas del dia.
Seguidamente tenemos a los cuidadores que dedican
entre 3-5 horas, y muy pocos solo le dedican 1-3 horas.

Existe una estrecha relacion entre el grado de
dependencia y las horas dedicadas al cuidado como

Horas dias dedicadas al cuidado de
una persona enferma de Alzheimer y
otras demencias

&
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llustracion 12. Horas diarias dedicadas al cuidado de una
persona con Alzheimer y otras demencias.
Fuente: Elaboracion propia.

Donoso (2003) afirmaba que a medida que la enfermedad avanza los cuidados van aumentando ya que se
produce un deterioro fisico y psicoldgico del enfermo, entre las entrevistadas las que mas horas dedican al
cuidado de sus familiares son las que tienen a cargo una persona dependiente de grado 2 y 3.

La mayoria de las entrevistadas comparten las tareas
¢Usted es el Gnico cuidador o comparte del cuidado con un/a hermano/a, padre/madre o un

esta tarea con otra persona?

5
4
3
2
1
0
Soy el Unice Hermano'a Pedreimadre  Cuidador otro
axiama

llustracion 13. ¢Usted es el tnico cuidador o comparte esta
tarea con otra persona?
Fuente: Elaboracién propia.

En cuanto a la pregunta si ha existido algun cambio
de domicilio para afrontar los cuidados, la mitad de
las entrevistadas afirmé que si se habian producido
un cambio siendo el 40% de los enfermos los que se
habian tenido que mudar cerca o con el cuidador
principal para que este pueda estar mas tranquilo y
poder cuidar mejor del enfermo, el otro 10% fue el
cuidador principal el que tuvo que irse a vivir con el
enfermo. Otro 50% afirma que no habia tenido que
cambiar de domicilio.

3.4.Necesidades

cuidador externo, solo un 30% tiene que asumir los
cuidados sin ninguna ayuda, estos suelen ser hijos

Unicos, donde uno de los progenitores ya ha fallecido
l l y no tienen suficientes recursos para contratar a un
cuidador formal que les pueda ayudar.

¢Cambio de domicilio para afrontar
los cuidados?

mNo = Sf

llustracion 14. ¢ Cambio de domicilio para afrontar los
cuidados?
Fuente: Elaboracion propia.

En relaciéon a las actividades que las cuidadoras consideran que supone mayor carga se encuentran las

relacionadas con la higiene personal del enfermo, el mantener una rutina consistente y organizarse, de

igual manera durante el tiempo de cuarentena la realizacién de tareas para la estimulacién cognitiva del

enfermo ha supuesto una gran carga.

“El problema era que tu tenias que estar con ella, ella necesitaba sentir que tu estabas con

ella, que si estabas haciendo la comida ella no se podia quedar en el comedor tenia que
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estar en la cocina contigo aunque no hiciera nada, por eso la atencion era constante, a
comprar siempre tenia que ir con ella no la podia dejar sola” (F3)

“El problema es la suma de tener que hacer todas las cosas” (F8)
“Es el tiempo que hay que dedicar, dedicacion plena. Hay que estar siempre pendiente” (F9)

En general han comentado que, a pesar de que algunas actividades como las anteriormente mencionadas
les suponen una gran carga, lo que mas les cansa es tener que estar pendientes y supervisando a los
enfermos constantemente, tienen miedo de dejarlos solos por lo que puedan hacer o no hacer si nadie estd
con ellos.

Cuando se les pregunta si necesitan mas ayuda en el cuidado la mayoria muestran su resignacién a la hora
de afrontar solos el cuidado de su familiar, se han acostumbrado a encargarse de su familiar y afrontar los
cuidados de manera individual, aunque es cierto que el 80% de los entrevistadas, afirman que la ayuda les
vendria muy bien, ya sea para poder descansar, conciliar su trabajo o poder dedicarle mas tiempo a otros
familiares como hijos o marido. Un porcentaje muy pequeio considera que la ayuda que recibe es
suficiente para cuidar del enfermo, ya que comparte la tarea con un/a hermano/a, padre/madre o un
cuidador formal.

Respecto a la informacion y orientacién proporcionada por los profesionales socio-sanitarios, la mayoria
responde que se les han proporcionado informacién sobre la evolucion de la enfermedad, guias sobre el
cuidado y atencion de su familiar. Destacan la labor realizada desde neurologia y la AFEDABA “LOS
CALATRAVOS” ya que piensan que han sido los que mdas les han ayudado a gestionar sus emociones y
conocer la enfermedad. Ademas entienden que cada enfermo es Unico y cada cuidador debe conocerlo y
saber manejarse con él.

3.5.Impacto psicosocial en el cuidador principal

En cuanto a la vida social, la mayoria encuentra muy dificil mantener las relaciones con amigos e irse de
viaje debido a la cantidad de cuidados que tienen que realizar a medida que la enfermedad avanza.
Aquellos que se encuentran al principio de la enfermedad comentan que no encuentran tantas dificultades
porque sus familiares alin mantienen su autonomia, pero a medida que avanza la enfermedad estos van
perdiendo autonomia y van aumentando los cuidados, ademds si no tienen a nadie que les ayude la
situacidn se vuelve mas dificil.

“Mi vida se aparcd, no habia posibilidad de hacer nada” (F3)

“Eso es imposible, mira el afio pasado, el verano pasado, fue la primera vez que me pude ir
de vacaciones después de 13 afios” (F2)

De igual manera, a la pregunta de si su labor como cuidadores esta socialmente reconocida, responden el
90% que no, lo comparan a las tareas realizadas por un ama de casa que tampoco estan reconocidas.
Algunas incluso consideran que el reconocimiento social no les importa, preferirian que alguien les ayudara
o que les dieran mas prestaciones econdmicas que a ser reconocidos socialmente.

“Para nada, cuando vas a comprar te dicen jay! Que duro, pero nada mds” (F2)
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“Te lo pueden contar pero vivirlo es otra cosa entonces como la gente no sabe, no ha
experimentado lo dificil que es esto, pues no puede reconocer nada” (F5)

Muchas de ellas se sienten totalmente incomprendidas por su entorno, expresan que si no has pasado por
una situacion como por la que estan pasando ellas es mucho mas dificil empatizar y reconocer el trabajo
que ellas realizan.

Respecto a la vida laboral, comentan que es muy dificil compaginar el trabajo, con los cuidados, las tareas
del hogar, el rol de madre y de esposa, es por ello que muchas de ellas han tenido que reducirse la jornada
y hasta dejar de trabajar para poder hacer frente a las diferentes responsabilidades que tienen que asumir,
otro motivo para dejar de trabajar es que para que ellas puedan trabajar tendrian que contratar a un
tercero que cuidara de su familiar durante las horas que trabajan pero el sueldo que perciben no es muy
elevado por lo que solo ganarian para pagar al cuidador formal por ello prefieren quedarse en casa y ser
ellas las que cuidan de sus familiares. Las que trabajan dicen que en sus trabajos han sido comprensivos
con la situacién que les toca vivir, de igual manera han podido continuar trabajando porque pueden dejar a
sus familiares en el centro de dia de la AFEDABA “LOS CALATRAVOS”. Aquellos que son auténomas han
podido compaginar mejor los cuidados y el trabajo ya que al ser sus propios jefes han podido ajustar mejor
sus horarios.

Por otro lado, a la pregunta sobre el estado fisico de los cuidadores la mayoria responde que tienen
dolores musculares y dolores de espalda que se deben principalmente a tener que mover a la persona
enferma para asearla; insomnio a consecuencia de las preocupaciones que le genera el cuidar a una
persona con Alzheimer o tener que estar 24 horas al dia alerta por si le pasa algo al enfermo, es por ello
gue muchos de ellos han empezado a tomar mas medicacién para poder dormir mejor.

Asi mismo, cuando se les pregunta acerca de su estado emocional, todos manifiestan tener o haber tenido
ansiedad, depresion, miedo, gran sensacién de incertidumbre y tristeza. En este apartado la mayoria
destaca el apoyo psicoldgico que han recibido por parte de la AFEDABA “LOS CALATRAVOS” la cual ha sido
fundamental para poder sobrellevar la carga emocional que supone cuidar de un familiar con Alzheimer y
otras demencias.

Para finalizar este apartado, se les pregunta acerca del tiempo que se dedican para cuidarse a si mismos, a
lo que la mayoria responde que tienen muy poco tiempo para ellos mismos, los momentos que tienen para
descansar son cuando llevan al enfermo al centro de dia, tienen a alguien cuidando de ellos o cuando los
enfermos duermen. Algunas formas en las que se cuidan son a través actividades como salir a caminar, leer
o ver la television.

A continuacién se presentan los datos obtenidos en las 5 entrevistas realizadas a profesionales del Trabajo
Social que estan en contacto con personas enfermas de Alzheimer y sus familias. Las entrevistas recogen
datos personales de los profesionales, se hacen preguntas en relacién a la relevancia del Trabajo Social en
este tipo de colectivo, la perspectiva que estos tiene sobre los diferentes recursos y servicios
proporcionados para el cuidado de enfermos de Alzheimer, al igual que el grado de satisfaccion con la Ley
de Dependencia y las diferentes politicas sociales y por ultimo se hace referencia a la situacion que se
deriva del Covid 19.
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3.6. Datos personales de las profesionales

Anos de experiencia
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llustracion 16. Lugar de trabajo. llustracion 15. Afios de experiencia profesional. Fuente:
Fuente: Elaboracién propia. Elaboracién propia.

Las profesionales entrevistadas pertenecen a los servicios sociales publicos, servicios privados y atencién
sanitaria. En todos los dmbitos mencionados nos encontramos con un profesional del Trabajo Social, que
hace una atencion directa de personas que padecen una demencia y a su entorno familiar, todas ellas
imprescindibles para realizar un buen cuidado de la persona enferma. Las entrevistadas cuentan con una
larga experiencia profesional en zonas rurales donde la poblacidn principal supera los 65 afios y donde los
recursos estan mas limitados.

3.7. Punto de vista desde la profesion del Trabajo social

Una de las primeras preguntas realizadas, ha sido como deben de ser una persona que afronta los cuidados
de otra con algun tipo de demencia, entre todas las respuesta hemos encontrado que la mayoria de
trabajadoras sociales entrevistadas, coinciden en que un cuidador debe estar psicoldgicamente preparado
para compaginar roles de cuidador, ser miembro de una familia y parte de la sociedad. Debe de aprender a
solventar conflictos internos, personales y con el entorno asi como saber manejar sus propios sentimientos.
Respecto a las cualidades, para ejercer la actividad del cuidado, se debe de poseer empatia,
responsabilidad, comprensién, paciencia o tener la mente flexible entre otras cualidades. Es muy
importante tener formacidn en cuidados y tener conocimientos sobre la enfermedad y la evolucién de esta.
Asi mismo se debe de transmitir seguridad, orden y tranquilidad a la persona enferma.

Vemos como la economia es uno de los condicionantes principales para el cuidado de personas con la
enfermedad de Alzheimer. En la zona del Bajo Aragdn hay una carencia notoria de un centro de dia y una
residencia publica, por lo que el cuidado de estas personas supone un incremento econémico al tener que
optar por estos recursos de manera privada.

Siguiendo a CEAFA, el cuidado de una persona con Alzheimer supone alrededor de 31.000€ anuales los
cuales deben ser asumidos por los familiares. Todas las profesionales entrevistadas coinciden en que los
recursos econémicos de los que puedan o no disponer las familias influyen en gran manera al tipo de
recursos y servicios que van a poder acceder, esto también se ve confirmado en que la mayoria de los
cuidadores que tienen que hacer mas sacrificios y tienen mas limitaciones, son personas que no tienen una
gran capacidad econdmica, muchas de ellas ven sus vidas sociales, laborales y personales totalmente
interrumpidas por la imposibilidad de compaginarlas con los cuidados.
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llustracion 17. Funciones principales del trabajador social.
Fuente: Elaboracion propia.

Observamos a través de las diferentes respuestas, que la profesion del Trabajo Social estd muy vinculada a
la enfermedad de Alzheimer asi como con sus familiares. En concreto, son estos profesionales los
encargados de ofrecer informacidn y orientacién respecto al transcurso de la enfermedad, asi como la
realizacidn de los procesos de los principales recursos y servicios. El trabajador social conoce los recursos y
servicios, que las familias pueden disponer para facilitarles el cuidado de las personas encargadas. Ademas
trabajan en coordinacién con otros profesionales, lo cual es una manera de ayudar y apoyar a estos
familiares, a través de derivaciones a psicélogos, médicos, otros trabajadores sociales y otros recursos
publicos o privados. Por otro lado, las profesionales que trabajan en residencias o centros de dias donde el
contacto es diario con la persona pueden ayudarles a una detencién precoz de la enfermedad ya que, son
guienes estdn en contacto diario y tienen la informacién suficiente sobre la sintomatologia de la
enfermedad lo cual es beneficioso para anticiparse a los efectos que causa la enfermedad.

3.8.Perspectiva sobre los recursos y la legislacion

De las personas entrevistadas, alrededor de un 90%, son conocedores de los recursos existentes para
personas con demencia. La mayoria de casos, a las familias no les toca de nuevo realizar un cuidado por
demencia, si no que siempre tienen o han tenido a alguien cercano, un vecino, amigo o un familiar el que
ha pasado por esta enfermedad por lo tanto han visto como realizar los cuidados y los distintos recursos y
servicios disponibles para este tipo de enfermedades. Al ser poblaciones pequeiias, el “boca a boca
funciona muy bien” (P3), afirman algunas de las profesionales. Asi mismo la AFEDABA “LOS CALATRAVOS”
ha sabido darse a conocer, bien por la informacidon que proporciona desde las redes sociales, los folletos
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informativos y por mercadillos que realizan. Respecto a otros recursos de dependencia, servicios y
prestaciones que se ofrecen del dmbito publico las personas cuidadoras entrevistadas, tiene pequefias
confusiones con respecto a las competencias de cada entidad y gestiones de esas prestaciones.

Comentando la legislacién vigente que ayuda a las familias y enfermos de Alzheimer y otras demencias,
comprobamos que la principal legislacién que les ayuda, es la Ley 39/2006, De 14 De Diciembre, De
Promocién De La Autonomia Personal Y Atencidn A Las Personas En Situacién De Dependencia, a través de
las entrevistas hemos notado que el 100% de las profesionales consideran que las politicas sociales y la Ley
de Dependencia no estan a la altura de la circunstancias actuales. Por un lado, las politicas sociales no se
adaptan a la realidad, el principal problema es que “estdn hechas desde despachos de grandes ciudades y
no tienen en cuenta espacios pequeiios y rurales” (P1). Un punto positivo que hemos encontrado es la
descentralizacidn, la cual estd ayudando a tener en cuenta estas zonas pequefias, donde los recursos son
escasos, aunque estas ayudas vienen de manera muy precisa y puntual. Se necesita una legislaciéon y que
estas se adapten a las necesidades de cada lugar de manera real. Asi mismo se manifiesta la necesidad de
una legislacion especifica sobre Alzheimer, ya que tampoco existe, a pesar del volumen tan amplio de
personas afectadas en Espafia. Por otro lado, con respecto a la Ley 39/2006 De Promocion De La
Autonomia Personal Y Atencidon A Las Personas En Situacidn De Dependencia, por consenso profesional, la
definen como una ley ambiciosa donde abarca mucha poblacion pero no concreta ni especifica en los
colectivos mas vulnerables, desligada totalmente de la realidad y de la practica donde existen
contradicciones. Para acceder a los recursos que se ofrecen, la persona solicitante debe pasar por una
valoracién técnica de las actividades basicas de la vida diaria, la cual la han descrito como una valoracién
genérica que tiene muy presente la parte fisica y no el conjunto de la persona. Las ayudas econdmicas y
servicios que presta no solventan las necesidades de las personas que padecen la enfermedad. Asi mismo
no cumplen ni las expectativas de las familias ni las de los profesionales ya que los servicios y prestaciones
qgue ofrecen son escasos e insuficientes, por ejemplo las prestaciones econdmicas no solventan las
necesidades de los cuidadores y os enfermos; el Servicio de Ayuda a Domicilio, solo interviene en horarios
puntuales de lunes a viernes dejando sin servicio a las familias los fines de semana.

La legislacién, desde el punto de vista profesional, vemos que no tienen en cuenta al cuidador ni a la familia
de estas personas enfermas. Principalmente el cuidador esta las 24 horas del dia con el paciente y no se le
tiene en cuenta ni por la administracidn ni por las politicas. “Es el gran protagonista y el gran olvidado” (P2),
afirma una de las entrevistas. Manifiestan que es imprescindible la coordinacién sociosanitarias para que el
dependiente y su entorno sean atendidos adecuadamente. Dentro de los recursos del Bajo Aragdn, hemos
detectado por los profesionales, que los familiares tienen un espacio dedicado en la AFEDABA “LOS
CALATRAVOS” donde les apoyan a través de psicologas, les ofrecen orientacién e informacidn asi como les
hacen un seguimiento continuo.

La Comarca del Bajo Aragdn cuenta con recursos insuficientes, los pocos que hay son efectivos, pero es
muy complicado dar cobertura a toda la comarca debido a su amplitud territorial. En general las zonas
pequefias, y/o espacios rurales quedan sin recursos ya que la mayoria quedan situados en las grandes
ciudades. En esta zona se necesitan muchas mas plazas de residencias, SAD y en el Centro de dia de
AFEDABA “LOS CALATRAVOS”, asi como mas recursos publicos para poder dar cobertura a toda la
poblacién de la comarca.

Las propias profesionales, apoyan reforzar los recursos existentes, como por ejemplo, ampliar horario del
Servicio de Ayuda a Domicilio a los siete dias de la semana, ofrecer un servicio de comidas diario de calidad
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a las familias asi como reforzar a través de financiacidn el centro de dia de AFEDABA “LOS CALATRAVOS”
para que pudieran ampliar las plazas de usuarios y el horario, de igual manera, han manifestado la
necesidad de formacidén especializada en la enfermedad de Alzheimer a todas las cuidadoras profesionales.

Por ultimo, han manifestado la necesidad de crear un centro de dia y una residencia publica en la comarca,
ya que no existen de origen publico. Crear una asociacién de formacién y apoyo a los cuidadores
profesionales y no profesionales de la zona del Bajo Aragdn asi como la incorporacion en el sistema publico
la rehabilitacion y terapia ocupacional para las personas que sufren esta enfermedad.

3.9. COVID 19

Ahondando en la actualidad del momento en el que redactamos este trabajo, hemos preguntado a todos
nuestros entrevistados sobre la pandemia del COVID-19.

Por un lado, hemos preguntado como los profesionales han realizado su trabajo, hemos visto la diferencia
del trabajo desde el sistema publico al sistema privado, en concreto, desde los servicios publicos se ha
trabajado desde el despacho sin recibir personas, de manera telematica, sin embargo desde los recursos
privados, hemos encontrado, por un lado, el trabajo telematico desde casa proporcionando informacion y
apoyo a familiares y por otro lado asociaciones pequefias como AFEDABA “LOS CALATRAVOS” no han
podido mantenerse y realizaron un ERTE al comienzo de la cuarentena a pesar de ello han seguido con SAD
especializado, reforzandolo, también han hecho apoyo psicoldgico a través de videoconferencias y han
distribuido material necesario para la estimulacion cognitiva desde casa.

Por otro lado, como ha afectado la pandemia a la situacion del enfermo y el cuidador principal.

Desde la perspectiva de los profesionales, la mayoria pensaban que el COVID-19, provocaria drasticamente
un empeoramiento del estado de las personas enfermas, sobre todo a nivel fisico por la limitacién de la
movilidad (paseos, ejercicios...), empeoramiento psicoldgico ya que la estimulacién se ha limitado mucho,
afectado a la memoria corta y por Ultimo empeoramiento social, las relaciones sociales se han limitado a las
personas con las que conviven por tanto observamos unas consecuencias negativas a nivel global en los
enfermos. Respecto a los cuidadores, estos pensaban que notarian un aumento en la sobrecarga fisica al
no disponer de ayuda extra (otro familiar, cuidador externo, asistencia al centro, etc.) también en la
sobrecarga psicolégica, al final, la mayoria han estado 24 horas junto a ellos, sin poder ser relevados, o
ayudados por otros debido al confinamiento. Sin embargo, Las propias familias han manifestado que Ia
pandemia y el confinamiento vivido, ha supuesto un empeoramiento general para las personas que
padecen algun tipo de demencia. Las propias familias han visto un avance de la enfermedad mucho mas
rapido, al que han experimentado hasta ahora, acompanado de un deterioro fisico importante.

El 100% de los cuidadores, han tenido que cambiar las rutinas con sus familiares, lo que ha supuesto
aumentar las desubicacion temporal y espacial, apatia, pasividad y deterioro de la memoria del enfermo. El
confinamiento en casa, no poder recibir visitas o ir al Centro de dia de AFEDABA “LOS CALATRAVOS”, ha
supuesto que la mayoria reduzcan su movilidad, en ocasiones hasta quedar en silla de ruedas, olvidar a
personas conocidas que antes si conocian y ahora ya no se acuerdan, reducir la vida social a el compafiero
de vida, hijos o cuidadoras externas. Respecto a los cuidadores, la mayoria no ha notado cambios en el
cuidado, excepto el no poder salir de casa, lo cual le ha hecho aumentar la sobrecarga fisica y emocional.
El 80% de los entrevistados, ha recalcado lo necesario e imprescindible que es el Centro de dia de
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AFEDABA “LOS CALATRAVOS”. A pesar de que las profesionales de este se han puesto en contacto con ellos
a través de video llamadas, las cuales los cuidadores han manifestado como “un chute de energia”(F5) que
les transmitian a sus familiares, y proporcionarles informacién y tareas para realizar en casa, no ha sido lo
mismo, ya que la sintomatologia ha ido empeorando.

Los propios cuidadores, excepto por no recibir los servicios, no han sentido grandes cambios a raiz de esta
situacidn ya que es muy parecida a su dia a dia con algunos matices (teletrabajo, no poder salir de casa o no
poder mantener relaciones sociales presenciales).

Por tanto deducimos que la pandemia vivida actualmente ha influido a profesionales del Trabajo Social,
modificando su trabajo por completo, cambiando las entrevistas, acompafiamientos, sesiones de
informacién y orientacién presenciales por llamadas telefénicas y video llamadas, haciendo que tanto
profesionales como usuarios se acomoden a las nuevas tecnologias.

Para las personas con demencia el COVID-19, el confinamiento ha traido consecuencias negativas, por
ejemplo, la interrupcién de las rutinas, el enclaustramiento en los hogares ha conllevado el aumento de la
pasividad y desorientacidn asi como la pérdida de la memoria a corto plazo mucho mds rdpido. Respecto a
los cuidadores, no han notado grandes cambios por el hecho que el cuidado de una persona dependiente
ya conlleva de alguna manera este confinamiento al tener que estar pendiente de esta persona
constantemente. Asi mismo, muchos cuidadores han experimentado sensaciones de gratitud por pequeios
gestos que antes no valoraban, se han sentido apoyados y entendidos por el resto de la familia al estar en
el confinamiento y otros han aprendido a manejar mejor la enfermedad y a su familiar de la mejora
manera.
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4. Conclusion

Para concluir analizaremos los objetivos tanto generales como especificos de este trabajo, de igual manera
probaremos si la hipdtesis queda confirmada o no.

El objetivo general que nos planteamos fue Conocer si los recursos y servicios cubren las necesidades que
tienen las familias cuidadoras de enfermos de Alzheimer y otras demencias residentes en la Comarca del
Bajo Aragon, desde el punto de vista de los cuidadores y profesionales del Trabajo Social y cuatro
objetivos especificos.

El primer objetivo especifico que nos planteamos fue Detectar los recursos de dmbito privado y publico que
existen en el Bajo Aragon para ello hicimos una amplia busqueda sobre los recursos que se ofertan en la
comarca, encontramos un amplio abanico de recursos tanto publicos como privados. A través de las
entrevistas nos hemos dado cuenta que estos recursos no cumplen las expectativas de los profesionales ni
las necesidades de las familias cuidadoras de personas con Alzheimer y otras demencias.

El segundo objetivo que nos marcamos fue Conocer las necesidades que tienen las familias actuales con
un enfermo de E.A., hemos llegado a conocer mds de cerca la enfermedad a través de diferentes canales,
por un lado hemos adquirido conocimientos mds tedricos por medio de la bibliografia y documentos
realizados por la Confederacion Espafola de Familiares de Enfermos de Alzheimer y otras demencias. Por
otro lado, por medio de las entrevistas realizadas a familiares, cuidadores principales de enfermos de
Alzheimer, hemos visto el lado mas realista y humano de la enfermedad, conociendo las consecuencias que
genera la enfermedad en el entorno familiar, recayendo la mayor carga de los cuidados sobre el cuidador
principal. A través de las entrevistas hemos podido conocer de primera mano las necesidades de los
familiares de enfermos de Alzheimer, localizados en el Bajo Aragdn, principalmente manifiestan la
necesidad de un centro de dia y una residencia publica, asi como el apoyo externo en el cuidado para
facilitarles la conciliacion laboral y familiar con los cuidados. Manifiestan que no es ninguna tarea en
especifico lo que mas les cansa sino que es el conjunto de todas estas, es tener que estar pendientes de las
distintas necesidades que los enfermos puedan tener.

El tercer objetivo marcado fue Registrar el impacto del cuidado E.A. en la familia, este objetivo lo
conseguimos a través de las entrevistas a los cuidadores principales. Registramos el impacto social, donde
un alto porcentaje de cuidadores, ha dejado a un margen su vida social para poder dedicarse al cuidado de
estas personas, la mayoria han reducido sus amistades e incluso las han dejado de lado por no tener
tiempo suficiente para compaginarlo con el cuidado. Respecto a la vida laboral, en la mayoria de casos se
han modificado las jornadas laborales, a través de reducciones de jornadas, excedencias o incluso
abandonando el trabajo. Esto supone un incremento de tiempo que se dedica al cuidado pero también una
reduccion de ingresos econémicos, lo cual puede desestabilizar la economia familiar. A nivel fisico, la
mayoria de los cuidadores estdn sufriendo dolores musculares, insomnio y dolores de espalda por trasladar
a su familiar a otra superficie o moverlo para su higiene, lo cual ha aumentado el consumo de farmacos, en
concreto, antidepresivos y antiinflamatorios. También han sufrido un impacto emocional, donde la mayoria
han sentido ansiedad, depresién, sobrecarga emocional y sentimientos de miedo, incertidumbre vy tristeza.
Muchos familiares han recalcado el apoyo tan positivo que reciben por parte de la psicéloga de la AFEDABA
“LOS CALATRAVOS” el cual ha sido parte fundamental para poder sobrellevar emocionalmente la
enfermedad. Por tanto, afrontar los cuidados de una persona enfermo de Alzheimer y otras demencias,
supone un impacto a nivel global sobre la familia y mas concretamente sobre el cuidador principal. Este se
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ve obligado a poner las necesidades del enfermo por encima de las suyas propias, dejando de lado los
diferentes roles que puede tener dentro de la familia.

El udltimo objetivo especifico marcado fue Evaluar la efectividad de los recursos ofertados a las
familias, una vez hemos conocido la situacién de las familias y los recursos y servicios que se ofertan en la
Comarca del Bajo Aragdn, queriamos comprobar su efectividad. Para ello hemos realizado la misma
pregunta tanto a profesionales como a familiares. Por sus respuestas hemos llegado a la conclusién de que
uno de los recursos mas efectivo para los cuidadores y enfermos es la entidad AFEDABA “LOS
CALATRAVOS”, desde la cual se presta una atencidn integral tanto para familiares como para enfermos, por
lo que resulta, la presencia de ésta, imprescindible para este colectivo afectado en dicha Comarca . Un
recurso sociosanitario necesario para afrontar el doble impacto que esta devastadora enfermedad tiene
tanto en el paciente que la sufre como en el cuidador que la atiende. Otros recursos utilizados por todos los
familiares, son el Hospital Comarcal de Alcafiz y los Centros de salud de atencién primaria, en este caso
encontramos que el 50% de los entrevistados han contestado positivamente con respecto a la efectividad
de los servicios proporcionados aunque el 40% de ellos han expresado su malestar, la dificultad en el
acceso y los problemas que han tenido para tener revisiones médicas. Por lo que la efectividad de este
servicio no es del todo la esperada pese a ser un recurso publico e imprescindible para el diagndstico y
tratamiento de la enfermedad. Otro recurso usado con frecuencia han sido son los Servicios Sociales ya que
a través de ellos solicitan un proceso de dependencia y se gestiona el expediente individual de atencion
para cada usuario que comprende desde la solicitud de valoracidn, a la realizacién de la misma con
reconocimiento administrativo del grado de dependencia, estudio de las necesidades de cada enfermo y
contexto familiar y/o cuidador y resolucién de PIA (Plan Individual de Atencion), a través del cual de accede
a los recursos que dicha ley ofrece. El 80% de los entrevistados, hablan de un proceso medio-lento donde
las prestaciones econémicas que se ofrecen y manifiestan que no cubren los gastos mensuales que una
persona con este tipo de enfermedades tiene. Asi mismo los familiares que tienen SAD (Servicio de Ayuda a
Domicilio), estan satisfechos con la eficacia del servicio aunque demandan la necesidad de mds horas
semanales para poder descansar y asi poder disminuir la sobrecarga que conlleva cuidar a una persona
enferma de Alzheimer y otras demencias.

Por lo tanto, si recuperamos la hipétesis planteada al inicio de este trabajo; “Los recursos y servicios que se
ofrecen desde dmbitos publicos y privados no cubren las necesidades de las familias actualmente”, queda
demostrado que los recursos publicos no cubren las necesidades de las familias que cuidan a enfermos de
Alzheimer, siendo manifestado tanto por las familias como por los profesionales a lo largo de todas las
entrevistas realizadas. Sin embargo los recursos y servicios que se prestan desde el ambito privado, de la
mano de la entidad AFEDABA “LOS CALATRAVOQS”, cubren en gran medida las necesidades que las familias
experimentan. Todos los entrevistados manifiestan un alto grado de satisfaccion con los servicios prestados
por esta asociacién, muchos de los entrevistados, tanto profesionales como cuidadores, expresan la
necesidad de destinar mds recursos a AFEDABA “LOS CALATRAVOS” para que ésta pueda ampliar sus
instalaciones y pueda ofrecer un servicio de comedor y por lo tanto de centro de dia en horario continuo,
ya que esta amplicacion de servicio mejoraria la calidad de vida de los cuidadores y de los enfermos.

Las familias se quejan de la escasez de recursos y servicios y la poca adecuacidn de los recursos publicos a
las necesidades que tienen. Todos los entrevistados estan de acuerdo en que es necesario un centro de dia
publico, una residencia publica, prestaciones econémicas mas ajustadas a los gastos que una persona con
Alzheimer tiene y un servicio de ayuda a domicilio mucho mas especializado y durante mas horas al dia.
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Por todo lo expuesto anteriormente, afirmamos que los recursos que se ofrecen que se ofrecen en la
Comarca del Bajo Aragdn no cubren las necesidades del colectivo afectado por la enfermedad de
Alzheimer. Destaca que desde el dmbito privado, las entidades de accidn social, logran dar una respuesta
mads adaptada a estas necesidades y que en muchas ocasiones son las que brindan recursos especificos a las
personas que lo sufren. A pesar de ello, se manifiesta la necesidad de servicios especificos para la atencién
este colectivo y sus familiares a través de recursos que contemplen la dimensidn socio sanitaria de esta
enfermedad adaptada a su evolucion.
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Anexos

Anexo 1. Entrevista familiares

ENTREVISTA FAMILIARES

Somos Leticia Bedoya y Maria Giner, alumnas de 42 curso del grado de Trabajo Social en la Universidad de
Zaragoza. Estamos realizando un Trabajo de Fin de Grado cuyo objetivo es investigar sobre la efectividad de
los recursos publicos y privados en la Comarca del Bajo Aragdn en atencién a familias cuidando a personas
con Alzheimer y otras demencias, y valorar si responden a sus necesidades asi como observar el impacto
gue esta situacidn tiene sobre la vida del cuidador principal.

Una de las integrantes del trabajo fue alumna de practicas en la Asociacién “Los Calatravos” y esta
experiencia nos animo a preparar esta investigacidn. La asociacion de familiares y enfermos de Alzheimer y
otras demencias del Bajo Aragdn “Los Calatravos” ha querido colaborar con nuestro Trabajo de Fin de
Grado, atendiendo nuestras consultas respecto a la enfermedad y su impacto sobre las familias afectadas y
facilitdindonos el contacto con diferentes cuidadores.

Todos los datos que nos aporte en esta entrevista, se tratardn con confidencialidad y se codificardan con
este fin y serdn utilizados Unicamente para este Trabajo de Fin de Grado.

Muchas gracias por su colaboracién.

DATOS PERSONALES DEL CUIDADOR PRINCIPAL®

Edad: Sexo:

Estado civil:

Parentesco con la persona dependiente:

Situacion laboral:

¢Por quiénes esta compuesta la familia principal? (Papa, mama3, abuelo, abuela, hijo, hija).

N2 Parentesco Edad Sexo Estado Situacidon Grado de Dependencia, Propiedad de la
(cuidador) civil laboral discapacidad, otras vivienda en la que
enfermedades cronicas reside

y/o incapacidades

Cuidador principal: persona que asume la responsabilidad del cuidado diario de una persona con Alzheimer y otras
demencias.
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Respecto a recursos y servicios

5.

éCudles son los recursos utilizados por usted?

De estos recursos:

o ¢Cual ha sido el tiempo para acceder a estos?

o ¢Estd satisfecho/a con ellos?

o ¢Es eficaz para suplir su necesidad?

¢Cuenta con algun otro recurso o servicio de atencién hacia su familiar?
¢Cudl? y ¢desde cuando?

¢Como calificaria ese recurso, cree que es eficaz y suficiente?

¢Piensa en algun recurso que le seria util y facilitaria la atencién a su familiar?

éAcceder a los recursos de su comarca le ha facilitado el cuidado de su familiar?

Como cuidador principal

¢Cuanto tiempo lleva al cuidado de la persona dependiente?

Menos de un afio
Entre 1y 4 afios

Mas de 5 afios

éCuantas horas dedica a su cuidado diario?

1-3 horas

b. 3-5horas

7 o mas horas
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3. ¢Usted es el Unico cuidador o comparte esta tarea con otra persona?
a. Soy el Unico
b. Hermano/a
c. Padre/madre
d. Cuidador externo
e. Otro
4. ¢Ha existido algin cambio de domicilio para afrontar los cuidados?
o ¢Quién ha hecho el cambio?
o ¢Cual ha sido el motivo del cambio?
Necesidades

1. ¢Qué actividades del cuidado (higiene, preparar la comida, administrar medicamentos, vestir, etc.) supone
una mayor carga?

o ¢A cual le dedica mas tiempo?
2. ¢Cree que necesita mas apoyo para cuidar de su familiar? ¢Por qué si/ por qué no?

3. ¢la informacién y orientacion proporcionada por los profesionales socio-sanitarios le han ayudado a
resolver sus necesidades?

Impacto psicosocial en el cuidador principal

1. Respecto a la vida social, ¢Cémo ha conciliado las amistades, reuniones familiares, viajes, acontecimientos
sociales etc. con el cuidado del familiar?

o ¢Hatenido que renunciar a alguno de ellos?
o ¢éCAmo cuidador principal cree que su labor es reconocida socialmente?
2. Respecto alavida laboral, ¢Le ha sido dificil conciliar su vida laboral con los cuidados de su familiar?
o ¢éCoémo ha conseguido hacerlo?
o ¢Ha sentido apoyo por parte de sus compafieros de trabajo y jefes?

3. Respecto a su estado fisico, ¢éQué tipo de dolencias esta experimentando (insomnio, dolores musculares,
etc.)?

o ¢éConsume mas farmacos desde que es cuidador para paliar esas dolencias?

4. Respecto a su estado emocional, équé tipo de sobrecarga emocional estd experimentando (soledad,
frustracion, tristeza, etc.)?
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¢Como gestiona el tiempo para dedicarse a si mismo compaginandolo con el cuidado de su familiar?
CoviD 19

Respecto a la situacion que estamos viviendo ahora, con la pandemia.

¢Qué impacto ha tenido esta situacidn sobre la evolucién y la sintomatologia asociada a la enfermedad?
¢Como estd llevando el confinamiento?

¢Qué cambios ha tenido el estado de alarma sobre el cuidado y los recursos que habitualmente utilizaban
para atender a su familiar?

¢Ha echado de menos otros recursos, diferentes al habitual, en esta situacién de pandemia?
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Anexo 2. Entrevista profesionales

ENTREVISTA PROFESIONALES

Somos Leticia Bedoya y Maria Giner, alumnas de 42 curso de la Trabajo Social en la Universidad de
Zaragoza. La entrevista que se plantea a continuacién tiene la finalidad de recoger informacién sobre la
adecuacion de los recursos a las necesidades del cuidador principal y familiares de enfermos de Alzheimer y
otras demencias, el papel del trabajador social en la prestaciéon de servicios y algunas propuestas de
mejora.

Toda esta informacidn serd utilizada en un Trabajo de Fin de Grado para la Universidad de Zaragoza vy el
tratamiento de los datos sera totalmente confidencial. Muchas gracias por su colaboracién.

DATOS PERSONALES

Sexo: Edad:

Servicio o entidad en la que trabaja:

Aios de experiencia:

Como profesional del Trabajo Social

¢Qué caracteristicas cree que tiene que tener un cuidador de un enfermo afectado por una demencia?

¢En qué medida la situacidon econdmica de los familiares puede influir a la hora de decidir cémo y dénde
cuidar a una persona enferma de Alzheimer?

¢Cual cree que es la importancia del trabajador social en la atencion de personas afectadas por Alzheimer u
otra demencia?

Perspectiva sobre los recursos y la legislacion

¢Los familiares conocen la existencia de recursos para el cuidado de la persona con Alzheimer?

¢La Ley de dependencia y sus prestaciones cumple las expectativas de los cuidadores familiares? éPor qué
si/ por qué no?

¢Cree que los recursos existentes son efectivos (para la zona en la que se encuentra) para el cuidado de
una persona con Alzheimer?

o ¢Tienen en cuenta al cuidador y al entorno familiar?

¢Las politicas sociales enfocadas al cuidado de personas con Alzheimer se adecuan a las necesidades
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actuales de la sociedad?
5. Sile pidiesen opinidn y como experta/o, en estos momentos:
o équé recursos de los existentes se deberian reforzar?

o ¢écree que deberia crearse alguno nuevo que responda a las necesidades de las familias con una
persona dependiente, para mejorar su atencién?

CoviD 19

1. ¢Como ha compaginado su actividad laboral con el COVID 19 con respecto a la persona cuidadora y al
paciente?

2. ¢Cual cree que estan siendo las consecuencias derivadas del confinamiento y sus efectos sobre este tipo
de pacientes?

o Y sobre el cuidador?
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