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PRESENTACION GENERAL

Cuando se habla del Alzheimer o de otro tipo de demencias, irremediablemente, lo
primero que se viene a la cabeza es la imagen de una persona afectada por esta
terrible enfermedad para la que, desgraciadamente, todavia no existe una cura ni un
tratamiento eficaz que permita, cuando menos, cronificarla o mitigar su
sintomatologia. El Alzheimer es un problema socio-sanitario de caracter global, que
afecta a quien la sufre directamente, pero también a la familia, que asume la funcién
principal de cuidar de la persona enferma.

Este cuidado familiar es, hoy por hoy, el mejor aliado que tiene nuestra sociedad
para intentar hacer frente a los efectos devastadores de la enfermedad, y lo seguira
siendo en el futuro complementando, y supliendo muchas veces, los esfuerzos
inversores de los sistemas sanitarios y sociales hoy disponibles. Con independencia
de los nuevos planteamientos que refuerzan la idea de la refamiliarizacién de los
cuidados, la familia es el principal proveedor de cuidados y atenciones a la persona
con Alzheimer. Y, precisamente por ello, la familia, el cuidador familiar, asume una
doble dimensidn: ser un agente clave en el abordaje de la enfermedad, y ser afecto
también por ella.

CEAFA y Fundacion Sanitas consideramos fundamental conocer cudl es la situacién
en la que se encuentra el cuidador familiar y plantear propuestas de intervencidn
que permitan proteger esta figura clave. Ambas instituciones compartimos la
preocupacién y el compromiso de lograr mayores cotas de calidad de vida para las
personas que conviven con la enfermedad en Espafia, entendiendo por tal tanto al
paciente como a su cuidador familiar. Por ello, hemos unido nuestros esfuerzos para
elaborar el presente informe que pretende arrojar luz sobre la figura del cuidador,
pero no desde un punto de vista tedrico o formal, sino desde una perspectiva mas



subjetiva, desde el interior de los propios cuidadores. Estudios sobre el conocido
como “Sindrome del cuidador quemado” existen muchos y no hemos querido
engrosar mas esta bibliografia. Al contrario, hemos buscado conocer cudles son los
sentimientos y las percepciones que los propios cuidadores familiares tienen sobre si
mismos, sobre la enfermedad y, sobre todo, sobre la persona dependiente a la que
cuidan. Consideramos interesante conocer qué es lo que el cuidador familiar piensa,
necesita y siente para buscar o proponer férmulas que satisfagan sus deseos. Y todo
ello con el convencimiento de que sélo un cuidador bien cuidado podra atender
conveniente y adecuadamente a su ser querido con Alzheimer.

El informe “El cuidador en Espafia. Contexto actual y perspectivas de futuro.
Propuestas de intervencion” no pretende ser un estudio mas. Al contrario, aspira a
ser un instrumento, una hoja de ruta que defina el trabajo a seguir en el empefio
compartido por CEAFA y por la Fundacién Sanitas, y a buen seguro por todos cuantos
tienen responsabilidad en el abordaje integral del Alzheimer, de mejorar la calidad
de vida de las personas que conviven con esta enfermedad.

Esperamos que este documento, ademds de interesante, resulte de utilidad y genere
nuevas sinergias publico-privadas de proteccién y promocién de la figura del
cuidador familiar.

Pamplona - Barcelona, Abril de 2016

Cheles Cantabrana XXX
Presidenta de CEAFA Presidente de Fundacion Sanitas



LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER EN LA FAMILIA

Tradicionalmente la familia ha sido el marco en que las personas dependientes han
desarrollado su vida y han recibido las atenciones que mas o menos precisaban.
Varios han sido los condicionantes socioldgicos que han motivado que esto sea asi,
los cuales también han evolucionado adaptédndose a los cambios experimentados

por el conjunto de la sociedad.

No hace muchos afios la familia constituia una estructura amplia y estable en la que
siempre habia algin miembro dispuesto (u obligado) a asumir la responsabilidad de
cuidar y atender a la persona dependiente. Normalmente, era la mujer (esposa, hija,
nuera, hermana,...) la encargada de asumir estas tareas, movida por las
convenciones sociales, ademas de por otros sentimientos muy nobles de amor o de
carifo. En este contexto, y dado el tamafio amplio de las familias, era relativamente
sencillo asumir los cuidados en un régimen similar a la alternancia, lo que en
ocasiones facilitaba periodos de descanso al cuidador principal.

Aparte de que no parece éste el marco apropiado para realizar un estudio
socioldgico del papel de las familias en Espafia, si puede decirse que esta unidad ha
desempefiado (y lo sigue haciendo) un papel de primer orden como prestadora de
servicios, cuidados y atenciones a las personas dependientes. Se reivindica, por
tanto, como agente privilegiado de accién en la dependencia, lo cual ha conllevado,

entre otros, los siguientes efectos positivos:

e Permite que la persona dependiente desarrolle su vida en su marco habitual, es

decir, en ambientes conocidos y con personas allegadas.



e Evita lainstitucionalizacidn, con el consiguiente ahorro o disminucién de
recursos que las Administraciones, en tanto que garantes de la asistencia social,
han tenido que poner a disposicion.

e Mejora la calidad de vida tanto de la persona dependiente como del resto de la
familia, puesto que, a pesar de que los cuidados y atenciones prestados no son
profesionales, la relacidn familiar es en muchos casos garantia de una adecuada
atencién.

e Etc

No obstante lo anterior, la familia de comienzos del Siglo XXI poco tiene que ver con
la que predominaba hace sélo 50 6 60 afios. El Libro Blanco de la Dependencia lo
deja muy claro cuando dice que el modelo familiar ha entrado en crisis siendo, por
tanto insostenible a medio plazo, entre otras, por cuestiones como las siguientes:

e Reduccién en el nimero medio de componentes de la unidad familiar.

e Lafamilia, cada vez mas, estd dejando de ser una estructura estable o
permanente, tanto en su composicion como en su duracién.

e (Cada vez son mas los miembros de la familia que abandonan no sélo el hogar,
sino también el entorno social en que aquélla se ubica, en busca de nuevas
oportunidades sociales, econdmicas o profesionales...

e Frente a la familia tradicional en la que muchas veces coexistian hasta tres
generaciones diferentes con roles claramente diferenciados, en la actualidad, la
familia adopta otros modelos en ocasiones bien alejados de esa estructura
tradicional.

e  Elestatus social de la mujer (principal valedora del tradicional modelo familiar)
ha cambiado; ha pasado de ser simplemente el ama de casa para incorporarse a
una vida laboral activa que, ademas, compagina con las obligaciones

domésticas.



e Etc.

Asi las cosas, no es previsible, sin embargo, que la familia deje de ser el principal
proveedor de servicios y atenciones a las personas dependientes. Lo seguira siendo,
pero de otra manera. Si se tienen en consideracion los argumentos dados, y se
ponen en relacion los dos elementos que conforman esta relaciéon de ayuda y se
combinan, ademas, con las mutaciones sociales, se puede llegar facilmente a la

siguiente conclusién:

La familia va a continuar siendo el marco privilegiado de atencion a la dependencia
en Espafia, si bien el miembro que asume el papel de cuidador principal (al igual que
el resto de los miembros de la familia) va a tener que esforzarse, aun mas, para que
la calidad de la atencién que presta no reduzca su intensidad, pero también para

conciliar su vida personal con su responsabilidad adquirida.

Si bien cada vez son mas las personas de sexo masculino las que asumen
responsabilidades en la atencién y cuidados de sus familiares dependientes (lo cual,
ademas de justo, estd siendo reivindicado por la practica totalidad de foros
vinculados con los servicios sociales), siguen siendo, de manera prioritaria, las
mujeres las encargadas de todas las responsabilidades derivadas, a las que ha de
afiadir, llegado el caso, las propias de su actividad laboral, de la atencién al resto de

miembros no dependientes de la unidad familiar, del cuidado de la casa, etc.

Situacién completamente insostenible a la que hay que enfrentarse para adoptar
una decision radical en la que se ponen encima de la mesa dos factores clave: o el
propio desarrollo personal de vida, o la calidad de vida de la persona dependiente

como resultado de los cuidados y atenciones ofrecidos. Dificil decisidn que, en la



mayoria de los casos tiene una misma respuesta, que pasa tanto por el abandono de

la carrera profesional de la mujer, como por la renuncia a emprenderla.

No es complicado prever las consecuencias que esta decision trae consigo para la
persona que ha optado por atender a su familiar dependiente y, en concreto, al
enfermo de Alzheimer:

e Personales. Renuncia vital a desarrollar una vida personal adecuada o querida,
provocando, entre otras cosas, angustia, estrés, depresién, ansiedad...,
elementos todos ellos (aunque no exclusivos) relacionados con el conocido
como “sindrome del cuidador quemado”.

e Sociales. La atencidén obliga a estar vigilante 24 horas al dia, todos los dias de la
semana, lo que hace que el cuidador principal se encierre en su casa, renuncie a
llevar una vida social normal, abandone a sus amistades..., todo ello con
sentimientos contradictorios y encontrados.

e Profesionales. Evidentemente, la mujer que asume el rol de cuidador principal
renuncia a emprender y/o a desarrollar su vida profesional, pues mas
importante es el bienestar de su familiar dependiente que su propio potencial
profesional.

e Econdmicas. Se pierde la oportunidad de que la familia pueda ampliar o
complementar las fuentes de ingresos, con lo que a los condicionantes
personales antes sefialados, hay que afadir ademds otros de caracter mas
material, pero igualmente necesarios, que afectan en el conjunto de la unidad
familiar.

Con seguridad, podrian enunciarse mds efectos o consecuencias de la decision
adoptada. No parece necesario hacerlo para comprender su verdadera dimensidn si

se apunta que, por lo general, el perfil de la mujer protagonista de dicha decision es



el correspondiente a una persona de mediana edad que va a pasar la mayor parte de
su vida activa cuidando a su familiar, y que, una vez superada la causa generadora de
la dependencia (muerte del familiar), va a carecer de cualquier tipo de

oportunidades para reinsertarse a la “vida normal”.

El cuidador principal y el resto de la unidad familiar (pudiéndose incluir también a

circulos familiares y sociales mas amplios) comparten con el enfermo de Alzheimer la
enfermedad.

El cuadro siguiente ejemplifica la manera en que influye la enfermedad de Alzheimer
en la vida del cuidador principal:



Tabla 1. El impacto de la Enfermedad de Alzheimer en la vida del cuidador principal

FASE ANO SINTOMA

«Observa reacciones anémalas en el futuro enfermo

1
sLleva al enfermo al neurdlogo

DIAGNOSTICO
eImpacto del diagnéstico
LEVE -

eFase de informacion

2 eFase de planificacion

3
eAparece el cuidador principal
eAlteracion de la vida familiar
eCuidador principal: angustia ante el deterioro del enfermo. Miedo al futuro.
Cansancio fisico y psiquico

4

MODERADA 5

6 eFamiliares: establecimiento de una rutina horaria para relevar al cuidador
principal. Ansiedad y sentimientos ambivalentes
eCuidador principal: sentimientos de soledad, impotencia. Dificultad para
afrontar la muerte bioldgica del familiar enfermo

7

SEVERA 8 -

9 eFamiliares: planificacion para relevar al cuidador principal y ayudar en los

cambios posturales, higiene del enfermo, etc.







Todos los miembros de la unidad familiar participan de la enfermedad en sus
diferentes fases de evolucidn. Y, precisamente esa participacion de la enfermedad
genera en ellos (fundamentalmente en el cuidador principal) predisposiciones a
padecer otro tipo de trastornos que, fuera del contexto, en principio no tienen
vinculacién con el Alzheimer, pero que, sin duda, pueden y deben ser considerados
como los “efectos colaterales” del rol del cuidador principal. Dichos trastornos, de
una manera general, pueden agruparse en torno a tres tipologias:

e Alteraciones fisicas. En los cuidadores se observa un aumento de vulnerabilidad
a los problemas fisicos, halldndose desde sintomas inespecificos como la astenia
y el malestar general, pasando por otros como alteraciones del suefio, cefaleas,
diabetes, Ulcera gastroduodenal, anemia y alteraciones osteomusculares.
Incluso, se ha podido observar a través de estudios en estos cuidadores,
descensos en la respuesta inmune, lo que les puede hacer mas débiles en los
procesos infecciosos.

e Alteraciones psicoldgicas. Son numerosos los estudios que constatan niveles
altos de ansiedad y depresion en los cuidadores. En ocasiones, se ven
desbordados y experimentan sentimientos como la tristeza, el desanimo o la
soledad. Se sienten enojados, culpables o desesperanzados, cansados o
deprimidos ante la realidad. El estrés emocional es légico y comprensible. Las
personas se asustan de las emociones fuertes, de lo que experimentan al tener
sentimientos contradictorios: sentir rechazo y afecto al mismo tiempo o
sentimientos negativos hacia el enfermo.

e  Alteraciones sociales. Los familiares cuidadores sufren mayor aislamiento social,
menos disponibilidad de tiempo para ellos mismos, deterioro del nivel de
intimidad y disminucién de la gratificacion por parte del enfermo receptor de los
cuidados.



Se comprende, ante este panorama, que la familia, tanto quien asume el rol de
cuidador principal como el resto de miembros, precisan de comprension, apoyo y
solidaridad social para poder afrontar la responsabilidad del cuidado mientras dure
la enfermedad, pero también para prepararse para su reinsercion en la sociedad una

vez superado el trauma que supone el fallecimiento del familiar enfermo.

Dependiendo de la evolucidn por fases de la enfermedad del Alzheimer, tanto el
enfermo como el cuidador principal (y, por extensidn la familia) precisaran de
recursos especificos que les ayuden a paliar los efectos negativos de aquélla. En
concreto:

e Durante la fase leve, se puede requerir la ayuda de una persona en las labores
de la casa durante unas horas al dia. Igualmente es interesante, una vez se ha
confirmado el diagndstico, acudir a un centro de dia en el que, a través de las
terapias de estimulacién cognitiva (complementando a las farmacoldgicas), se
procurard ralentizar el paso o evolucién a la fase siguiente de la enfermedad. El
familiar, por su parte, recibira del centro de dia la informacién que necesita para
familiarizarse con la enfermedad y para encarar el futuro que, como cuidador, le
aguarda.

e Durante la fase moderada tanto el servicio de ayuda a domicilio como el acceso
a centros de dia son los recursos mas interesantes. El primero, dedicado a
ayudar al cuidador principal en su propio domicilio no sélo en las tareas
domésticas, sino, sobre todo, en el cuidado y atencidn al enfermo; el segundo,
como marco de psicoestimulacién. El familiar, por su parte, podra participar en
acciones de formacidn que le entrenen para desempefiar adecuadamente sus
responsabilidades, asi como en sesiones de terapia que le conforten en su
dimensidn social y, sobre todo, como persona.

e Durante la fase severa de la enfermedad, ademas del servicio de ayuda a

domicilio, el recurso que tradicionalmente queda a disposicion del enfermo es



su institucionalizacion en un centro especializado, puesto que, muchas veces, las
alteraciones que presenta trascienden la capacidad de accién del cuidador
principal. No obstante, aunque en menor proporcion, estan surgiendo centros
de dia que admiten a enfermos en su fase final. Este recurso es especialmente
interesante, puesto que ademas de permitir que el enfermo pase sus ultimos
momentos en su entorno habitual (siempre, como es légico, que su
institucionalizacion no sea imprescindible), presta una ayuda de trascendental
importancia a la familia ayudandole, entre otras cosas, a afrontar el dificil
momento del fallecimiento del familiar enfermo.

PERCEPCION DEL CUIDADOR FAMILIAR

Hasta aqui se ha reflejado la situacion a la que se enfrenta el cuidador de un familiar
con Alzheimer. El panorama descrito sefiala cémo la enfermedad de la persona
cuidada afecta también al propio cuidador, lo cual avala la afirmacién de que el
Alzheimer afecta tanto al paciente como al cuidador familiar; el cuidador familiar
es también recipiente de las consecuencias de la enfermedad y, por lo tanto, debe
ser objeto de atencidn preferente en las politicas de protecciéon que de manera
especifica han de dictarse para afrontar el problema socio-sanitario que es el
Alzheimer.

Sin embargo, para comprender verdaderamente cémo afecta la atencién que presta
el cuidador, es importante conocer un poco mas y mejor su figura, no desde el punto
de vista observacional cuando ya estd cuidando, sino desde una perspectiva un poco
mas subjetiva, centrada en sus sentimientos, en sus emociones. Porque el cuidador
es quien mantiene una relacién directa con las consecuencias de la enfermedad vy,
por tanto, sus sentimientos hacia ella van a condicionar la manera de afrontarla.



Para conocer un poco mas el lado subjetivo del cuidador, CEAFA ha elaborado un
cuestionario especifico y ha invitado a que un grupo heterogéneo de cuidadores
familiares lo cumplimenten. El objetivo de la estrategia seguida es conocer la
naturaleza de las respuestas proporcionadas por personas que se enfrentan a una
situacion comun (cuidar de un familiar con Alzheimer) en todas las Comunidades
Auténomas del Estado, evitando, de esta manera, posibles sesgos derivados de un
mismo entorno social.

En este sentido, se ha invitado a participar en el estudio a cuidadores familiares de
personas con Alzheimer vinculados con las Asociaciones de Familiares de Personas
con Alzheimer y otras Demencias integradas en CEAFA, a quienes se ha facilitado
copia del cuestionario elaborado al efecto. Ademas, se han mantenido contactos
previos con los responsables de las Asociaciones a fin de orientar correctamente los
trabajos a emprender.
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Ilustracién 1. Edad del cuidador. Elaboracién propia a partir de los datos de la encuesta

76%

24%

Hombre Mujer

Ilustracidn 2. Género del cuidador. Elaboracion propia a partir de los datos de la encuesta

Informacion socio-demografica

El perfil del cuidador en Espafia se corresponde con una mujer de su madre/padre,
afectado por la enfermedad de Alzheimer en sus diferentes fases de evolucion.
Residente en zona urbana, combina su condicion de cuidador familiar con la
atencion a su familia, conviviendo con cényuge e hijos. A pesar de que el cuidado
tiene género femenino, cada vez es mayor el niimero de hombres que asumen esta
condicién de cuidador familiar (mas del 24%), si bien, en este caso, y de acuerdo
con los cuestionarios, se corresponden a los cényuges, de edad avanzada, que
cuidan de sus esposas con Alzheimer.

Con independencia de que cada vez haya mds hombres implicados en el cuidado, lo
cierto es que es mayoritariamente femenino, lo cual, unido al rol que
tradicionalmente ha tenido la mujer en el entorno doméstico, lleva a comprender la
“sobresaturacion” de su dia a dia. Normalmente, se nota de manera evidente la falta
de momentos de respiro para la cuidadora, lo cual puede acercarse a una cierta
esclavitud que le encadena al hogar en el que muchas veces conviven, ademas del
propio paciente, otros miembros de la unidad familiar.

Por otro lado, y aunque no se han podido recoger datos concretos dada la
idiosincrasia de las Asociaciones que han participado en la pasacién de la encuesta,
se debe tener en cuenta que el Alzheimer es una epidemia que afecta a las personas
independientemente del entorno local en el que vivan. Si bien en parrafos anteriores
se ha citado que las personas que han respondido al cuestionario residen
fundamentalmente en zonas urbanas, no es menos cierto que aquellas personas
que habitan en areas rurales se enfrentan a problemas similares (por no decir los
mismos), que, ademas, se ven agravados, entre otros, por problemas de reduccion
de centros o servicios especializados, lejania y dificultad de acceso a las ciudades
(que son las que concentran esos servicios especializados), la falta y el mayor
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envejecimiento de la poblacién, etc. En consecuencia, todo lo dicho deberia ser
extrapolado, también a los cuidadores de personas con Alzheimer del medio rural
que, por otra parte, en Espafia es muy amplio y variado.

También es importante destacar que mas del 21% de los cuidadores familiares
encuestados tienen mas de 70 afios y, en este caso, son jubilados que cuidan de su
conyuge. Este dato es relevante por cuanto que ofrece una idea de las dificultades
que estas personas tienen para afrontar un cuidado adecuado del familiar
dependiente debido, fundamentalmente, a los problemas generados por la edad.

El denominado “envejecimiento del envejecimiento” condiciona, asi mismo, la
calidad del cuidado, tanto desde la perspectiva del cuidado en si, es decir, del
conjunto de atenciones que se ofrecen al paciente con Alzheimer, como desde la
vision del propio cuidador y de su entorno de vida. Conforme avanza la edad del
cuidador, va disminuyendo su funcionalidad y capacidad para asumir de manera
correcta y adecuada las distintas tareas que atender al familiar enfermo requiere,
con lo que, sin una ayuda adecuada, no puede pensarse que en el porcentaje
indicado el cuidado sea el mejor. Por otro lado (mas adelante se vera con mayor
detalle el coste que representa el cuidado en el domicilio), en estas edades de la vida
la capacidad econdmica de las familias se ve limitado y condicionado por los
ingresos de unas pensiones mas bien raquiticas que determinan, a veces de manera
negativa, la decisidn de atender al familiar como se merece o, simplemente,
subsistir.

El paradigma de mujer cuidadora posee estudios de nivel primarioy presenta un
perfil profesional variado y heterogéneo, si bien en muchos casos, se ha visto
obligada a hacer ajustes pertinentes (30%) para poder combinar la actividad laboral
y el cuidado del familiar. En la mayoria de los casos los ajustes se han dado con una
reduccion del tiempo de trabajo (ajustes horarios), si bien en el 12% de los casos la
solucidn ha sido o bien dejar de trabajar o cambiar de empleo.
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Ilustracidn 5. Nivel de estudios. Elaboracion propia a partir de los datos de la encuesta
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Ilustracidn 6. Situacion laboral. Elaboraciéon propia a partir de los datos de la encuesta

El estudio deja claro que, por lo menos en la familia tipo espafiola, cuidar de un
familiar dependiente es la maxima prioridad para la mayoria de las personas. Quien
tiene la suerte de poder compartir las tareas del cuidado del paciente, ademas de
haber sido capaz de superar ciertas barreras culturales (que mas adelante se
sefialardn) podran, también compatibilizar su vida familiar con su vida profesional o
laboral. Sin embargo, esto no siempre es posible, sobre todo, en aquellas personas
(mujeres en su mayoria) que por razones de tipo cultural, familiar, econémico u otro
asumen el cuidado de la persona dependiente como una tarea o una obligacion
propia o, en otras palabras, una dedicacién personal en exclusiva. En estos casos, al
ser el cuidado del familiar lo mas importante, el desarrollo profesional queda en un
segundo plano y, en ocasiones, puede llegar a convertirse en algo prescindible.

Sefialar a este respecto que, a pesar de que el 628% de los cuidadores familiares
reciben ayuda profesional, atender a un familiar afectado por la enfermedad de
Alzheimer representa una ocupacion de 24 horas al dia todos los dias del aiio, lo
que hace complicado conciliar la vida profesional con la vida familiar.

Sin embargo, los ajustes en el ambito laboral conllevan, por norma general, dos
efectos perversos que no suelen ser considerados en el momento de la toma de
decision, sino que se posponen para mds adelante. Uno de ellos es la reduccién de la
capacidad econémica de la familia; el otro, la dificultad del reingreso en el
mercado laboral cuando el cuidado ya no es necesario. Ambos condicionantes
contribuyen de manera notoria en el empobrecimiento de muchas familias y, por lo
tanto, en la merma de la calidad de los cuidados ofrecidos que, como no puede ser
de otra manera, redundan negativamente en el bienestar de la persona enferma.

Finalmente, por lo que respecta al perfil de la persona cuidada, ésta se corresponde
con una mujer de 78,6 afios que, viviendo en el domicilio familiar, sufre la
enfermedad de Alzheimer en sus distintas fases de evolucién, lo que le convierte en
“gran dependiente”.



En este caso, mas que la edad (ya se sabe que uno de los principales factores de
riesgo del Alzheimer es la edad, aunque no es exclusivo), lo realmente llamativo o
destacable es tener en cuenta, para comprender el dia a dia del cuidador familiar, los
efectos o consecuencias que en la familia generan las situaciones de “gran
dependencia”. Los cuidadores manifiestan con frecuencia sentir dificultades para
desempeiiar su tarea. Estas dificultades tienen que ver en ocasiones con la ausencia
de ayudas técnicas' para el manejo del dependiente, grias, camas articuladas, etc.
pero la mayor queja proviene de la percepcién del deterioro de su propia salud. El
sintoma que manifiestan con mas frecuencia es el cansancio y la falta de fuerza
fisica; el desanimo, la depresion y otros problemas de tipo fisico causados por el
manejo inadecuado del dependiente, se enumeran asi mismo entre sus dolencias.
Mientras el 46,31% de las personas con discapacidad de entre 65y 79 afios y el
41,26% de las personas de 85 afios y mds afios con discapacidad manifiestan que el
cuidador principal no tiene ninguna dificultad en cuidarlos, el 38,58% de las personas
entre 65y 79 afios y el 42,34% de las personas de 85 afios y mas perciben especial
dificultad en el cuidador principal por faltarle fuerza fisica. Para el 32,93% y el
35,75% de las personas entre los rangos de edad antes citados, se ha deteriorado la
salud de su cuidador principal, o se encuentra cansado (49,18% y 54,79%,
respectivamente), se siente deprimido (28,11% y 30,46%, respectivamente) o no
tiene ninguin problema (35,9% y 32,83%, respectivamente).”

Es importante sefalar, al hilo de lo que venimos manifestando, que los cuidadores
principales de personas mayores en situacion de dependencia retnen varios de los

! Las ayudas técnicas son aquellos productos, equipos o sistemas técnicos destinados
a personas con discapacidad, producidos especificamente para ellas o disponibles
para cualquier persona, de forma que impide, compensa, alivia o neutraliza la
discapacidad.

% INE. “Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia
2008”



55%

51%

T
Sobre la situacién a la que se tenia que Sobre ayudas disponibles
enfrentar

llustracidn 7. Informacion recibida. Elaboracion propia a partir de los datos de la encuesta

factores que intervienen en el riesgo de exclusién social. En el afio 2006, el IMSERSO

. . are . 3
publicé “El apoyo a los cuidadores de familiares dependientes en el Hogar”” que
analiza las consecuencias psicosociales, laborales y econémicas que el cuidado tiene
sobre el cuidador principal, que, ademas, cuando se combinan con las variables de
edad y sexo, muestran la fuerte tendencia a la exclusidn de las mujeres cuidadoras
no profesionales (la Ley 39/2006, de Dependencia, se refiere al cuidado informal

“ H H ” 4

como “cuidados no profesionales”).

Impacto del cuidado

a) Recursos para el cuidado familiar

Mds de la mitad de los cuidadores familiares encuestados afirman haber recibido
informacion util sobre la situacion a la que se iban a enfrentar como cuidadores de
una persona dependiente (55%) y sobre las ayudas y recursos disponibles (51%).
Ademds, en un porcentaje inferior, manifiestan haber recibido informacién también
sobre tareas concretas derivadas del cuidado y sobre las politicas de proteccion
social disponibles (en el marco de la Ley de la Dependencia).

Probablemente, la informacidn sea uno de los recursos mas extendidos en Espafia a
los que un cuidador familiar puede acceder, tal como lo demuestran los datos
anteriores. Sin embargo, y como puede observarse de acuerdo a los datos
presentados, el grueso de la informacién que se busca y se ofrece se focaliza
directamente sobre la figura del cuidador en relacidn con su actividad vinculada al

* IMSERSO.” El apoyo a los cuidadores de familiares mayores dependientes en el
hogar: desarrollo del programa “Cémo mantener su bienestar”. En
http://www.imserso.es/InterPresent1/groups/imserso/documents/binario/apoyocui
dadores.pdf

* La Ley define cuidados no profesionales como la “atencién prestada a personas en
situacién de dependencia en su domicilio, por personas de la familia o de su
entorno, no vinculadas a un servicio de atencién profesionalizada” (Art. 2)
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Ilustracién 8. Apoyo recibido. Elaboraciéon propia a partir de los datos de la encuesta

67%

33%

Ha implicado a familiaresy/o amigos Noha implicado a familiaresy/o amigos

Ilustracién 9. Implicacién de los familiares en el cuidado. Elaboracidn propia a partir de los
datos de la encuesta

Alzheimer, lo cual esta muy bien porque, de una manera u otra, va a permitir
conocer y, en su caso, adelantarse en procesos de toma de decisiones. Sin embargo,
se echa de menos otro tipo de informaciéon mas centrada en el cuidador como
persona que supere su ambito de dedicacién al paciente enfermo. A pesar de que
esta afirmacién pueda resultar “chocante”, no debe olvidarse que cualquier cuidador
es, ante todo, una persona, con un proyecto de vida que, en la mayoria de los casos,
se ha visto truncado por la aparicion de la enfermedad en un ser querido. Es decir,
deberia lograrse el equilibrio entre el cuidador como persona y el cuidador como
responsable de la atencién del familiar con Alzheimer.

Por otro lado, al 469% de los cuidadores familiares le fueron ofrecidas diferentes
modalidades de ayuda, entre los que destacan el apoyo psicoldgico y la formacién
para cuidadores, la ayuda personal, o el acceso a centros de dia especificos
gestionados por las Asociaciones de Familiares de Personas con Alzheimer y otras
Demencias, entre otros.

Por su parte, la mayoria de los recursos de atencién ofrecidos, en este caso
principalmente por las Asociaciones, también se dirigen a intervenir sobre los
efectos del Alzheimer de modo que el cuidador pueda acceder a las herramientas
mas adecuadas para realizar lo mejor posible su actividad. No obstante, las
Asociaciones (al igual que otros proveedores de recursos en los Ultimos tiempos) a
través de la puesta en marcha de recursos como los Centros de Dia o Unidades de
Respiro, centrados en la atencidn directa a los pacientes, facilitan que los cuidadores
puedan disponer de momentos en los que dedicarse a otras obligaciones, asuntos o,
simplemente, a disfrutar del ocio, tan necesario para buscar “la desconexién” con el
dia a dia de cuidar.

Por otra parte, la practica totalidad de los familiares cuidadores encuestados
manifiestan haber contado con ayuda de terceros para desarrollar su labor, siendo
los proveedores de dicha ayuda las Asociaciones de Familiares de Personas con
Alzheimer y otros miembros de la familia. En este sentido, el 67% de los cuidadores
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llustracién 10. Busqueda de apoyo. Elaboracidon propia a partir de los datos de la encuesta

familiares ha implicado a otros miembros de la familia en los cuidados a la persona
dependiente. En este caso, los cuidadores que cuidan de sus padres han buscado la
ayuda preferentemente de hermanos y hermanas, mientras que los conyuges han
tratado de que sean sus hijos e hijas quienes colaboren en las tareas del cuidado. En
ambos casos, la edad media de estas personas se sitla entre los 35 y los 67 afios.

Estos datos son un fiel reflejo del entorno cultural en el que todavia buena parte de
las familias espafiolas se hallan inmersas. A pesar del innegable valor del cuidado
profesional, sigue predominando la idea de que el cuidado en el entorno familiar es
bdsico, y ello a pesar de la profunda evolucién que en los ultimos afios esta
experimentando la familia en Espafia.

En el polo opuesto se situan quienes no han buscado o conseguido implicar a nadie
mas en el cuidado del familiar dependiente (33%). En este caso, la razén
predominante es la falta de disponibilidad de familiares y amigos, y la conviccidn de
que es el propio cuidador familiar quien mejor puede asumir la responsabilidad del
cuidado.

Finalmente, queda probado que el cuidado de un familiar dependiente es una tarea
compartida en el seno de la familia, puesto que, como se ha visto, el 67% de las
personas encuestadas comparten las tareas del cuidado con otros miembros de la
familia, resultando, en este caso el cuidado profesional reducido a un simbélico 3%.
Y ello a pesar de que las Asociaciones de Familiares de Personas con Alzheimer y
otras Demencias son recursos altamente valorados por el cuidador familiar como
puntos donde hablar sobre su rol como cuidador (64%), sobre la situacién por la que
atraviesa (60%) y donde pueda hacer preguntas y obtener respuestas (59%).

El hecho de que se presente un porcentaje tan reducido respecto al cuidado
profesional viene condicionado claramente por el perfil de los cuidadores
encuestados, todos ellos vinculados directa o indirectamente con las Asociaciones de
Familiares de Personas con Alzheimer y otras Demencias integradas en la
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llustracién 11. Busqueda de informacidn. Elaboracidn propia a partir de los datos de la
encuesta
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Ilustracidn 12. Deseos de ayuda. Elaboracidn propia a partir de los datos de la encuesta

Confederacion. Probablemente esta magnitud variaria considerablemente si los
encuestados no estuvieran tan vinculados al movimiento asociativo. Lo que esta
claro, en cualquier caso (y mas adelante se constatard), es que el cuidado
profesional es esencial, sobre todo en las fases de evolucion de la enfermedad en
la que el cuidado familiar poco puede aportar, mas alla del carifio.

b) Expectativas y deseos del cuidador familiar

Las Asociaciones de Familiares de Personas con Alzheimer son el recurso mejor
valorado por los cuidadores familiares para buscar apoyo e informacién tanto en lo
que se refiere a la propia enfermedad como a su papel como cuidador de una
persona dependiente. Por su parte, los profesionales son también altamente
valorados en la busqueda de apoyo (51%) y de informacién (59,%), mientras que el
resto de la familia centra el interés del 72%) en la bldsqueda de apoyo, no asi en el
acceso a informacidn. Internet, por su parte, es una herramienta informativa
utilizada sélo por el 26% de los cuidadores familiares, lo cual esta en relacién con la
edad avanzada de estas personas.

A pesar de la innegable importancia de la informacién, lo que busca el cuidador,
principalmente, son apoyos y ayudas que le permitan afrontar la tarea de cuidar a un
ser querido. De acuerdo a los datos obtenidos, y a pesar del entramado cultural que
todavia caracteriza a buena parte de las familias espafiolas, se reconoce primero y se
busca después la intervencion del cuidador profesional con el que, como mas
adelante se ver3, se trata de establecer una relacién de complementariedad
enfocada a buscar la mejor atencién posible a la persona dependiente.

Por otra parte, interesa sefialar que el uso de las tecnologias de la informacion
presenta, en este estudio, un bajo indice de utilizacién. Ello no se debe tanto a que
estos soportes no sean adecuados o utiles, que lo son, sino al hecho de la edad
media de las personas que han participado en la encuesta. En este sentido, es de
prever que conforme avance el tiempo y se vayan produciendo los inevitables
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llustracidn 13. Expectativas hacia los profesionales. Elaboracion propia a partir de los datos de

la encuesta

relevos generacionales, el uso de las tecnologias sera cada vez mayor tanto por parte
del cuidador como del propio paciente.

En cuanto a las ayudas que a los cuidadores familiares les gustaria recibir destaca, en
primer lugar, la ayuda econémica (60%), seguida por los servicios que le sustituyan
en parte en el cuidado de la persona dependiente (55%) y el apoyo psicoldgico
(45%). Ademas, pero en menor medida, a los cuidadores familiares también les
gustaria ampliar la informacién (34%) y la formacién (37%) para continuar con su
labor como cuidadores.

No es de extrafiar que la mayoria de los cuidadores busquen ayudas o apoyos
econdémicos para hacer frente a las consecuencias de la enfermedad. Ya se ha visto
mas arriba que un amplio porcentaje de este colectivo se ve abocado a reajustar sus
condiciones laborales, lo cual condiciona directa y muy negativamente su capacidad
econdémica. Posteriormente se hablard del coste que representa atender a una
persona con Alzheimer; las cifras que se presentaran justifican este interés
prioritario por buscar y localizar apoyos econdmicos que complementen la economia
familiar, pero, sobre todo, que permitan que el paciente reciba las atenciones
minimas o basicas durante el desarrollo de su enfermedad.

Evidentemente, la busqueda de apoyos o ayudas econdmicas se centra en los
recursos de caracter publico disponibles, normalmente, entroncados en la Ley de la
Dependencia o en otros servicios que las distintas Administraciones puedan
articular. Sin embargo, por norma general, las otras ayudas sefialadas —apoyo
psicolégico, formacidn, informacién- suelen ser buscadas en centros de caracter
social, es decir, en las Asociaciones de Familiares, lo cual confiere a estas
estructuras un importante valor en el abordaje del Alzheimer, de sus consecuencias
y, sobre todo, del impacto que genera en la familia que convive con esta
enfermedad.



Por otro lado, el 73% de los cuidadores familiares esperan que los profesionales les
proporcionen la informacién que necesitan, asi como que les ayuden o cooperen con
ellos en las tareas del cuidado (62%) y que les ofrezcan oportunidades formativas
(60%). Paraddjicamente, tan sélo el 10% de los cuidadores familiares buscan que los
profesionales se hagan cargo de ellos, lo que demuestra el valor que para ellos tiene
el hecho de cuidar.

Estos datos reflejan claramente el caracter familiar del cuidado o de la atencién a la
persona con Alzheimer. Tan sélo un 10% de los encuestados estarian dispuestos a
“desentenderse” de la atencion directa a su familiar dejandolo en manos de terceras
partes. Como se ha visto mas arriba, la cultura que todavia predomina en Espafia (a
pesar de las continuas mutaciones que estd experimentando el modelo familiar) es
la que privilegia el cuidado ofrecido en el seno de la familia y, hasta donde es
posible, en el propio entorno domiciliario o familiar.

Y, sin embargo, y a pesar de ello, la mayoria de las familias son conscientes de que
ellas solas no pueden asumir de manera aislada el cuidado del familiar enfermo, por
lo que buscan la cooperacion de quienes tienen las herramientas que a ellos les falta,
es decir, los profesionales.

Con respecto a la atencién profesional de la persona cuidada, el 61% de los
cuidadores familiares la derivarian a un centro especifico para el acceso a cuidados
profesionales, si bien la mayoria lo haria de manera no permanente y en centros o
recursos que reunieran unas caracteristicas basicas de calidad. En este sentido, la
mayoria de las personas encuestadas sefialan hacia los centros de dia especificos
gestionados por las Asociaciones de Familiares de Personas con Alzheimer y dotadas
de profesionales cualificados.

Como se puede observar, a la mayoria de los cuidadores encuestados no les supone
mayor problema (mas alla, evidentemente, de los costes econémicos derivados)
hacer uso de los centros de dia, entendido como un recurso que combina la atencién
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llustracién 14. Qué echa de menos el cuidador. Elaboracion propia a partir de los datos de la
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especializada al familiar enfermo y los momentos de liberacion del cuidado para el
familiar cuidador. Pero, siempre, sabiendo que, en ningun caso, se obvia la atencién
familiar en el entorno domiciliario.

No puede decirse lo mismo en los casos en los que se hace necesario proceder a una
institucionalizacion mas o menos permanente o prolongada. Aunque es cierto que
cada vez el recurso residencial se hace mas necesario, el hecho de tomar la decisidon
representa un momento dramatico para los familiares, quienes, muchas veces,
consideran que el ingresar a su ser querido en una residencia puede ser interpretado
por terceros como una despreocupacion o abandono de esa persona. Este
sentimiento, bastante arraigado por cuestiones culturales, debe ser tenido en
consideracién para hacer ver y, sobre todo comprender, que una residencia es el
recurso de atencion adecuado, fundamentalmente, cuando el entono domiciliario
carece de las herramientas oportunas para cuidar al paciente como se merece en
aquellos momentos de la evolucién de la enfermedad que requieren de actos mas
especializados.

Desde el punto de vista personal, los cuidadores familiares echan de menos
mantener las relaciones sociales (51%) y disfrutar de momentos de descanso (52%) y
de respiro (51%). Los hobbies y la vida profesional son también aspectos afiorados,
pero en menor medida (33% y 21% respectivamente), sobre todo esta ultima, debido
a que la mayoria o bien han podido continuar en activo o estan jubilados (por su
avanzada edad).

Estos datos entroncan directamente con la realidad de que cuidar a una persona con
Alzheimer es una tarea a tiempo completo, de 24 horas sobre 24 horas y de 365 dias
sobre 365 dias.

En cuanto a las aspiraciones o deseos mostrados por los cuidadores familiares,
éstos se resumen, basicamente en dos grandes bloques:



e Una mayor dotacidon de servicios o recursos especializados y de cuidadores
profesionales donde derivar a la persona dependiente (55%). Aunque la
dotacién de recursos especializados representa una oferta en aumento, lo
cierto es que es claramente insuficiente para hacer frente a la inmensa
poblacién afectada por la enfermedad; ademas, muchas veces existen
centros de cardcter publico que, a pesar de afirmar que atienden a personas
con demencia, no dejan de ser centros de caracter generalista en el que
coexisten personas con diferentes perfiles, lo cual, para el colectivo de
personas con Alzheimer es altamente contraproducente.

e Una mayor ayuda econémica para poder hacer frente al cuidado de la
persona dependiente (607%). Si bien las obligaciones sanitarias estas
cubiertas en su practica totalidad por el Sistema Publico de Salud, lo cierto
es que el Alzheimer genera otros condicionantes de caracter social que
suponen una fuerte carga econdémica para las familias.

A distancia considerable se situan los deseos de acceder a mas informacion (34%),
de recibir apoyo o ayuda personal de caracter psicoldgico para el propio cuidador
familiar (45%) y de ampliar las competencias formativas para afrontar la tarea de
cuidar (37%). En consecuencia, la mayor parte de los deseos de los cuidadores
familiares se dirigen a reforzar las atenciones de la persona a la que cuidan, y no
hacia su propia persona.

Lo anterior se relaciona con el deseo mostrado por el 53% de los cuidadores
familiares de poder llevar a la persona dependiente a un centro especializado
proveedor de atenciones y cuidados profesionales. Dicho deseo ha sido compartido
o expresado por el 51% de los cuidadores, lo cual contrasta con el hecho de que casi
la mitad de los encuestadios no haya sido capaz de expresar dicha aspiracién.

En resumen puede decirse que la mayor parte de los deseos y de las expectativas del
cuidador familiar se centran en la persona cuidada, mds que en la propia, lo cual,
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Ilustracidn 15. Qué es cuidar a un familiar dependiente. Elaboracién propia a partir de los
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nuevamente, se correlaciona con el perfil cultural de la familia espafiola, que prima
la responsabilidad del cuidado de uno de sus miembros por encima de otras
prioridades.

Esta caracteristica concurre con la actual tendencia marcada por las directrices de la
UE en el cuidado a los mayores, las cuales promocionan el cuidado de los mayores
en el entorno familiar, preferentemente a través de cuidadores familiares y
profesionales remunerados, y el apoyo a los cuidadores informales mediante
centros de dia, unidades de respiro y servicios de atencion domiciliaria a fin de que
puedan conciliar la vida familiar y la profesional. Es significativo constatar que las
directrices de la UE no favorecen la creacion de centros de acogida o residencias en
fases tempranas y moderadas, recurso que indican debe utilizarse de forma
extraordinaria, en fase avanzada y sélo si no existe alternativa diferente.’

c) Obstaculos enfrentados por el cuidador familiar

De todos los cuidadores familiares encuestados, sélo el 28% no han buscado ningun
tipo de ayuda, siendo la respuesta mayoritaria en este sentido el hecho de que se
desconoce la existencia de ayudas o apoyos disponibles (19%), seguido por no
querer la intromision de un extrafio en el domicilio (12%).

Este dato es interesante, teniendo en cuenta que la practica totalidad de las
personas que han respondido a la encuesta participan directamente de las
atenciones y servicios de las Asociaciones de Familiares integradas en CEAFA. Esta
informacion hace pensar que todavia para el casi 30% de los encuestados la
estigmatizacion de la enfermedad es una cuestion que esta todavia a flor de piel, lo
cual representa un importante obstaculo para las familias, directamente relacionado
con la edad avanzada de las mismas. Es de prever que este fendmeno vaya
perdiendo importancia conforme se vayan produciendo los inevitables relevos

> Decisién n® 940/2011/UE del Parlamento Europeo y del Consejo de 14 de
septiembre de 2011
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Ilustracién 16. Barreras que dificultan la identificacién como cuidador familiar. Elaboracion
propia a partir de los datos de la encuesta
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llustracidn 17. Sentimientos. Elaboracion propia a partir de los datos de la encuesta

generacionales en la poblacidn, con mentes mas abiertas y capaces de seguir
actuaciones ejemplificantes protagonizadas por personajes destacados de nuestra
sociedad que han proclamado sin tapujos sufrir la enfermedad de Alzheimer.

Y es que el hecho de cuidar a un familiar dependiente es para el 69% de los
cuidadores algo natural dentro de la familia. Esto es corroborado por el hecho de
que el 69% de las personas encuestadas se han considerado cuidadores familiares de
manera inmediata; el resto ha tenido dificultades para asumir dicha condicion,
fundamentalmente por los lazos familiares que le unen con la persona dependiente
(18%), que diluye la capacidad de asumir un rol de cuidador como tal, siendo, por
tanto, una cuestion familiar.

Cuidar a una persona dependiente con Alzheimer, afortunadamente, parece que
estd dejando de ser considerado como un estigma entre los cuidadores familiares
espafioles, puesto que el 87% de ellos piensa que su problema puede ser compartido
con otras personas (Asociaciones, profesionales, otros miembros de la familia,
amigos...). No obstante, todavia el 13% considera que cuidar a un familiar
dependiente es algo que debe ser asumido exclusivamente dentro de la familia.

Aunque pudiera parecer una cierta contradiccidn con lo dicho mas arriba en relacién
a la estigmatizacién del Alzheimer, lo cierto es que el papel desarrollado en los
ultimos afios por centros especializados (Asociaciones, centros publicos y privados,
etc.) estd favoreciendo la emergencia de los denominados grupos de ayuda mutua
(existen multitud de denominaciones para este recurso) en los que los familiares
cuidadores de una persona con Alzheimer se abren a otros con los que comparten
problemas, necesidades, aspiraciones..., y de los que aprenden o se retroalimentan.
Si bien este es un dato positivo, parece evidente e inevitable fijar la atencién en ese
porcentaje que considera que el “problema” no debe trascender los limites
familiares/domiciliarios.
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Ilustracién 18. Incentivos para cuidar. Elaboracidn propia a partir de los datos de la encuesta
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Ilustracidn 19. Consecuencias del cuidado. Elaboracién propia a partir de los datos de la
encuesta

A pesar de todo, todavia el 41% de los cuidadores familiares han reconocido que han
sentido un cierto temor a no actuar correctamente si compartian sus necesidades
con terceros; también el 48% ha reconocido que han tenido dificultades para
expresar sus necesidades por desconocer gque existieran ayudas o recursos
especificos para ellos, aunque también destacan las personas que, por falta de
tiempo (36%) o de energia (39%) derivada del cuidado de la persona dependiente
tampoco lo han hecho.

d) Sentimientos del cuidador familiar

No cabe duda que recibir el diagnédstico de Alzheimer hace que se disparen todas las
alarmas en el entorno familiar del paciente y que se generen sentimientos de
inseguridad, angustia e, incluso, miedo ante el futuro que se avecina. En este
sentido, el estudio refleja que el 41% de los cuidadores familiares encuestados
sentian cierto temor a no saber actuar correctamente, aunque el 45% queria desde
el primer momento hablar con alguien sobre la nueva situacion. De los que
prefirieron guardarse para si sus problemas, sélo el 25% guardaron silencio al
principio, y el 17% lo hicieron durante periodos comprendidos entre los dos meses y
los dos afios.

Entre los sentimientos mostrados por los cuidadores familiares, es el miedo a la
enfermedad (67%) el mas arraigado, seguido por el convencimiento de que el
cuidado de una persona con Alzheimer le hace dependiente (43%) y le aisla del resto
del mundo cercano (25%). Aun el 18% han manifestado la vergiienza o temor a lo
gue otras personas podrian pensar si conocieran que un familiar padecia la
enfermedad.

Pero, por encima de todo, el carifio hacia la persona dependiente (87%) ha sido el
principal motivo por el que se ha asumido el rol de cuidador familiar, lo que se
relaciona con los lazos familiares (55%) y el convencimiento de la gratitud de la
persona cuidada (42%).
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Ilustracidn 20. El cuidado profesional puede... Elaboracion propia a partir de los datos de la
encuesta

Asi, el 90% de las personas encuestadas han manifestado considerarse a si mismos
como cuidadores familiares, reconociendo que este rol les enriquece (51%), que
mejora la relacién que mantienen con la persona dependiente (40%), quien también
parece verse enriquecida con el cuidado familiar (39%).

A pesar de los valores positivos del cuidado en el seno de la familia, los cuidadores
familiares estan convencidos de que el cuidado profesional complementa el que
ellos prestan (84%) y que, en ninguin caso, lo sustituye (11%) o lo obstaculiza (1,4%).
De hecho, el 81% de los cuidadores familiares consideran que pueden aprender de
los profesionales, si bien también piensan que éstos comprenden adecuadamente su
situacién (42%) y que la tienen en cuenta en parte (42%).



LOS ALTOS COSTOS DE LA ENFERMEDAD DE
ALZHEIMER Y SU IMPACTO SOBRE LA FAMILIA'Y
LOS CUIDADORES

Histéricamente los mayores han tenido en la familia una especie de seguro de riesgo
que les protegia contra la dependencia en la vejez, la pérdida de ingresos a causa de
las bajas pensiones de jubilacién, la pérdida de poder adquisitivo y otras situaciones
de quebranto de bienestar. A través de la puesta en comun de los recursos
econdémicos y humanos disponibles en la familia, se minimizaba el riesgo de
exclusion. Con la industrializacion y el éxodo rural a las ciudades, la menor
disponibilidad de las familias para atender a sus miembros dependientes se palié en
cierta medida a través de los programas de bienestar puestos en marcha desde los
gobiernos, programas que ahora se encuentran en reestructuracion®.En este sentido,
son notorias las apreciaciones que la Comisién Econémica de la UE realiza respecto
a los cuidados de larga duracidn en los que la enfermedad de Alzheimer se enmarca:
son cuidados, dicen, que gozan de dos caracteristicas: se van a tener que
proporcionar durante un largo periodo de tiempo, y, al tratarse de labores
relacionadas con la atencidén de la rutina diaria (lavarse, vestirse, comer, etc.), no van
a requerir de una especializacion. Estas conclusiones adelantan una realidad que ya
estamos experimentando, la refamiliarizacién de los cuidados a dependientes. En un
pais como el nuestro, donde el nimero de personas mayores de 60 afios asciende a
casi 11 millones de personas, y en el conocimiento de la vinculacion entre la
enfermedad de Alzheimer y el envejecimiento, la tendencia a la refamiliarizacion de

® ESPING-ANDERSEN (1993); SEN (en Rodriguez Cabrero, 2004); CASTEL (en Moreno,
L. 2002-2003); CASTELLS (2005); MARBAN GALLEGO Y RODRIGUEZ CABRERO (2004)



los cuidados, unida a los recortes en materia social que se ha experimentado en los
ultimos afios, supone un punto de preocupacién para las familias con un paciente
con la enfermedad de Alzheimer.

El creciente envejecimiento de la poblacidn es un fendmeno que se relaciona con
dos fendmenos: con el aumento de la esperanza de vida y con un descenso en la
natalidad. Asi, “el porcentaje de poblacién mayor sobre el total, es consecuencia del
incremento absoluto y de la evolucién del resto de generaciones”.” “El patrén de
mortalidad de la poblacidn espafiola en su conjunto estd determinado por las causas
de muerte de los mayores: las enfermedades degenerativas sustituyen a otras histé-
ricamente mds importantes. Existe una mayor homogeneizacion del proceso de
muerte, que se produce mas tarde y se concentra en edades elevadas y por causas
similares.”.® En Espaiia, el 84,1% de todos los fallecidos son personas de edad,
mientras que a principios del s. XX la cifra no alcanzaba el 30%. Ademas, el patréon de
mortalidad es disimétrico por sexo: los varones empiezan a morir antes que las
mujeres, siendo la principal causa de muerte la arteriovascular. El cancer es la
segunda causa de muerte; detras y a distancia estan las muertes por causas
relacionadas con el aparato respiratorio, y es muy destacable “el aumento de
mortalidad por enfermedades mentales y nerviosas (demencias, Alzheimer) en los
ultimos lustros”. Ademas, “la tasa de discapacidad crece con la edad; a los 80 afios,
mas de la mitad de los espafioles tiene problemas para realizar actividades de la vida
cotidiana, y es mas alta en los analfabetos, en los viudos y en los que viven en

"ABELLAN GARCIA, A.; VILCHES FUENTES, J.; PUJOL RODRIGUEZ, R. (2014). “Un perfil
de las personas mayores en Espafia, 2014. Indicadores estadisticos bdsicos”. Madrid,
Informes Envejecimiento en red n2 6.

[Fecha de publicacién: 14/02/2014]. <
http://envejecimiento.csic.es/documentos/documentos/enred-
indicadoresbasicos14.pdf>

® ABELLAN GARCIA, A. et al. (2014). Opus cit. , p. 3



hogares de otro tipo (diferentes a los unipersonales, multigeneracionales y en
. 9
pareja)”.

Los diferentes estudios muestran el enorme impacto de la Enfermedad de
Alzheimer, de tal forma que en uno de cada cuatro hogares espafiioles hay una
persona que padece la enfermedad. Estamos hablando de mas de 1.000.000
familias para una enfermedad en la que los afectados no son Unicamente los
pacientes. Asi es, la enfermedad de Alzheimer requiere también de una serie de
servicios y prestaciones socio-sanitarias que incluyen al cuidador familiar. A lo largo
del proceso de cuidados el cuidador va experimentando una alienacion social que se
suma a la laboral, lo que provoca que, entre otros efectos, al terminar la etapa de
cuidados, surjan enormes dificultades en la reinsercion social y/o laboral de los
propios cuidadores afectados. Sefialar a este respecto que el perfil del cuidador
corresponde a una mujer en la cincuentena, que lleva mas de tres afios cuidando a
su familiar y que ha tenido que abandonar su actividad profesional en mds de un
30% de los casos (si hablamos de fases leves o iniciales). El abandono profesional es
menor en la fase intermedia porque la gran reestructuracion de la familia ya tuvo
lugar en el momento de la aparicién de la enfermedad. Esta situacidn debe
reconducirse de nuevo cuando el paciente pasa a fase avanzada."

Algunas de las primeras lecciones que los cuidadores aprenden sobre el cuidado de
una persona con la enfermedad de Alzheimer, es que éste es caro, y que una parte
importante del coste del cuidado recae sobre la familia. Los costes especificos de la
enfermedad de Alzheimer pueden ser de tipo directo o indirecto, y varian en
dependencia de la fase evolutiva en que se encuentre la enfermedad. Como
decimos, el principal factor de riesgo es la edad avanzada, lo cual, en un pais tan
envejecido como el nuestro significa un crecimiento potencial de casos enorme.

° Ibidem, p. 4
' CEAFA. En “Conclusiones y propuestas para avanzar en la definicién de una
politica de Estado del Alzheimer”



Actualmente, el nimero de personas con la enfermedad se calcula en 1.128.000™".
Esta cifra se obtiene de aplicar una prevalencia del 7% sobre los mayores de 65 afios
y del 50% sobre los mayores de 85. El coste para las familias de este niUmero de
afectados en Espafia supone unos 36 mil millones anuales invertidos en atender las
consecuencias de la enfermedad™. Pero la enfermedad de Alzheimer no solo afecta
a un gran numero de personas, también las afecta durante largo tiempo. Se trata de
una enfermedad crénica que dura de tres a veinte afios™. Ademas, como hemos
visto en apartados anteriores, es una enfermedad progresiva que evoluciona de leve
a grave, y cursa con un deterioro importante que impide a las personas cuidar de si
mismas y les lleva a requerir paulatinamente de un cuidado mayor y mas costoso.

Los costes directos de la enfermedad de Alzheimer suponen, segtin un estudio
realizado por CEAFA en el 2004, entre el 18 y el 23% del total de los costes e
incluyen pruebas de diagnéstico, visitas médicas, hospitalizacion, medicamentos
con receta, productos sin receta y cuidados a largo plazo que comprenden, asi
mismo, el cuidado en la casa o el cuidado en una residencia.

La enfermedad de Alzheimer y otras formas de demencia son dificiles de
diagnosticar. Las pruebas para un diagnéstico cierto pueden llegar a ser multiples si
queremos descartar enfermedades con sintomatologias semejantes a las del
Alzheimer. Estas pruebas son caras y en muchas ocasiones no se realizan dentro del
sistema sanitario nacional, sino en el campo de la medicina privada, resultando un
enorme coste para la familia. No obstante, desde CEAFA se insiste en la certeza
diagndstica como paso ineludible para la aplicacién de un tratamiento correcto.
Tratamiento que va encaminado a minimizar las consecuencias de la enfermedad, la

" Fuente CEAFA a partir de datos proporcionados por el Instituto Nacional de
Estadistica correspondientes a enero de 2014

'2 Conclusiones y propuestas para avanzar en la Politica de Estado de Alzheimer.
CEAFA. Noviembre de 2014

2 Informe de Datos y Cifras de Alzheimer’s Association



angustia del paciente y los familiares ante la incertidumbre diagnéstica, las
complicaciones médicas, y, en fin, cualquier coste afiadido de tipo sanitario,
econémico o emocional.

En el caso de las personas con la enfermedad de Alzheimer, las visitas médicas y la
hospitalizacién se dan con mas frecuencia , y eso incluso en el caso de un diagndstico
adecuado. Sabemos que, aunque los tratamientos con receta son limitados, la
persona con Alzheimer toma medicamentos que combaten la depresidén o la
ansiedad en las primeras fases de la enfermedad, asi como anti psicéticos u otros
farmacos para combatir la agitaciéon. Ademas, en las primeras fases, el uso de
tecnologias de seguimiento y localizacion, de dispositivos de deteccién de
movimiento o de dispositivos de alerta vienen a sumarse a los costes del cuidado. En
fases posteriores, en los que la persona con la enfermedad permanece en casa, la
adaptacion del domicilio para conferirle seguridad o las ayudas técnicas al cuidador
seran responsables del aumento del gasto.

Sin embargo, los mayores costes directos se deben a las labores propias del cuidado
y la atencidn de la persona con Alzheimer. A medida que la enfermedad avanza, el
paciente pierde la capacidad de cuidar de si mismo y, cuando la demanda de cuidado
sobrepasa la facultad de manejo del cuidador, se requiere la ayuda de servicios
profesionales sea para el cuidado en el propio domicilio, sea para la atencién en
centros de dia o sea para el ingreso de la persona con la enfermedad de Alzheimer
en centros tutelados o en residencias especializadas.

Los costes indirectos o invisibles pueden ser tangibles, como la formacién de
personal de apoyo para su capacitacion en el cuidado de las personas con
Alzheimer; o, bien, pueden ser intangibles, como los que vienen derivados de la
pérdida de productividad, de tiempo, o de oportunidad de empleo y sueldo
asociado al cuidado que deben proporcionar los cuidadores. Como veremos en la
tabla siguiente, las personas cuidadoras se ven en la necesidad de trabajar menos
tiempo para poder atender adecuadamente a su familiar e incluso pueden llegar a



PERFIL DEL CUIDADOR

PERFIL DE LA PERSONA
CON EA
COSTES INDIRECTOS

COSTES DIRECTOS

(@)

(@)

@)

FASE LEVE O INICIAL

Mujer de 56 afios

Relacién de parentesco: 56% conyuge;
44% hija

Abandono de actividad profesional:
35%

Miembros por unidad familiar: 3,19
Cuenta con la ayuda de 1 miembro
Tiempo que lleva el paciente
diagnosticado: 3,24 afios

Vive en su domicilio y acude a centro de
dia

(tiempo invertido en el cuidado por el
familiar cuidador sin remuneracion)
Media del cuidado: 8 horas y 10
minutos

5€/hora; 40,50€/dia

14.782,5€/afio

(Socio-sanitarios remunerados por la
unidad familiar)

Centro de Dia: 721€/mes

Adecuacién de la vivienda: 800€
Pagos a profesionales: 1.440€

@)

o O

o O

dejar su trabajo. Ademas, al ir la enfermedad de Alzheimer asociada a la edad, estos

pacientes sufren afecciones agregadas, como cardiopatia, hipertensién, diabetes,

insuficiencia renal, cancer, etc., que complican el tratamiento, y el cuidado y la

atencidn requerida, y que, por tanto, inciden de forma directa sobre los costes

econdémicos, fisicos y emocionales del cuidador y de la familia al completo.

Tabla 2. Los costes de atencion en el cuidado de las personas con Enfermedad de
Alzheimer. Fases de la enfermedad. Perfiles de cuidadores y pacientes. Fuente: CEAFA

FASE INTERMEDIA

Mujer de 55 afios

Relacién de parentesco: 47% cényuge;
47% hija; 6% otros

Abandono de actividad profesional:
13,9%

Miembros por unidad familiar: 3,28
Cuenta con la ayuda de 1,06 miembro
Tiempo que lleva el paciente
diagnosticado: 6,19 afios

Tiempo que lleva desempefiando la
labor cuidadora: 5 afios

Trastornos de conducta

No acude al centro de dia

Media del cuidado: 11 horas/dia
5€/hora; 55€/dia
20.075€/afio

SAD y ayuda doméstica: 12.960€
Gastos sanitarios del cuidador: 3.600€
16.560€/afio

(@)

(@)

FASE AVANZADA

Mujer de 56,39 afios

Relacién de parentesco: 41% cényuge;
59% hija

Abandono de actividad profesional:
31,70%

Miembros por unidad familiar: 3,19
Cuenta con la ayuda de 1 miembro
Tiempo que lleva el paciente
diagnosticado: 7,3 afios

Encamado en domicilio

Media del cuidado: 12 horas/dia
5€/hora; 60€/dia
21.900€/

Pago a profesionales externos
(fisioterapeutas...): 3.600€

Gastos sanitarios (pafiales extra,
suplementos alimenticios...): 1.800€
Ayudas técnicas: 600€



COSTES TOTALES

@)

Ayuda doméstica: 1.800€
Gastos farmacéuticos: 1.800€
14.492€/afio

29.274,50€/afio

o 7.860€/afio

36.635€/afio 29.760€/afio

La tabla anterior representa exclusivamente el coste que supone cuidar a una
persona con Alzheimer en el domicilio; hay que recordar la idiosincrasia de la familia
espafiola que sigue prefiriendo mantener a la persona dependiente en el domicilio el
mayor tiempo posible. No obstante, existen otros recursos socio-sanitarios de alto
interés, sobre todo para aquellos casos en los que no se puede cuidar de manera
adecuada a la persona dependiente en el domicilio. Aunque, ya se ha visto
anteriormente, la decisidn de llevar al familiar dependiente a un centro residencial
puede ser fuente de conflictos culturales, la institucionalizacién es una buena
alternativa que deberia tomarse en consideracién, si bien, en este caso, también hay
que valorar los costes econémicos que ello conlleva.

Asi, segun el Informe Servicios Sociales dirigidos a personas mayores en Espaiia
publicado por el IMSERSO en 2011, El precio publico de una plaza residencial para
persona auténoma (plaza no dependiente) es de 21.512,93 euros anuales Las
diferencias entre territorios son muy acusadas, lo que puede ser debido a diferencias
en los servicios que ofrecen los centros residenciales. Asi, el precio publico anual por
usuario oscila entre 11.409,78 €, en La Rioja, y 50.184,00 € en la Regién de Murcia. El
precio anual de concertacion difiere segun el tipo de plazas. Si se trata de una plaza
no dependiente es de 17.526,99 €, si es una plaza para persona en situacion de



dependencia es de 19.897,51 € y si se trata de una plaza psicogeriatrica, 24.299,84
€.14

El cuidado de la persona con Alzheimer es costoso y alcanza, segun los datos
aportados, una media de mds de 31.000 euros afio. Eso en un pais donde el salario
medio es de 24.000 euros y la pension de jubilacion media es de 1.011 euros. En
nuestro pais, el Sistema Publico de Ingresos es la fuente de ingresos principal de los
mayores espafioles.” La Seguridad Social destiné en el mes de enero de 2015 la cifra
de 8.164 millones de euros al pago de las pensiones contributivas, un 3,1% mas que
en el mismo mes de 2014, segun datos publicados por el Ministerio de Empleo y
Seguridad Social. “La mayor parte del importe destinado a pagar la némina de las
pensiones fue a parar a las pensiones de jubilacién, con 5.685,2 millones de euros
(+3,9%), seguido de las pensiones de viudedad, a las que se dedicaron 1.479,7
millones de euros (+1,5%). Por su parte, a las pensiones de incapacidad permanente
se destinaron 855,4 millones de euros (+0,5%), las de orfandad supusieron 124
millones de euros (+6,1%) y las pensiones en favor de familiares totalizaron 19,8
millones de euros (+3,3%). La pensidn media de jubilacién alcanzé a principios de
enero los 1.011 euros mensuales, lo que supone un 2,1% mas respecto al mismo mes
de 2014. Por su parte, la pensidon media del sistema, que comprende las distintas
clases de pensidn (jubilacidn, incapacidad permanente, viudedad, orfandad y a favor

14

http://www.imserso.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/opm_ssp
pmm_dic2011.pdf
' FERNANDEZ GARCIA, T. y HERRAINZ DIAZ (2004) en TEZANOS, J.F. (2004) (ed.);

ABELLAN GARCIA, A.; VILCHES FUENTES, J.; PUJOL RODRIGUEZ, R. (2014); MSSSI
(2014) “Propuestas para el desarrollo de las Orientaciones del Consejo de la Unidn
Europea, de 6 de diciembre de 2012, relativas a las personas mayores”.



de familiares), se situd en 879 euros mensuales, un 1,7% mds que un afo antes. En
concreto, la pensidon media de viudedad se situd en enero en 627,8 euros mensuales,
un 1% mds que en igual mes del afio anterior, mientras que la de incapacidad
permanente alcanzé una cuantia media de 920,8 euros mensuales, con un
incremento interanual del 0,9%. Asimismo, la pensidon media de orfandad ascendié a
368,8 mensuales, un 0,5% menos que en enero de 2014, mientras que la de favor de

™ . , 16
familiares se situé en 513,1 euros al mes, con un repunte del 1,5%”.

Por otro lado, el nimero de pensionistas alcanza la mayor cifra hasta ahora, “el
numero de pensiones contributivas de la Seguridad Social alcanzé la cifra de
9.282.732 en el presente mes de enero, la mds alta hasta la fecha, con un
crecimiento del 1,4% sobre igual mes de 2014. De esta cantidad, mas de la mitad,
5.621.781, fueron pensiones de jubilacién, con un repunte del 1,8% respecto a enero
de 2014, mientras que 2.356.966 eran pensiones de viudedad (+0,5%), 928.967 de
incapacidad permanente (-0,3%), 336.331 de orfandad (+6,6%), y 38.687 a favor de
familiares (+1,7%).

Tabla 3. Tipos de pensiones. Fuente: Europapress.es. 02/02/2014.

TOTAL
de jubilacion 5.621.781
de viudedad 2.356.966
incapacidad permanente 928.967

'° EUROPAPRESS. “El gasto en pensiones”. En
http://www.europapress.es/economia/laboral-00346/noticia-economia-laboral-
ampl-gasto-pensiones-sube-31-enero-alcanza-cifra-record-8164-millones-
20150127093406.html [fecha de consulta, 02/02/2015]
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Por comunidades auténomas, siete de ellas mas Ceuta superaron en enero la
pensidon media nacional, establecida en 879,5 euros al mes. Pais Vasco (1.088,29
euros), Madrid (1.040,76 euros) y Asturias (1.039,22 euros) registraron las pensiones
mas elevadas. Les siguen Navarra (1.003,09 euros), Aragdn (919,65 euros), Cantabria
(919,02 euros), Catalufia (910,31 euros), Ceuta (903,72 euros), Castilla y Ledn
(861,45 euros), La Rioja (849,62 euros), Melilla (830,3 euros), Canarias (817,34
euros), Castilla-La Mancha (816,15 euros), Comunidad Valenciana (810,38 euros),
Baleares (808,4 euros) y Andalucia (795,34 euros). Cierran la tabla, con las pensiones
menos cuantiosas, Murcia, con una pension media de 775,02 euros mensuales;
Galicia, con 741,49 euros, y Extremadura, con 737,98 euros al mes.”"’

Pues bien, a los costes de la enfermedad a los que haciamos referencia mas arriba,
habrian de afiadirse aquellos que el desvelo, la preocupacién y la fatiga producen en
la persona cuidadora y que se traducen en una salud mas precaria y mayor demanda
propia de asistencia médica o psicoldgica. Todo ello en un marco de crisis que ha
empobrecido a las familias; aumentado el nivel de paro, principalmente en el
colectivo femenino; y refamiliarizado unos cuidados que nunca dejaron de ser
totalmente privados.

En esta situacién, es importante saber qué se puede esperar de la evolucién de la
enfermedad y cudles son los recursos disponibles. Asi, quizas la primera
recomendacion a las familias pasaria por animarles a acudir a las Asociaciones de
Familiares de Alzheimer de su localidad o de una localidad vecina para recabar
informacion practica precisa. Dado este paso, una planificacién financiera y legal
adecuada serian los movimientos siguientes. Se trata, por un lado, de revisar las
finanzas del ser querido, ser realista respecto a los gastos futuros y prever los

YEL PAIS. “El gasto en pensiones”. En
http://linkis.com/economia.elpais.com/El gasto en pensione.html [fecha de
consulta, 28/01/2015]




potenciales imponderables que una situacion de este tipo conlleva. Se trata, ademas,
de conocer los servicios y prestaciones que el sistema pone a disposicién del usuario.

En general, los cuidados de una persona con Alzheimer van a requerir gastos
médicos y no médicos. Unos serdn ineludibles; y los otros van a depender de si el
paciente permanece en casa, o de cuanto tiempo permanece, o de qué condiciones
de apoyo se dotara el cuidador. En el caso de que se opte por la permanencia, la
adaptacion del hogar a la nueva situacién va a favorecer la comodidad del cuidado,
pero va a originar unos gastos que deben tenerse en cuentay a los que, quizas en un
futuro, hayan de sumarse los de atencidn residencial, si la primera opcidn se hace
inviable.

Dentro de los gastos médicos habran de tenerse en cuenta las prestaciones y
servicios del SNS, los copagos y las deducciones aplicables. No se debe olvidar
constatar la posibilidad de que nuestro familiar cuente con un seguro médico
privado y conocer la cobertura de éste. Asi mismo, debe recabarse informacién
sobre beneficios fiscales a personas con incapacidad reconocida.

En el caso de los cuidados a largo plazo, se valoraran las AVD a atender, y para ello
hay que conocer el catadlogo de servicios que ofrecen los servicios sociales locales y
autondmicos, o los programas de atencidn de entidades privadas de caracter
lucrativo y no lucrativo. En este sentido, las posibilidades de elegibilidad son variadas
y dependen del poder adquisitivo de la economia familiar en cuestion.

La planificacion patrimonial debe acompafiarse de una planificacién legal,
planificacién que estara encaminada a facilitar el cumplimiento de la voluntad de
nuestro familiar cuando él ya no se encuentre en condiciones de tomar sus propias
decisiones financieras, legales o médicas. En algunos casos, encontraremos que las
familias se van a ver obligadas a planificar y proteger los bienes de las personas para
las necesidades de su conyuge, planificar futuras acciones de ingreso afiadido a



través de la venta de propiedades, o realizar esa figura tan publicitada hace algunos
afios como fue la de a hipoteca inversa.

Conclusiones

Como vemos, la enfermedad de Alzheimer supone para las familias un enorme
impacto econémico que, tras el golpe inicial por el diagndstico de la enfermedad, no
siempre recibe la atencién adecuada. Si no se reacciona con celeridad, esta situacién
puede significar para familiares y cuidadores un problema afiadido de magnitud
incalculable y consecuencias nefastas. Sin embargo, cada vez mas, somos
conscientes de una realidad: la adecuada gestién de la enfermedad de Alzheimer en
todos sus frentes minimiza sus consecuencias. La planificacion es algo que no
deberia producirse tras el diagndstico, momento en el que las familias requieren
apoyo, no dispersarse en problemas practicos, econémicos y legales que deberian
estar previstos. La planificacion significa un trabajo de informacién y concienciacion
previa de las personas, pero también de la Administracion. Si algo conocemos con
certeza en esta enfermedad es la vinculacién entre edad y Alzheimer. Se pueden
hacer previsiones de futuro y se pueden planificar las acciones de intervencién. No
hay que esperar a que el problema esté encima. Es responsabilidad de todos, pero
en particular de un Estado de bienestar solidario y equitativo, emprender ese
camino.
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llustracion 21. El entorno del cuidado familiar

PROPUESTAS DE FUTURO

El andlisis de la figura del cuidador familiar presentado en paginas precedentes hace
tomar conciencia de la importancia de esta figura en nuestra sociedad. Con
independencia de los cambios o0 mutaciones que experimenta la estructura familiar y
que, previsiblemente, seguird evolucionando, no puede obviarse el hecho de que la
familia va a continuar siendo el principal oferente de cuidados, servicios y atenciones
a las personas en situacion de dependencia en general y de las afectadas por el
Alzheimer u otro tipo de demencia en particular. Y ello, basicamente, por dos
razones:

e En primer lugar, parece que cuidar a un familiar enfermo es una actitud
irrenunciable por la mayor parte de las familias espafiolas.

e Ensegundo lugar, porque existen desde hace ya algun tiempo propuestas y
politicas que ven en el entorno domiciliario un lugar adecuado en el que
complementar otro tipo de atenciones mas especializadas (por ejemplo,
hospitalizacién domiciliaria, refamiliarizacion de los cuidados, etc.).

La familia como agente de cuidados es una estructura que convive en un entorno en
que se halla integrada y con el que debe coexistir e interrelacionarse; por lo tanto, a
la hora de plantear cualquier tipo de propuestas de futuro, es importante tener en
cuenta cudles son esos elementos para poder establecer las distintas relaciones que
se establecen entre ellos. De otro modo, cualquier propuesta que pudiera hacerse
adoleceria de mayor sentido.

La familia estd inserta en la sociedad en la que conviven, entre otros:

e Otras personas, con mayor o menos proximidad al entorno familiar: grupos
de amigos, vecinos, conocidos o, simplemente, otros individuos



completamente desconocidos pero con los que, de una manera u otra, los
miembros de la familia coexisten.

e Grupos organizados que ocupan un lugar destacado en la atencion
profesional de las personas dependientes, tanto desde el ambito

Ademds, tanto la familia como la sociedad conviven en un entorno politico que
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profesionales orientar la atencién y el cuidado a estas personas.

\ Teniendo en cuenta los factores o elementos sefialados, y a la luz de la informacién
b

———— - contemplada en el presente informe, pueden plantearse o proponerse una serie de
: actuaciones, propuestas o medidas orientadas directamente a proteger la figura del
- Familia cuidadora +—————— cuidador familiar y, de manera indirecta, a las personas que sufren la enfermedad.

i
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Porque un cuidador bien cuidado podra cuidar mejor a su familiar dependiente;

| ademas, el Alzheimer es una condicién que afecta por igual a quien lo sufre

B . . . .

\§ & directamente y al familiar cuidador. Por ello, cualquier propuesta que se establezca
\ para un elemento de la combinacidn repercutird inevitablemente sobre el otro.

/ %\ En este orden de cosas, se consideran como prioritarios contemplar tres grandes
! Personacon | . _ -
ATHTDIIY blogues de propuestas en funcién de los objetivos siguientes:

N V4 e Garantizar el mejor de los cuidados posibles en el entorno familiar.

e Atenciones y servicios centrados en la persona.
e Normalizacién del cuidado.
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Propuestas para garantizar el mejor de los cuidados en el
entorno familiar

Cualquier propuesta orientada a garantizar el mejor de los cuidados en el entorno
familiar pasa por contemplar los tres siguientes grandes bloques:

e Reconocimiento publico de la figura del Cuidador Familiar.
e Dotacién de los recursos necesarios mientras dure el cuidado.
e Dotacidén de los recursos oportunos una vez el cuidado ha finalizado.

Reconocimiento de la figura del Cuidador Familiar

A pesar de que a lo largo de la historia la familia ha sido el principal proveedor de
servicios y atenciones a las personas dependientes, lo cierto es que la figura del
cuidador familiar carece de cualquier consideracidon mds alla de la mera mencién. No
hace falta leer mucha literatura para encontrarse pasajes que citan el papel de la
familia, pero, en ningln caso, existe un reconocimiento claro ni oficial hacia la figura
del cuidador.

En consecuencia, éste parece el punto basico de partida para dar sentido y
consistencia a cualquier politica de proteccién de los derechos del cuidador, pero
también de la persona con Alzheimer. No es de recibo que las actuales propuestas
de atencion a las personas dependientes pase, entre otras, por la refamiliarizacién
del cuidado si el cuidador familiar no es considerado como un agente clave de los
sistemas socio-sanitarios.

Esta consideracién como agente clave de los sistemas socio-sanitarios debe conllevar
también el reconocimiento de sus obligaciones, pero también de sus derechos. En
este sentido, se propone observar, asumir y desarrollar el contenido de la Carta



Europea del Cuidador Familiar'® publicada ya en 2007 por COFACE, Confederacién
Europea de Organizaciones Familiares que, de manera resumida y esquematica,
establece el siguiente decalogo:

Definicion del cuidador familiar.

Eleccién del cuidador familiar

Solidaridad familiar

Solidaridad nacional

Posicion que ocupa el cuidador familiar en el sistema sanitario
Estatus oficial del cuidador familiar

Calidad de vida

Derecho al descanso

W NOUEWNR

Informacién/Formacion
10. Evaluacion

Aunque la Carta se dirige al cuidador familiar de una persona dependiente y/o en
situacién de discapacidad, parece evidente que las situaciones a las que se enfrentan
son plenamente coincidentes con las de un cuidador de una persona con Alzheimer
Yy, en consecuencia, tiene toda la validez pertinente.

Dotacion de los recursos necesarios mientras dure el cuidado

Dado que el cuidado a una persona con Alzheimer es una actividad en la que el
cuidador asume la responsabilidad y el compromiso durante periodos prolongados
de tiempo (se establece como término medio una duracién de aproximadamente 10
afios, aunque puede variar dependiendo de los casos), esta claro que la principal
propuesta en este sentido deberia centrarse en el establecimiento de un modelo
socio-laboral y juridico especifico.

'8 http://coface-eu.org/en/upload/07 Publications/COFACE-
Disability%20CharterES.pdf




En el afio 2015 se publicé el informe Conclusiones y propuestas para avanzar en la
definicién de la Politica de Estado de Alzheimer' elaborado por representantes de
toda la estructura confederal aportando su conocimiento, saber hacer y experiencia
en el abordaje integral del Alzheimer, enfoque en el que el cuidador familiar
desempefia un papel preferente, objeto de atencidn. Dicho informe plantea las
lineas directrices de ese modelo socio-laboral y juridico, cuyos elementos mas
destacables se exponen a continuacion.

En primer lugar, se debe cuidar al cuidador y reconocer su rol o papel como tal,
apostando por visibilizar ante la sociedad (en su mas amplia concepcidn) las tareas
gue comporta cuidar a una persona con Alzheimer u otras demencias. Para ello,
deberia articularse un marco juridico protector que contemplara, entre otras,
medidas como las siguientes:

e Tiempo para los cuidados en el entorno domiciliario.

e Proteccion del derecho al trabajo.

e Medidas fiscales especificas.

e Bonificacién de costes sociales.

e Promocion de sistemas similares a las bajas por maternidad.

e Establecimiento de programas de conciliacién en materia laboral.

En segundo lugar, se considera basico incluir a la familia en el modelo asistencial,
poniendo en marcha, por ejemplo, programas de apoyo, ayudas domiciliarias,
apoyos técnicos y psicolégicos, unidades de respiro, etc. En este sentido, se propone
la necesidad de articular un marco juridico protector en areas como:

e Voluntades anticipadas, incapacitaciones, tutelas....
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e Centralizacion de los tramites de dependencia.
e Programas de intervencién socio-sanitaria de familias y cuidadores.
e Etc

En tercer lugar, es critico y fundamental articular medidas encaminadas a prevenir
la pobreza asociada al cuidado de una persona con Alzheimer, proporcionando
incentivos econémicos que palien, en la medida de lo posible, el abandono del
trabajo por cuidados, los costes derivados de las adaptaciones del entorno
domiciliario, la adquisicién de aparatos y ayudas técnicas, el copago farmacéutico,
etc. Se propone, en consecuencia, el establecimiento de un marco juridico protector
centrado en dos grandes dareas:

e Intervencion en materia fiscal.
e Medidas en contra del empobrecimiento de las familias.

Dotacion de recursos una vez ha finalizado el cuidado

Por suerte o por desgracia, la tarea de cuidar siempre llega a su fin y, como no podia
ser de otra manera, los afios dedicados a la atencidn al ser querido dejan huella en el
cuidador. Y, sin embargo, cuando este momento llega, cominmente se acepta la
desaparicion de la figura del cuidador, quien, presuntamente, para de nuevo a ser

I”

una persona “normal” sin las responsabilidades a las que ha hecho frente durante

anos. Pero, érealmente esto es asi?

Este es un asunto al que no se le ha dado toda la importancia o trascendencia que
tiene, por lo que, en primer lugar, deberia contemplarse, como punto de partida, el
reconocimiento del excuidador como figura de atencién. No se trata tanto de
prolongar una situacién de reconocimiento, como de afrontar de manera decidida
los apoyos que estas personas necesitan para volver a desempefiar una vida normal.
Afortunadamente, no todos los excuidadores pasan por las mismas fases de
necesidad, pero lo cierto es que muchos de ellos se enfrentan al conocido “sindrome
del nido vacio” y, por lo tanto, deberian también ser objeto de atencién o apoyo.



Partiendo de ese reconocimiento como excuidadores, deberia articularse un
protocolo de trabajo, sustentado en las siguientes fases o etapas:

Localizacion e identificacion de los excuidadores. Es fundamental localizar a las
personas que han cesado en su actividad como cuidadores para:

e Retornarlas a los dmbitos de atencion de cualquier proceso de intervencion.
e Conocer la situacion real por la que estan atravesando.

Teniendo localizadas a estas personas, se podra, entre otras cosas, proceder a
realizar un estudio centrado en el analisis de sus necesidades, de modo que se
puedan seleccionar aquellos excuidadores que deben ser objeto de atencion de
aquellos otros que han tenido la suerte de poder retornar a su vida normal de una
manera cuando menos no traumatica. Estos ultimos, evidentemente, no formaran
parte de ningln programa especifico, mas alla de cualquier colaboracién voluntaria
que pudieran desear asumir. Sin embargo, el primer grupo identificado si deberia ser
objeto de esa atencidn especifica y especializada que pudieran necesitar para
recuperar sus vidas.

En consecuencia, ese apoyo especializado deberia pasar por la definicion de
itinerarios de intervencion en base a las necesidades detectadas. Evidentemente, la
concrecion tanto de las necesidades de intervencién como de los itinerarios queda
supeditada al analisis y valoracién de las necesidades concretas; sin embargo si
pueden aventurarse tres grandes areas que deberian ser tenidas en cuenta como
obstaculos que condicionan negativamente el regreso a una vida normalizada:

e Obstaculos de caracter personal, que generar un “ensimismamiento”
propio de situaciones de depresion y desanimo que dificultan afrontar
cualquier situacion normalizada. Las atenciones de apoyo psicoldgico y
motivacional serian fundamentales en esta primera etapa.
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e  Obstaculos de caracter social. Se deberian reforzar los programas de ayuda
a la reincorporacidn social de los excuidadores, es decir, ayudarles a
recuperar una vida en sociedad que han tenido que abandonar por falta de
tiempo (pero también de energia o ganas) al haberse dedicado al familiar
enfermo.

e Obstaculos de caracter laboral. Es légico pensar, teniendo en cuenta los
perfiles del cuidador en Espafia y el tiempo medio dedicado al cuidado, que
una vez finaliza la responsabilidad adquirida, se encuentran completamente
desactualizados para reincorporarse a una vida laboral activa

Propuestas para garantizar la prestacion de atenciones y

servicios centrados en la persona

En los ultimos tiempos se ha trabajado mucho por poner al paciente en el centro de
los sistemas publicos de atencidn, lo cual, indudablemente, genera importantes
valores afadidos tanto para el propio sistema como para la atencidn al paciente.

En el caso del Alzheimer queda claro que es una enfermedad que afecta no sélo al
paciente sino al conjunto de la familia y, con cardcter especial, al cuidador familiar.
Por lo tanto, y siguiendo con los planteamientos anteriores expuestos en el presente
informe, el cuidador familiar debe ser objeto de atencién en igualdad de condiciones
a como lo es el paciente con Alzheimer. En consecuencia, todos los servicios y
atenciones que se presten deberan contemplar tanto al paciente como al cuidador
para garantizar el abordaje integral del Alzheimer.

En el entorno actual coexisten, de manera muy resumida y esquematica, tres
grandes actores implicados en ese abordaje integral:

e Las familias con una persona con Alzheimer en su seno.
e Las Asociaciones de Familiares de Personas con Alzheimer.



e Los centros publicos y privados proveedores de servicios (incluidos aqui
también a todos los profesionales socio-sanitarios).

Son tres estructuras distintas que deben ser complementarias, deben
retroalimentarse favoreciendo los cuidados y la atencién y complementando unas
las areas o puntos débiles de las otras. En consecuencia, y como propuesta de
futuro, se deberian establecer los canales que favorezcan la coordinacidn entre
estos proveedores de servicios, como medio de garantizar la mejor de las
atenciones posibles tanto para el paciente como para el cuidador familiar.

La familia como proveedor de cuidado

La familia debe ser el foco central de la coordinacién a la que se hacia referencia mas
arriba por parte de los otros proveedores. En consecuencia, y de manera no
exhaustiva se plantean las siguientes propuestas de coordinacién:

En primer lugar, las Asociaciones deberian:

e Proporcionar los recursos de atencion especializada a los pacientes.

e Ofrecer momentos de respiro a los cuidadores.

e Dotar alos cuidadores con las herramientas de formacidn/capacitacion
necesarias para las tareas de cuidado.

e Apoyar psicolégicamente a los cuidadores.

e Etc

Por su parte, los centros tanto publicos como privados deberian:

e  Facilitar la toma de decisidn a la hora de institucionalizar al paciente.

e Ofrecer los servicios y atenciones especificos que estos pacientes requieren
como consecuencia de su condicién.

e Integrar a la familia en la vida residencial, considerandola como un agente
mas en el tratamiento al paciente.



e Etc.

Las Asociaciones como proveedores de cuidado

Para que las Asociaciones de Familiares continten siendo uno de los recursos
preferidos por parte de los cuidadores familiares, deberian establecerse, también,
los correspondientes niveles de coordinacion.

Asi, en primer lugar, los familiares cuidadores deberian:

e Colaborar activamente en las actividades organizadas por la Asociacidn.

e Realizar un seguimiento adecuado de los programas terapéuticos o de
intervencidn desarrollados con el familiar enfermo.

e Integrarse en labores de voluntariado.

e Aportar su conocimiento y experiencia para que las Asociaciones puedan
articular programas especificos de respuesta.

e Etc

Los centros proveedores de servicios, por su parte, deberian:

e Estrechar lazos de comunicacién con las Asociaciones para buscar areas de
complementariedad.

e Articular mecanismos de comunicacién que permitan la retroalimentacién
en materia de cuidados y atenciones especializados a la persona con
demencia.

e  Facilitar la institucionalizacion de las personas con Alzheimer, manteniendo
el vinculo con la Asociacién de procedencia.

e Etc



Los centros como proveedores de cuidado

Finalmente, hay que recordar lo que se ha dicho anteriormente con respecto a estos
centros, y a su interés o importancia cuando el cuidado familiar ya no es el mas
adecuado y el paciente requiere de una a atencidon mas especializada.

En este sentido, las familias deberian:

e Considerar estos centros como una alternativa valida en momentos en los
que la institucionalizacién es la mejor de las opciones para el familiar
enfermo.

e Integrarse en la vida ordinaria de los centros.

e Inspirar en los centros la necesidad de articular medidas o atenciones
especificas de atencidn a los familiares.

e Etc

Por su parte, las Asociaciones de Familiares deberian:

e Disponer de un listado (de elaboracidn propia) que jerarquice la calidad de
atencion de los centros de su entorno mas préoximo.

e Establecer lineas de comunicacidn con los centros que faciliten y agilicen la
institucionalizacion de los pacientes a los que atienden.

e Desarrollar programas de acompafiamiento a los familiares en el momento
de la institucionalizacién.

e Implantar programas de seguimiento de la calidad de atencién, a modo de
controles de calidad en base a parametros previamente establecidos.

e Etc

Propuestas para normalizar el cuidado

Normalizar el cuidado pasa, inevitablemente, por normalizar en la sociedad la figura
y la actuacion del cuidador familiar, buscando en todo caso, la implicacion,
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complicidad y solidaridad del conjunto del entorno en el que el cuidador se halla
inmerso.

Evidentemente estas propuestas deberian tener un caracter mas transversal y no
tener como foco de atencidn al cuidador, sino al conjunto de la sociedad, razén por
la cual adquieren una condicién peculiar al tiempo que la responsabilidad de su
puesta en marcha debe ser compartida por sectores diversos del entorno en el que
se desarrolla el cuidador familiar.

Propuestas en materia de informacion
Viviendo en la sociedad de la informacidn, parece légico que se planteen medidas de
apoyo en este dmbito, destacando, entre otras:

e Mayor visibilidad de la accién de cuidar a una persona con Alzheimer en los
medios de comunicacion.

e Evitar, en lamedida de lo posible, la dramatizacion exagerada en el
tratamiento del problema, procurando buscar los aspectos de refuerzo
positivo.

e Integracion de la figura del cuidador en los argumentarios mediaticos
relacionados con la enfermedad, es decir, no centrarse exclusivamente en
el paciente, sino considerar también a su cuidador familiar.

e Etc.

Propuestas en materia de sensibilizacion

En este apartado desempefian un papel destacado los proveedores de servicios a los
que se ha citado mas arriba y, en especial, las propias Asociaciones de Familiares, las
cuales deberian:

e Articular campaiias especificas de sensibilizacidn y concienciacién social en
las que se otorgue el mismo nivel de importancia a los familiares cuidadores
que a los propios pacientes.



e Desarrollar programas de intervencion social dirigidos, entre otras cosas, a
incrementar el tejido social de las Asociaciones.

e Articular estrategias que permitan incrementar el indice de cobertura de las
personas afectadas, pacientes y familiares.

e Poner en marcha programas de voluntariado eficaces.

e Etc

Propuestas en materia de educaciéon

Finalmente, normalizar los cuidados pasa, también por facilitar a la sociedad las
herramientas pertinentes que le ayude a considerar el cuidado y al cuidador familiar
como un componente mas del entorno social.

En cualquier caso, y a modo de ejemplo, podrian sugerirse las siguientes propuestas
de intervencion:

e Desarrollar programas intergeneracionales en los centros escolares dirigidos
a nifios y jévenes para que puedan comprender mejor el problema.

e Integrar médulos especificos de formacion en los planes de estudio de los
profesionales que en el futuro estardn vinculados con el abordaje integral
del Alzheimer (médicos, enfermeras, psicélogos, trabajadores sociales,...).

e Mejorar la capacitacién continua de los trabajadores de los centros
proveedores de servicios, incluyendo atenciones especificas dirigidas al
familiar cuidador.

e Etc

A modo de conclusion. Hacia una Sociedad comprometida
con la demencia

Las propuestas de futuro presentadas en paginas precedentes apuntan de manera
especifica a visibilizar el problema que la demencia representa hoy en nuestra
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sociedad, haciendo a ésta participe, en la medida de las posibilidades, de lo que se
considera un abordaje integral de este gran reto socio-sanitario.

Es cierto que cada vez se conoce mds sobre la demencia en general y sobre el
Alzheimer en particular, y que la sociedad tiene acceso a una gran cantidad de
informacion al respecto. Sin embargo, también es verdad que la informacidn si no se
utiliza, sirve de bastante poco. Esta claro que el Alzheimer es un problema global del
gue nadie estd a salvo, y de ello la sociedad en su conjunto deberia tomar conciencia
con un doble propdsito:

e En primer lugar, para intentar prevenir la aparicidn de la enfermedad.
e Ensegundo, para adquirir las herramientas basicas que permitan actuar
ante los casos que ya han sido diagnosticados.

Con respecto a la prevencién, y dado que si no se conocen las causas que generan un
problema, dificilmente puede prevenirse, se estd optando mas por concienciar hacia
la reduccién de los factores de riesgo que se asocian a la aparicion de las demencias.
En el informe ¢Podemos reducir el riesgo de demencia? publicado por Alzheimer’s

. . 20 . ~ .
Disease International en 20147, se apuntan cinco pequefios consejos en este
sentido:

e Cuidar el corazén

e Mantener una vida fisicamente activa
e Seguir una dieta saludable

e Activar el cerebro

e Disfrutar de la vida social

En este sentido, dicho informe reconoce que la demencia no puede ser prevenida
totalmente, pero que estos cambios en los habitos de vida mejoran

20 http://www.alz.co.uk/world-alzheimers-month-2014



SOLIDARIO

significativamente la salud general y, ademas, pueden contribuir a reducir la
aparicién de muchas otras enfermedades.

Es evidente que intentar reducir los factores de riesgo responde a una decisién
personal; pero de lo que se trata es de implicar a la sociedad en su conjunto en el
problema de la demencia. En este sentido, es interesante comprobar cdmo otros
paises de nuestro entorno ya estan trabajando y articulando medidas colaborativas
que implican a la sociedad; en distintos paises europeos se estan desarrollando las
denominadas “Dementia friendly communities”>, que, en Espafia tienen su
correlato en el proyecto impulsado por CEAFA “Solidarios con el Alzheimer”*?,
dirigido tanto a entidades publicas como a organizaciones privadas a la que se invita
a mostrar su compromiso con el problema del Alzheimer y a apoyar el avance hacia
la Politica de Estado de Alzheimer que este pais, pero sobre todo las personas que
conviven con la enfermedad y sus consecuencias necesitan.

*! http://www.alzheimer-europe.org/Publications/Dementia-in-Europe-Yearbooks
22 . . .
http://www.ceafa.es/es/proyectos/solidarios-con-alzheimer
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ANEXO 1. UNA APROXIMACION A LA ENFERMEDAD
DE ALZHEIMER A TRAVES DE SUS SINTOMAS

En el afio 2006 se conmemord el centenario del primer diagndstico de una rara
enfermedad que heredd el nombre de su “descubridor”, el doctor aleman Alois
Alzheimer. Existen multitud de manuales que explican detalladamente los
pormenores de este hito y los padecimientos de Auguste D., nombre de la paciente
que el doctor Alzheimer estudid.

El transcurso de los afios ha provisto de un muy amplio conocimiento acerca de la
enfermedad, aunque también hay que reconocer que el vacio que todavia resta por
llenar es enorme. A dia de hoy, no se conocen las causas que generan el mal ni se
sabe cual es su tratamiento curativo. Si bien la ciencia médica avanza y lo seguird
haciendo en el futuro, recibir la noticia de este diagndstico es un “jarro de agua fria”
hasta para el mas aguerrido. Hace ya un tiempo, el ex-presidente de la Generalitat
de Cataluiia ha salido a los medios proclamando su diagnédstico. Sin embargo, tras
esa apariencia de serenidad se esconde un mar de temores. ¢ Qué va a ocurrir
conmigo dentro de unos dias, semanas, meses... si todavia mi enfermedad no tiene

cura? Esta y muchas preguntas mas afloran en el momento mismo del diagnéstico.

Por otro lado, este parece un buen momento para referenciar el hasta ahora
principal factor de riesgo de padecer la enfermedad: la edad. Habitualmente, se
asocia con la fatidica cifra de los 65 afios. Momento de grandes cambios. Un dia te

acuestas siendo una persona activa y al dia siguiente, justo antes de soplar las velas



de la tarta, resulta que ya perteneces a la famosa tercera edad. No esta
perfectamente claro que el impacto que ello produce sea una de las causas
desencadenantes de la demencia, pero probablemente ayude. De hecho, segun
estudios diversos, se calcula que aproximadamente el 6% de la poblacién mayor de
65 aflos padece algun tipo de demencia y que de ellos, el 8% sufre demencia tipo
Alzheimer. Pero, ademas, también existen estudios que establecen que sobre el 10%
del total de personas que padecen Alzheimer tienen menos de esa edad maldita.

El Alzheimer es una demencia neurodegenerativa a la que, convencionalmente, se le
atribuyen tres fases o etapas de deterioro, cada una de ellas perfectamente
identificada, interrelacionada y desencadenante. De manera didactica y, por lo
tanto, no exhaustiva, el devenir de las tres fases de la enfermedad suele traducirse

en una escala de tiempo de diez afios.



Tabla 4. Fases de la enfermedad de Alzheimer y sintomas asociados

FASE LEVE

FASE MODERADA

FASE SEVERA

1 2 3

4 5 6

Disminucién de la
autoestima : ;
Olvidos ocasionales

Miedo al deterioro Pérdida de vocabulario

Cierta confusion - :
Confusiones espacio-temporales
Se encuentra

Dificultad en actividades mecanicas
torpe

N A veces, agitacion, nerviosismo
Mecanismos de

Olvida sucesos
recientes
Apenas realiza Cada vez camina mas torpemente
actividades
No se vale por si mismo para vestirse,
Ignora gran parte comer, caminar, etc.
del léxico
Necesita una atencion constante
No comprende
situaciones La afectividad es el lazo que le une a la
nuevas vida

No conoce ni Alterna la cama con un sillén
reconoce

Gran parte del tiempo durmiendo
No habla

Algunos breves momentos de

Inconsciente gran consciencia
parte del dia

Aparicion de problemas respiratorios,
Inmévil alimenticios, dermatoldgicos

defensa
No reconoce
lugares y tiempos
Impacto del diagndstico
Observa . L . :
reacciones Fase de informacion Cuidador principal: angustia ante el deterioro del enfermo. Cuidador principal: sentimientos de soledad, impotencia.

andémalas en el
futuro enfermo Fase de planificacion
Lleva al enfermo Aparece el auidador principal
al neurdlogo

Alteracion de la vida familiar

Miedo al futuro. Cansancio fisico y psiquico

Familiares: establecimiento de una rutina horaria para relevar
al cuidador principal. Ansiedad y sentimientos ambivalentes

Dificultad para afrontar la muerte biol6gica del enfermo

Familiares: planificacion para relevar al cuidador principal y
ayudar en los cambios posturales, higiene del enfermo, etc.

Obtener un diagndstico preciso

Requerir la medicacién conveniente en dosis correctamente
ajustadas

Informacion
Planificacion
Comprensién con el enfermo

Solidaridad familiar

Movilizar al enfermo (taca-taca)
Gimnasia pasiva
Alimentacién hiperproteica

Mantener rutinas

Colchdn de aire. Protectores para la piel. Cama articulada

Alimentacion en purés, zumos, con suplementos
hiperproteicos y vitaminicos

Cambios posturales. Cuidadosa higiene del enfermo
Masajes para activar la circulacion sanguinea




La tabla anterior refleja la convencién en cuanto a la evolucién de la enfermedad en
un periodo tipo de diez afios. Cierto es que hay casos en los que la enfermedad se
prolonga durante mas de veinte y que otros, fundamentalmente los denominados

enfermos jévenes, el proceso es mucho mds répido.

En cualquier caso, la primera fila recoge los principales sintomas de la persona que
sufre la enfermedad; la segunda hace lo propio de quien la padece (la familia y, en su
seno, el cuidador principal); y la tercera expone algunas recomendaciones o consejos

que la experiencia demuestran como valiosos.



ANEXO 2. NOTAS SOBRE LA ENCUESTA UTILIZADA
EN EL PRESENTE ESTUDIO

Para la realizacion del presente estudio se ha elaborado un cuestionario de caracter
abierto y respuesta multiple orientado a conocer la figura del cuidador de una
persona con Alzheimer en Espaiia. Dicho cuestionario ha sido elaborado por los
servicios profesionales de la Secretaria Técnica de CEAFA y consta de un total de 49
items de valoracidén que proporcionan informacién en torno a los siguientes
parametros:

e Informacion socio-demografica basica, tal como sexo edad, lugar de
residencia, nivel de estudios o situacion laboral, entre otras cuestiones.

e Impacto del cuidado en el cuidador, considerando aspectos relevantes
como el conocimiento de los recursos existentes, las expectativas y deseos
del cuidador familiar, los obstaculos a los que se enfrenta el cuidador
familiar y cudles son los sentimientos del cuidador familiar.

Para garantizar una adecuada heterogeneidad en las respuestas se han seleccionado
todas las Comunidades Auténomas del Estado.

En cada uno de los territorios las Federaciones miembro de CEAFA han
desempefiado un importante papel, centrado en la busqueda y seleccion de
cuidadores dispuestos a participar en el estudio cumplimentando el cuestionario
elaborado al efecto. De este modo, el informe recoge la opinién de un total de 377
cuidadores familiares de personas con Alzheimer que han accedido al proyecto entre
los meses de septiembre y octubre del afio 2015.



Una vez recibidas las respuestas correspondientes, los servicios profesionales de la
Secretaria Técnica de CEAFA y miembros destacados de la Junta de Gobierno de la
entidad han procedido a valorar el contenido de los cuestionarios y a elaborar el
grueso del contenido del presente informe. La co-participacion de la Secretaria
Técnica y de la Junta de Gobierno otorga no sélo a la explotacién de la informacidn,
sino, sobre todo, a las propuestas finales la consistencia que cualquier intervencidn
de apoyo al cuidador familiar requiere, pues combina aportes técnicos con la
experiencia de haber vivido en primera persona la labor de cuidar a una persona con

Alzheimer.

Lugar de residencia N2 resp. %
Area urbana 315 84
Arearural 62 16
Hombre 90 24
Mujer 287 76
Vive en pareja N2 resp. %
Si 260 69
No 72 19
Grupo de edad N2 resp. %
30-35 10 3
35-40 23 6
45-50 62 16
50-55 69 18
55-60 58 15
60-65 42 11
65-70 35 9
>70 81 21







Relacion familiar N2 resp. %

Hijo/a 186 49
Padre/madre 30 8
Hermano/a 4 1
Coényuge 132 35
Sobrino/a 2 1
Otros 11 3
Primarios 168 45
Secundarios 107 28
Superiores 95 25
Cuidado N2 resp. %
Durante 24 h 197 52
Desde cuando 5,5 --
Recibe ayuda profesional 232 62
Situacion laboral N2 resp. %
Ajustes 114 30
Desempleado 53 14
Abandono del trabajo 47 12
Jubilado 105 28




Recursos del cuidador familiar N2 resp. %
INFORMACION
Sobre la situacidn a la que se tenia que enfrentar 207 55
Sobre ayudas disponibles 193 51
APOYO
Le ofrecieron algun tipo de ayuda 173 46
Ha implicado a familiares o amigos 252 67
No ha implicado a familiares o amigos 125 33
No tenia mas familia 33 9
Falta de disponibilidad de familia o amigos 54 14
Soy quien mejor puede desempeiiar este papel 45 12
Hay algun lugar donde pueda hablar sobre su papel 243 64
Hay algun lugar donde pueda hablar sobre su situacién 228 60
Hay algun lugar donde pueda hacer preguntas 223 59
Busqueda de apoyo N2 resp. %
Familia 221 59
Profesionales 193 51
Asociaciones 271 72
Busqueda de informacion N2 resp. %
Profesionales 223 59
Asociaciones 268 71
Otros 99 26
Deseos de ayuda N2 resp. %
Psicoldgica 171 45
Econdmica 226 60
Sustitucion 209 55
Informacién 129 34




| Formacién | 139 37 |

Expectativas hacia los profesionales N2 resp. %

Informacién 274 73

Formacién 225 60

Ayuda/cooperacion 232 62

Hacerse cargo 38 10

Qué echa de menos en su vida N2 resp. %

Relaciones sociales 194 51

Hobbies 124 33

Respiro 194 51

Descanso 195 52

Vida profesional 78 21

Otros

Posible 194 51

No ayuda N2 resp. %
No busqué ayuda porque:

No confiaba en ninguna ayuda externa 42 11

No habia ayuda cerca de mi lugar de residencia 33 9

No sabia que existiera 71 19

No queria la intromisién de un extraifio en mi domicilio 46 12

Cuidar a un familiar dependiente es:

N2 resp.

Una tradicién familiar 88 23
Una obligacién legal 79 21
Una eleccién 191 51

Algo natural 260 69




Dificultades para identificarme como un cuidador familiar

N2 resp.

Falta de informacién (mal diagndstico) 120 32
Mi relacién con la persona a la que cuido 67 18
Obligacién/lealtad 86 23

Cultura 38 10

Culpabilidad 26 7

Miedo 50 13

Otros 4 1

Identificacion como cuidador familiar

Nunca 21 6

Inmediatamente 259 69

De 1a3afios 40 11

De 3 a5afios 14 4

Tras 5 afos 9 2

Diria que lo que ocurre no es asunto de nadie N2 resp. %
Si 50 13

Barreras que dificultan la identificacion y/o necesidades
expresadas

Falta de identificacion como cuidador 93 25

Falta de conocimiento sobre apoyo disponible 180 48
Temor a pedir ayuda 89 24

Temor a molestar a la persona cuidada 55 15
Temor a molestar a la familia 78 21

Falta de apoyo de profesionales 65 17

Temor a revelar informacion personal 29 8

Temor a no actuar correctamente 154 41

Falta de tiempo 135 36




Falta de energia

147

Convencimiento de ser capaz de hacer frente por si mismo
No necesitaba hablar sobre ello

N2 resp.

Al principio 96 25

Durante mucho tiempo 63 17

Sentimientos N2 resp. %
Culpa 46 12

Miedo a la enfermedad 252 67

Miedo a lo que otras personas podian pensar 68 18

Te hace dependiente 162 43

Te aisla 95 25

Incentivos para cuidar N2 resp. %
Carifio 327 87

Mi conocimiento sobre los habitos de la persona cuidada 133 35
Relaciones familiares/de amistad 209 55

Gratitud de la persona cuidada 160 42

Gratitud de otros familiares 56 15

Relaciones entre cuidadores profesionales y familiares N2 resp.
Los cuidadores familiares deberian dar su opinién a los 253 67
cuidadores profesionales
Los cuidadores profesionales pueden aprender de los 251 67
cuidadores familiares
Los cuidadores familiares pueden aprender de los 307 81

cuidadores profesionales

Los cuidadores profesionales comprenden la situacion de

los cuidadores familiares:
Nunca

18

Algunas veces

166

44




Siempre |

159

Los profesionales tienen en cuenta la situacién de los

N2 resp.

cuidadores familiares:

Completamente 164 44

En parte 185 49

De ninguna manera 12 3

Identificacion N2 resp. %
Cuidador 339 90

Familiar 30 8

Consecuencias del cuidado N2 resp. %
Le molesta 9 2

Molesta a la persona cuidada 13 3

Molesta a otros familiares 27 7

Distorsiona su relacion con la persona cuidada 60 16

Mejora su relaciéon con la persona cuidada 152 40

Le da m3s fuerza 131 35

Da mas fuerza a la persona cuidada 146 39

No cambia las relaciones 79 21

Le enriquece 193 51

Enriquece a la persona cuidada 147 39

Enriquece a otros familiares 108 29

El cuidado profesional puede: N2 resp. %
Reemplazar el cuidado familiar 42 11

Complementar el cuidado familiar 316 84

Obstaculizar el cuidado familiar 4 1




ANEXO 3. LOS CUIDADORES EN LAS DIFERENTES
COMUNIDADES AUTONOMAS






3.1. Los Cuidadores en la Comunidad Autonoma de Andalucia
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3.2. Los Cuidadores en la Comunidad Auténoma de Aragon
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3.3. Los Cuidadores en el Principado de Asturias
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3.4. El Cuidador en llles Baleares
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3.5. El Cuidador en las Islas Canarias
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3.6. El Cuidador en la Comunidad Auténoma de Cantabria
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3.7. El Cuidador en la Comunidad Auténoma de Cataluia
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3.8. El Cuidador en la Comunidad Auténoma de Castilla-La

Mancha
28%

20%

llustracion 163. Edad del
cuidador. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

4%

20%

12% 12%

4%
i hEN

30-35 35-40 45-50 50-55 55-60

llustracion 164. Género del
cuidador. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

20%

60-65 65-70 >70

80%

Hombre

Mujer



52%

32%
[lustracion 165. Relacion
familiar. Elaboracién propia
a partir de los datos de la 8%,
encuesta -
I . . .
Hijo/a Padre/madre Hermano/a Conyuge Otros
76%
llustracién 166. Area de
24%

residencia. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta

]

Area urbana Area rural




48%

llustracidén 167. Nivel de

20%
estudios. Elaboracion
. . 12%
propia a partir de los datos
de la encuesta

Primarios Secundarios Superiores
24% 24%

[lustracion 168. Situacion

laboral. Elaboracion propia 8% 8%

a partir de los datos de la

encuesta
Ajustes Desempleado Abandono del Jubilado

trabajo



60%

48%

llustracion 169. Informacidn
recibida. Elaboracion propia
a partir de los datos de la
encuesta

N

Sobre la situacion a la que se tenia Sobre ayudas disponibles
gue enfrentar

52%

llustracién 170. Apoyo
0,

recibido. Elaboracidn propia 48%
a partir de los datos de la

encuesta

N

Le ofrecieron ayuda No le ofrecieron ayuda



80%

llustracion 171. Implicacion
de los familiares en el

20%

cuidado. Elaboracién propia
a partir de los datos de la

encuesta

N

Ha implicadoa familiaresy/o amigos  Noha implicado a familiaresy/o
amigos

76%
72%

60%

llustracion 172. Busqueda
de apoyo. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

N

Familia Profesionales Asociaciones



76%

60%
llustracion 173. Busqueda
. ., ., 24%
de informacion. Elaboracién ’
propia a partir de los datos
de la encuesta
Profesionales Asociaciones Otros (Internet)

76%

60%
56%
40%
36%
llustracion 174. Deseos de
ayuda. Elaboracién propia a
partir de los datos de la
encuesta
T T T T
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76%

llustracion 175.
Expectativas hacia los
profesionales. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta

llustracion 176. Qué echa
de menos el cuidador.

Elaboracién propia a partir

de los datos de la encuesta

72%
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16%
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60%
56%
52%
36%
24%
Relaciones Hobbies Respiro Descanso Vida
sociales profesional



76%

56%
36%
llustracion 177. Qué es
. - 24%
cuidar a un familiar

dependiente. Elaboracion
propia a partir de los datos

de la encuesta r ; ; .

Una tradicion Una obligacién Una eleccion Algo natural
familiar legal

60%
48% 48%

llustracién 178. Barreras
que dificultan la

identificacion como
cuidador familiar.

Elaboracién propia a partir




68%

llustracion 179. 40%
Sentimientos. Elaboraciéon .
. . 20% 24%
propia a partir de los datos 16% °
Culpa Miedo a la Miedoalo Te hace Te aisla
enfermedad queotras  dependiente
personas
puedan
pensar
100%
68%
llustracion 180. Incentivos
para cuidar. Elaboracion 40% 40%
propia a partir de los datos
de la encuesta 8%
Carifio Mi Relaciones Gratitud de la Gratitud de
conocimiento familiares/de persona otros
dela persona amistad cuidada familiares

cuidada



60%

.7 0,
llustraciéon 181. 44% . 48%
. . 40%
Consecuencias del cuidado. 329

Elaboracién propia a partir 20% e 24%
(]

de los datos de la encuesta 12%

88%
llustracion 182. El cuidado
profesional puede....
Elaboracién propia a partir 12%
(]
de los datos de la encuesta
Reemplazar el cuidado Complementar el Obstaculizar el cuidado

familiar cuidado familiar familiar






3.9. El Cuidador en la Comunidad Auténoma de Castilla y Leon

38%

25% 25%
llustracién 183. Edad del 13%
cuidador. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta
T T T T

]

30-35 35-40 45-50 50-55 55-60 60-65 65-70 >70

88%

[lustracién 184. Género del
cuidador. Elaboracién
propia a partir de los datos 13%

de la encuesta -

]

Hombre Mujer



50%

25%
[lustracion 185. Relacion
fam|I|ar.. Elaboracién propia 13%
a partir de los datos de la
encuesta
I T T T
Hijo/a Padre/madre Hermano/a Conyuge
75%
[lustracién 186. Area de 25%

residencia. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta

]

Area urbana Area rural

13%

Otros



50%

25% 25%
llustracién 187. Nivel de

estudios. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

N

Primarios Secundarios Superiores

63%

38%
llustracion 188. Situacién 25%
laboral. Elaboracién propia
a partir de los datos de la 13%
encuesta .
Ajustes Desempleado Abandono del Jubilado

trabajo



50%

25%

llustracion 189. Informacidn
recibida. Elaboracion propia
a partir de los datos de la
encuesta

N

Sobre la situacion a la que se tenia Sobhre ayudas disponibles
gue enfrentar

63%

37%

[lustracion 190. Apoyo
recibido. Elaboracidn propia
a partir de los datos de la
encuesta

]

Le ofrecieron ayuda No le ofrecieron ayuda



88%

llustracion 191. Implicacion
de los familiares en el

cuidado. Elaboracién propia
12%

I

a partir de los datos de la

encuesta

N

Haimplicado a familiaresy/o amigos  Noha implicado a familiaresy/o
amigos

63% 63%

50%

llustracion 192. Busqueda
de apoyo. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

]

Familia Profesionales Asociaciones



63% 63%

llustracion 193. Busqueda
de informacién. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

13%

N

Profesionales Asociaciones Otros (Internet)

50% 50%

38% 38%
25%
[lustracion 194. Deseos de
ayuda. Elaboracién propia a
partir de los datos de la
encuesta
r T T T
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50% 50%
llustracién 195.

Expectativas hacia los
profesionales. Elaboracion
propia a partir de los datos

de la encuesta
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50% 50%
38% 38%
30%
[lustracion 196. Qué echa
de menos el cuidador.
Elaboracién propia a partir
de los datos de la encuesta \
Relaciones Hobhies Respiro Descanso Vida

sociales profesional



75%

38%
llustracion 197. Qué es
cuidar a un familiar
dependiente. Elaboracion 13% 13%
propia a partir de los datos j -
de la encuesta r : : :
Una tradicion Una obligacién Una eleccion Algo natural
familiar legal
25%
llustracion 198. Barreras
13% 13% 13% 13% 13% 13%

que dificultan la
identificacion como
cuidador familiar.

Elaboracién propia a partir

]




63%

0,
[lustracién 199. 38%
Sentimientos. Elaboracion
propia a partir de los datos 139%
de la encuesta .
Culpa Miedo ala Miedo a lo Te hace Te aisla
enfermedad queotras  dependiente
personas
puedan
pensar
75%
0, 0,
[lustracion 200. Incentivos 38% 8%
para cuidar. Elaboracion 25%
propia a partir de los datos 13%
de la encuesta l
Carifio Relaciones Grat|tud de Ia Gratitud de

conocimiento familiares/de
dela persona

persona otros
amistad cuidada familiares

cuidada



63%

[lustracién 201. 50% 50%
Consecuencias del cuidado. 38% 38%
Elaboracién propia a partir 25% 25%

de los datos de la encuesta 13%

75%
llustracion 202. El cuidado
profesional puede....
Elaboracién propia a partir 13%
de los datos de la encuesta
Reemplazar el cuidado Complementar el Obstaculizar el cuidado

familiar cuidado familiar familiar






3.10. El Cuidador en la Ciudad Auténoma de Ceuta

30%

20%

llustracién 203. Edad del
0, 0, 0, 0, 0,
cuidador. Elaboracién 10% 10% 10% 10% 10%

propia a partir de los datos
de la encuesta

30-35 35 40 45 50 50-55 55 60 60 65 65 70 >7

90%

llustracidon 204. Género del
cuidador. Elaboracién

propia a partir de los datos 10%

de la encuesta -

Hombre Mujer



60%

llustracion 205. Relacién
familiar. Elaboracién propia 20%
a partir de los datos de la 10% 10%
encuesta . .
I . .

Hijo/a Padre/madre Hermano/a Conyuge Otros

100%

llustracién 206. Area de
residencia. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta
| .

Area urbana Area rural



40% 40%

20%

[lustracion 207. Nivel de
estudios. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

N

Primarios Secundarios Superiores

80%

[lustracion 208. Situacion
laboral. Elaboracién propia

. 20% 20%
a partir de los datos de la
10%
encuesta
Ajustes Desempleado Abandono del Jubilado

trabajo



60% 60%

llustracion 209. Informacidn
recibida. Elaboracion propia
a partir de los datos de la
encuesta

N

Sobre la situacion a la que se tenia Sobre ayudas disponibles
gue enfrentar

60%

40%

[lustracion 210. Apoyo
recibido. Elaboracidn propia
a partir de los datos de la
encuesta

]

Le ofrecieron ayuda No le ofrecieron ayuda



60%

40%

llustracion 211. Implicacion
de los familiares en el
cuidado. Elaboracién propia
a partir de los datos de la

encuesta

Ha implicado a familiaresy/o amigos  Noha implicado a familiaresy/o
amigos

100%

60% 60%

llustracion 212. Busqueda
de apoyo. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

N

Familia Profesionales Asociaciones



100%

60%
[lustracién 213. Busqueda 40%
de informacion. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta
Profesionales Asociaciones Otros (Internet)

80%

50%

40%
llustracion 214. Deseos de 30%
ayuda. Elaboracion propia a 20%
partir de los datos de la
encuesta ] l
[ . .
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80%

70%

60%

llustracion 215.
Expectativas hacia los
profesionales. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta
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60%
40%
[lustracién 216. Qué echa
de menos el cuidador.
Elaboracién propia a partir 10%
0

de los datos de la encuesta l

Relaciones Hobbies Respiro Descanso Vida

sociales profesional



80%

60%
., ) 40%
llustracion 217. Qué es
cuidar a un familiar
. ., 20%
dependiente. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta | . . .
Una tradicion Una obligacién Una eleccion Algo natural

familiar legal

60% 60%

llustracion 218. Barreras de
que dificultan la identificacién
como cuidador familiar.
Elaboracién propia a partir de

los datos de la encuesta |




llustracion 219.
Sentimientos. Elaboracién
propia a partir de los datos 20%
de la encuesta .
I

90%

70%
30%
- l

Miedo ala Miedo a lo Te hace Te aisla
enfermedad queotras  dependiente

personas

puedan

pensar

80%

60%
40%

Culpa
100%
[lustracion 220. Incentivos
para cuidar. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta
Carifio

T T T
Mi

. I
Relaciones Gratitud de la Gratitud de
conocimiento familiares/de persona otros

dela persona amistad cuidada familiares
cuidada



70%

llustracién 221. S0% 50%
Consecuencias del cuidado. 40% 40%

Elaboracién propia a partir
de los datos de la encuesta
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70%
llustracidn 222. El cuidado
profesional puede.... 20%
Elaboracién propia a partir
de los datos de la encuesta
| :
Reemplazar el cuidado Complementar el Obstaculizar el cuidado

familiar cuidado familiar familiar






3.11. El Cuidador en la Comunidad Autonoma Vasca

54%

llustracién 223. Edad del
cuidador. Elaboracién 15% 15%

propia a partir de los datos 8% 8%
de la encuesta . .
r T T T T T T T

30-35 35-40 45-50 50-55 55-60 60-65 65-70 =70

62%

38%

llustracion 224. Género del
cuidador. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

Hombre Mujer

188



77%

llustracién 225. Relacion

familiar. Elaboracién propia 23%
a partir de los datos de la
encuesta .
Hijo/a Padre/madre Hermano/a Conyuge Otros

92%

llustracion 226. Area de
residencia. Elaboracion
propia a partir de los datos

0,
de la encuesta 8%

Area urbana Area rural



46%

31%
23%
[lustracion 227. Nivel de
estudios. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta
Primarios Secundarios Superiores
54%
[lustracion 228. Situacion
laboral. Elaboracién propia 15% 15%
a partir de los datos de la 8%
encuesta -
Ajustes Desempleado Abandono del Jubilado

trabajo



69%

llustracion 229. Informacidn 629
recibida. Elaboracion propia
a partir de los datos de la
encuesta

N

Sobre la situacion a la que se tenia Sobre ayudas disponibles
gue enfrentar

62%

38%
[lustracion 230. Apoyo
recibido. Elaboracidn propia
a partir de los datos de la
encuesta
T

]

Le ofrecieron ayuda No le ofrecieron ayuda



85%

llustracion 231. Implicacion
de los familiares en el

cuidado. Elaboracién propia 15%

I

a partir de los datos de la

encuesta

N

Ha implicado a familiaresy/o amigos  Noha implicado a familiaresy/o
amigos

85%

54%

38%
llustracion 232. Busqueda

de apoyo. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

]

Familia Profesionales Asociaciones



85%

46%
llustracion 233. Busqueda 31%
de informacion. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta
Profesionales Asociaciones Otros (Internet)
62% 62%

54%
38%
31%
[lustracion 234. Deseos de
ayuda. Elaboracién propia a
partir de los datos de la
encuesta
r T T T T
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92%

77%
62%
[lustracién 235.
Expectativas hacia los
profesionales. Elaboracion
propia a partir de los datos 8%
de la encuesta | . . [
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85%
77%
62%
54%

llustracion 236. Qué echa

de menos el cuidador. 239
Elaboracién propia a partir
de los datos de la encuesta

]

Relaciones Hobbies Respiro Descanso Vida
sociales profesional



llustracion 237. Qué es
cuidar a un familiar
dependiente. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta |

77%

46%
15% 15%
Una tradicion Una obligacién Una eleccion Algo natural

familiar

llustracién 238. Barreras
que dificultan la

identificacion como
cuidador familiar.

Elaboracién propia a partir

legal

69%

31% 31%
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[lustracion 239.
Sentimientos. Elaboracion
propia a partir de los datos 16%
de la encuesta .
I

62% 62%

31%
I 1

Culpa Miedo ala Miedo a lo Te hace Te aisla
enfermedad queotras  dependiente
personas
puedan
pensar
100%
) 62% 62%
[lustracion 240. Incentivos
para cuidar. Elaboracién
propia a partir de los datos 23% 159
(]
de la encuesta . l
I T T T
Carifio Mi Relaciones Gratitud de la Gratitud de
conocimiento familiares/de persona otros
dela persona amistad cuidada familiares

cuidada



[lustracion 241.
Consecuencias del cuidado.
Elaboracién propia a partir
de los datos de la encuesta
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77%
llustracidn 242. El cuidado
profesional puede....
Elaboracién propia a partir 15%
de los datos de la encuesta
I .
Reemplazar el cuidado Complementar el Obstaculizarel cuidado

familiar cuidado familiar familiar






3.12. El Cuidador en la Comunidad Autonoma de Extremadura

40%

20% 20% 20%

llustracion 243. Edad del
cuidador. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta
I

30-35 35-40 45 50 50-55 55 60 60 65 65 70 >7

80%

llustracion 244. Género del
cuidador. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

20%

Hombre Mujer



80%

llustracién 245. Relacidn

familiar. Elaboracién propia 20%

a partir de los datos de la
encuesta .

Hijo/a Padre/madre Hermano/a Conyuge Otros

100%

llustracién 246. Area de
residencia. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta

Area urbana Area rural



llustracion 247. Nivel de
estudios. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

N

llustracion 248. Situacién
laboral. Elaboracién propia
a partir de los datos de la
encuesta

]

80%

Primarios Secundarios Superiores

60%

40%

20%

Ajustes Desempleado Abandono del Jubilado
trabajo



40%

llustracion 249. Informacidn
recibida. Elaboracion propia
a partir de los datos de la
encuesta

]

Sobre la situacion a la que se tenia Sobre ayudas disponibles
gue enfrentar

[lustracion 250. Apoyo
recibido. Elaboracidn propia
a partir de los datos de la
encuesta

]

Le ofrecieron ayuda No le ofrecieron ayuda



60%

40%

llustracion 251. Implicacion
de los familiares en el
cuidado. Elaboracién propia
a partir de los datos de la

encuesta

Ha implicado a familiaresy/o amigos  Noha implicado a familiaresy/o
amigos

80%

60%

40%

[lustracion 252. Busqueda
de apoyo. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

N

Familia Profesionales Asociaciones



100%

60%
llustracion 253. Busqueda
de informacion. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta
I .
Profesionales Asociaciones Otros (Internet)
80%
40% 40%

llustracién 254. Deseos de
ayuda. Elaboracién propia a 20%
partir de los datos de la

encuesta
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40% 40%

llustracién 255.

R . 20% 20%
Expectativas hacia los
profesionales. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta | . .
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[lustracién 256. Qué echa
de menos el cuidador.
Elaboracién propia a partir
de los datos de la encuesta
Relaciones Hobbies Respiro Descanso Vida

sociales profesional



60% 60%
40%
[lustracion 257. Qué es
cuidar a un familiar
dependiente. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta | . .
Una tradicion Una obligacién Una eleccion Algo natural
familiar legal
40%
[lustracion 258. Barreras
0, 0, 0, 0,
que dificultan la 20% 20% 20% 20%
identificacion como
cuidador familiar.
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[lustracion 259.
Sentimientos. Elaboracion
propia a partir de los datos

de la encuesta

80%

llustracion 260. Incentivos
para cuidar. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta

40% 40%
20%
Culpa Miedo a la Miedoalo Te hace Te aisla
enfermedad queotras  dependiente
personas
puedan
pensar
80%
60% 60% 60%
K I I I ]
Carifio Relaciones Grat|tud de Ia Gratitud de
conocimiento familiares/de persona otros
de la persona amistad cuidada familiares

cuidada



80% 80% 80%

llustracién 261. 60% 60% 60%
Consecuencias del cuidado.
Elaboracién propia a partir
de los datos de la encuesta

100%
[lustracién 262. El cuidado
profesional puede....
Elaboracién propia a partir
de los datos de la encuesta
Reemplazar el cuidado Complementar el Obstaculizar el cuidado

familiar cuidado familiar familiar






3.13. El Cuidador en la Comunidad Autonoma de Galicia

24%
21%
18%
15%

llustracién 263. Edad del
cuidador. Elaboracién

0, 0,
propia a partir de los datos 6% 6%
0,
de la encuesta l I 3%
I T T . T

9%

30-35 35-40 45-50 50-55 55-60 60-65 65-70 >70

68%

.7 7 32%
llustracion 264. Género del

cuidador. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta
| :

Hombre Mujer



68%

[lustracion 265. Relacion 29%
familiar. Elaboracién propia
a partir de los datos de la
encuesta 3%
| . o

Hijo/a Padre/madre Hermano/a Conyuge Otros

79%

llustracion 266. Area de
residencia. Elaboracion 21%
propia a partir de los datos
de la encuesta -
| :

Area urbana Area rural



38%

35%
26%
llustracion 267. Nivel de
estudios. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta
Primarios Secundarios Superiores
32%
21%
[lustracion 268. Situacion
laboral. Elaboracién propia 9% 9%
a partir de los datos de la
encuesta
Ajustes Desempleado Abandono del Jubilado

trabajo



59%

[lustracion 269. Informacion
recibida. Elaboracién propia 56%
a partir de los datos de la
encuesta

N

Sobre la situacion a la que se tenia Sobre ayudas disponibles
gue enfrentar

53%

llustracion 270. Apoyo 47%
recibido. Elaboracidn propia
a partir de los datos de la
encuesta
|

N

Le ofrecieron ayuda No le ofrecieron ayuda



62%

38%

llustracion 271. Implicacion
de los familiares en el
cuidado. Elaboracién propia
a partir de los datos de la

encuesta

Ha implicado a familiaresy/o amigos  Noha implicado a familiaresy/o
amigos

82%

62% 65%

[lustracion 272. Busqueda
de apoyo. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

]

Familia Profesionales Asociaciones



82%

62%
llustracion 273. Busqueda
de informacién. Elaboracion 24%
propia a partir de los datos
de la encuesta
Profesionales Asociaciones Otros (Internet)

62%
’ 59%

44%
32%
. 26%
llustracién 274. Deseos de
ayuda. Elaboracién propia a
partir de los datos de la
encuesta
T T T T

N
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llustracion 275.
Expectativas hacia los
profesionales. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta

N

llustracion 276. Qué echa
de menos el cuidador.

Elaboracién propia a partir

de los datos de la encuesta

]

59% 59%
47%
35%
21%
Relaciones | Hobhies Respiro Descanso Vida
sociales profesional



68%

50%
llustracion 277. Qué es 35%
cuidar a un familiar 24%
dependiente. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta r . . .
Una tradicion Una obligacién Una eleccion Algo natural

familiar legal

56%

44% 44%

llustracién 278. Barreras

que dificultan la 26%

21% 21% 21%

identificacion como
cuidador familiar.

Elaboracién propia a partir r
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71%

56%
0,
llustracién 279. 44%
Sentimientos. Elaboracion
0,
propia a partir de los datos 18% 21%
de la encuesta . .
Culpa Miedo ala Miedo a lo Te hace Te aisla
enfermedad queotras  dependiente
personas
puedan
pensar
91%
62%
llustracion 280. Incentivos 41% 44%
para cuidar. Elaboracion
propia a partir de los datos 12%
de la encuesta l
I T T T T
Carifio Mi Relaciones Gratitud de la Gratitud de
conocimiento familiares/de persona otros
dela persona amistad cuidada familiares

cuidada



41%

35%
llustracién 281. ° 32% 32% 32%

Consecuencias del cuidado. 21% 21%
Elaboracién propia a partir 15%
de los datos de la encuesta

85%
llustracion 282. El cuidado
profesional puede....
Elaboracién propia a partir
de los datos de la encuesta 6%
Reemplazar el cuidado Complementar el Obstaculizarel cuidado

familiar cuidado familiar familiar






3.14. El Cuidador en la Comunidad de Madrid

50% 50%

[lustracién 283. Edad del
cuidador. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta
I T T T T T T T

30-35 35-40 45-50 50-55 55-60 60-65 65-70 >70

100%

llustracion 284. Género del
cuidador. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

Hombre Mujer



50% 50%

llustracion 285. Relacién
familiar. Elaboracién propia
a partir de los datos de la
encuesta

Hijo/a Padre/madre Hermano/a Conyuge Otros

100%

llustracién 286. Area de
residencia. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta

]

Area urbana Area rural



llustracion 287. Nivel de
estudios. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

N

llustracion 288. Situacién
laboral. Elaboracién propia
a partir de los datos de la
encuesta

—

50%

Primarios

100%

Ajustes

Secundarios

Superiores

Desempleado

Abandono del
trabajo

Jubilado



50% 50%

llustracion 289. Informacidn
recibida. Elaboracion propia
a partir de los datos de la
encuesta

N

Sobre la situacion a la que se tenia Sobhre ayudas disponibles
gue enfrentar

50% 50%

[lustracion 290. Apoyo
recibido. Elaboracidn propia
a partir de los datos de la
encuesta
|

N

Le ofrecieron ayuda No le ofrecieron ayuda



100%

llustracion 291. Implicacion
de los familiares en el
cuidado. Elaboracién propia
a partir de los datos de la

encuesta

N

Haimplicadoa familiaresy/o amigos  Noha implicado a familiaresy/o
amigos

100% 100%

[lustracion 292. Busqueda
de apoyo. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

N

Familia Profesionales Asociaciones



100% 100%

.7 ’ 50%
[lustracién 293. Busqueda
de informacion. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta
Profesionales Asociaciones Otros (Internet)
100%

50% 50% 50% 50%

[lustracion 294. Deseos de
ayuda. Elaboracién propia a
partir de los datos de la
encuesta
T T T T
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100% 100% 100%

llustracion 295.
Expectativas hacia los
profesionales. Elaboracion
propia a partir de los datos

de la encuesta | : : :
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@ N
&
ha
100%
» ; 50% 50%
[lustracién 296. Qué echa
de menos el cuidador.
Elaboracién propia a partir
de los datos de la encuesta
Relaciones Hobhies Respiro Descanso Vida

sociales profesional



50% 50%
[lustracion 297. Qué es
cuidar a un familiar
dependiente. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta | : : :
Unatradicion Una obligacion Una eleccion Algonatural
familiar legal
50% 50% 50% 50%
[lustracion 298. Barreras
que dificultan la
identificacion como
cuidador familiar.
Elaboracion propia a partir | . : : : : : : :
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50% 50%

[lustracion 299.
Sentimientos. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta
[ . . . .

Culpa Miedo a la Miedoalo Te hace Te aisla
enfermedad queotras  dependiente
personas
puedan
pensar
100%
[lustracion 300. Incentivos 50%
para cuidar. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta
I T T T T
Carifio Mi Relaciones Gratitud de la Gratitud de
conocimiento familiares/de persona otros
dela persona amistad cuidada familiares

cuidada



50% 50% 50% 50%

[lustracion 301.
Consecuencias del cuidado.
Elaboracién propia a partir
de los datos de la encuesta
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100%
llustracion 302. El cuidado
profesional puede....
Elaboracién propia a partir
de los datos de la encuesta
I T T
Reemplazar el cuidado Complementar el Obstaculizar el cuidado

familiar cuidado familiar familiar






3.15. El Cuidador en la Ciudad Autonoma de Melilla

13%

llustracion 303. Edad del
cuidador. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

13% 13%

T I T I T T T

20% 20%

7%

30-35 35-40 45-50 50-55 55-60 60-65 65-70

llustracion 304. Género del
cuidador. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

33%

Hombre

67%

Mujer

=70



53%

[lustracion 305. Relacion 20%
fam|I|ar.. Elat|>oraC|on prolpla 13%
rtir
a partir de los datos de la -
encuesta -
I T T T
Hijo/a Padre/madre Hermano/a Conyuge Otros

100%

llustracién 306. Area de
residencia. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta

N

Area urbana Area rural



67%

[lustracion 307. Nivel de
estudios. Elaboracion 20%
propia a partir de los datos 13%
de la encuesta

N

Primarios Secundarios Superiores

33% 33%

20%
llustracion 308. Situacién
laboral. Elaboracién propia
a partir de los datos de la
encuesta
Ajustes Desempleado Abandono del Jubilado

trabajo



40% 40%

llustracion 309. Informacidn
recibida. Elaboracion propia
a partir de los datos de la
encuesta

N

Sobre la situacion a la que se tenia Sobre ayudas disponibles
gue enfrentar

33%

llustracion 310. Apoyo
recibido. Elaboracidn propia
a partir de los datos de la
encuesta

N

Le ofrecieron ayuda No le ofrecieron ayuda



67%

33%

llustracion 311. Implicacion
de los familiares en el
cuidado. Elaboracién propia
a partir de los datos de la

encuesta

N

Ha implicadoa familiaresy/o amigos  Noha implicado a familiaresy/o
amigos

67%

40%

33%

llustracion 312. Busqueda
de apoyo. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

]

Familia Profesionales Asociaciones



53% 53%

33%
llustracion 313. Busqueda
de informacion. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta
Profesionales Asociaciones Otros (Internet)

67% 67%

60% 60%
47%
[lustracion 314. Deseos de
ayuda. Elaboracién propia a
partir de los datos de la
encuesta
T T T T

]

Psicoldgica Economica Sustitucion  Informacién  Formacion



87%

llustracion 315.
Expectativas hacia los
profesionales. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta

llustracion 316. Qué echa
de menos el cuidador.

Elaboracién propia a partir

de los datos de la encuesta

60%
47%
33%
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67%
60%
40%
33%
13%
Relaciones Hobbies Respiro Descanso Vida
sociales profesional



53% 53% 53%

33%
llustracion 317. Qué es
cuidar a un familiar
dependiente. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta r ; ; ;

Una tradicion Una obligacién Una eleccion Algo natural
familiar legal

93%

73%
* 67%

60%

llustracién 318. Barreras 53% 53%

47% 53%
(1]
40%

que dificultan la
identificacion como
cuidador familiar.

Elaboracién propia a partir

N




[lustracion 319.
Sentimientos. Elaboracion
propia a partir de los datos

de la encuesta

80%

llustracion 320. Incentivos
para cuidar. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta

33%
27%
20%
. . -
Culpa Miedo a la Miedoalo Te hace Te aisla
enfermedad queotras  dependiente
personas
puedan
pensar
87%
73%
67%
60%
K I I -
I | | | | l
Carifio Mi Relaciones Gratitud de la Gratitud de
conocimiento familiares/de persona otros
dela persona amistad cuidada familiares

cuidada



60% 67% 60%
llustracion 321. 53% ’ ’
. . 47%
Consecuencias del cuidado. ’ o
., . . 33
Elaboracién propia a partir 27% ’

de los datos de la encuesta

40%

100%
[lustracién 322. El cuidado
profesional puede....
Elaboracién propia a partir
0,
de los datos de la encuesta 13%
Reemplazar el cuidado Complementar el Obstaculizar el cuidado

familiar cuidado familiar familiar






3.16. El Cuidador en la Region de Murcia

23% 23% 23%

llustracién 322. Edad del 9% 9%
cuidador. Elaboracién
. . 5% 5% 5%
propia a partir de los datos
de la encuesta ] I I
I T T T T T T

30-35 35-40 45-50 50-55 55-60 60-65 65-70 =70

68%

.7 7 32%
llustracion 323. Género del

cuidador. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta
| :

Hombre Mujer



64%

llustracién 324. Relacidn 27%

familiar. Elaboracién propia
a partir de los datos de la
encuesta

Hijo/a Padre/madre Hermano/a Conyuge

77%

llustracion 325. Area de
residencia. Elaboraciéon 23%
propia a partir de los datos

de la encuesta

N

Area urbana Area rural

10%

Otros



36% 36%

27%

[lustracion 326. Nivel de
estudios. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta

N

Primarios Secundarios Superiores

32%

18%
llustracion 327. Situacién
laboral. Elaboracién propia
a partir de los datos de la 5% 5%
encuesta \ - -
I Ajustes Desempleado Abandono del Jubilado

trabajo



55% 55%

llustracion 328. Informacidn
recibida. Elaboracion propia
a partir de los datos de la
encuesta

N

Sobre la situacion a la que se tenia Sobre ayudas disponibles
gue enfrentar

55%
45%

llustracion 329. Apoyo
recibido. Elaboracidn propia
a partir de los datos de la
encuesta
|

]

Le ofrecieron ayuda No le ofrecieron ayuda



59%

41%
llustracion 330. Implicacion
de los familiares en el
cuidado. Elaboracién propia
a partir de los datos de la
encuesta r :

amigos

77%

64%
59%

Ha implicado a familiaresy/o amigos  Noha implicado a familiaresy/o
llustracion 331. Busqueda
de apoyo. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

Familia Profesionales Asociaciones



77%

59%
llustracion 332. Busqueda
de informacion. Elaboracion 23%
propia a partir de los datos
de la encuesta
Profesionales Asociaciones Otros (Internet)

59%
55%

41%
32%
llustracion 333. Deseos de 23%
ayuda. Elaboracion propia a
partir de los datos de la
encuesta
r T T T T
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77%

64%
- 55%
[lustracién 334.
Expectativas hacia los
profesionales. Elaboracion
propia a partir de los datos 9%
de la encuesta | : : [
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55% 55% 55%
36%
[lustracion 335. Qué echa 23%
de menos el cuidador.
Elaboracién propia a partir
de los datos de la encuesta
Relaciones Hobbies Respiro Descanso Vida
sociales profesional



64%

45%
32%
llustracion 335. Qué es
. i 23%
cuidar a un familiar

dependiente. Elaboracion
propia a partir de los datos

de la encuesta | : : :

Una tradicion Una obligacién Una eleccion Algo natural

familiar legal

55%

llustracién 336. Barreras

que dificultan la

23% 23% 23% 23%

identificacion como
cuidador familiar.

Elaboracién propia a partir

]




68%

55%
llustracion 337. 41%
Sentimientos. Elaboracion
. . 23%
propia a partir de los datos 18% °
de la encuesta . .
Culpa Miedo a la Miedoalo Te hace Te aisla
enfermedad queotras  dependiente
personas
puedan
pensar
86%
55%
llustracion 338. Incentivos
36% 36%

para cuidar. Elaboracion
propia a partir de los datos

de la encuesta 9%
- | | | .

Carifio Mi Relaciones Gratitud de la Gratitud de
conocimiento familiares/de persona otros
dela persona amistad cuidada familiares

cuidada



36%

32% 32% 32%
llustracién 339. 27%

Consecuencias del cuidado. y 18% 18% 18%
14%

Elaboracién propia a partir
de los datos de la encuesta 5%

]

77%
llustracidn 340. El cuidado
profesional puede....
Elaboracién propia a partir
de los datos de la encuesta 59,
Reemplazar el cuidado Complementar el Obstaculizarel cuidado

familiar cuidado familiar familiar






3.17. El Cuidador en la Comunidad Foral de Navarra

53%

llustracion 341. Edad del
cuidador. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

13% 13% 13%
%

N

30-35 35-40 45- 50 50-55 55 60 60 65 65 70 >7

67%

33%

llustracion 342. Género del
cuidador. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

Hombre Mujer



87%

llustracion 343. Relacién
familiar. Elaboracién propia
a partir de los datos de la 13%
encuesta

N

Hijo/a Padre/madre Hermano/a Conyuge Otros

80%

llustracién 344. Area de
residencia. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta

20%

N

Area urbana Area rural



47%

33%
. . 20%
[lustracién 345. Nivel de
estudios. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta
Primarios Secundarios Superiores
67%
llustracion 346. Situacion
laboral. Elaboracién propia
a partir de los datos de la 13% 13% 13%
Ajustes Desempleado Abandono del Jubilado

trabajo



60%

47%

llustracion 347. Informacidn
recibida. Elaboracion propia
a partir de los datos de la
encuesta

N

Sobre la situacion a la que se tenia Sobre ayudas disponibles
gue enfrentar

60%

40%

llustracion 348. Apoyo
recibido. Elaboracidn propia
a partir de los datos de la
encuesta

N

Le ofrecieron ayuda No le ofrecieron ayuda



67%

33%

[lustracion 349. Implicacion
de los familiares en el
cuidado. Elaboracién propia
a partir de los datos de la

encuesta

N

Ha implicadoa familiaresy/o amigos  Noha implicado a familiaresy/o
amigos

73%

47%
40%

llustracion 350. Busqueda
de apoyo. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

N

Familia Profesionales Asociaciones



80%

53%
llustracion 351. Busqueda
de informacion. Elaboracion 20%
propia a partir de los datos
de la encuesta
Profesionales Asociaciones Otros (Internet)
67%
40%
33% 33%

llustracion 352. Deseos de
ayuda. Elaboracién propia a
partir de los datos de la 13%
encuesta .
|
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53%

47% 47%

[lustracion 353.
Expectativas hacia los

profesionales. Elaboracién 13%
propia a partir de los datos .
de la encuesta . .
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67%
40%
0,
[lustracion 354. Qué echa 33% 27%
de menos el cuidador.
Elaboracién propia a partir 13%

de los datos de la encuesta

_ B

_,/

Relaciones Hobbies Respiro Descanso Vida
sociales profesional



80%

llustracion 355. Qué es 40%
cuidar a un familiar
dependiente. Elaboracion 13%
propia a partir de los datos 7%
de la encuesta [ I |
Una tradicion Una obligacién Una eleccion Algo natural
familiar legal
40%
33% 33%

llustracion 356. Barreras que 27%

20%

dificultan la identificacion
como cuidador familiar.
Elaboracién propia a partir de

los datos de la encuesta

N




93%

[lustracion 357.
Sentimientos. Elaboracion
propia a partir de los datos

de la encuesta

llustracion 358. Incentivos
para cuidar. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta

47%
27%
20% . 20%
Culpa Miedo a la Miedo a lo Te hace Te aisla
enfermedad queotras  dependiente
personas
puedan
pensar
53%
47%
40%
K 7% 7%
— | -
Carifio Relaciones Grat|tud dela Gratitud de
conocimiento familiares/de persona otros
dela persona amistad cuidada familiares

cuidada



27% 27% 27%

llustracién 359.

Consecuencias del cuidado.

13% 13% 13%

Elaboracién propia a partir
de los datos de la encuesta

7% 7%
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47%
27%
llustracién 360. El cuidado
profesional puede....
Elaboracién propia a partir 7%
de los datos de la encuesta
Reemplazar el cuidado Complementar el Obstaculizarel cuidado

familiar cuidado familiar familiar






3.18. El Cuidador en la Comunidad de La Rioja

30%

20%

llustracién 361. Edad del
cuidador. Elaboracidn 10% 10% 10% 10%

propia a partir de los datos
de la encuesta

30-35 35-40 45 50 50-55 55 60 60 65 65 70 >7

60%

40%

llustracion 362. Género del
cuidador. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

Hombre



40%

30%
[lustracion 362. Relacion
familiar. Elaboracién propia 10%
0
a partir de los datos de la
encuesta
I T T T
Hijo/a Padre/madre Hermano/a Conyuge

100%

llustracién 363. Area de
residencia. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta

Area urbana Area rural

10%

Otros



[lustracion 364. Nivel de
estudios. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta

N

llustracion 365. Situacién
laboral. Elaboracién propia
a partir de los datos de la
encuesta

]

50%

30%
20%
Primarios Secundarios Superiores
40%
20%
10%
Ajustes Desempleado Abandono del Jubilado

trabajo



60% 60%

llustracion 366. Informacion
recibida. Elaboracion propia
a partir de los datos de la
encuesta

N

Sobre la situacion a la que se tenia Sobre ayudas disponibles
gue enfrentar

70%

30%

llustracion 367. Apoyo
recibido. Elaboracidn propia
a partir de los datos de la
encuesta

]

Le ofrecieron ayuda No le ofrecieron ayuda



50% 50%

llustracion 368. Implicacion
de los familiares en el
cuidado. Elaboracién propia
a partir de los datos de la

encuesta

N

Haimplicadoa familiaresy/o amigos  Noha implicado a familiaresy/o
amigos

90%

50%

40%
llustracion 369. Busqueda

de apoyo. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta

]

Familia Profesionales Asociaciones



90%

70%
llustracion 370. Busqueda 0%
(1]
de informacion. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta
Profesionales Asociaciones Otros (Internet)
60%
40%
30% 30% 30%

llustracion 371. Deseos de
ayuda. Elaboracién propia a
partir de los datos de la
encuesta

]
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80% 80%

llustracion 372.
Expectativas hacia los
profesionales. Elaboracion

propia a partir de los datos 10%
de la encuesta . . -
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70% 70%
60% 60%
[lustracion 373. Qué echa 30%
de menos el cuidador.
Elaboracién propia a partir
de los datos de la encuesta
Relaciones Hobbies Respiro Descanso Vida

sociales profesional



60%

50%
llustracion 374. Qué es 30% 30%
cuidar a un familiar
dependiente. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta r . . .
Una tradicion Una obligacién Una eleccion Algo natural
familiar legal
60% 60%
50%
llustracion 375. Barreras que 40% 40%
dificultan la identificacién 30% 30%

como cuidador familiar.
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Elaboracién propia a partir

de los datos de la encuesta
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[lustracion 376.
Sentimientos. Elaboracion
propia a partir de los datos

de la encuesta

60% 60%

llustracion 377. Incentivos
para cuidar. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta
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llustracién 378. 50% 50%
Consecuencias del cuidado. 40%

0,
Elaboracién propia a partir 30%

de los datos de la encuesta 10%

20%

]

80%
[lustracién 379. El cuidado
profesional puede....
Elaboracién propia a partir
0,
de los datos de la encuesta 10%
Reemplazar el cuidado Complementar el Obstaculizar el cuidado

familiar cuidado familiar familiar






3.19. El Cuidador en la Comunidad Valenciana

25% 25%

21%
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[lustracién 380. Edad del
cuidador. Elaboracién 8%
propia a partir de los datos 4%

de la encuesta .
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llustracion 381. Género del

25%

cuidador. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta
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Hombre Mujer



42%

25%

21%

[lustracion 382. Relacion
- ., . 13%
familiar. Elaboracién propia
a partir de los datos de la
encuesta
I T T T T
Hijo/a Padre/madre Hermano/a Conyuge Otros
83%
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Area urbana Area rural

llustracién 383. Area de
residencia. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta
I




[lustracion 384. Nivel de
estudios. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta

N

[lustracion 385. Situacién
laboral. Elaboracién propia
a partir de los datos de la
encuesta

]
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25% 25%

Primarios Secundarios Superiores

42%

13%
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Ajustes Desempleado Abandono del Jubilado

trabajo



50%

llustracion 386. Informacidn
recibida. Elaboracion propia 42%
a partir de los datos de la
encuesta

N

Sobre la situacion a la que se tenia Sobre ayudas disponibles
gue enfrentar

54%

llustracién 387. Apoyo
recibido. Elaboracidn propia 46%
a partir de los datos de la
encuesta
|

N

Le ofrecieron ayuda No le ofrecieron ayuda



75%

llustracion 388. Implicacion

0,
de los familiares en el 25%
cuidado. Elaboracién propia

a partir de los datos de la

encuesta

Ha implicado a familiaresy/o amigos  Noha implicado a familiaresy/o
amigos

79%

46% 20%
(s

llustracion 389. Busqueda
de apoyo. Elaboracién
propia a partir de los datos
de la encuesta
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Familia Profesionales Asociaciones
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63%
llustracion 390. Busqueda
de informacion. Elaboracion
propia a partir de los datos 13%
de la encuesta
Profesionales Asociaciones Otros (Internet)
46%

42%
38%
llustracion 391. Deseos de 17%
ayuda. Elaboracién propia a 13%
partir de los datos de la
encuesta
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[lustracién 392. 46%
Expectativas hacia los
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[lustracion 393. Qué echa
. 25% 25%
de menos el cuidador.
Elaboracién propia a partir
de los datos de la encuesta
Relaciones Hobbies Respiro Descanso Vida

sociales profesional



58%

42%
[lustracion 394. Qué es
cuidar a un familiar
dependiente. Elaboracion
propia a partir de los datos 4%
de la encuesta | . [ | .
Una tradicion Una obligacién Una eleccion Algo natural
familiar legal
38% 38%

[lustracion 395. Barreras que
dificultan la identificacién
como cuidador familiar.
Elaboracién propia a partir de

los datos de la encuesta
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[lustracion 396.
Sentimientos. Elaboracion
propia a partir de los datos

de la encuesta
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llustracion 397. Incentivos
para cuidar. Elaboracion
propia a partir de los datos
de la encuesta
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[lustracion 398.
Consecuencias del cuidado.
Elaboracién propia a partir
de los datos de la encuesta
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92%
llustracion 399. El cuidado
profesional puede....
Elaboracién propia a partir
de los datos de la encuesta 8%
Reemplazar el cuidado Complementar el Obstaculizar el cuidado

familiar cuidado familiar familiar
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