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CONSECUENCIAS DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS EN LOS CUIDADORES FAMILIARES

PRESENTACION

a Confederacion Espanola de Alzheimer (CEAFA]' es una organizacion sin dnimo
Lde lucro de dmbito nacional, cuya meta reside en trabajar para poner el Alzheimer

en la agenda politica, buscando el necesario compromiso social y poniendo en
valor el conocimiento para poder representar y defender los intereses, necesidades y
derechos de todas las personas que conviven con el Alzheimer.

CEAFA aspira a convertirse en una entidad de referencia en el mundo Alzheimer,
ejerciendo las actuaciones y asumiendo los compromisos necesarios para influir en
las politicas nacionales relacionadas con el abordaje integral del Alzheimer. Para ello,
considera fundamental:

e Conseguir que el Alzheimer se ponga en la agenda politica y sea reconocido
como una prioridad socio-sanitaria de primer orden.

e Poner en valor el patrimonio de las personas que forman la Confederacion y
hacer participe a la sociedad de la dimensidn real del problema que representa
el Alzheimer para conseguir la participacion ciudadana.

e Ser un referente formativo de los cuidadores, de los profesionales que los
atienden, del sector socio-sanitario y del resto de colectivos, contribuyendo a la
mejora en la educacién y la formacién de la sociedad en materias relacionadas
con el abordaje integral del Alzheimer.

* Reforzar su capacidad comunicativa combinando los aspectos de proyeccién de la
realidad que representa el Alzheimer con propuestas de accién fundamentadas
en el conocimiento de la enfermedad y de la situacién en la que las personas que
conviven con el Alzheimer se encuentran en el entorno socio-politico actual.

e Atesorar un conocimiento capaz de generar propuestas politicas que puedan
influir en la Administracion a la hora de definiry dictar nuevos marcos normativos
y legales que mejoren las condiciones de vida de todos cuantos conviven con el
Alzheimer.

e Asumir el compromiso con la sociedad que garantice la toma de conciencia y el
reconocimiento de lo que representa el Alzheimer, como paso previo para lograr
su solidaridad e implicacién activa en el abordaje del problema, asumiendo el
reto de representar y defender a todas las personas afectadas.

* Apoyar la investigacidon bésica, clinica y social, de acuerdo con el Panel de
Expertos de la Confederacion, con el convencimiento de que en ella radica la
solucidén al problema del Alzheimer.

e Crear un observatorio de proyectos de investigacion, buscando las alianzas con
centros investigadores publicos y privados, que le permitird estar informada
de los ultimos avances, apoyando los ensayos clinicos, y reivindicar a las
Administraciones competentes apoyos al fomentoy desarrollo de la investigacion.

1 http://www.ceafa.es/es/quienes-somos/la-confederacion
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Bajo este prisma, CEAFA apuesta por generar conocimiento sobre la dimensién social
del Alzheimer en su globalidad, analizando cdmo influye y afecta sobre la sociedad en
general y, de manera mas particular, sobre las personas que conviven directamente
con este problema socio-sanitario.

Sin embargo, cuando se habla de Alzheimer, habitualmente las miradas se centran
fundamentalmente en el paciente, en la persona diagnosticada, en los aspectos socio-
sanitarios vinculados y en la investigacion biomédica. Pero el Alzheimer no sélo incide
sobre el paciente; lo hace también sobre el cuidador familiar que, de una manera u
otra, es también afectado y presenta sintomas o déficits asociados directamente a la
propia tarea del hecho de cuidar.

Si bien el cuidador ha sido ya objeto de atencidn y tratamiento, y existe una extensa
bibliografia de apoyo que describe, fundamentalmente, el conocido como sindrome del
cuidador quemado y ofrece soluciones para su prevenciéon, CEAFA ha querido dar un
paso mas, buscando conocer como el Alzheimer le afecta no tanto como cuidador, sino
como persona.

Para ello ha disenado un proyecto, cuyas aspiraciones ha compartido, en primer lugar,
con Cinfa, laboratorio farmacéutico para quien la Responsabilidad Social Corporativa
(RSC] constituye uno de los valores esenciales de su filosofia de empresa. El laboratorio
centra su actividad de RSC en cinco dreas fundamentales: el cuidado y la sostenibilidad
del medio ambiente; la integracidén socio-laboral de personas con discapacidad; la
cooperacion con diferentes ONG's farmacéuticas; el apoyo a asociaciones de pacientes
y el “Teaming”, una iniciativa de microdonaciones en equipo para apoyar proyectos
sociales?.

La concordancia de objetivos e intereses centrados en la figura del cuidador, ha
facilitado la formalizacién de un acuerdo de colaboracién entre CEAFA y Cinfa para
el desarrollo del proyecto “Consecuencias de la enfermedad de Alzheimer y otras
Demencias en los cuidadores familiares”, cuyo resultado final constituye el contenido
del presente documento.

El proyecto, iniciado en el primer trimestre de 2016, persigue cuatro objetivos basicos
o fundamentales:

1.Conocer y analizar las consecuencias de la enfermedad de Alzheimer y otras
demencias en los cuidadores familiares.

2.Conocer y analizar de manera mas especifica las consecuencias que genera
el Alzheimer sobre dos niveles de atencidon: el drea personal y social, y el area
laboral y econdmica.

3.Proponer, desde la experiencia y el conocimiento, medidas necesarias para
mejorar la calidad de vida de los cuidadores familiares.

4.Inspirar propuestas de intervencion de cara a mejorar la calidad de vida de los
cuidadores familiares, que se recojan en la Politica de Estado de Alzheimer.

2 http://www.cinfa.com/cinfa/planas/detalle.aspx?idReg=17&idmenu=119&idpadre=103&menu=1
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Para ello, se ha elaborado un cuestionario® de trabajo con la intencion de recoger el
conocimiento de la estructura confederal sobre cdmo afecta el Alzheimer al cuidador
familiardesde los puntos de vista personal, social, econémicoy laboral. Las aportaciones
facilitadas por las entidades miembro de CEAFA han sido procesadas y analizadas,
generando un documento de trabajo* que expone el marco de consecuencias en los
niveles objeto de atencidn, y que ha servido de base para la organizacién de una jornada
de trabajo celebrada en el Centro de Referencia Estatal para la Atencidén a Personas
con Alzheimer y otras Demencias de Salamanca el 12 de noviembre de 2016, con la
participacion de todos los miembros de la estructura confederal. Los debates, pero,
sobre todo, las conclusiones consensuadas en esta reunidn de trabajo, han servido de
base sélida y fundada para la elaboracion del presente estudio.

3 Ver Anexo 1.
4 Ver Anexo 2.
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PROPUESTAS RESPECTO A
LA DIMENSION PERSONAL.
VISIBILIZAR A LA PERSONA

El cuidador. Ante todo, persona

Nadie cuestiona hoy el enfoque de la atencion centrada en la persona, que se ha insta-
lado de manera sélida en el ambito socio-sanitario, reforzando la idea de que todas las
intervenciones han de estar focalizadas en la persona a la que se dirigen. Este enfoque
es comun para todas las patologias [y, posiblemente también para otros 6rdenes o am-
bitos), y pone al paciente en el centro de atencion de todos los profesionales y recursos.
Sin embargo, cuando se habla de la enfermedad de Alzheimer, esta claro, y también
estd aceptado, que sus consecuencias se extienden mas alla del propio paciente y lle-
gan a afectar al cuidador familiar. Habitualmente, el Alzheimer es considerado como la
enfermedad que es, la principal forma de demencia que progresivamente va minando
la capacidad de la persona enferma, hasta que concluye su etapa vital. Durante todo
este proceso, el sistema de salud pone lo mejor de si mismo para atender a la persona
enferma, aunque también hay que decir que la ciencia, la investigacion en concreto, no
ha sido capaz todavia de encontrar la respuesta que millones de personas estan espe-
rando. Por su parte, los servicios sociales buscan ofrecer el apoyo que las familias ne-
cesitan para sobrellevar la enfermedad de sus seres queridos, facilitando informacion,
asesoramiento y otros elementos que deben tenerse en cuenta en las diferentes fases
de evolucién de la enfermedad.

En consecuencia, los actuales sistemas y sociales alcanzan tanto al paciente como al
familiar cuidador, pero a éste lo consideran precisamente como cuidador, como, sin
duda, uno de los principales ejes sobre el que pivota la atencién a la persona enferma.
Y aqui surge la necesidad de recordar que el cuidador es, ante todo, una persona, y
como tal, hay que tenerla en cuenta para ofrecerle el apoyo que necesita -y del que mu-
chas veces no es consciente- a lo largo de todo el proceso de la enfermedad: desde el
momento del diagnostico, durante la evolucion de la enfermedad, hasta los posteriores
momentos de duelo. Esta es la base del principio de la atencion centrada en la persona,
que trasciende del calificativo “cuidador”. Porque el cuidador es, ante todo, persona.

La persona aglutina multiples facetas a lo largo de su vida que se interrelacionany con-
dicionan mutuamente, y que vienen establecidas por su condicion humana. En primer
lugar, es miembro de una familia que, a su vez, estd inserta en una sociedad, la cual
estd bajo el amparo legislativo y moral de un Estado. Y son estos tres ambitos los que
caracterizany condicionan el “ser persona”. Una persona puede actuar de maneras di-
ferentes en funcién del dmbito en el que se desenvuelve en un momento determinado.
Pero nunca dejara de ser la persona individual que es.
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La comunicacion del diagndstico. La aparicion de un nuevo rol

La persona adquiere su condicién como cuidador desde el momento mismo de la co-
municacion del diagnéstico de su ser querido por parte del médico especialista con
capacidad de dictaminar la enfermedad. Con caracter general, la informacion que éste
proporciona se centra, o deberia centrarse, en la descripcién de la enfermedad, en
coémo va a ser su evolucion, en los cambios esperados en el paciente, en los tratamien-
tos (farmacolédgicos y no farmacoldgicos) disponibles, en cual ha de ser el nuevo rol de
cuidador que la persona ha de adoptar, en los recursos socio-sanitarios disponibles
(incluyendo, en ocasiones, informacién sobre la Asociacién de Familiares de Personas
con Alzheimer mas cercanal, etc. Demasiada informacion “en consulta” que no siem-
pre es asimilada de manera adecuada debido, entre otras cosas, al enorme impacto
emocional que una noticia de este tipo genera.

Si bien no es lo deseable, lo cierto es que el tiempo que el médico puede dedicar a la
familia en situacion de consulta es limitado; una media de quince minutos de consulta
en Atencién Especializada no es suficiente para que “el nuevo cuidador” interiorice de
manera adecuada toda la informacidn y asuma la enfermedad de su ser querido. Cada
persona es diferente, y cada una necesita de “sus tiempos” para adaptarse a la nueva
situacién actual (diagnéstico) y futura (evolucion de la enfermedad).

Por otro lado, ante la recepcion de estas informaciones, la persona busca obtener
respuestas mas allé de las propias indicaciones dadas. Quiere, necesita saber, conocer
estrategias para solucionar situaciones probleméaticas que puedan surgir, cual va a ser
la evolucion de la enfermedad, qué cuidados se deben ofrecer en cada una de las fases,
qué ayudas existen o estan disponibles, etc. Y por mucho que pudiera alargarse en el
tiempo esa situacién de consulta, las dudas, los miedos, los temores se van incremen-
tando; ante cada respuesta surge una nueva pregunta; toda informacion resulta insufi-
ciente. Ademads, en muchas ocasiones, se va instalando un sentimiento de inseguridad
en las propias capacidades para tomar decisiones y para afrontar las tareas de cuidado
o atencion al ser querido.

Se comprende que en el momento de la comunicacion del diagnéstico el médico es-
pecialista se enfrenta a dos pacientes: el primero, el diagnosticado de Alzheimer, el
segundo, el familiar que lo acompana. Por lo tanto, el propio especialista debera tomar
conciencia de esta situacion, no porque el Alzheimer sea diferente de otras patologias,
sino por su prolongada duracién sin esperanzas de cura o solucién, sabiendo que el
cuidador va a ser uno de los pilares sobre los que va a descansar la atencién de la per-
sona enferma.
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En consecuencia, las primeras propuestas a considerar deberan centrarse en el pro-
pio sistema de salud en general y en el médico especialista en particular, y deberan
tender a:

e Adecuar los tiempos de consulta a las necesidades concretas y particulares de
cada familia, prestando especial atencion e interés a la persona cuidadora.

e Ofrecer de manera clara y adecuada toda la informacién que la persona cuida-
dora va a necesitar y demandar para satisfacer las dudas que le va a generar su
nueva condicion.

e Tener la adecuada empatia con la persona a la que se facilita la informacion,
intentando ponerse en su lugar.

e Facilitar el conocimiento y, a ser posible, el acceso a los recursos socio-sanita-
rios existentes, prestando atencién especial a las Asociaciones de Familiares de
Personas con Alzheimer y otras Demencias existentes, préximas o cercanas.

El camino a recorrer

La idea es que la persona cuidadora abandone esa primera consulta con la sensacion
de tener a su alcance los recursos de todo tipo que va a poder necesitar a lo largo de
todo el proceso de la enfermedad de su ser querido.

Y, sin embargo, el camino no ha hecho més que empezar. A partir de ese momento se
inicia un periplo socio-sanitario del que la persona cuidadora debe ser consciente, que
se concentra en torno a los grandes ejes de los sistemas de coordinacion sanitaria y
la atencidn social. Es decir, se establece un itinerario de intervencion que afecta al
conjunto de la familia, al paciente y a la persona cuidadora.

Este itinerario debe ser global, integral, y debe considerar en su justa proporcién tan-
to al paciente como al cuidador familiar, y debe extenderse durante todas las fases o
etapas de evolucién de la enfermedad, llegando hasta los momentos posteriores de
duelo, ofreciendo la atencion y el acceso a los recursos que en cada caso se necesiten.
Es evidente que las atenciones y recursos se establecen de acuerdo a las necesidades
concretas que el paciente va adquiriendo durante el transcurso de su enfermedad, pero
afectan también al cuidador.

El cuidado totaly activo de las personas con Alzheimer no se limita a los ultimos dias de
vida, sino que comienza en el momento mismo del diagndstico, y aln antes, ya que éste
con frecuencia se produce cuando las familias y el propio paciente llevan tiempo sos-
pechando de un deterioro cognitivo, y aumenta progresivamente a medida que avanza
la enfermedad. El itinerario de intervencion debera ser flexible y estar adaptado a las
necesidades de pacientes y familias, e integrar los aspectos espirituales, psicolégicos
y sociales del cuidado.
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Se trata de establecer un sistema de soporte capaz de ayudar a las familias a adaptarse du-
rante la enfermedad de los pacientes y superar el duelo cuando termine la tarea del cuidado.
Este tipo de itinerario se encuentra bien recogido en las diferentes estrategias de paliativos
que tanto el Sistema Nacional de Salud como las diferentes Comunidades Auténomas dise-
fan. De hecho, ya en 1990, la Organizacion Mundial de la Salud destacaba que los cuidados
paliativos no debian limitarse a los Ultimos dias de vida, sino aplicarse progresivamente a
medida que avanza la enfermedad y en funcién de las necesidades de pacientes y familias®.
El objetivo es que se proporcione apoyo basico, por ejemplo a través de alianzas multisecto-
riales, a las familias y personas cuidadoras bajo la supervision de profesionales cualificados.
Este itinerario, caracterizado para mantener la calidad de vida definida por cada paciente,
debe responder a las expectativas de la persona enferma y de la familia sobre la proteccion
del sistema sanitario a sus necesidades desde el diagndstico hasta el final de la vida, y debe
proporcionar un acompanamiento a los pacientes y sus familias basado en sus necesidades.
Bajo los criterios de una atencidn integral, accesible y equitativa, continuada y coordinada en
los diferentes niveles asistenciales, el itinerario ha de garantizar una comunicacion abierta y
honesta entre profesionales y cuidadores y familiares; y favorecer la reflexion ética y la parti-
cipacion de los actores en la toma de decisiones a lo largo de todo el proceso.

Asi, en las fases iniciales tras el diagnostico, el paciente requiere atenciones que le per-
mitan mantener o prolongar durante el mayor tiempo posible sus capacidades, acceder
al tratamiento, farmacoldgico y no farmacoldgico necesario y, en la medida de lo posible,
obtener ayuda en el domicilio, todo ello en aras de mantenerlo en su entorno habitual
de vida el mayor tiempo posible. Conforme progresa la enfermedad, es decir, cuando la
demencia es moderada, el paciente requiere el acceso a un centro de dia como férmula
o0 recurso que le permite recibir la estimulacién cognitiva [y otras terapias) pertinente,
al tiempo que puede permanecer en su domicilio. Finalmente, cuando el Alzheimer es
severo, requerira de una atencién mas especializada que, normalmente, ofrecen los en-
tornos residenciales, y que muchas veces la familia no es capaz de proporcionar con los
niveles de calidad deseables (pensando siempre en el bienestar del paciente).

Para el cuidador representa una enorme angustia ver cémo su ser querido va deteriorandose
progresivamente, y aunque trata de “estar a la altura” de las circunstancias es consciente de
que los requerimientos que se precisan son cada vez mas exigentes, tanto en dedicacién como
en recursos. El tiempo que tiene que dedicar al cuidado del paciente se prolonga cada vez mas,
lo cual le exige un mayor compromiso hacia el propio paciente, que se va haciendo inversa-
mente proporcional al que deberia tener hacia si mismo, hacia su vida familiar y profesional.
Por otro lado, facilitar el acceso a los recursos que el paciente necesita en cada momento va
incrementando los costes econdémicos que, en muchos casos, recaen sobre la propia familia.

Y ésta no es una cuestion menor. De acuerdo al estudio El perfil del cuidador en Espana®
realizado por la Confederacion Espafiola de Alzheimer en 2016, aunque un porcentaje
importante de los cuidadores familiares son personas de edad avanzada en situacién
de jubilacion, mas del 30% han tenido que hacer ajustes en su vida laboral y el 12% se
han visto obligados a abandonar su trabajo para dedicarse al cuidado de su ser querido.

5 http://apps.who.int/gb/ebwha/pdf_files/WHA47-REC1/A67_2014_REC1-sp.pdf?ua=1&ua=1#page=60

6 Elcuidador en Espana. Contexto actual y perspectivas de futuro. Propuestas de intervencion.
Informe elaborado por la Confederacion Espanola de Alzheimer. 2016
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Aqui radica otro elemento que agudiza la angustia del cuidador y le influye en el plano
personal: ser capaz de afrontar los altos costes que genera el cuidado de una persona
con Alzheimer.

De acuerdo a los datos que maneja la Confederacion Espanola de Alzheimer?, el coste
(directo e indirecto) de atender a una persona con Alzheimer asciende a una media de
31.000€ anuales, mientras que el salario medio se sitla en torno a los 24.000€, y la
pension media® roza los 12.600€ anuales.

El plano econdmico en el que se mueve la familia, condicionado por los elevados costes
de la enfermedad y los recursos muchas veces insuficientes, hacen que el cuidador fa-
miliar se vea agobiado y su autoestima mermada, teniendo en ocasiones que debatirse
entre mantener la economia familiar y/o atender a la persona enferma.

Se comprende, pues, que el Alzheimer, ademas de la enfermedad que es, puede llegar
a convertirse (de hecho ya lo estd haciendo) en un cruel factor de exclusion economica
y social para las familias que conviven con este problema que definitivamente puede y
debe calificarse como socio-sanitario.

Angustia, agobio y exclusion, tres calificativos que pueden proponerse sin lugar a du-
das para definir a un amplio colectivo de personas cuidadoras, lo cual, unido al hecho
de que el 76%’ de éstas son mujeres, hace que el problema sea aun més grave, y que
requiera la articulacion de las siguientes propuestas de proteccion del cuidador:

e Mejorar las ayudas econémicas a las familias que lo necesiten para poder conci-
liar la economia familiar.

e Establecer un marco de condiciones adecuadas que permitan conciliar la vida
profesional con la responsabilidad de cuidar a un familiar con Alzheimer.

e Facilitar el acceso a los recursos especializados adecuados teniendo en cuenta
la situacion econdmica global de la familia.

e Superar los condicionantes que estan frenando el despegue definitivo y la im-
plantacion de la Ley de la Dependencia y, en su marco, la satisfaccion del dere-
cho subjetivo que esta norma reconoce a las personas en situacién de dependen-
cia en general y los afectados por el Alzheimer en particular.

e Mejorar las condiciones tributarias de los cuidadores de personas con Alzheimer.

® Mejorar y, en su caso, bonificar el acceso a los tratamientos farmacoldgicos y no
farmacoldgicos, de modo que su impacto en la economia familiar se vea reducido.

e Considerar las variables de sexo y edad para hacer frente a los riesgos anadidos
de pobreza asociada, alienacién social, soledad y exclusion social.

7 Los costes de la enfermedad de Alzheimer. Confederacion Espafola de Alzheimer. 2004, revisado
en 2014

8 http://economia.elpais.com/economia/2016/03/22/actualidad/1458644632_840364.html

9 Informe El cuidador en Espana. Contexto actual y perspectivas de futuro. Propuestas de interven-
cion. CEAFA 2016
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En este contexto, es basico que el cuidador adopte un papel activo en la definicion y di-
seno de la planificacion de los cuidados y atenciones que su ser querido va a necesitar
durante todas las fases de evolucion de la enfermedad. Coherente con el principio de la
“atencion centrada en la persona” y con las corrientes que buscan dar al paciente -en
este caso, al cuidador- un papel como agente activo de la gestiéon de su propia patolo-
gia, “empoderar” al cuidador significa, entre otras cosas, afrontar los procesos desde
otra perspectiva, mas acorde a las necesidades, pero también a las preferencias del
propio paciente y del entorno familiar. De esta manera, se conseguira:

e Enfocar los cuidados, atenciones, servicios y recursos a lo que el paciente real-
mente necesita, adaptandolos a sus gustos, preferencias, interesesy, sobre todo,
a su historia vital.

e Facilitar al cuidador una nueva perspectiva u orientacion de lo que va a ser su papel
durante todo el proceso, permitiendo la prevision o planificacion de sus intervenciones.

e Convertir al cuidador en un actor mas del sistema socio-sanitario, en igualdad de
condiciones, con un papel de responsabilidad en la atencién integral que su ser
querido requiere, permitiendo, ademas, la posibilidad (necesidad) de planificar
también su propia vida.

Por lo tanto, deberan tenerse en cuenta, también, las siguientes propuestas:

e | 0s sistemas socio-sanitarios consideraran al cuidador de una persona con Al-
zheimer como un aliado a la hora de planificar la atencion integral al paciente.

® Se tendran en cuenta las opiniones, sugerencias y propuestas formuladas por el
cuidador, en tanto que maximo conocedor de las peculiaridades del paciente y de
las capacidades de la familia cuidadora.

e Se implantaran protocolos de “empoderamiento” integral del cuidador, contem-
plando aspectos vinculados con la atencién o cuidados de su ser querido, pero
también los relacionados con su condicién como persona.

e Se implementaran sistemas de apoyo en la toma de decisiones'™.

Necesidad de informacion

De esta manera, el cuidador podra tener un minimo de tranquilidad que le permitira
compaginar su vida con el cuidado de la persona enferma, pudiendo evitar centrarse en
otras cuestiones de caracter mas material.

Evidentemente, cuidar de una persona con Alzheimer es un proceso agotador en el que coe-
xiste, por un lado, la necesidad de conocery, por otro, la conviccion en las propias capacidades.

10 Normalmente, en la tarea de cuidado, el cuidador debe tomar una serie de decisiones complejas
relacionadas, por ejemplo, con la alimentacion forzosa del paciente una vez es incapaz de tragar
(implantacién o no de sondas nasogéstricas, o realizacidon de una gastrostomia percuténea -ori-
ficio que comunica el estdémago con el exterior), las situaciones de fiebre e infeccion en el estado
terminal o el terminar sus dias en casa frente a otras opciones. Estas situaciones suscitan una
serie de cuestiones bioéticas que el cuidador debe afrontar solo en la mayoria de los casos.
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En consecuencia, y en primer lugar, el cuidador va a intentar por todos los medios
conocer, saber mas sobre la enfermedad y sobre los cuidados necesarios en cada mo-
mento, sobre los tratamientos, sobre los recursos disponibles y sobre los avances de
la investigacion. La informacion recibida en la primera consulta proporcionada por el
médico especialista es clave, pero no le va a resultar suficiente, a pesar de que ha
podido ser complementada con la ofrecida por otros profesionales (Servicios Sociales,
Atencién Primaria, Asociaciones, etc.).

El ansia de saber es algo inherente al ser humano, que hace todo lo posible por satisfa-
cer sus necesidades de conocimiento. En la actualidad, la informacion esta al alcance
de todos a través de distintos medios y, fundamentalmente, de Internet. Basta intro-
ducir algunas palabras clave en cualquiera de los principales buscadores disponibles
para acceder a un sinfin de paginas en la red con mucha y variada informacion. Pero la
necesidad, unida a la falta de destreza tecnoldgica (entre otras) hace que resulte real-
mente complicado discernir la calidad de estas informaciones, lo cual puede resultar
altamente contraproducente, sobre todo en materias tan sensibles como puede ser
cuidar a una persona con Alzheimer.

Junto con Internet, los servicios socio-sanitarios comunitarios desempenan, también
un papel importante a la hora de facilitar informacién al cuidador. Normalmente, los
contenidos transmitidos se centran en cuestiones vinculadas con el tratamiento de la
enfermedad, enfatizando o poniendo el foco de atencidn en los recursos habitualmente
disponibles para la persona enferma y, de manera complementaria, para el cuidador.

Por otro lado, las Asociaciones de Familiares de Personas con Alzheimer representan
un recurso de especial valor e importancia a la hora de facilitar al cuidador la informa-
cién que precisa, no s6lo complementando la proporcionada por los recursos socio-sa-
nitarios, sino incorporando también otros aspectos que pueden ayudar a visibilizar la
condicion personal del cuidador. Ademas, las Asociaciones no centran en exclusiva sus
esfuerzos en el cuidador cuando éste se acerca a sus instalaciones; realizan una muy
encomiable labor de informacién, concienciacion y sensibilizacién social a través de
campanas informativo-educativas, siendo la méas representativa la que se concentra en
torno al Dia Mundial del Alzheimer (21 de septiembre).

Una sociedad informada es una sociedad preparada. Lo mismo puede decirse de la
persona cuidadora. Por ello, en la actual sociedad de la informacidn es necesario tener
en cuenta las siguientes propuestas para garantizar que el cuidador disponga de los
recursos de conocimiento suficientes para poder continuar adelante con su vida y con
los cuidados de su ser querido:

® Mejorar y hacer accesible la informacion ofrecida por los servicios socio-sanita-
rios existentes.

e Coordinar las informaciones proporcionadas por los profesionales de Atencién
Primaria y de Atencion Especializada, de modo que tengan coherencia, comple-
mentariedad y, sobre todo, puedan ofrecerse en el momento adecuado en que
realmente se necesita.
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e Establecer mecanismos de coordinacion entre los recursos socio-sanitarios y las
Asociaciones de Familiares de Personas con Alzheimer para facilitar la comple-
mentariedad de las informaciones a proporcionar.

e Establecer campanas conjuntas de informacidon y concienciacién articulando co-
laboraciones publico-privadas.

e Filtrar los contenidos informativos ofrecidos por Internet, identificando paginas
confiables de aquéllas que pueden contener contenidos cuestionables.

Necesidad de formacion

Informaciény formacién van muchas veces de la mano; de hecho, la formacion se basa
en aquélla para ser efectiva. Al igual que ocurre con la informacion, en la sociedad
actual se puede encontrar una enorme oferta de formacion relacionada con el Alzhei-
mer y con la atencidn a la persona enferma, a disposicion de quien quiera adentrarse
en este mundo, y, especialmente, de los cuidadores familiares. Por norma general,
la formacion mas accesible para los cuidadores se dirige a ayudarles en cuestiones
relacionadas con la atencion de su ser querido y a facilitarles el apoyo que necesitan a
la hora de enfrentarse y realizar determinados trémites burocraticos (incapacitacién,
tutela, etc.).

Tanta importancia cobra la formacion del cuidador familiar, que la propia Ley de De-
pendencia establece que “se atenderd a la formacion béasica y permanente de los pro-
fesionales y cuidadores que atiendan a las personas en situacion de dependencia, (...).
Los poderes publicos promoveran los programas y las acciones formativas que sean
necesarios para la implantacion de los servicios que establece la Ley™™.

A pesar de que este planteamiento formativo busca la optimizacion de la atencién a
las personas con demencia y que éstas sean tratadas con la mejor calidad posible, lo
cierto es que, por el momento, desde el punto de vista legislativo, no deja de ser una
aspiracion, pues, al igual que la propia Ley de Dependencia, su implantacién no es todo
lo adecuada que cabria desear.

Y, sin embargo, existen, como se ha indicado, numerosas ofertas formativas, de sol-
vencia variable, que buscan ayudar al cuidador familiar en sus responsabilidades hacia
la persona enferma. No obstante lo anterior, parece adecuado proponer las siguientes
propuestas en esta materia:

e | as acciones de formacién contempladas en la Ley de Dependencia deberan ser
de obligado cumplimiento por parte de las Comunidades Auténomas.

e Impulsary operativizar el concepto de Escuela de Cuidadores, con el propdsito de
ofrecer los conocimientos y destrezas basicas para la atencién a la persona con
Alzheimer, pero sobre todo como espacio en el que el cuidador pueda encontrar
la ayuda que precisa para combinar esta faceta con su dimensidén como persona.

11 Articulo 36. Formacién y cualificacion de profesionales y cuidadores. Ley 39/2006, de Promocidn
de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de demencia.
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e Implantar mecanismos de control y seguimiento que aseguren la calidad de las
formaciones en general y de los centros que las imparten en particular.

e Considerar a las Asociaciones de Familiares de Personas con Alzheimer como
un recurso privilegiado de atencién holistica al cuidador familiar (informacion,
formacion, apoyo, acompafamiento, etc.).

Cuidados multisectoriales de proteccion al cuidador

Aunque ya ha quedado mas o menos reflejado en la exposicion anterior, no estad de mas
recapitular que el cuidador es, ante todo, una persona a la que se reconoce el valory la
importancia que tiene durante todo el proceso asistencial de su ser querido. El cuida-
dor, la familia cuidadora es el principal recurso de atencién que no sélo complementa
los propios de los &mbitos sociales y sanitarios, sino que permite también que el pa-
ciente prolongue sus periodos de convivencia en su entorno habitual, lo cual repercute
directamente en su calidad de vida, al menos mientras ello es posible.

Se entiende, por tanto, que el cuidador debe ser objeto de atencion preferente, y no de
manera aislada, sino de forma complementaria a la prestada al paciente. Cuidar 24 ho-
ras sobre 24 conlleva un desgaste fisico, emocional, personal, social, cultural, etc, cuyos
efectos estan directamente vinculados con las consecuencias que genera el Alzheimer.

Por lo tanto, se deberan considerar, también, las siguientes propuestas:

e Poner a disposicion de los cuidadores servicios dirigidos a paliar y prevenir el
deterioro de su salud fisica y mental y a mejorar su bienestar social.

e Fomentar campanas dirigidas a tomar conciencia sobre la importancia del auto-
cuidado y a la reduccion del estrés asociado a la tarea de cuidar.

e Incluir, en los sistemas de salud, protocolos de supervision de la salud del cuidador.

e Incluir, en los sistemas sociales y sanitarios, mecanismos de apoyo que faciliten
la toma de decisiones.

e Atender las situaciones de duelo patoldgico, frecuentes en el sindrome del “nido
vacio” tras la muerte del familiar con enfermedad de Alzheimer.

e Establecer programas de inclusion social del cuidador tras la labor de cuidados.
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PROPUESTAS RESPECTO AL
ROL DE LAS ADMINISTRA-
CIONES PUBLICAS.
PROTECCION DEL SISTEMA

La Administracion. Garante de derechos del cuidador

“(...) Elinforme provee la base de conocimientos necesarios para una respuesta mun-
dial y nacional que ayude a los gobiernos, legisladores y otras partes interesadas a
hacer frente al impacto de la demencia como una amenaza creciente para la salud
mundial. Hago un llamado a todos los actores involucrados para que informen y sensi-
bilicen a los sistemas de atencién social y de salud ante este peligro inminente”"?.

Con estas palabras cerraba la Dra. Margaret Chan, Directora General de la Organiza-
cion Mundial de la Salud su introduccidn al informe Demencia, una prioridad de salud
publica, lanzado conjuntamente por la OMS y por ADI, Alzheimer's Disease Internatio-
nal en el ano 2013. En dicho informe se pone de manifiesto la necesidad de los Gobier-
nos de intervenir decidida y especificamente sobre el Alzheimery sus consecuencias a
través de planes nacionales de Alzheimer.

En dicho informe, al que han seguido numerosas publicaciones, siendo la méas recien-
te el Borrador de un plan global de accién de la salud publica hacia la demencia®™ de
la OMS, se considera el Alzheimer como un problema global que afecta a todos los
érdenes de la sociedad, no sélo al paciente, sino también a su cuidador familiar y al
conjunto de la sociedad. Y hace recaer la responsabilidad de su correcta atencién sobre
los Gobiernos, instédndoles a poner en marcha planes nacionales especificos de manera
inminente, como medio para prevenir el enorme impacto futuro de las demencias.

Se comprende, pues, que el Gobierno, la Administracion, es la pieza clave de proteccion
de la sociedad frente al Alzheimer. Y lo ha de hacer considerando todos los actores que,
de una manera u otra, se ven afectados por sus consecuencias. Evidentemente, el cui-
dador es una pieza clave en esta cuestién.

12 Demencia. Una prioridad de salud publica. Organizacion Mundial de la Salud. Alzheimer's Di-
sease International. 2013. http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/98377/1/9789275318256_spa.
pdf?ua=1

13 Draft global action plan on the public health response to dementia. Report by the Director-Gene-
ral. Organizacién Mundial de la Salud. EB140/28. 23 de diciembre de 2016
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Hacia la Politica de Estado de Alzheimer

El cuidador es una parte importante afectada por el Alzheimer; el Alzheimer es un
problema socio-sanitario de primera magnitud; corresponde a la Administracion, al
Estado, su abordaje y proteccién. No puede decirse que el Estado no esté respondiendo
a las necesidades del Alzheimer. Lo esta haciendo, pero de una manera parcial y com-
pletamente insuficiente. Aunque en Espafa se garantiza el derecho al diagndstico y al
tratamiento médico y existen unos determinados niveles de proteccién social, lo cierto
es que siguen existiendo grandes diferencias entre las consecuencias que el Alzheimer
genera en la sociedad actual y el nivel de respuesta del Estado a las mismas.

Ademds, en abril de 2016 se aprobo la Estrategia de Enfermedades Neurodegenerati-
vas del Sisterna Nacional de Salud', que contempla objetivos de atencién a la persona
con Alzheimer e introduce también a la familia cuidadora como parte importante. En su
contexto, se espera que en un futuro préximo pueda aprobarse también una Estrategia
especifica de la Enfermedad de Alzheimer del Sistema Nacional de Salud que aborde
esta problematica de una manera mas especifica.

El Alzheimer no puede tipificarse sélo como una enfermedad de efectos devastadores,
ni tampoco puede considerarse que afecta en exclusiva a quien la sufre de manera di-
recta. ELAlzheimer, visto desde una perspectiva mas amplia, es un problema socio-sa-
nitario que genera graves consecuencias sociales y econdémicas, por lo que debe ser
abordado desde una perspectiva ampliay global en la que se tengan en cuenta todos los
factores que, de una manera u otra, se ven afectados por sus efectos o consecuencias.

La Confederaciéon Espafola de Alzheimer lleva tiempo alertando a la Administracion
sobre este problema, tratando de concienciar a sus responsables sobre la necesidad
de articular medidas especificas que permitan combatir los estragos que el Alzheimer
estd generando en la sociedad, tal como lo estan haciendo ya otros paises' que, si-
guiendo las recomendaciones de la Organizacién Mundial de la Salud, estan articulan-
do Planes Nacionales especificos de Alzheimer. En concreto, se esta trabajando sobre
la base de una Politica de Estado de Alzheimer'é:

e General, que alcance a todo el Estado.

¢ Integradora, que cuente con todos los niveles de la Administracion Publica, res-
ponsables conjuntos de la satisfaccion de las necesidades detectadas en relacion
con el Alzheimer; con la sociedad en su conjunto, como productoray beneficiaria
de las demandas sociales; y con las Asociaciones de Familiares de Personas con
Alzheimer, como herramienta de transmision de experiencias, reivindicaciones,
conocimientos e informacion.

14 http://www.msps.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/Est_Neurodegenerativas_ APROBA-
DA _C_INTERTERRITORIAL.pdf

15 En la actualidad existen 13 Planes Nacionales de Alzheimer en el marco Europeo. http://www.
alzheimer-europe.org/Policy-in-Practice2/National-Dementia-Strategies

16 Conclusionesy propuestas para avanzar hacia la definicion de la Politica de Estado de Alzhei-
mer. http://www.ceafa.es/files/2017/02/Conclusiones%20Jornada%20CEAFA-LILLY-1.pdf
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¢ Global, que alcance a todos los colectivos implicados en los procesos del Alzhei-
mer: pacientes, familiares, cuidadores y ex cuidadores, profesionales, técnicos,
investigadores y todas aquellas personas que, de una manera u otra, se sienten
incumbidas por las tareas de prevencion de la enfermedad, su tratamiento y su
desenlace.

* Transversal, que alcance todos los dmbitos de necesidad: sanidad, servicios so-
ciales, investigacion, otros.

Para que la Politica de Estado de Alzheimer tenga el impacto buscado sobre los afecta-
dos, debe contar con los recursos econémicos suficientes para satisfacer los cuidados
de los pacientes; la atencidn de los cuidadores familiares; la formacién de los colectivos
implicados; la investigacion biomédica y social; el impulso a los programas de enve-
jecimiento activo que pueden prevenir y mejorar las consecuencias de la enfermedad.

La Confederacion Espanola de Alzheimer reivindica el disefo de una politica trans-
versal que dé respuestas a las necesidades detectadas, segun un modelo de atencion
integral y continuada, preventivo, planificado y activo en la defensa de la calidad de vida
de las personas que conviven con el Alzheimer. Las areas en las que tal modelo tiene
que intervenir afectan tanto a la propia atencién socio-sanitaria del Sistema Nacional
de Salud y las competencias autondmicas, como a la calidad de esa atencion. Ademas,
reivindica también un modelo de proteccion socio-laboral y juridica que palie las des-
igualdades que provoca el Alzheimer en el tejido social; evite el riesgo de exclusién de
los cuidadores; y atenue el sufrimiento de las familias. Se entiende que una prevencién
adecuada es el principio de cualquier politica de intervencion social.

Aunque despacio, ya se estan dando los pasos que deberan conducir hacia esa Politica
de Estado de Alzheimer, siendo el principal de ellos la puesta en marcha y operativiza-
cion del Grupo Estatal de Demencias, impulsado por el Instituto de Mayores y Servi-
cios Sociales (Imserso) y en el que participan todos los actores relacionados directa e
indirectamente con el abordaje integral del Alzheimer. La Confederacién Espanola de
Alzheimer estd desempenando un papel activo en la coordinacién general de este Gru-
po, junto con el Centro de Referencia Estatal de Atencidn a las Personas con Alzheimer
y otras Demencias de Salamanca.

En cualquier caso, las recomendaciones o propuestas que pueden hacerse en este
momento son las siguientes:

e E| Estado debera tomar conciencia sobre la prioridad socio-sanitaria que es el
Alzheimer en el momento actual, y como tal lo debera reconocer y declarar.

e Deberd observar y seguir las recomendaciones formuladas por la Organizacion
Mundial de la Salud, la Comision y el Parlamento Europeos relacionados con la
necesidad de articular planes nacionales especificos de Alzheimer.

e Deberd apoyar al Grupo Estatal de Demencias, en tanto que herramienta multi-
disciplinar con capacidad para la elaboracién de propuestas que conduzcan ha-
cia la Politica de Estado de Alzheimer.
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e Deberan lograrse los necesarios consensos en los Consejos Interterritoriales,
visibilizando, ademas, su compromiso de adaptacién autonémica de la futura Po-
litica de Estado de Alzheimer.

Proteccion economica y laboral

Aunque, como es ldgico, la puesta en marcha de la Politica de Estado de Alzheimer
deberia ser la principal recomendacidon a proponer, no se va a plantear asi en este
documento. Se va a centrar en la propuesta de actuaciones o medidas concretas que
afectan al cuidador (en su doble dimensién de personay de cuidador) para poder de-
sarrollar una vida lo mas normalizada posible, compaginando las diversas facetas que,
como persona, le afectan. Lo cual no quiere decir que estas propuestas no vayan a
formar parte de la cartera de indicaciones especificas que la futura Politica de Estado
debe contemplar.

Una de las facetas méas importantes a las que se ha hecho referencia, que afecta al
cuidador familiar es su vinculacion con el mercado laboral. Cuando un cuidador se
encuentra activo laboralmente -independientemente de que se trate de un trabajador
por cuenta ajena o auténomo-, las consecuencias del cuidado se convierten en un ver-
dadero problema. En primer lugar, existe un alto desgaste fisico y emocional, ya que
debe atender dos frentes paralelos, siendo, ademas, el rol de cuidador un aspecto que
no entiende de horarios o jornadas.

El trabajador que es también cuidador presenta una serie de situaciones que ponen en
riesgo potencial su situacion laboral, entre las que se puede mencionar:

* Mayor riesgo de producirse bajas fisicas o psicoldgicas asociadas al cuidado del
familiar enfermo.

e Incremento del absentismo laboral para atender consultas médicas, alteracio-
nes o urgencias de su familiar que requieran de su presencia.

e Falta de tiempo de dedicacidon que permita mejorar su formacion profesional.

e Incapacidad de asuncion de mayores responsabilidades o dedicacion y, por lo
tanto, renuncia a ascensos o mejoras en las condiciones laborales que requieran
mayor dedicacion.

¢ Abandono de objetivos profesionales que requieran movilidad geografica o dispo-
nibilidad temporal.

Podrian enumerarse mas situaciones, pero las ya indicadas, unidas a las elevadas ta-
sas de empleos temporales que actualmente existen en Espana, representan verdade-
ras amenazas de pérdida del puesto de trabajo. En consecuencia, puede decirse que no
existe una proteccion real al cuidador en este sentido.
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Por su parte, las empresas no parecen dispuestas a asumir econémicamente las con-
secuencias de contar entre sus plantillas con un cuidador que requiera de tanta fle-
xibilidad. Desde el punto de vista empresarial, esta situacién no resulta rentable por
diversos motivos:

e Absentismo imprevisto dificilmente sustituible.
e Dudosa inversion en un trabajador que no garantiza continuidad ni permanencia.
¢ Profesional que no puede comprometerse con un crecimiento empresarial.

e El nimero de empresas existentes en Espana a 1 de enero de 2015, segun el
Directorio Central de Empresas (DIRCE], es de 3.182.321; de éstas, el 55'05%
son empresas sin asalariados, el 40'78% tienen entre 1y 9 empleados, y sélo el
0"12% cuentan con 250 0 mas asalariados, es decir, casi la totalidad del conjunto
empresarial espanol, el 99'88%, es decir, 3.178.408 unidades productivas, esta
constituido por pequefas y medianas empresas (PYME]".

e Es poco probable que en una empresa de bajo niUmero de trabajadores pueda
permitirse un absentismo continuado o una ralentizacion del proceso productivo
sin ningun tipo de ayuda o compensacion. Por muy sensible a la problematica del
Alzheimery del cuidador que sea el empresario, las empresas se establecen con
animo de lucro, y no estan dispuestas a condicionar su efectividad por tan largo
periodo de tiempo como supone esta enfermedad, que se vuelve cada vez mas
exigente con el cuidador.

Existen antecedentes en la legislacion laboral de bonificaciones o compensaciones
que favorecen el engranaje del tejido empresarial con la convivencia social. Tal es el
caso de la proteccién a la maternidad, la discapacidad y, mas recientemente, la vio-
lencia de género. Este Ultimo caso es facilmente comparable -en lo que a matices
laborales se refiere- a la situacion de un cuidador de una persona con Alzheimer, ya
que se trata de situaciones puntuales de duracién temporal, aunque no definida, que
requieren una proteccion extraordinaria.

A modo de ejemplo de las medidas que podrian extrapolarse a los cuidadores de per-
sonas con Alzheimer, existen varias de las que recoge la Ley Organica 1/2004 de 28 de
Diciembre de Medidas de Proteccion Integral contra la Violencia de Género (LOMPIVG)
o0 los cambios en la legislacion previa que ésta ha supuesto. Por ejemplo:

¢ Derecho a la reduccion de jornada y a la reordenacién del tiempo de trabajo re-
cogidos en el nuevo apartado 7 del articulo 37 del Estatuto de los Trabajadores.

e Cambio de centro de trabajo dentro de la misma localidad o traslado de centro de
trabajo a una localidad distinta, lo que se recoge en la modificacion del articulo
40 del Estatuto de los Trabajadores en su apartado 3bis.

® Suspension del contrato de trabajo con reserva del puesto de trabajo y derecho a
percibir prestacion por desempleo, lo que se recoge en la modificacién del arti-
culo 45 el Estatuto de los Trabajadores en el nuevo apartado 1,y en el articulo 40
de dicho Estatuto en la nueva letra n) del apartado 6.

17 Estadisticas PYME, n° 14. Febrero 2016. Ministerio de Industria, Energia y Turismo. Gobierno de Espafa.
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e Extincion del contrato con derecho a la prestacion por desempleo, que se recoge
en la modificacion del articulo 49 del Estatuto de los Trabajadores, en la nueva
letra m) del apartado 1.

También se han introducido cambios en la legislacién de la Seguridad Social en los
articulos 124, 210y 231, inspirados por La Ley Organica 1/2004 de 28 de Diciembre de
Medidas de Proteccion Integral contra la Violencia de Género, para introducir otras
medidas de proteccion complementarias de la suspensidn del contrato por violencia
de género:

e El periodo de suspension del contrato con reserva del puesto de trabajo se considera
periodo de cotizacion a efectos de las correspondientes prestaciones de la Seguridad
Social.

e | as cotizaciones a la Seguridad Social tenidas en cuenta para percibir prestacion
por desempleo durante la suspension del contrato por violencia de género, po-
drén ser tenidas en cuenta para una nueva prestacion.

e | as cotizaciones a la Seguridad Social efectuadas durante la percepcion de la
prestacion por desempleo durante la suspensién del contrato por dicha causa,
computaran para una nueva prestacion.

* Mientras la trabajadora victima de violencia de género, tanto en los supuestos de
suspension como extincidn del contrato, esté percibiendo la prestacion, el Servicio
Plblico de Empleo tendra en cuenta su situacion a la hora de exigirle el cumpli-
miento del compromiso de actividad (obligacion de buscar activamente empleo,
aceptar una colocacion adecuada, insercién profesional para incrementar su em-
pleabilidad, etc.).

Como se puede ver, todas estas medidas son facilmente extrapolables a la situacion de
los cuidadores de personas con Alzheimer, y favorecen el mercado laboral al establecer
opciones tanto para la empresa como para el trabajador.

Otras opciones que podrian considerarse, serian las bonificaciones en la Seguridad So-
cial similares a las establecidas en la proteccion a la maternidad a la hora de contratar
una sustitucion.

No obstante todo lo anterior, hay que tener en cuenta también que una vez que el cuida-
dor finaliza su papel como tal (fallecimiento del ser querido), se debe reconocer el tiempo
de dedicacion a esta labor, lo cual puede realizarse desde dos vertientes diferentes:

e El cuidador que habia abandonado su actividad laboral para ejercer como cuida-
dory desea recuperar su actividad laboral.

e El cuidador que se incorpora al mercado laboral nuevamente o por primera vez
como consecuencia de haber ejercido como tal.

En el primer caso, se deberan favorecer medidas de preferencia en las reincorpora-
ciones tras excedencia total o parcial. Asimismo, se debe favorecer el reciclaje y la
actualizacion profesional.
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En el segundo caso, se pueden adoptar varias medidas como las que se exponen a
continuacion:

* Reconocer mediante homologacion acreditada los conocimientos adquiridos en
materia de cuidados a la hora de obtener una titulacion profesional o convalidar
las horas practicas de la certificacion profesional asociada a esta materia.

¢ Bonificar el primer contrato de un ex cuidador.

e Favorecer un tiempo de prestacién por desempleo mientras se realiza una bus-
queda activa de empleo.

En este sentido, y de acuerdo a lo expuesto, se plantean las siguientes propuestas:

e Consideracion, por parte de la Administracion, del Alzheimer como un problema
socio-sanitario de caracter transversal, que afecta a otros érdenes de la vida so-
cialy politica més alla de los vinculados con los entornos socio-sanitarios.

e L a Administracién deberéa reconocer la figura del cuidador, en su doble faceta de
miembro de la unidad familiar (en la que asume la responsabilidad de atender a
su ser querido) y de miembro activo de la sociedad en general y del &mbito labo-
ral en particular.

e Deberd revisarse el marco normativo actual, de manera que se preste al cui-
dador de un familiar con Alzheimer la atencién que requiere, en forma de bajas
por cuidado, flexibilidad horaria, etc., garantizando su cumplimiento en todo el
territorio en condiciones de igualdad.

e Deberd establecerse un marco compensador de bonificacidn a las empresas en
la cotizacidn a la Seguridad Social cuando se vaya a producir la contratacién de
un cuidador “en activo” para compensar su posible absentismo laboral.

* Se estableceran programas de reciclaje laboral posterior al tiempo de cuidado
que garantice al trabajador y a la empresa la correcta reincorporacién al mundo
laboral.

e Cuando un cuidador termina las fases del cuidado familiar y no tiene una profe-
sién en activo, el Estado le garantizara un periodo de prestacion para que inicie
la busqueda de trabajo de la misma manera que un profesional.

¢ Se bonificaré a la empresa el primer contrato de trabajo de un ex cuidador de una
persona con Alzheimer.

¢ Se aplicardan medidas de flexibilizacion similares a las existentes por hijos a car-
go o por discapacidad.

e Se dard preferencia a las reincorporaciones por excedencia total o parcial.
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Formacion socio-sanitaria

No hay duda de que en Espana existen unos magnificos profesionales en la sanidad y en
los servicios sociales. El Sistema Nacional de Salud es uno de los mejores del mundo,
no es perfecto, pero esta por delante de los sistemas de otros paises avanzados. Por
su parte, los Servicios Sociales son, en la actualidad, un recurso fundamental para
amplios colectivos de la poblacion que los necesitan.

Como no podia ser de otra manera, ambos Sistemas coadyuvan en la atencién del
Alzheimer; de hecho, el ordenamiento juridico espanol reconoce el derecho de las per-
sonas a acceder al diagndstico y posterior tratamiento, fundamentalmente de la per-
sona que sufre directamente la enfermedad, quedando el cuidador relegado, no tanto
a un seqgundo plano, como a “sujeto acompanante” de los procesos. Esto puede ser el
resultado de considerar el Alzheimer como enfermedad, mas que como el problema
socio-sanitario que es. Esta afirmacién no debe considerarse como una critica, sino
como la constatacion del grueso de los alcances de los sistemas socio-sanitarios, mas
enfocados a dar respuesta a una situacién concreta (la enfermedad de una persona)
que a considerar el problema desde su globalidad e impacto.

Sin embargo, como ya ha quedado claro, el Alzheimer no sélo afecta al paciente, sino que
también lo hace, y de manera incisiva, a su cuidador familiar. Y de ello deben ser cons-
cientes los profesionales socio-sanitarios a la hora de enfrentarse con los casos. Por ello,
resulta fundamental que la Administracidn, en tanto que responsable de dotar de conte-
nido a los curriculos formativos de los profesionales, tome conciencia de esta situacion y
proceda a la revision de los planes de estudio de los mismos, en un doble sentido:

e Actualizando los conocimientos que generan las competencias técnicas requeri-
das a los profesionales vinculados con el abordaje integral del Alzheimer.

e Ampliando el &mbito de atencidon de dichos conocimientos, considerando al cui-
dador como persona también afectada por el Alzheimer.

Unos profesionales bien formados son garantia de unos servicios de calidad. La Ad-
ministracién deberd prestar especial atencidén a esta cuestion, no sélo para mejorar
sus servicios, sino, sobre todo, para mejorar la calidad de vida de las personas que
los necesitan. A este respecto, es fundamental recordar el binomio paciente-cuidador
cuando se habla de Alzheimer, lo cual es tanto como decir nuevamente que el Alzhei-
mer es una cuestion socio-sanitaria, de caracter indivisible y coordinada. Por tanto,
no solo los sistemas, sino también la formacion de los profesionales que en ellos in-
tervienen, deberdn contemplar esta doble dimensién, lo cual se sitla en la base de la
necesaria coordinacion socio-sanitaria que asegure las respuestas globales que las
personas que conviven con el Alzheimer precisan en cada momento.

Asi pues, las principales propuestas que cabe formular en este apartado han de dirigirse a:

e Reforzar los conocimientos sobre Alzheimer en las Facultades de Medicina, de
Psicologia, de Trabajo Social y del resto de disciplinas relacionadas, contemplan-
do todas las facetas que esta cuestidon engloba.
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* Asegurar programas de especializacion que contemplen el abordaje integral del
Alzheimer, de modo que permitan a los profesionales reforzar y actualizar sus
competencias en su abordaje integral.

¢ | os planes formativos, en todos sus niveles, deberan incluir a la figura del cuida-
dor como sujeto afecto por el Alzheimer, de modo que los profesionales puedan
no sélo considerarlo como objeto de atencidn, sino, y lo que es mas importante,
acceder a las competencias que les permitan ser capaces de detectar y prevenir
el estrés derivado del conocido como Sindrome del cuidador quemado.

* Aprobar la necesaria Estrategia de Coordinacién Socio-Sanitaria, de implemen-
tacion homogénea en todas las Comunidades Auténomas.

Recursos socio-sanitarios

A pesar de la creciente oferta de operadores privados que intervienen en el ambito
socio-sanitario, no hay que olvidar que el Estado es el titular principal de, probable-
mente, la mayoria de los recursos de atencién sanitaria y social del pais. Respecto a
los primeros, a los recursos sanitarios, cabe decir que gozan de una estructura que ha
sabido adaptarse a las necesidades de sus usuarios (actuales y potenciales), definiendo
mecanismos de Atencién Primaria, Especializada, Hospitalaria, de Enfermeria, etc.,
que dan la respuesta a los requerimientos de los pacientes. En el caso del Alzheimer,
los pacientes afectados son atendidos en los diferentes niveles asistenciales en funcién
de la evolucién de su enfermedad. Podria, no obstante, citarse la necesidad de espe-
cializar, mejorar, ampliar o facilitar el acceso a estos recursos sanitarios, pero no es el
momento para hacerlo.

Por su parte, los recursos de atencidn social existentes también dan una respuesta a
las demandas de las personas. Pero aqui, aparece una paradoja entre lo que articula la
normay la realidad. En efecto, la Ley de la Dependencia introduce el concepto de recur-
sos especializados o especificos en funcién de los tipos de dependencia que presenten
las personas, como medio de garantizar el cumplimiento del derecho subjetivo que la
propia norma reconoce. Sin embargo, en el caso del Alzheimer se ha podido constatar
que, en la mayor parte de los casos, las personas con Alzheimer atendidas en centros
publicos lo son en centros de caracter generalista, y ello, al menos en este caso, es algo
que debe denunciarse por contraproducente para la evolucién de la propia enfermedad
y de la calidad de vida del paciente y, por consiguiente, de su cuidador familiar.

A mitad de camino entre la oferta privada y la publica, aparece la prestada por las Aso-
ciaciones de Familiares de Personas con Alzheimer, articulando una red de recursos
amplia y variada, esta vez si, de caracter especifica y especializada para las personas
con Alzheimer que suponen también verdaderas oportunidades de apoyo, de respiro o
descanso para sus cuidadores familiares. Se comprende aqui que los recursos que se
establecen para los pacientes sirven de manera indirecta a los cuidadores, por lo que,
de alguna manera, se les puede considerar también usuarios de los mismos.
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Que el cuidador disponga de momentos de respiro significa que accede a oportuni-
dades para compaginar su actividad como cuidador y como persona, como sujeto
social, como miembro de su familia, como trabajador, etc. Por ello, es importante,
desde la perspectiva del cuidador, impulsar la creacion y consolidacion de este tipo
de recursos, bien desde la Administracion, bien desde el sector privado, bien desde
el Tercer Sector.

Por ello, la Administracién deberia asumir las siguientes recomendaciones o propuestas:

e Impulsar la creacion de centros socio-sanitarios especificos para las personas
que conviven con el Alzheimer, considerando como usuarios de los mismos tanto
a los pacientes como a los cuidadores familiares. En particular, impulsar la co-
rrecta y definitiva aplicacién de la Ley de la Dependencia.

e Impulsar la creacidn en centros generalistas de areas especificas para la aten-
cion a las personas con Alzheimer, en los mismos términos que los indicados en
el punto anterior.

e Apoyar a las Asociaciones de Familiares de Personas con Alzheimer para que
mantengan, mejoren y, en su caso, incrementen la oferta de recursos, atencio-
nesy servicios especializados que ponen a disposicion de pacientes y cuidadores.

e Establecer normas de control, seguimiento y valoracién, y hacerlas cumplir, que
aseguren la calidad de los recursos socio-sanitarios de titularidad privada, pu-
blicay del Tercer Sector.

Diversos territorios. Mismos derechos

En el apartado anterior ha quedado claro que existe una importante cartera de recur-
sosy servicios dirigidos a las personas en situacion de dependencia en generaly a las
que conviven con el Alzheimer en particular. No puede obviarse este hecho, a pesar
de que no cumplen con las expectativas de sus potenciales usuarios ni en cantidad
ni, en ocasiones, en calidad, sobre todo cuando del cuidador de una persona con Al-
zheimer se trata que, como se ha visto, es considerado de manera complementaria
y no especifica.

La distancia entre lo existente y lo deseable o necesario en cuanto a recursos se hace
aun mas grande cuando se desciende al ambito territorial, pudiendo advertirse aqui un
doble nivel:

e El de las distintas Comunidades y Ciudades Autéonomas existentes.
e El definido por el caracter urbano o rural de los territorios.

No es cuestion ahora de plantear un estudio socioldgico, demografico ni politico sobre
la distribucion territorial del Estado, pero si parece el momento de sefalar la falta de
homogeneidad que presentan las Comunidades Auténomas en la respuesta a las de-
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mandas de las personas con Alzheimery de sus cuidadores. La Ley de la Dependencia
fue un claro intento de minorar esas diferencias, pero posicionamientos politicos v,
sobre todo, disponibilidades presupuestarias hicieron, entre otras cosas, que la Ley
fracasara en su empeno.

La Confederacién Espafnola de Alzheimer, a través de sus miembros, es conocedora
en primera persona de esta situacidn. De este modo, se puede afirmar, sin ningun tipo
de complejo, que no es lo mismo convivir con el Alzheimer en una Comunidad Auténo-
ma o en otra. No parece tampoco elegante en este informe indicar qué Comunidades
ocupan los escalones mas altos del ranking y cuales los mas bajos, pues la principal
aspiracion es que las diferencias se reduzcany que todas las Comunidades se sitden al
mismo nivel de atencién de calidad. No es de recibo que haya ciudadanos de primeray
de segunda y, mucho menos, personas con Alzheimer de primera y de segunda. Todas
las personas tienen los mismos derechos y, en consecuencia, la Administracidon, inde-
pendientemente de su nivel territorial, tiene la obligacién de atenderlos y satisfacerlos.
Tanto el Gobierno Central como el de las Comunidades Auténomas deben asumir el
compromiso de alcanzar puntos de acuerdo que permitan eliminar los desequilibrios
territoriales y garantizar, en igualdad de condiciones, los derechos de sus ciudadanos.

Ademds, estos desequilibrios territoriales se producen, también de forma clara, dentro
de cada una de las Comunidades Auténomas del pais, definidos por la caracterizacién
de los territorios como urbanos y/o rurales. En los primeros, con una mayor poblacién,
se concentran la inmensa mayoria de los recursos de atencién asistencial, lo que, de
una manera u otra, facilita el acceso a los mismos a las personas que los requieren.
Sin embargo, en areas rurales, también dotadas de dichos recursos, pero a niveles
mas basicos y limitados, las personas que conviven con el Alzheimer se ven obligadas
a desplazarse a la ciudad para acceder a recursos mas especializados; en ocasiones,
estos desplazamientos no son posibles o generan |mportantes trastornos tanto en el
paciente como en el cuidador (desubicacion en el primero, desembolso econdémico y
dedicacion temporal en el sequndo, entre otras). Nuevamente, aqui puede hablarse de
ciudadanos de primera y de segunda, dentro de la misma Autonomia.

Por tanto, las propuestas que se formulan aqui son las siguientes:

¢ Implementar mecanismos de concienciacién en los Consejos Interterritoriales
que permitan no sélo comprender la situacidn de las personas que conviven con
el Alzheimer, sino, y sobre todo, alcanzar los necesarios acuerdos y consensos
que posibiliten la puesta en marcha de politicas homogéneas en todo el territorio.

e Garantizar que las personas con Alzheimer y sus cuidadores familiares gozan de
los mismos derechos y acceso a servicios y recursos homogéneos, independien-
temente del &mbito geografico en el que vivan.

e Para aquellas personas con Alzheimer y sus cuidadores que, por los motivos
que sean, desplazan su lugar de residencia de una Comunidad Auténoma a otra,
facilitarle en la Comunidad de acogida el acceso a los mismos recursos y en las
mismas condiciones de los que disponia en su Comunidad de origen.
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e Integrar en las politicas de desarrollo rural acciones o medidas dirigidas a faci-
litar a las personas el acceso a los recursos que precisan, reduciendo las discri-
minaciones con respecto a los habitantes de las &reas urbanas, con una mayor
dotacidn de recursos.

Los aspectos olvidados, pero igualmente importantes

Lo referido hasta el momento contiene elementos importantes o clave de los que el
Estado, debe tomar conciencia y adoptar las medidas indicadas para incidir de manera
claray decidida sobre ellos. La Administracion debe intervenir sobre las consecuencias
que actualmente esta generando la enfermedad de Alzheimer no sélo entre quienes
conviven con ella, sino entre el conjunto de la sociedad. Ello contribuird a hacer mas
llevadera (no se puede decir mejorar por el momento, pues, como se sabe, todavia no
existe una cura o un tratamiento eficaz para combatir la enfermedad) la carga que so-
bre sus hombros asume el cuidador familiar desde el momento del diagnéstico de su
ser querido hasta tiempo después de su fallecimiento. Pero también contribuird, indu-
dablemente, a que los cuidadores futuros se enfrenten a la enfermedad de una manera
mas adaptada a las situaciones a las que tendran que afrontar.

En consecuencia, una intervencion clara y decida por parte de la Administracion tiene
un doble caracter:

¢ De incidencia sobre el amplio colectivo de la poblacién actual que convive con la
enfermedad.

e De prevencidn para los colectivos que en el futuro se incorporaran a la categoria
de cuidadores de personas con Alzheimer.

A través de una adecuada Politica de Estado, tal como es concebida y defendida por la
Confederacion Espanola de Alzheimer, de caracter global e integral, la Administracion
debera considerar tanto los aspectos vinculados con la enfermedad como, sobre todo,
por las consecuencias que generay no solo sobre las directas, sino también sobre otras
de caracter mas indirecto, pero también asociadas a la propia enfermedad.

Estas consecuencias indirectas, muchas veces invisibles y, por tanto, no tenidas en
cuenta en el abordaje habitual del Alzheimer, vienen definidas por aspectos propios del
cuidador, como:

e El género

e | a edad avanzada

¢ | as condiciones de salud

¢ Las condiciones econdémicas
e Etc.
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De acuerdo al estudio realizado por la Confederacién Espanola de Alzheimer sobre el
perfil del cuidador'®, el 76% son mujeres y el 30% del total estan en situacion de jubi-
lacion como consecuencia de tener 65 0 mas anos. Del 70% restante en edad laboral o
productiva, el 30% se han visto obligados a realizar ajustes en su entorno de trabajo, y
el 12% han tenido que abandonar la vida activa o laboral para dedicarse al cuidado de
su ser querido, con las consecuentes dificultades de reincorporacion a la vida activa
una vez ha finalizado el cuidado.

Por otro lado, las condiciones de salud de ese 30% de cuidadores mayores de 65 afos
(el 21% tiene mas de 70 anos) constituyen también un factor de riesgo de merma de la
misma, al igual que ocurre con el resto, independientemente de la edad, que se enfren-
ta al conocido como Sindrome del cuidador quemado (problemas fisicos y psicoldgicos,
entre otros).

Todo ello, unido al enorme impacto econdmico que genera el Alzheimer, y que ya se ha
senalado anteriormente, hace que estén apareciendo nuevas formas de marginalidad,
exclusion y pobreza, fundamentalmente, de marcado caracter femenino, que, es de
prever, se vayan haciendo cada vez mas amplias debido, entre otras cosas, al incre-
mento del envejecimiento de la poblacion espanola’.

En consecuencia, la Administracion deberd contemplar también en su intervencion estas
consecuencias de caracter indirecto, apostando por observar las siguientes propuestas:

® Poner en marcha programas soélidos de envejecimiento activo con caracter no
so6lo preventivo, sino también de apoyo a los cuidadores de edad avanzada.

e Incluir de manera especifica a las mujeres cuidadoras en las politicas de igual-
dad, habitualmente dirigidas de manera general a la mujer, sin tener en con-
sideracion situaciones como las que el cuidado de una persona con Alzheimer
genera.

e Establecer programas de apoyo que permitan la conciliacion de la vida profesio-
nal con la personal y, en particular, con la condicién de cuidador, que refuercen
las propuestas indicadas en el capitulo “Proteccién econdémica y laboral”.

e Establecer politicas especificas de prevencién de la pobreza asociada y de lucha
contra la exclusion social y econémica del cuidador de una persona con Alzheimer.

18 El cuidador en Espafna. Contexto actual y perspectivas de futuro. Propuestas de intervencion.
Informe elaborado por la Confederacién Espanola de Alzheimer. 2016

19 Sibien no es el Unico, la edad es uno de los principales factores de riesgo de padecer Alzheimer
u otro tipo de demencia. Por lo tanto, una sociedad envejecida, con saldo vegetativo negativo
como en la actualidad es Espana, hara que se vaya incrementando el nimero de pacientesy, en
consecuencia, también el nimero de cuidadores familiares.
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PROPUESTAS RESPECTO A
LA DIMENSION SOCIAL.
COMPROMETER A LA SOCIEDAD

Es preferible vivir solidariamente a no hacerlo. Ya Cicerdn afirmaba que el hombre tiene
un deber natural de velar por los otros: “La naturaleza prescribe que el hombre mire
por el hombre, cualquiera que sea su condicién, precisamente por ser hombre”.

El Informe Mundial 2012 sobre Alzheimer® publicado por Alzheimer's Disease Interna-
tional (ADI) revela los siguientes datos significativos:

* Una de cada cuatro personas con demencia (24%) oculta o disimula su diagnés-
tico por temor a la estigmatizacion por parte del resto de la sociedad.

e EL 40% de las personas con demencia se consideran excluidas de la sociedad.

e Dos de cada tres personas con demencia y sus cuidadores creen que hay una
falta de comprensién de la demencia en sus paises de origen.

Estos datos confirman la necesidad e importancia de trabajar sobre la normalizacion
de la enfermedad de Alzheimer, conseguir que la sociedad actie con empatia y au-
mentar los esfuerzos para proporcionar una mejor atencién a las personas que convi-
ven con el Alzheimer, luchando, de este modo, contra el estigma asociado a la demen-
cia en generaly al Alzheimer en particular.

Bajo estas premisas, la Confederaciéon Espanola de Alzheimer inici6 en el ano 2012 su
proyecto “Solidarios con el Alzheimer™', una campana de informacion y sensibiliza-
cién para concienciar sobre la necesidad de la Politica de Estado de Alzheimer que este
pais necesita. A través de esta iniciativa, la Confederacion Espafnola de Alzheimer per-
sigue no solo poner encima de la mesa la necesidad de disponer de un marco norma-
tivo de abordaje especifico, sino establecer las sinergias pertinentes con la sociedad,
bajo el convencimiento de que el Alzheimer es un problema que, de una manera u otra,
“nos afecta a todos”, con independencia de que se conviva o no con la enfermedad y sus
efectos o consecuencias. Aquiradica el sentido de la afirmacion de que el Alzheimer es
un problema socio-sanitario de primera magnitud.

Y lo es no sélo por sus consecuencias, sino también por la importancia de que la socie-
dad, ambito en el que desarrollan su vida las personas, asuma el problemay se prepare
para afrontarlo.

20 Alzheimer’s Disease International. World Alzheimer Report 2012. Overcoming the stigma of
dementia. https://www.alz.co.uk/research/WorldAlzheimerReport2012.pdf

21 http://www.ceafa.es/es/que-hacemos/solidarios-con-el-alzheimer_
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En el momento de la elaboracién del presente estudio, 470 municipios y entidades loca-
les se han declarado Solidarios con el Alzheimer?, y 178 organizaciones privadas? (en
su mayoria empresas) han hecho lo propio.

La sensibilizacion, la concienciacidn y la implicacion social se sitian en la base que va a
posibilitar la consolidacién de un entorno adecuado y adaptado en el que las personas
que conviven con el Alzheimer han de desarrollar sus vidas de una manera normaliza-
da. Esto es especialmente importante en tanto en cuanto a las consecuencias asocia-
das a la enfermedad se anade, de manera todavia incomprensible, la estigmatizacion
que genera en la sociedad, lo cual es, también, una lacra que incrementa las bolsas de
exclusién y marginalidad de los colectivos directamente afectados.

En una linea similar, en otros paises esta cobrando fuerza el concepto de “Comunida-
des amigables con la demencia“?, entendidas como el lugar o cultura en el que las
personas con demencia y sus cuidadores familiares estdn empoderados, apoyados e
incluidos en la sociedad, una sociedad sensibilizada con sus derechos y con el papel
que ejercen dentro de la sociedad.

La lucha contra el estigma como punto de partida

EL Dr. Jacob Roy Kuriakose, Presidente de Alzheimer’s Disease International introdujo,
con las siguientes palabras el Informe Mundial sobre Alzheimer de ADI:

“Los sintomas de la demencia son percibidos de manera diferente en los distintos pai-
ses del mundo. En muchas ocasiones se considera la demencia como una parte nor-
mal del envejecimiento, como una enfermedad mental, como algo metafisico relacio-
nado con creencias sobrenaturales o religiosas, o como una enfermedad irreversible
del cerebro. Es muy importante que se mejore el conocimiento y la comprensién social
para reducir el estigma asociado a la demencia. Esto sélo puede ocurrir a través de las
adecuadas campanas publicas y acciones politicas que apoyen el avance de la sociedad
hacia la aceptacion y la inclusion de las personas afectadas por la demencia.

Una escasa comprension de la demencia conlleva malos entendidos que provocan la
perpetuaaon del estigma, muy prevalente a diferentes niveles en la mayoria de los
paises. Las personas con demencia a menudo son aisladas o recluidas por culpa del
estigma o por la posibilidad de que sus vecinos muestren reacciones negativas, y sus
familiares presentan sintomas psicolégicos y de comportamiento. La idea de que no se
puede hacer nada por las personas con demencia a menudo provoca pérdida de espe-
ranzay frustracion.

22 http://www.ceafa.es/files/2017/02/Listado%20de%20Ayuntamientos%20Solidarios%20con%20
el%20Alzheimer%2014022017.pdf_

23 http://www.ceafa.es/files/2017/02/Listado%20de%20Entidades%20Solidarias%20con%20el%20
Alzheimer%2006022017.pdf_

24 https://www.alz.co.uk/dementia-friendly-communities_
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Se requiere una accidén urgente para mejorar la comprension de la demencia y para
reducir el estigma (...)"%.

El estigma puede definirse como cualquier atributo, rasgo o comportamiento de un in-
dividuo que genera devaluacion y exclusion social. Los sintomas mas evidentes de la de-
mencia (por ejemplo, sintomas psicoldgicos y conductuales) aumentan la distancia social
y los actos discriminatorios. El estigma hacia la demencia puede clasificarse como:

e Estigma publico, de las personas de la comunidad.

e Estigma estructural, de instituciones, profesionales.

e Estigma de las personas con demencia o autoestigma.

e Estigma familiar, de los propios cuidadores y entornos de apoyo.

En cada uno de estos grupos el fendémeno del estigma presenta caracteristicas y con-
secuencias especificas. Este problema tiene directas implicaciones en el proceso de
toma de decisiones respecto al diagndstico, tratamiento y a la promocidn de la inte-
gracién social de las personas con Alzheimer, estableciéndose, entonces, como una
problematica que engloba un abordaje ético, social y sanitario?®.

El estigma considera tres dimensiones principales: desconocimiento, prejuicio y discri-
minacién. En el caso de la primera dimensidn, en la actualidad existe evidencia consi-
derable para afirmar que la mayor parte de la poblacién desconoce detalles respecto a
la demencia, particularmente su pronéstico y manejo terapéutico. Asimismo, la infor-
macion con la que se cuenta suele ser errénea, fomentando los estereotipos. A su vez,
la dimension de prejuicio abarca reacciones afectivas de miedo, ansiedad y evitacion
que presentan usualmente las personas de la comunidad que no estan familiarizadas
con la enfermedad. Cuando las personas con demencia y sus entornos de apoyo son
conscientes de aquellas reacciones, es posible que interioricen su condicién de de-
valuacion social, generdndose “auto-estigma”, el cual conlleva consecuencias en la
calidad de vida. Finalmente, el elemento de discriminacion refiere a cualquier acto, vo-
luntario o por omisidn, que obstaculice que las personas con demenciay sus familiares
reciban un adecuado apoyo o atencion por parte de los servicios de salud y sociales?.

Comprender el fendmeno del estigma resulta relevante dado que es un factor que con-
tribuye a que las personas, familiares e, incluso, profesionales de la salud no reconoz-
can adecuadamente esta condicion y, por ende, se reduzca la posibilidad de consultay
acceso a apoyo para promover el vivir bien con demencia. Por consiguiente, el proble-
ma del estigma en la demencia constituye una necesidad social y ética para la investi-
gacion y el desarrollo de acciones de apoyo social y sanitario, especialmente debido a
las implicaciones que esto puede tener en la toma de decisiones relacionadas con el
diagndstico y abordaje de esta patologia en la poblacidn adulta mayor?.

25 https://www.alz.co.uk/research/WorldAlzheimerReport2012.pdf (traduccion de CEAFA]
26 Organizacién Mundial de la Salud.

27 Thornicroft G, Rose D, Kassam A. Stigma: ignorance, prejudice or discrimination? The Brit J Psy-
chiat 2007; 190 (3]): 192-3

28 Estigma hacia la demencia: una revisién REV CHIL NEURO-PSIQUIAT 2015. www.sonepsyn.cl_
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De acuerdo con estos discursos, cobra sentido la apuesta por construir Sociedades
Solidarias con el Alzheimer o Comunidades Amigables con el Alzheimer. Porque, como
se havisto, el Alzheimer es un problema que afecta a todos los 6rdenes de la sociedad,
desde los que tienen la capacidad de decidir hasta los que se ven obligados a convivir
con la enfermedad, pasando, por supuesto, por el entorno méas préximo de vida de es-
tas personas. Todas las personas deben gozar de los mismos derechos que les otorga
su condicion de ciudadanos, incluyendo, como no podia ser de otro modo, a los cuida-
dores de una persona con Alzheimery, también, a los propios pacientes enfermos.

Sin embargo, la construccion de sociedades solidarias no pasa sélo por las cuestiones
humanas, de las personas. Para que una sociedad sea verdaderamente inclusiva, debe
contemplar otros aspectos de caracter mas material, de infraestructuras, de disenoy
de adaptacidon que permitan que las personas con Alzheimer y sus cuidadores familia-
res puedan desarrollar sus vidas de la manera mas auténomay plena posible.

En consecuencia, un aspecto prioritario sobre el que hay que incidir y trabajar con
especial atencidn es el conseguir la normalizacion de la enfermedad en la sociedad. Y
esta normalizacién sélo podra lograrse si se produce un efecto bidireccional, desde la
Administracion hacia la sociedad y desde ésta hacia el colectivo de personas afectadas.
Y esa normalizacién, y la consecuente lucha contra el estigma, sélo podra lograrse a
través del cumplimiento de las siguientes propuestas:

e Campanas de informacién dirigidas a la poblacién sobre lo que es y significa el
Alzheimer, tanto para el paciente como para el propio cuidador.

e Edicion y distribucion de materiales que recojan los principales sintomas de alerta
que adviertan de la aparicion de posibles casos de demencia o deterioro cognitivo.

* Reconocimiento publico de la figura del cuidador familiar con el objeto de mos-
trar la labor que realiza a lo largo de la evolucién de la enfermedad, su nivel de
implicacion, el efecto que causa la labor de cuidados y la exclusion social que
sufre debido a la gran dependencia que genera sobre él la enfermedad.

e Desarrollo de estrategias para la inclusion del cuidador (y también de las perso-
nas que sufren la enfermedad) en la comunidad.

e Establecimiento de programas de respiro y apoyo dirigidos al cuidador familiar
con la participacidn de otros colectivos sociales.

e Puesta en marcha de programas intergeneracionales dirigidos a hacer que los
mas jovenes puedan interactuar [y sobre todo comprender) con las personas
allegadas con Alzheimery con sus familiares cuidadores.

* Revisar la legislacion urbanistica para contemplar cuestiones de adaptabilidad al
Alzheimer, de la misma manera a como se contemplan aspectos como elimina-
cion de barreras arquitectdnicas u otras para personas con discapacidad.

¢ Incluir en las senaléticas verticales y horizontales elementos de identificacion y lo-
calizacion que faciliten la orientacion y la ubicacién de las personas con Alzheimer.

34



Poner en valor su condicion como persona

Redes sociales de apoyo e inclusion

Las campanas de informacidn, sensibilizacion y concienciacion a las que se ha hecho
referencia en el apartado anterior tienen, sin lugar a dudas, un enorme valor en la lu-
cha contra la estigmatizacion y en la normalizacion del Alzheimer en el entorno comu-
nitario o social. Sin embargo, por si solas, no revisten especial valor para las personas
con Alzheimer y sus cuidadores familiares; en efecto, de poco o nada sirve que una
sociedad disponga de informaciéon correcta si ésta no se transforma en hechos. Sera
complicado insertar, de una manera normalizada, al cuidador en la sociedad si ésta no
estd lo suficientemente motivada y preparada para intervenir adecuadamente en los
procesos de apoyo explicito al cuidador. Se precisa, por tanto, pasar del conocimiento
a la accion.

Esta transicion “del conocimiento a la accion” ha de afectar a tres grandes niveles del
ambito comunitario:

¢ Alas personas que conforman el tejido social mas préximo o cercano al cuidador
y a su ser querido con Alzheimer.

¢ A los profesionales del entorno local, independientemente de su area de activi-
dad, pero con implantacién comunitaria.

e A las Administraciones en sus diferentes niveles competenciales, pero sobre
todo, locales.

Estos tres grandes niveles deben conformar redes sociales de apoyo al cuidador que
favorezcan su inclusion en la sociedad, de modo que, en la medida de las posibilidades,
sigan desarrollando sus vidas de manera que puedan conciliar su dimensién como cui-
dador con su dimensiéon como persona. De lo que se trata, en definitiva, es de impedir
que el aislamiento social se implante también en el cuidador.

Habitualmente, los planteamientos que se articulan en este sentido, fundamentalmen-
te en las "“Comunidades Amigables”, se centran mas en el apoyo a la persona con
Alzheimer: cdmo identificarla, como comunicarse con ella, cémo actuar en los casos
de desorientacidn o pérdida, etc. Si bien no van dirigidas directamente al cuidador,
lo cierto es que actuaciones como las indicadas generan en él un importante efecto
tranquilizador que le puede ayudar a desarrollar su vida de una manera un poco mas
auténoma. Cuando el ser querido con Alzheimer estd y se siente “protegido” por su en-
torno de vida mas préximo, también lo estd y lo percibe el propio cuidador. Pero aqui, el
cuidador tiene que poner “algo de su parte”, que pasa, inevitablemente, por no ocultar
a la sociedad la situacion que vive en su domicilio.

Que la sociedad sepa, tenga conocimiento de que en su entorno viven personas con
Alzheimer es la primera condicidn para la articulacion de esas redes efectivas de apo-
yo. Ponerse en el lugar del otro siempre facilita no sélo la comprensién, sino también
impulsa a actuar de la misma manera en que le gustaria que los demas actuasen si se
viese inmerso en esas circunstancias.
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Sin afan de exclusividad, pueden sefalarse los siguientes grandes ejes sobre los cuales
puede pivotar la puesta en marcha de estas redes sociales de apoyo, que son presenta-
dos a manera de propuestas de intervencion social, a saber:

e Articular programas de formacion especificos, que combinen adecuadamente
las &reas de concienciacion y sensibilizacién, con las mas especificas o relacio-
nadas con la atencion y relacion con las personas que conviven con el Alzheimer
en el entorno comunitario.

¢ Desarrollar programas especificos de formacion dirigidos a los diferentes secto-
res de la poblacidn, con especial atencion a los trabajadores “de cara al publico”,
funcionarios, cuerpos y fuerzas de seguridad, farmacias, profesionales de trans-
porte publico, etc.

Implementar campanas dirigidas al conjunto de la sociedad encaminadas a vi-
sibilizar el papel que desempena el cuidador en el marco de la atencién a una
persona con Alzheimer, trascendiendo, de esta manera, las actuaciones mas di-
rigidas a analizar la propia enfermedad y su impacto en la persona enferma.

e Planificar el desarrollo de actividades intergeneracionales que acerquen a los
mas jovenes al problema socio-sanitario que representa el Alzheimer.

Establecer canales o protocolos de comunicacion efectiva entre los componentes
de la red de apoyo y entre éstos y el cuidador de la persona con Alzheimer, de
modo que pueda generarse un marco o clima de confianza enfocado a solventar
posibles eventualidades.

Entrenar a los profesionales en particular y a la sociedad en general en técnicas
o habilidades comunicativas focalizadas tanto en el trato a la persona con Alzhei-
mer como, sobre todo, en la interaccion con su cuidador.

e Poner en marcha procesos de coordinacién multisectorial, de modo que, en cada
momento, puedan intervenir los actores adecuados para solventar posibles si-
tuaciones de crisis.

Las Asociaciones de Familiares de Personas con Alzheimer,
dinamizadoras de la sociedad

A la hora de hablar del entorno comunitario en el que desarrollan su vida las perso-
nas afectadas por el Alzheimer, las Asociaciones de Familiares (AFAs) aparecen como
uno de los recursos mas importantes con los que cualquier intervencion ha de contar.
Creadas a finales de los anos 80 y principios de los 90 del siglo pasado, las AFAs se
han consolidado como uno de los agentes especificos mas importantes para combatir
los efectos que tanto sobre el paciente como sobre el cuidador familiar genera la en-
fermedad. Las méas de 310 Asociaciones integradas en la Confederacion Espanola de
Alzheimer? conforman un tupido tejido asistencial, de apoyo a los afectados, de con-
cienciacion social y de presién politica.

29 http://www.ceafa.es/es/quienes-somos/asociaciones
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Implantado en todo el territorio nacional, este Tercer Sector relacionado con el Alzhei-
mer pone a disposicién de la sociedad una muy importante cartera de servicios con-
figurada desde la perspectiva holistica, basica o necesaria para favorecer el abordaje
integral del Alzheimer. Constituidas por familiares que han vivido en primera persona
los devastadores efectos del Alzheimer, las AFAs son el mayor agente experto en la
articulacién, propuesta y desarrollo o puesta en marcha de las acciones que las perso-
nas afectadas necesitan:

* Acogida a las familias tras la comunicacién del diagndstico.
¢ Informacién sobre la enfermedad y su evolucidon.

¢ Informacién y asesoramiento sobre temas legales.
e Formacion dirigida a cuidadores.

¢ Asistencia psicoldgica.

e Grupos de ayuda mutua.

e Ayuda a domicilio.

e Terapias no farmacoldgicas.

e Fisioterapia.

e Unidades de respiro.

e Centros de dia.

e Residencias especializadas.

e Servicios de estancias diurnas.

e Tutela.

¢ Voluntariado.

® Programas vacacionales y de tiempo libre.

e Etc.

Todas estas intervenciones han sido disenadas para satisfacer las necesidades y pro-
blemas de las personas afectadas. Construir una red de estas dimensiones ha sido
posible gracias al empefio de los promotores de las Asociaciones, pero también de la
complicidad de su entorno social o comunitario mas proximo. Puede decirse que las
Asociaciones son expertas, también, en la generacidny el establecimiento de sinergias
con otros actores locales, tanto publicos como privados, a quienes han sabido concien-
ciar sobre la problemética que representa el Alzheimer, al tiempo que se han sabido
ganar su solidaridad.

Por otro lado, es interesante recordar los intensos procesos de profesionalizacién que
han experimentado las Asociaciones en los Ultimos anos. Si bien, como se ha dicho
anteriormente, nacieron por el empeno voluntario de familiares afectados, éstos han
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sabido rodearse de un nutrido grupo de profesionales multidisciplinares y de un cuerpo
de voluntarios especializados® que avalan no sélo las actuaciones que se ofrecen, sino
también la calidad de las intervenciones.

Mas alla de la labor asistencial de las Asociaciones y de su impacto social sobre los co-
lectivos afectados®’, su actuacién como agente de concienciacion social queda fuera de
toda duda y su potencial para generar marcos sociales adaptados al Alzheimer es uno
de sus principales valores anadidos que es necesario aprovechar y desarrollar. Esto es
especialmente importante para los procesos que han de iniciarse para configurar las
redes sociales de apoyo a las que se ha hecho referencia en el apartado anterior. Las
Asociaciones mantienen contactos, vinculos y colaboraciones con los principales acto-
res locales (personal sanitario, de servicios sociales, administraciones locales, tejido
empresarial, farmacias, centros escolares, etc.), lo cual les convierte en el catalizador
privilegiado de las redes sociales de apoyo.

Disponer de un tejido asociativo como el configurado actualmente por las entidades
confederadas representa, al mismo tiempo, una magnifica oportunidad para su entorno
local, pero también un compromiso de mejora continua para las propias Asociaciones.
Ademads de apostar por la profesionalizacion y la calidad de sus intervenciones, las
Asociaciones deben tener la capacidad de mejora constante, de adaptarse al entornoy
de ser capaces de articular las respuestas cambiantes que las personas con Alzheimer
y sus cuidadores familiares necesitan y demandan en cada momento histéricoy a lo
largo del proceso evolutivo de la enfermedad.

En consonancia con todo lo anterior, se deberan tener en cuenta las siguientes
propuestas:

e Apoyar a las Asociaciones de Familiares de Personas con Alzheimer para que
vean asegurada su sostenibilidad como estructura social de apoyo a los procesos
de intervencidn dirigidos a la normalizacién de la enfermedad, la lucha contra el
estigma asociado y la inclusién de las personas que conviven con el Alzheimer.

e Establecer procesos de colaboracion de las entidades publicas y privadas con el
tejido asociativo, como medio de establecer y consolidar sinergias positivas de
implantacion local.

e Fomentar programas de voluntariado que refuercen la accién asistencial y social
de las Asociaciones.

e Las Asociaciones deberdn asumir su compromiso por la mejora continua tanto
en su actuacion particular como en su dimension reivindicativa, fundamentando
sus argumentos sobre hechos probados.

30 83.130 socios; 3.863 profesionales; 5.419 voluntarios. Red de recursos para la atencion a per-
sonas afectadas por la enfermedad de Alzheimery otras Demencias. La estructura de CEAFA.
Informe a junio de 2016.

31 Red de recursos para la atencion a personas afectadas por la enfermedad de Alzheimery otras De-
mencias. La estructura de CEAFA. Informe a junio de 2016. De acuerdo a este Ultimo informe, el teji-
do social confederado atendié durante el ano 2015 a un total de 261.940 personas, de las que 45.006
padecian la enfermedad, 97.932 eran cuidadores familiares directos y 119.002 personas participaron
o se beneficiaron de sus programas de informacion, concienciacién, sensibilizacion, formacion, etc.
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EL VALOR DE LAS
PROPUESTAS FORMULADAS

En noviembre de 2015 toda la estructura confederal definié el papel futuro que CEAFA
deberia asumir como entidad referente en el &mbito social del Alzheimer®. Con el hori-
zonte puesto en el ano 2020, CEAFA esta comprometida no sélo con toda su estructura,
sino con el conjunto de la sociedad, buscando, entre otros, posicionarse como agente
activo de promocion de cambio, asumiendo el compromiso y la responsabilidad de con-
cienciar, pero, sobre todo, de influir en los decisores politicos para, entre todos, poder
articular nuevos marcos normativos de proteccién a las personas que conviven con la
enfermedad de Alzheimer y sus consecuencias.

En los procesos emprendidos hacia ese posicionamiento, CEAFA estd construyendo
argumentarios solidos fundamentados en la experiencia y en el conocimiento de toda
la estructura asociativa a la que representa, con implantacién en todo el territorio na-
cional. A través de esta metodologia abierta a la participacidn, se esta consiguiendo:

e Disponer de una vision global de la situacion y efectos del Alzheimer en todo el
Estado, articulada sobre la base del conocimiento territorial que han adquirido a
lo largo de anos de intensa actividad las Asociaciones.

e Articular medidas o propuestas consensuadas de implementacion global su-
perando los actuales desequilibrios territoriales generados por la distribucién
administrativa del Estado (el Alzheimer es un problema socio-sanitario que no
conoce barreras ni fronteras).

e En definitiva, generar conocimiento que CEAFA quiere poner a disposicién de
la sociedad en general y de la Administracion en particular para forzar el esta-
blecimiento de las sinergias necesarias que permitan combatir, de una manera
integral, el reto del Alzheimer.

Consecuentemente, el presente estudio es resultado directo de la aplicacion de esta
metodologia de trabajo participativo, que ha permitido no sélo analizar las principales
consecuencias que el Alzheimer genera sobre el cuidador familiar desde los puntos de
vista personal, social, econémico y laboral, sino, y lo que es méas importante, formular
78 propuestas encaminadas a minorar esas consecuencias, a apoyar al cuidador a que
pueda desarrollarse como personay a contribuir a hacer de la tarea de cuidar a un ser
querido con Alzheimer algo mas llevadero.

Estas propuestas van a ser compartidas con el Grupo Estatal de Demencias para que dis-
ponga de nuevas herramientas que le permitan avanzar hacia la construccion de la Politica
de Estado de Alzheimer que este pais necesita y que millones de personas demandan.

32 Modelo CEAFA 2020. Construyendo la Confederacion que queremos. Confederacion Espafola de
Alzheimer. 2015. Documento aprobado de manera unanime por la Asamblea General Extraor-
dinaria de la Confederacion Espafnola de Alzheimer, en reunién celebrada en Valladolid el 12 de
noviembre de 2015.
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CONSECUENCIAS DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS EN LOS CUIDADORES FAMILIARES

ANEXO 1.
CUESTIONARIO BASE PARA LA

ELABORACION DEL ESTUDIO

A continuacién se presentan las cuestiones contenidas en el cuestionario que sirvid
de base para la elaboracion del presente estudio. Se han omitido las instrucciones
y otras explicaciones relacionadas, reflejandose, exclusivamente, los items valorados
para cada una de las areas objeto de atencidn.

1. CONSECUENCIAS PERSONALES Y SOCIALES
1.1. CONSECUENCIAS PERSONALES (salud y familia)

1. Tras el diagnéstico de la enfermedad de Alzheimer u otra demencia, ;qué espera
el cuidador de su nucleo familiar?

2. La familia cuidadora en una visita médica con su enfermo ;qué respuestas y/o
actitudes espera o desearia de los profesionales médicos? jConsidera que es im-
portante la relacion-comunicacion entre la familia y el equipo médico?

3. ;Cuales son las principales preguntas que los familiares cuidadores realizan ante
el diagndstico de Alzheimer de un familiar?

4. ;De qué forma el cuidador familiar asume el protagonismo en la toma de
decisiones? (con compromiso, por imposicién, con normalidad, por acuerdo...etc.)

5. ;En qué medida influye el vinculo afectivo del cuidador con el paciente? (cdnyuge/
hijos/sobrinos/...etc.)

6. ;El cuidador se implica en el cuidado por decision propia o supeditado por la
peticion de la persona con Alzheimer?

7. iCdémo afecta a los menores la convivencia con una persona con la enfermedad de
Alzheimer?

8. ;Qué supone para el cuidador familiar la atencién de la persona con Alzheimery
los hijos en el hogar?, ;Existen prioridades o conflictos para el cuidador al tener
que repartir el tiempo de atencién entre ambos?

9. .Cdédmo afronta el cuidador familiar la sobrecarga fisica y emocional que conlleva

el cuidado de una persona con Alzheimer?, jrecurre a los farmacos o a alguna
terapia no farmacologica?
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10. jExisten temas “tabu” sobre todo para el conyuge sano, en su papel de cuidador
principal?, ; Cémo aborda el cuidador la relacién afectivo/sexual con su enfermo?

11. ;Enalgin momento del proceso de la demencia, el cuidador se plantea cuestiones
mas alla de los cuidados fisicos?

12. iLa familia pone en valor la importancia de su tarea de cuidar? ;Se cuestiona su
capacidad de compromiso social y el alcance que éste conlleva?

13. ;Se hace mas llevadera psicoldgica y fisicamente la labor del cuidado cuando se
reparten las tareas, o puede llevar a una despersonalizacion del cuidado y de la
persona cuidada?

14. ;Como puede un cuidador hacer una gestion responsable de su tiempo para
potenciar el autocuidado?

15. El cuidador no sélo “tiene derecho a tener tiempo para trabajar”, tiene que tener
tiempo para poder desarrollarse como persona, familiarmente, a cuidar su ocio,
etc. jes consciente de ello? ; Es posible?

16. ;Esimportante para el cuidador estar fisica y mentalmente bien para poder cuidar
a una persona con Alzheimer?, ;saben decir, “no puedo mas”, "necesito ayuda” ?,
ise pueden permitir el lujo de hacerlo?

17. ;Todos los que quieren ser cuidadores pueden serlo?, sino ;qué alternativas
existen?

18. iLos cuidadores son capaces de mantener la empatia a lo largo del cuidado de una
persona con la enfermedad de Alzheimer?

19. iHasta qué punto los cuidadores reconocen los derechos, identidad, personalidad,
gustos y aficiones, y las ansias de vida de las personas con Alzheimer?

20. ;Qué pasa cuando los cuidadores ya no tienen a quién cuidar?

21. iEs posible que tras el cuidado de una persona con Alzheimer se produzca una
“adiccion” en el papely funcién de cuidador generando un vacio?, ;podria generar
un descuido de su propia persona?

22. ;Como afectay en qué aspectos al cuidador la muerte de su familiar?

23. Otros aspectos de interés. Indicar aquellos aspectos de interés que considere im-
portante resaltar y que no han sido objeto de atencion en este apartado.
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1.2. CONSECUENCIAS SOCIALES

1. ;Lasociedad conoce y valora al cuidador?, ; estd reconocido su trabajo?

2. Tras el diagnodstico de la enfermedad de Alzheimer u otra demencia, ;qué espera
el cuidador de su entorno social?

3. Socialmente, jexiste una jerarquia de cuidadores basada en el parentesco?

4. ;El cuidador es capaz de comunicar abiertamente y con normalidad la situacion
que esta viviendo? ; Es capaz de pedir ayuda? ; Sabe como hacerlo?

5. iHabria que incidir mas y mejor en los programas de sensibilizacién sobre la
enfermedad de Alzheimer a la ciudadania? ;Se hace lo suficiente?

6. ;Lasociedad es capaz de integrar a las personas con Alzheimer?, ;de qué manera
influye esto en el cuidador?

7. ;Es posible que el cuidador tras muchos anos de cuidado de una persona
dependiente presente un cambio psicolégico y conductual en cuanto al tipo de
relacién que mantiene con otras personas?, ;qué tipo de cambios?

8. iInfluye el género masculino o femenino de la persona afectada por la enfermedad
de Alzheimer para que su cuidador sea familiar o profesional?

9. ¢Qué demandan los cuidadores a las Instituciones?

10. ;Los cuidadores conocen alguna entidad, Institucién u organismo que les pueda
ayudar, orientar o informar para su reintegracion en la sociedad?

11. iConsideras que la labor de los cuidadores-familiares supone un ahorro para el
Sistema Nacional de Salud?, si la respuesta es positiva jen qué aspectos?

12. iHa evolucionado el concepto que subyace en los cuidadores-familiares y en la
sociedad en general, sobre la atencion que prestan las instituciones geriatricas?,
i qué se espera de éstas?

13. La familia toma la decisidn de institucionalizar a su familiar afectado por la enfer-
medad de Alzheimer libremente o por el contrario esta mediatizado socialmente.

14. ;Crees que ha habido un cambio social a la hora de decidir donde y cémo queremos
que sea el cuidado de la persona con Alzheimer?

15. Otros aspectos de interés. Indicar aquellos aspectos de interés que considere im-
portante resaltar y que no han sido objeto de atencidn en este apartado.
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2. CONSECUENCIAS ECONOMICAS Y LABORALES
2.1. CONSECUENCIAS ECONOMICAS

1. .Enqué medida la situacién econémica de los familiares puede influir a la hora de
decidir cémo y dénde cuidar a la persona con Alzheimer?

2. iLos gastos econdmicos que conllevan atender a una persona con Alzheimer son
asumidos por todo el ntcleo familiar o solo por el cuidador principal?

3. ;Se debe empoderar a la persona con Alzheimer en las cuestiones econémicas?,
ien qué momento consideras que la familia debe intervenir?

4. ;Los familiares cuidadores conocen las ayudas econdmicas a las que pueden
acceder para afrontar el cuidado de la persona con Alzheimer?, ; dime cuales?

5. ;iSepodriadecir que la familia con nivel de ingresos mas elevados tiende a contratar
un cuidador profesional y el cuidador familiar aumenta a medida que la capacidad
econdémica de la familia se reduce?

6. ;La capacidad econémica de la familia cuidadora influye a la hora de decidir si el
cuidado serd prestado directamente por ella misma o por un cuidador profesional
si se reside en el entorno urbano o en el rural?

7. iSe podria decir que en las familias de mayor tamafo las personas con Alzheimer
u otra demencia tienen cuidadores familiares en contraposicién con las familias
mas reducidas que tienen cuidadores profesionales? o ;depende de la situacion
econdémica de la familia?

8. ;Consideras que los dirigentes de los paises quieren que a las personas mayores
se les atienda en casa? ;Crees en este planteamiento?

9. ;A qué recursos pueden acceder los familiares cuidadores para que su situacién
econémica no se vea mermada por los gastos que suponen cuidar a una persona
con Alzheimer?

10. ¢La ley de la dependencia cumple las expectativas de los cuidadores familiares?

11. ;Los cuidadores familiares deben exigir mas apoyo econdmico a las Instituciones?

12. El diagndstico precoz tiene un impacto positivo econdmicamente hablando, ya que
se retrasa la posible institucionalizacidn de la persona con Alzheimer, ;seria conve-
niente hacer campanas de sensibilizacidn en este aspecto para que la sociedad acu-
da al médico en cuanto se observen los primeros sintomas?, jse hace lo suficiente?

13. Otros aspectos de interés. Indicar aquellos aspectos de interés que considere im-
portante resaltar y que no han sido objeto de atencidn en este apartado.
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2.2 CONSECUENCIAS LABORALES

1. ;Las politicas sociales protegen a los cuidadores familiares de una persona con
Alzheimer cuando esta persona trabaja ademas fuera de casa? ;Convendria
regular esta situacion? ; Cémo?

2. ;Seria interesante pasar de ser cuidador familiar a cuidador profesional a través
de la formacién reglada? ;Consideras que podrias ser una medida de acceder al
mercado laboral?

3. ;Enqué aspectos afecta al cuidador familiar la compatibilizacion de trabajar fuera
de casay cuidar a su familiar afectado por la enfermedad de Alzheimer?

4. En el caso de combinar el trabajar fuera de casa y cuidar a su familiar afectado
por la enfermedad de Alzheimer. ;Crees que hay un momento en la evolucién de la
enfermedad donde empiezan a notarse esas incompatibilidades y cuales son?

5. ;De qué manera afecta positivamente el cuidado de una persona con Alzheimer en
relacién al trabajo fuera del hogar?

6. ;Como crees que afecta el trabajo fuera de casa al cuidador familiar a la hora de
afrontar la atencién de su familiar?

7. ;Es habitual que la gente que trabaja fuera de casa tenga que reducir su jornada
laboral o incluso abandonarlo por su dedicacion al cuidado familiar?, ;a qué es
debido?

8. Sielcuidador principal esta trabajando fuera de casa, jcrees que se ve afectada su
promocion laboral de forma negativa por tener que dar prioridad al cuidado de su

familiar?

9. ¢Qué medidas legislativas se podrian proponer para compatibilizar el trabajo fuera
de casa con el cuidado de un familiar afectado por la enfermedad de Alzheimer?

10. El sertrabajador auténomo y cuidador familiar, ;cémoy en qué afecta a la hora de
cuidar a una persona con Alzheimer?

11. El ser trabajador por cuenta ajena y cuidador familiar, jcomo y en qué afecta a la
hora de cuidar a una persona con Alzheimer?

12. Si comparamos a un trabajador auténomo con un trabajador por cuenta ajena,
;quién consideras que tiene mas facilidad para cuidar a su familiar?

13. Otros aspectos de interés. Indicar aquellos aspectos de interés que considere im-
portante resaltar y que no han sido objeto de atencion en este apartado.
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ANEXO 2.
CONSECUENCIAS DE LA
ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

SOBRE EL CUIDADOR FAMILIAR

A continuacién se presenta el documento elaborado a partir de la explotacidn de la infor-
macidén proporcionada por la estructura confederal como resultado de su trabajo sobre el
cuestionario recogido en el Anexo 1. Ademas de orientar los debates establecidos en la reu-
nién de trabajo, este documento refleja el escenario de las consecuencias que el Alzheimer
provoca en el cuidador.
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CONSECUENCIAS PERSONALES

1. Tras el diagnadstico de la EA u otra demencia, ;qué espera el cuidador de su ntcleo

familiar?

40%

48

El cuidador busca la implicacién, comprension
y apoyo de otros familiares en el cuidado de la
persona afectada (unidad familiar frente a la
nueva situacion).

La implicacion puede ser desde la colaboracién
en el cuidado, la toma de decisiones conjuntas
intentando no generar un conflicto familiar, y el
apoyo emocional.
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2. La familia cuidadora en una visita médica con su enfermo ; qué espera del médico?
¢considera importante la relacion-comunicacion entre familia y equipo médico?
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La familia de la persona con Alzheimer espera del
equipo médico que atiende a su familiar informacion
sobre la enfermedad, estrategias para solucionar
situaciones problematicas que puedan surgir en

el cuidado, conocer cuél va a ser la evolucion de la
enfermedad, qué cuidados ofrecer en cada una de las
fases de la enfermedad, qué ayudas sociales existen...

Las familias indican escasa informacion en los
diferentes recursos (asociaciones, terapias no
farmacoldgicas, instituciones de apoyo, ley de la
dependencial, y que no se limiten a lo puramente
farmacoldgico.

El cuidador considera importante y primordial la
comunicacién entre la familia y el equipo médico, ya
que sin la informacidn facilitada por el cuidador, la
terapia quedaria incompleta (el cuidador es el que dia
a dia observa los sintomas y convive con el enfermo'y
la enfermedad).

Indicar que para ello es importante que los equipos
médicos dispongan de mas tiempo en la consulta.

3. Principales preguntas que los familiares cuidadores realizan ante el diagndstico de

Alzheimer de un familiar?
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Ante la nueva situacion, las familias quieren
recibir informacién sobre el proceso evolutivo
que va a seguir la enfermedad, qué situaciones
se van a encontrar a lo largo de la misma.

Ademas, les preocupa la duracion de la
enfermedad, y alin siguen preguntando si esta
enfermedad tiene curay si es hereditaria.

Segun va avanzando la enfermedad, las
preguntas van dirigidas a problemas mas
concretos: alteraciones conductuales, donde
obtener ayudas econdémicas y/o sociales, otros
recursos sanitarios (Centros de Dia, Residencias,
terapias no farmacolégicas, etc.), etc.
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4. ; De qué forma el cuidador familiar asume el protagonismo en la toma de decisiones?
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En muchos casos se asume con naturalidad,

por vinculo afectivo o relacién de parentesco
(cdnyuge, hij@, etc.), es como la tradicion a
sequir, una tradicién moral (cuidador tradicional).

Aungue también es cierto que en ocasiones se
asume el papel de cuidador por obligacién, por
las circunstancias familiares y/o laborales, o
por falta de otras opciones de apoyo (cuidador
moderno).

5. ¢ En qué medida influye el vinculo afectivo del cuidador con el paciente?

13%
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Elvinculo afectivo influye totalmente,
normalmente, cuanto mayor es el grado de
consanguinidad entre paciente y cuidador, mayor
es la implicacién del cuidador en la atencidn al
enfermo.

El cuidador principal del enfermo de Alzheimer
segun diversos estudios corresponde a un
cuidador informal, mayoritariamente mujeres, y
estas asumen la responsabilidad en su condicién
de esposas o hijas, es decir mantienen una
relacion de parentesco directo. Las cuidadoras se
encuentran en la franja de edad de 36 a 70 anos
de edad.
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6. ¢ El cuidador se implica en el cuidado por decision propia o por la peticion de la

persona con Alzheimer?

Dechign  Porpeticin Por Decistn ng
O SelEA  obiigacidn  sedads

El cuidador se implica normalmente por
decisidn propia ya que la situacién creada por
la enfermedad de su familiar asi le obliga.

En la mayoria de los casos el cuidador

principal se implica de manera inmediata
en el momento en que a su familiar se le
diagnostica la enfermedad de Alzheimer.

7. ¢ Como afecta a los menores la convivencia con una persona con la enfermedad de

Alzheimer de un familiar?
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Los cambios pueden afectar a los “roles
familiares™ y el tiempo de atencidn que se dedica
a los menores, pudiendo generar situaciones de
conflicto o celos con la persona enferma.

No obstante, estas situaciones podran variar
en funcion de la edad.

Si tienen edades inferiores a la adolescencia,
suelen adaptarse bien a la situacion,
normalizan la situacion y conviven con
naturalidad con la persona enferma.

Cuando el menor es adolescente, la situacion
puede resultar mas complicada. Por un

lado, tienen un conocimiento personal del
enfermo que se ve distorsionado y que no
siempre entienden; y por otro lado, el reparto
de tiempo del cuidador entre ellos y el
enfermo genera un sentimiento de pérdida de
importancia, lo cual en una edad adolescente
puede ocasionar conflictos.
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8. {Qué supone para el cuidador familiar la atencion de la persona con Alzheimery
los hijos en el hogar?, ;Existen prioridades o conflictos para el cuidador al tener que
repartir el tiempo de atencion entre ambos?

A
El gran conflicto viene generado por el reparto
del tiempo, ya que al asumir mayor peso de
responsabilidades, pueden aparecer problemas para
la conciliacion familiar y laboral.

Todo ello puede conllevar una sobrecarga fisica,
emocional y psicoldgica.
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9. ¢Como afronta el cuidador familiar la sobrecarga fisica y emocional que conlleva el
cuidado de una persona con Alzheimer?, ;recurre a los farmacos o a alguna terapia
no farmacoldgica?

El cuidador familiar no asume su necesidad de

autocuidado. Normalmente, cuando los sintomas

de agotamiento fisico y mental son muy evidentes,

recurren a tratamientos médicos, como pastillas para
] dormir o la ansiedad, antidepresivos, tratamientos

de alteraciones gastrointestinales, tratamientos

musculares, etc.

Ademads, poco a poco, los cuidadores van recurriendo a
% las terapias psicoldgicas o Grupos de Ayuda mutua, pero
normalmente son también a modo paliativo y no preventivo.

750N T80 En cuanto a las causas de la sobrecarga del cuidador,
P T lo; estudios afirman que las principales causas son
el impacto del cuidado del enfermo al cuidador, por la

falta de tiempo libre del cuidador, falta de intimidad,
f .ﬂ’f deterioro de la vida social, sensacién de pérdida
de control sobre la vida, deterioro de la salud, etc.:

'aF.,EF& sufriendo sintomas de fatiga, insomnio, trastornos de

,.-;f‘ f'ﬁ alimentacion, tensidn muscular, cefaleas, etc.; estas
anomalias constituyen el conocido “sindrome del
cuidador quemado”.
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Al

10. ¢ Existen temas “tabu” sobre todo para el conyuge sano, en su papel de cuidador
principal?, ;Como aborda el cuidador la relacion afectivo/sexual con su enfermo?
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A los cuidadores les cuesta hablar de la fase final
de la enfermedad, y afrontar la pérdida en vida del
paciente y de su proyecto de vida.

Ademés, les cuesta abordar y manifestar su
sobrecarga por el cuidado del paciente, les

cuesta pedir ayuda o delegar el cuidado de forma
temporal o permanente en otras personas o
institucionalizarlos, mostrando un sentimiento de
culpa o cierto abandono hacia el ser querido, y por
temor al juicio social.

La relacion afectivo/sexual suele ser un tema
tabu, a los cuidadores les cuesta manifestar
sus sentimientos ante las nuevas situacionesy
comportamientos sexuales que pueden surgir
durante el proceso de la enfermedad: cambios
en el apetito sexual, conductas anémalas,
desinhibicion, etc.

11. ¢En algun momento del proceso de la demencia, el cuidador se plantea cuestiones mas

alla de los cuidados fisicos?

et

Aunque es cierto que los cuidadores dan
prioridad a los cuidados fisicos, normalmente
por falta de tiempo y de organizacion familiar,
en funcion del avance de la enfermedad se
preocupan también por otros aspectos como:
cuidados emocionales y psicoldgicos, cuestiones
éticas en la fase final de la enfermedad,
cuestiones econdmicas y legales, etc.
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12. ;La familia pone en valor la importancia de su tarea de cuidar? ;Se cuestiona su
capacidad de compromiso social y el alcance que éste conlleva?

Por norma general, el cuidador principal no es
consciente de la importancia que tiene su papel
en la sociedad, tanto a nivel econdmico como de
— infraestructuras y no dan todo el valor que debiera
e a su labor, aunque si son conscientes de que son
1% un pilar basico para alcanzar los objetivos socio-
sanitarios de cuidados a estos pacientes.

&%

o - 4 .h“*w Aunque también es cierto que hay cuidqdores
cubdador que ponen en valor su tarea - llegando incluso a
sobrevalorarla -y en cambio hay quien presenta
una actitud de resignacion. Del enfoque que
plantee el cuidador depende la vision de su
| capacidad de compromiso.
p p

"N . . . .
| (TN Las relaciones afectivas previas son determinantes

: = en este aspecto, ya que no es lo mismo quien cuida
-~ - ey i ey por obligacién, que quien asume esta tarea por
DA decisién propia.

13. ;Se hace mas llevadera psicologica y fisicamente la labor del cuidado cuando
se reparten las tareas, o puede llevar a una despersonalizaciéon del cuidado y de la
persona cuidada?

b La labor de cuidado es més llevadera, tanto fisica
como psicolégicamente, si se reparten las tareas,
ya que el cuidador no estara tan sobrecargado,
dispondré de momentos de descanso, y asi la
calidad de la atencién serd mejor.

No obstante, es importante que exista coordinacion
en el cuidado, con una buena organizaciény
] planificacion en el reparto de tareas, intentando
siempre (en la medida de lo posible] mantener las
ies rutinas del paciente.
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14. ; Como puede un cuidador hacer una gestion responsable de su tiempo para

potenciar el autocuidado?
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La planificacion es fundamental para que el
cuidador principal administre y organice su
tiempo, llevando un control de las actividades a
desarrollar, dedicar un tiempo al autocuidado,
delegar tareas, buscar apoyos, etc.

El apoyo exterior de familiares, cuidadores
profesionales, asistencia a unidades de respiro
o centros de dia, facilitardn al cuidador el poder
disponer de tiempo libre para él mismo.

15. El cuidador no solo “tiene derecho a tener tiempo para trabajar”, tiene que tener
tiempo para poder desarrollarse como persona, familiarmente, a cuidar su ocio,
etc. ;es consciente de ello? ; Es posible?

FLEYN

AN

Los cuidadores a veces no conocen sus
“derechos” como cuidadores, que no deben
centrarse solo en el cuidado de su familiar, que
pueden delegar, pedir ayuda, etc., y por eso es
importante ofrecerles formacion e informacién,
para que sean conscientes que no deben
centrarse solo en las tareas del cuidado, sino
que también tienen que dedicar tiempo para
ellos mismos (autocuidadol, para su familia,
para el ocio y las relaciones sociales, etc.
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16. ¢ Es importante para el cuidador estar fisica y mentalmente bien para poder cuidar
a una persona con Alzheimer?, ; saben decir, “no puedo mas”, “necesito ayuda”?,
¢se pueden permitir el lujo de hacerlo?

Para realizar la labor de cuidar a una persona con

s Alzheimer es muy importante estar bien fisica 'y
mentalmente, ya que esto repercutird directamente
en la calidad del cuidado.

Sin embargo, hay que reconocer que muchos
FrL cuidadores no prestan demasiada atencién a su salud
mental y fisica, ya que estan ocupados y centrados en
el cuidado de su ser querido.

AL Ademas les cuesta pedir ayuda, tanto a familiares
como a la red social, ya que pueden llegar a sentirse
culpables, con un sentimiento como de cierto
abandono del enfermo; pero también hay otros que
lamentablemente no pueden pedir ayuda, no tienen

fqupf > f familiares a los que acceder o no colaboran.

17. i Todos los que quieren ser cuidadores pueden serlo?,
sino ¢qué alternativas existen?

No todas las personas que quieren pueden ser
cuidadores, ya que son necesarias unas capacidades,
tanto fisicas como psicoldgicas, que no todo el mundo
puede tener, o que no son suficientes para realizar

la labor de cuidado correctamente. Para ello serfa
importante ofrecerles informacién y formacion,
mejorando asi su capacidad de cuidado.

Ademas, otros factores pueden influir como: la

relacion previa con la persona a la que hay que cuidar,
R la capacidad de resolucién de problemas, la situacion

% JBEER econoémica, laboral y familiar, etc.

- HE &= =N =N N Como alternativas, el familiar deberia poder acceder

a servicios externos: ayuda de otros familiares o
@’d} fﬂ Qd):'j @‘? Jb‘p recursos externos (cuidadores profesionales, SAD,

tei'?“fd-f ﬁi“" f Asociaciones, Centros de Dia, Residencias, etc.).
J'\‘ q_:p ,;r!‘ﬁ;_#' & A estos recursos podran acceder en funcién de la

o ¥ of situacion personal: posibilidades de apoyo, situacion
*jf econdmica, laboral, etc.
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18. ¢ Los cuidadores son capaces de mantener la empatia a lo largo del cuidado de
una persona con la enfermedad de Alzheimer?

EEEE L

Para los cuidadores resulta muchas veces
complicado y frustrante mantener la empatia

a lo largo del cuidado, tanto en el inicio con

el diagndstico como segun va avanzando la
enfermedad, por desconocimiento y por falta de
aceptacion de la enfermedad, unido ademas a
la sobrecarga que conlleva el cuidado. Por ello
es importante, tener informacién y formacion,
adaptada ademas a cada fase de la enfermedad.

19. ¢ Hasta qué punto los cuidadores reconocen los derechos, identidad, personalidad,
gustos y aficiones, y las ansias de vida de las personas con Alzheimer?

LR

En muchos casos dependera del nivel de
sensibilidad del cuidador, la relacion que tienen con
el paciente, y la fase de la enfermedad en la que se
encuentra.

Hay que reconocer que para el cuidador lo mas
importante son los cuidados fisicos, ya que

creen asi se cubren todas sus necesidades. No
obstante, esta actitud también estd cambiando,

y los nuevos factores culturales y sociales, junto
con el acceso a la informacion, estan influyendo
para que los cuidadores tengan cada vez més en
cuenta a la persona con Alzheimer a la hora de
tomar decisiones con respecto a su cuidado: estilo
de peinado, vestimenta, gustos, aficiones, Ultimas
voluntades, etc.

57



CONSECUENCIAS DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS EN LOS CUIDADORES FAMILIARES

20. ; Qué pasa cuando los cuidadores ya no tienen a quién cuidar?
4%% Muchos cuidadores experimentan sensaciones

' similares al “sindrome del nido vacio”, ya que en
muchos casos la tarea de cuidar ha sido su Unica
actividad durante los anos que dura la enfermedad
de su familiar, dejando atras las relaciones
sociales y de ocio, su actividad laboral e incluso
relaciones familiares. Por eso, cuando su familiar
) fallece, el cuidador sufre un gran vacio, y les

15% cuesta volver a su vida cotidiana.

o |

Como afrontar estas situaciones, dependera
de cada cuidador. Puede ser de forma positiva:
deciden dedicarse a cuidar a otros enfermos,
= - realizan labores de voluntariado, recuperan su
‘é;p JW#;&‘ "}50‘@“& autocuidado, reorganizan su tiempo y_actividades,
& & _ & etc. A otros les afecta de forma negativa, ya que les

o &P causa estrés, angustia, depresion, aislamiento, etc.

21. ;Es posible que tras el cuidado de una persona con Alzheimer se produzca una
“adiccion” en el papel y funcion de cuidador generando un vacio?, ; podria generar
un descuido de su propia persona?

‘"‘ MR Tras la pérdida del ser querido, el cuidador debe
hacer frente a la nueva situacidn de vacio, asi como
al periodo de duelo, y esto les afecta tanto fisica

1! como psicolégicamente.

Durante el cuidado experimentan una gran
dependencia de la persona que cuidan, ya que se
—| | — entregan al 100% al cuidado de su familiary se
olvidan de ellos mismos, descuidando su personay
necesidades a nivel fisico, psicoldgico, etc.

1w { )
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22. ;Como afecta y en qué aspectos al cuidador la muerte de su familiar?

Tras el fallecimiento de su familiar los
cuidadores sufren un gran impacto emocional,
1% unido a un periodo de duelo.

L. Para algunos, esta nueva situacion supone
un cierto alivio fisico y psicoldgico, cuyo nivel
12.02% dependera del desarrollo que haya tenido la
enfermedad. No obstante, en algunos casos
puede ir unido a una depresién por el vacio
i que les queda, el tiempo libre, la reintegracion
O O R social, los problemas fisicos, etc.
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CONSECUENCIAS SOCIALES

1. ¢La sociedad conoce y valora al cuidador?, ; esta reconocido su trabajo?

La sociedad desconoce la enfermedad de Alzheimery
la dimension real del trabajo que realiza un cuidador
familiar con la persona afectada. El desconocimiento
de la atencidn de 24 horas que requiere la persona
con la enfermedad de Alzheimer no siempre esta
valorado ni en el nucleo familiar, ni por supuesto por
el resto de la sociedad.

L -] [T T Farwrd b1
D 5] IO DOFEE

2. Tras el diagnodstico de la enfermedad de Alzheimer u otra demencia, ;qué espera
el cuidador de su entorno social?

W% El cuidador tras el diagnéstico de la enfermedad de
N B Alzheimer a su familiar espera obtener respuestas
a las numerosas dudas que le van surgiendo tanto
a nivel de evolucidn de la enfermedad, como de
cuidados, recursos o incluso ayudas econdémicas para
paliar el devenir de la enfermedad.

El apoyo profesional es importante de cara al
e 1% 1K asesoramiento y la informacién que le puedan ofrecer.
= "—M"""“'}T“r‘ T Y por parte de la familia espera no sentirse olvidado
\ Il
\
i

y reclama un tejido social que permita sobrellevar el
cuidado de la persona con Alzheimer permitiéndole
v momentos de descanso.

L
f/{:i"‘ff/
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3. Socialmente, ; existe una jerarquia de cuidadores basada en el parentesco?
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El cuidado de la persona afectada por la
enfermedad de Alzheimer es emocional

y tiene nombre de mujer. La jerarquia del
cuidado es principalmente el cdnyuge, en el
caso de que el cuidador sea hombre, suele
pedir ayuda a las mujeres de la familia,
aunque también realice tareas de cuidado,
después los hijos, luego nueras, sobrinos/
as, y respecto a quién de los hijos ejercera de
cuidador sera primero la mujer seguido del
hermano soltero.

4. ;El cuidador es capaz de comunicar abiertamente y con normalidad la situacion
que esta viviendo? ; Es capaz de pedir ayuda? ;Sabe como hacerlo?

A
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EL Alzheimer es una enfermedad “tabl” en

la sociedad por lo que los cuidadores suelen
hablar de ella en los entornos profesionales
[médico, especialista, con los profesionales
de las Asociaciones de familiares) y con otras
familias que viven la misma situacién.

La falta de comunicacién llega incluso al resto de
familiares, por temor a que piensen que la persona
cuidadora no esta capacitada para continuar su
labor o por temor a que piensen que le falta afecto
hacia su familiar. En otras ocasiones simplemente
no se habla de ello porque la persona cuidadora
piensa que ella es la mejor en el ejercicio del
cuidado y si se queja de algo puede generar mas
problemas que soluciones.

Esta incomunicacién genera una sobrecarga en
el cuidador que en muchas ocasiones presenta
un cuadro de afectaciones tanto fisicas como
psicoldgicas que debiera ser controlada por

los médicos de atencién primaria ofreciéndole
una serie de recursos a los que acogerse para
poder paliar dicha sobrecarga.



CONSECUENCIAS DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS EN LOS CUIDADORES FAMILIARES

5. ¢ Habria que incidir mas y mejor en los programas de sensibilizacion sobre la
enfermedad de Alzheimer a la ciudadania? ;Se hace lo suficiente?

o
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Las campanas de sensibilizacién sobre la enfermedad
de Alzheimer son claramente insuficientes ya que

se centralizan en una fecha en concreto y deberian
repetirse a lo largo del ano. Las administraciones no
invierten en programas de este tipo dejando esta labor a
las asociaciones, las cuales, no disponen de suficientes
recursos econdmicos para llevarlas a cabo.

La sociedad desconoce la enfermedad de
Alzheimery sobre todo la labor del cuidador
principal, el cual, abandona su historia de vida por
falta de tiempo para vivir la historia de la persona
a la que cuida. La sociedad se sorprende cuando
le dices que un cuidador que no tiene ayuda de su
familia no tiene la posibilidad de ir a dar un paseo,
ya que el nivel de dependencia de la persona
conforme avanza la enfermedad es de 24 horas al
dia los siete dias de la semana.

Ademas es importante hacer campafas de sensibilizacién de forma transversal y fomentar
actividades de concienciacion en diferentes colectivos dentro de la comunidad como:
comerciantes, colegios, transporte publico, servicios publicos, etc.

6. ;La sociedad es capaz de integrar a las personas con Alzheimer?,
¢de qué manera influye esto en el cuidador?

o8
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La familia ejerce una sobreproteccion con su
familiar afectado por la enfermedad de Alzheimer,
lo que conlleva al aislamiento social tanto del
cuidador como de la persona con la enfermedad

de Alzheimer, en otros casos la sobrecarga que
supone dar explicaciones sobre las conductas de
su familiar hace que el cuidador no quiera socializar
y decida mantenerse en entornos mas cerrados
como su casa o las de sus familiares méas cercanos,
conocedores de la situacion.

Es patente la verglienza que sienten algunas
familias en torno al reconocimiento de la existencia
de la enfermedad de Alzheimer en un familiar lo que
provoca el aislamiento social.

Es interesante trabajar en las campanas de
concienciacion y sensibilizacion sobre la enfermedad
de Alzheimer, asi como la de trabajar en los derechos
de las personas con la enfermedad de Alzheimer.
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7. ¢Es posible que el cuidador tras muchos ahos de cuidado de una persona
dependiente presente un cambio psicoldgico y conductual en cuanto al tipo de
relacion que mantiene con otras persona?, ;qué tipo de cambios?

- El cuidador que ha ejercido esta labor a lo largo

de los afos suele presentar numerosos sintomas
como mayor tristeza, ansiedad, irritabilidad

e incluso depresidn, lo que va a afectar en su
relacion con el resto de personas.

- Pero no siempre, el cuidador se ve afectado

por sentimientos o conductas negativas, otras
personas que han ejercido el cuidado de una
persona con Alzheimer durante mucho tiempo
tienden a relacionarse con personas que
pertenecen al mismo colectivo una vez fallecido su
familiar y otros muestran empatia y sensibilidad
por otros colectivos, sobre todo discapacitados.

il LIS ST i,
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8. ¢ Influye el género masculino o femenino de la persona afectada por la enfermedad
de Alzheimer para que su cuidador sea familiar o profesional?

el El perfil del cuidador en Espana es mujer (conyuge
o hija) ejercido de forma familiar o de forma
profesional, todavia hoy se piensa que el conyuge
masculino estd menos capacitado para ejercer de
cuidadory se suele recurrir a la ayuda externa, sea
de otro familiar o de ayuda profesional.

mn Asi mismo se observa que la mayoria de las

personas que cuidan a personas del género

masculino son mujeres de la familia (esposa o

na hijas) y en el caso de que la persona que padece
la enfermedad sea del género femenino nos

e b e e e e encontramos con mas cuidadores/as profesionales.
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9. ¢Qué demandan los cuidadores a las Instituciones?

% - : -, .
o Los cuidadores demandan informacién y formacion a

lo largo del proceso de la enfermedad de su familiar
asi como mas ayudas econdmicas y técnicas por

el gasto que supone el cuidado de una persona

con Alzheimer, y un niUmero mayor de plazas en
residencias y centros de dia especializados.

Otra demanda habitual entre los cuidadores y sus
familias es la necesidad de una mayor cobertura
de servicios de ayuda a domicilio y estancias
S85% residenciales temporales (fines de semana,
|| Farex vacaciones...) que permitan un descanso para el
cuidador.

" "s

TANS

ELAlzheimer es una enfermedad neurodegenerativa
fd:o'}:t’f “f‘j que conlleva que las familias tengan que
/ f & realizar numerosos tramites como discapacidad,
j«fj dependencia, reconocimiento de grado,
reconocimiento de PIA...etc.Para los que reclaman
agilidad, facilidad y claridad en los procesos y que
estos se adapten a las realidades cambiantes sin que medie en cualquier cambio mas
de 6 meses minimo, o que para un proceso que ya se sabe degenerativo, haya que estar

tramitando una y otra vez reconocimientos de este proceso para poder modificar las
ayudas o reconocerlas.

10. ¢ Los cuidadores conocen alguna entidad, Institucion u organismo que les pueda
ayudar, orientar o informar para su reintegracion en la sociedad?

o~ Los cuidadores desconocen la existencia de entidades
o instituciones que se dediquen a reintegrar en la
sociedad a las personas cuidadoras que han ejercido
esa labor durante un periodo de tiempo tan largo que
se hayan aislado de la sociedad.

El cuidador frente a su situacion de aislamiento
recurre a las Asociaciones de familiares sobre todo de
cara a plantear su problema a un profesional, otros
deciden estudiar cursos de atencion a la dependencia

- | tras su experiencia como cuidadores, recurren a

‘ escuelas de adultos o se suman a los servicios de
formacion publica, en otros casos la situacion de

; _ aislamiento se agrava, sobre todo cuando el cuidador
(S Aras Aewgon Mo comacen €s una persona muy mayor.

]

"
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11. ¢ Consideras que la labor de los cuidadores-familiares supone un ahorro para el
Sistema Nacional de Salud?, si la respuesta es positiva ;en qué aspectos?
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La labor que realizan los cuidadores
familiares supone un ahorro incalculable

al Sistema Nacional de Salud, desde el
momento en que la familia asume el cuidado
de su familiar en casa esta evitando que el
Sistema tenga que crear plazas residenciales
y centros de dia para el cuidado de estas
personas.

La formacidn que reciben los cuidadores para
el cuidado de su familiar es otro ahorro ya
que se evita que un profesional haga estas
tareas siendo suplido por el familiar cuidador
y aunque se creara la figura del cuidador
familiar seguirfa siendo un ahorro para el
SNS.

12. {Ha evolucionado el concepto que subyace en los cuidadores-familiares y
en la sociedad en general, sobre la atencion que prestan las instituciones
geriatricas?, ;qué se espera de éstas?
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Las personas mayores siguen viendo con
“malos ojos” las instituciones geriatricas, no
asi los jévenes que ven estas instituciones
COMO UN recurso mas, en cualquier caso un
recurso a utilizar cuando la persona afectada
por la enfermedad de Alzheimer esté en fases
mas avanzadas.

La familia busca en las instituciones geriatricas
personal especializado con programas de
atencion mas completos que tengan terapiasy
que no sean meras guarderias donde dejar a la
persona con Alzheimer.
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13. La familia toma la decision de institucionalizar a su familiar afectado por la
enfermedad de Alzheimer libremente o por el contrario esta mediatizado

socialmente

La decision de institucionalizar a la persona con
Alzheimer cambia si la decisidn es tomada por
el codnyuge, el cual, sigue presionado por el “qué
dirdn” de la sociedad, su entorno familiar, y el
conocimiento de que esta persona cuando estaba
sana no queria institucionalizarse, mientras que
si la decisidn la toman los hijos es mas libre no
sintiéndose presionados por ello.

Elingreso en una institucion se toma en la
fase final de la enfermedad o en el momento
que aparecen alteraciones conductuales que
imposibilitan la convivencia familiar o se hace
imposible compaginar profesién y cuidados.

14. ; Crees que ha habido un cambio social a la hora de decidir donde y como
gueremos que sea el cuidado de la persona con Alzheimer?
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Ha habido un cambio social en el nucleo familiar
con la incorporacidon de la mujer al mercado laboral,
la incompatibilidad de las jornadas partidas con

el cuidado de hijos y personas mayores, y la dificil
tarea de cuadrar extra escolares de los hijos con el
cuidado del familiar ha propiciado que las familias
opten por la institucionalizacion.

El crecimiento de centros de dia y residencias
pequenas y centradas en las personas hace que
la familia opte por estos centros cuya calidad y
conocimiento de las normas y legislacién cada
vez es mayor, aparte de tener un nutrido nimero
de terapias que son aplicadas a las personas
institucionalizadas.

Por otro lado, la crisis econdmica y las dificultades
econdmicas que atraviesan muchas familias estan
propiciando que se tomen decisiones como no
institucionalizar al familiar o bien sacarlo de ellas
por el coste que supone para la familia.



Poner en valor su condicién como persona

CONSECUENCIAS ECONOMICAS

1. ¢ En qué medida la situacion economica de los familiares puede influir a la hora de
decidir como y donde cuidar a la persona con Alzheimer?

Sin duda la situacién econémica influye en

gran medida a la hora de afrontar el tipo de
cuidado de una persona con Alzheimer, ya
que el disponer de mejor situacién econémica
favorece el poder acceder a ayudas externas,
facilitando que el cuidador no sufra
sobrecarga.

Cuando un cuidador tiene una situacion
econémica precaria, dan prioridad a los
— tratamientos farmacolégicos y sanitarios,
no pueden acceder a servicios privados
o terapias no farmacoldgicas, reducen el
tiempo o calidad del cuidado, retrasan la
institucionalizacion, etc.

an
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Depende dela economia Mo depende de la econom a

2. ;Los gastos econémicos que conllevan atender a una persona con Alzheimer son
asumidos por todo el nucleo familiar o solo por el cuidador principal?

BTN Los gastos inicialmente suelen ser asumidos
por el propio paciente o su cdnyuge (si es el
e cuidador principal], con la economia familiar,
y en ocasiones, segun avanza la enfermedad
i y los gastos, con ayuda externa de otros
familiares mas directos.

Cuando el cuidador principal es otra persona

o familiar vinculado, generalmente asume

todos los gastos, aunque en ocasiones con
- ayuda externa de otros familiares.
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3. ¢(Se debe empoderar a la persona con Alzheimer en las cuestiones econémicas?,
¢en qué momento consideras que la familia debe intervenir?

3% Lo ético seria que la persona con Alzheimer
mantuviese su autonomia el mayor tiempo posible,
aungue siempre bajo supervision de los cuidadores,
e incrementar su intervencién cuando vaya perdiendo
capacidad de gestion.

ares

Asi, en las fases iniciales el paciente ya deberia
contar con el apoyo, asesoramiento e intervencion
del cuidador.

Seria conveniente disponer de informacién para iniciar
tramites legales como, poderes notariales, tutelas o
incapacidades, que faciliten la toma de decisiones con
respecto a la economia del paciente, que pueda evitar
contratiempos o desavenencias familiares.

R . L

4. Los familiares cuidadores conocen las ayudas econdmicas a las que pueden
acceder para afrontar el cuidado de la persona con Alzheimer?, ;dime cuales?

- La mayoria de las familias no conocen la existencia
de ayudas econdmicas a las que poder acceder para
afrontar el cuidado del paciente, y muchas veces
tardan en acceder a esta informacién, y cuando la

1 reciben es a través de personas que ya han pasado
por esta experiencia, por los servicios sociales o
cuando se acercan a una AFA.

FLNE Y .
En muchos casos han odio hablar de la Ley de la
Dependencia, pero desconocen sus tramites o la
- cartera de servicios a los que pueden acceder.
i Hay gran desconocimiento sobre las ayudas
fiscales por discapacidad o ayudas sociales para
. . . . servicios como la luz, adaptaciones de las viviendas,

Prprrdr Lo apele Fo ooles | [N 1 .

p-pri-flees - S ada‘ptauones de zonas comunes en comunidades

L I vecinales, etc.
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5. (Se podria decir que la familia con nivel de ingresos mas elevados tiende a
contratar un cuidador profesional y el cuidador familiar aumenta a medida que
la capacidad economica de la familia se reduce?

TN La capacidad econdémica influye en la
posibilidad de acceder a mas servicios

' externos de ayuda, ya que las familias con
menos recursos no podran optar a realizar
contrataciones de profesionales o acudir
a instituciones privadas que les permita
disponer de un cierto tiempo de descanso, y
ademas el cuidado y estancia en el entorno
familiar se alarga.

a8

Cuarfics mas Zen i faaen o sepie, a
NHHEI0s MY MAS avantades veces
profesionses

6. ;La capacidad economica de la familia cuidadora influye a la hora de decidir si el
cuidado sera prestado directamente por ella misma o por un cuidador profesional
si se reside en el entorno urbano o en el rural?

0% La diferencia entre medio ruraly urbano
no viene tanto diferenciada por el tema
econémico, sino mas bien por el tema
cultural, ya que en cierta forma quizas en el
entorno rural esta peor visto, y se tiende mas

1y . i o
. al cuidado familiar con el apoyo comunitario,
y ademads no pueden acceder a tanta red de
recursos sociosanitarios.
No obstante, aquéllos que dispongan de mejor
situacion econdmica, de una forma u otra,
14.09% . )
; podran acceder a mas ayudas externas.
a7e%
S Nodepende Peorvisloen  NENC
Selentomo o ambao rural
unodela
economia
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7. ¢Se podria decir que en las familias de mayor tamaiio las personas con Alzheimer
u otra demencia tienen cuidadores familiares en contraposicion con las familias
mas reducidas que tienen cuidadores profesionales? o ; depende de la situacion
econdmica de la familia?

$0.00%

La situacién econdmica sigue siendo el
factor clave para poder contratar a un
cuidador profesional, y no tanto el tamano de
la familia.

Més que del tamafio de la familia, la
colaboracion en el cuidado dependera mas
de las relaciones intrafamiliares, del nivel
de implicacion en el cuidado por parte de
los familiares y de cada situacion personaly
laboral de los miembros.

S.26%

Noimporta ol Sivpota sl Esimpontante Depende de
" de " de s sconomin e sbusciin
miembeos  miembeos laboral

8. ;Consideras que los dirigentes de los paises quieren que a las personas
mayores se les atienda en casa? ;Crees en este planteamiento?

—3 Las politicas sociosanitarias implantadas
por el Gobierno van encaminadas al cuidado
en casa, basandose en que los familiares
— cuidadores prefieren mantener a las personas
30.30% con Alzheimer en sus hogares, en su entorno;
P T pero evidentemente, esto es muy rentable
para el Gobierno, ya que asi no ven necesarias
las inversiones en servicios publicos externos:

— —_— { = Centros de Dia, Residencias, etc.
3,00%

! Efectivamente el cuidado en casa (si es

0 6’) ‘,6’ decidido por decisién propia) es muy positivo,
& @ para el paciente y los familiares, pero no

6\'., f"" ’4\‘& a cualquier precio, ya que siguen siendo

o Q;P“ necesarias ayudas, recursos y servicios para
arantizar una atencién de calidad.
.PNP qdf (éo g
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9. ¢ A qué recursos pueden acceder los
familiares cuidadores para que su situacion
econdmica no se vea mermada por los
gastos que suponen cuidar a una persona
con Alzheimer?

Los principales recursos a los que

pueden acceden los familiares es a ;

través de la cartera de servicios de 16,67%
la Ley de Dependencia; aunque hay i
que indicar que los trémites son muy

-, 10%
costosos, y la resolucion muy lenta, y en { —
la mayoria de las ocasiones no cubren ™ 6.67&671. 6.67%
sus necesidades; y ademas la gestiony 10— 3.33%33%

los presupuestos son muy diferenciados
en las distintas CC.AAs. RS A e e enk e s 2

> - o
Ademas, con la informacién adecuada, : f 6»03:‘;6‘2@’&‘?&
pueden acceder a ayuda por parte & v &’f

de los servicios sociales municipales 50" &> '(‘3:93 ,’\e}‘f:&’ N
(normalmente SAD). f\“? p@ @ ¥

10. ;La Ley de la Dependencia cumple las expectativas de los cuidadores familiares?

La Ley de Dependencia, aunque fue bien recibida
por los familiares cuidadores, no ha cumplido las
expectativas, por diversos motivos:

e Las gestiones son muy lentas, alargandose el
plazo desde la valoracion hasta la resolucion

e Tramite documental muy costoso, hay que
entregar muchos papeles

e Los grados de reconocimiento concedidos no
cumplen las expectativas familiares

e Escasay reducida asignacién presupuestaria

e Diferencias entre las distintas CC.AAs



CONSECUENCIAS DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS EN LOS CUIDADORES FAMILIARES

11. ¢ Los cuidadores familiares deben exigir mas apoyo economico a las Instituciones?
%

Las familias sin duda deben exigir mas
apoyo econdmico a las Instituciones, ya que
el gasto econdmico que conlleva cuidar a
un familiar con Alzheimer es muy elevado.
Pero ademas, las familias deberian poder
acceder a distintas ayudas adaptadas a sus
circunstancias, bien ayudas directas para
mantener al paciente en casa o bien poder
acceder a otros recursos publicos externos.

s

4.55%

Si St conmejores 51 pero con
servicios wilanca

12. El diagndstico precoz tiene un impacto positivo econdmicamente hablando, ya que se
retrasa la posible institucionalizacion de la persona con Alzheimer, ; seria conveniente
hacer campanas de sensibilizacion en este aspecto para que la sociedad acuda al
médico en cuanto se observen los primeros sintomas?, ; se hace lo suficiente?

% El diagndstico precoz es muy importante
para gestionar el avance y las fases de la
enfermedad, pero bien es cierto que no hay
mucho conocimiento al respecto, tanto por
parte de los familiares, como por parte de los
equipos de atencidn primaria; por eso seria muy

10% 10% . i N
5.00% importante y positivo llevar a cabo campanas
: - - - de informacién y sensibilizacion que consigan

g W e N e visibilizar la enfermedad de Alzheimer y los

precoz sintomas significativos que pueden alertar a

familiares y equipos médicos.
- y equip
i
£74%

Pl 4 hace by W RIR E E e b Irspidir i
wfiierte srran AR R S
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CONSECUENCIAS LABORALES

1. ¢ Las politicas sociales protegen a los cuidadores familiares de una persona con
Alzheimer cuando esta persona trabaja ademas fuera de casa? ;Convendria
regular esta situacion? ;Como?

e Las politicas sociales recogen en el Estatuto
de los trabajadores en el articulo 37.5 “la
guarda legal en el cuidado directo a algun

2 menor de seis anos o a un disminuido fisico

o0 psiquico que no desempefe otra actividad

retribuida, tendra derecho a una reduccién

de la jornada de trabajo, con la disminucién
proporcional del salario entre un tercioy

un maximo de la mitad de la duracién de

aquélla”. Pero deberia existir una proteccion

gue permita adaptaciones horarias, flexibilidad
de asistencia a médicos, asi como una

9% proteccion ante el despido injustificado en el

1% :
ropio Estatuto.
feladlly L S L N -, prop

Q,f? $;f¢‘f€‘;f¢@.‘" 7
f' Z, j/ev:/' ff;{j

19
L 5%

Dubat oy proitagis W peagen s i i
e & o it LIS

45.43%

2. Seria interesante pasar de ser cuidador familiar a cuidador profesional a través
de la formacion reglada?, ;Consideras que podrias ser una medida de acceder al

mercado laboral?

41%
Esto depende de los intereses profesionales Wl
de las personas cuidadoras y la capacidad de =
asumir el impacto emocional que los recuerdos
de su familiar suponen tras su cuidado,
pero es una buena opcidn para aquellas [T | 2

personas que quieran incorporarse al mundo

15%

laboral y mas concretamente al mundo socio

= SLpeocon No.porquera  NGNC

sanitario. La formacion reglada junto con la formacion o3 oddado
experiencia obtenida a lo largo de los anos P
podria convalidarse con cierto nimero de horas =%
practicas para obtener una titulacion. —
»
51 #3 un ncho de mercaso W pato emracional
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3. ¢En qué aspectos afecta al cuidador familiar la compatibilizacion de trabajar fuera de casa
y cuidar a su familiar afectado por la enfermedad de Alzheimer?

s El cuidador se ve afectado de forma fisica y psiquica, porque
compatibiliza el trabajo fuera de casa con el cuidado de una persona
con Alzheimer lo que genera mucha sobrecarga, provocando estrés
y ansiedad. Encajar el cuidado de la persona con Alzheimer, el
trabajo, y en muchos casos con los hijos requiere un sobreesfuerzo
de organizacién de la agenda que suele desbaratarse conforme
avanza la enfermedad y los imprevistos aparecen (alteraciones
conductuales, enfermedades sobrevenidas...). Si no existe una buena
red de cuidadores familiares, el cuidador principal suele optar por
reducir su jornada laboral o directamente abandonar su profesion, lo

LT S1% que conllevara en un futuro una dificultad en volver a reincorporarse
al mundo laboral.

ALE T [ S o

== 0 = 0. O En el caso de continuar en el trabajo, el cuidador suele encontrarse
‘p‘;f _'f/’f JJ“' con situaciones habituales como tener que salir del trabajo por

j ’,‘” < problemas presentados por el familiar o tener que acompanar a las
/j" 4 visitas médicas lo que genera un malestar en la empresa.

Y si el cuidador decide contratar a una persona externa le supondra
un gasto extra que muchas familias no pueden permitirse por lo que
tendra que tomar la decisién de abandonar el trabajo.

4. En el caso de combinar el trabajar fuera de casa y cuidar a su familiar afectado por la
enfermedad de Alzheimer. ;Crees que hay un momento en la evolucion de la enfermedad
donde empiezan a notarse esas incompatibilidades y cuales son?

a

La dificultad comienza desde el principio porque el cuidador suele
estar pensando constantemente en su familiar, pero la mayor
dificultad se presenta cuando la enfermedad llega a la fase moderada
porgue necesita mucha atencion, el cuidador no descansa lo
suficiente y el tiempo de ocio se reduce de tal manera que no puede
relajarse ni sobrellevar la sobrecarga.

Los cuidadores en ese momento frenan su carrera profesional,
reducen su jornada, abandonan su profesion o contratan a alguien
porny externo si la economia se lo permite.

"

Conde sl moo  Contorme svarss NN
Werfomednt
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5. ¢ De qué manera afecta positivamente el cuidado de una persona con Alzheimer en
relacion al trabajo fuera del hogar?

s Trabajar fuera de casa permite en muchos
| casos al cuidador familiar la desconexion de
la persona dependiente y la posibilidad de
interaccionar con otras personas lo que le
permite seguir manteniendo las relaciones
sociales, el autocuidado y la satisfaccidn
personal y profesional ademés de ser
protector a nivel psicoldgico.

5.26% 5.26% 5.26%

I HH I

' dd

] LL
\M
EEN

f’ff
a4

q,é“'

6. ;Como crees que afecta el trabajo fuera de casa al cuidador familiar a la hora de
afrontar la atencion de su familiar?

16

El trabajo fuera de casa te ayuda a ser mas
organizado, a planificar todos los cuidados, y te
permite “desconectar” del cuidado familiar. Pero
no deja de ser dificil la conciliacién del trabajo
fuera de casay el cuidado de tu familiar. La
decision de seguir trabajando fuera de casa te
e b hace tomar una serie de decisiones que se basan
en delegar el cuidado a una persona contratada o
a tejer un sistema de cuidados con el resto de la
pp familia. El primer caso dependera de los recursos
econdémicos que tenga la familia, en el segundo de
la disposicion del resto de familiares en hacerse
cargo del cuidado de la persona afectada por la
enfermedad de Alzheimer.
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7. ¢ Es habitual que la gente que trabaja fuera de casa tenga que reducir su jornada laboral
o incluso abandonarla por su dedicacion al cuidado familiar?, ;a qué es debido?

s

Es habitual que el cuidador principal
tenga que abandonar la vida laboral
puesto que la conciliacién de la vida
laboraly el cuidado de una persona con
Alzheimer es incompatible, sobre todo
cuando el cuidado exige las 24 horas del
dia durante toda la semana.

N

3.70%

P
"\_@"’ Q#’{fﬁ@

8. Si el cuidador principal esta trabajando fuera de casa, ;cree que se ve afectada su
promocion laboral de forma negativa por tener que dar prioridad al cuidado de su familiar?

as%

En el caso de que en la empresa exista la
promocion laboral se ve afectada puesto
que requiere formacién continua y tiempo
de dedicacidn, asi como concentracidon
LFo en las tareas que se realizan, y todos
L estos requisitos se ven afectados cuando
eres cuidador de una persona con
Alzheimer y no tienes recursos como
un cuidador externo o un tejido familiar
organizado que te permita poder seguir
desarrollando el trabajo de forma éptima.

S porgue S Deperde Ho NS
rOBene el apoyo
Lsmpo
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9. :Qué medidas legislativas se podrian proponer para compatibilizar el trabajo fuera
de casa con el cuidado de un familiar afectado por la enfermedad de Alzheimer?

44.44%

2772
S
S

Las medidas legislativas deberian hacerse a
través del Estatuto de los trabajadores, los
convenios colectivos recogiendo apartados
especificos: como la reduccién de jornada
laboral, pero con bonificaciones a las
empresas o directamente al propio trabajador
y de esta manera paliar la pérdida de poder
adquisitivo que van a sufrir y mas teniendo
en cuenta que el cuidador ahorra mucho
dinero al Servicio Nacional de Salud. Mayor
flexibilidad para permisos, poder trabajar
desde casa si fuera posible, garantias de
proteccion frente a los despidos encubiertos.

10. El ser trabajador autonomo y cuidador familiar, ;como y en qué afecta a la hora
de cuidar a una persona con Alzheimer?

AN A%

Esta respuesta es relativa puesto que depende del
nivel de facturacion de la empresa, la cantidad de

trabajadores que tenga, lo indispensable que uno

sea en el trabajo.

El trabajador auténomo tiene dificultades respecto
a sus derechos laborales, los cuales, son menores
[vacaciones, dias de asuntos propios...), ademas la
reduccion de horas laborales afecta directamente
a la firma de convenios con terceros, menos
trabajo, menos ingresos y mismos gastos. Una
ventaja en los trabajadores auténomos suele ser
su flexibilidad horaria, pero no en todos los casos,
sobre todo si eres una empresa de servicios con
atencion al cliente.
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11. El ser trabajador por cuenta ajenay cuidador familiar, ;como y en qué afecta a la hora
de cuidar a una persona con Alzheimer?

0% El trabajador por cuenta ajena tiene que

B adaptarse a un horario fijo, pero es cierto,
que tiene la posibilidad de solicitar una
jornada reducida, esta decisién l6gicamente
20% 20% 20% le afectara econdmicamente.

f’

@

Yy
,f’

12. Si comparamos a un trabajador auténomo con un trabajador por cuenta ajena,
cquién consideras que tiene mas facilidad para cuidar a su familiar?

8% 36%

‘ Ambos trabajadores tienen sus dificultades,

' el trabajador auténomo tiene posibilidad

de flexibilizar su horario, pero en muchas

L ocasiones eso revierte en un detrimento de
sus ingresos y en su cartera de clientes. En el
caso del cuidador por cuenta ajena, tiene mas
derechos respecto a la reduccion de jornada,
pero también revierte en una disminucidn de
su capacidad econdmica. Y siempre estara
supeditado a la sensibilidad de la empresa.

—
—

"% 4%
[ |
|
| ‘
Forcuenta Slautonomo Deigual NSO
end mode
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