CONSAGRACION CONSTITUCIONAL

AUTONOMIA
UNIVERSITARIA

EUCS 2

' ESCUELA UNIVERSITARIA .
Universidad Nacional de San Juan DE CIENCIAS DE LA SALUD

UNIVERSIDAD NACIONAL DE SAN JUAN
SEDE: JACHAL
ESCUELA UNIVERSITARIA DE CIENCIAS DE LA SALUD
CARRERA DE LICENCIATURA EN ENFERMERIA

TRABAJO FINAL

TITULO DEL TRABAJO:

MODIFICACIONES SOCIALES, EMOCIONALES Y
ECONOMICAS QUE AFECTAN A LOS CUIDADORES INFORMALES
DE PERSONAS CON ALZHEIMER

ALUMNA: LANDAUR, ANALIA GIMENA
DIRECTORA DE TESIS: LIC. GREEN, CLAUDIA ANGELICA

JACHAL, SAN JUAN 2024



Agradecimientos

Agradezco a la Universidad Nacional de San Juan y la Escuela Universitaria de Ciencias
de la Salud y a las autoridades que componen la misma por hacer posible realizar la
Licenciatura en enfermeria.

A las docentes de Investigacion, Licenciada Cafio Napa, Maria José y Licenciada Vila,
Emilce por ayudar y aportar conocimientos para la realizacion del siguiente trabajo de
investigacion.

A Dios por la vida y por la oportunidad de permitirme realizar la Licenciatura en
enfermeria.

A mis padres que son los principales promotores de mis suefios, por creer en mi y
acompafiarme en cada paso que doy.

A mi pareja por la comprension y el apoyo incondicional.

A mis hijos, mi gran motivacion, por la tolerancia e infinita paciencia en este proyecto
que tarde o temprano tendra su recompensa.

A toda mi familia, personas quienes estuvieron presentes y me han acompafiado durante
toda o la mayor parte de la investigacion y realizaron cualquier tipo de aporte a esta.

Gracias.



Indice
Tl dg oo [V olol o] o FH P PSPPSR PRPPR 3
JUSEIFICACION .ttt ettt e h e s bt e st e e she e e bt e e sateesbeeennneenneees 6
[y o Lo I [=] I T o =TT PRSP OPR PPN 8
Planteamiento del Problema .. ... i e e e e aaraeeean 12
(0] o 1= 4177 o LU UPPP 13
o [0 {3 F TP 14
IMLAICO TEONICO ettt ettt ettt ettt ettt et s bt e sttt e b et s bt e e bt e e bt e s abeeeabeeeabeesbeeebeeebeeebeeebeeenne 15
Capitulo 1: Consecuencias que el Alzheimer provoca en el sistema familiar..........cccccoeeeiveeeinnnnee. 15
1.1 Consecuencias del AIZNEIMET .......cooiiiiiiiiie et e e s 15
1.2 La distribucion del CUidado ........veeeeiiiieeiee e s 15
1.3 Cambios en el sistema familiar ........cooueiiiiiiiiii e 18

Capitulo 2: Circunstancias sociales, emocionales y econdmicas del cuidador durante la fase del

(o] Lo - To Lo H TPV TPP PP 21
2.1 Cambios en la familia en cada fase del AlZheimer ........oocuiiiiiiiiiiiiii e 21
2.2 Sindrome del cuidador en las diferentes areas.........ccoceeeieieiiiiiieeiie e 24

Capitulo 3: Los cuidadores iNnfOrMales ..........ecoiicuiiiiee e e e e et e e e e e e bre e e e e e e nanes 26
K I8 L o T<T o 11 ol RPN 26
3.2 La Carga familiar.. .o e e e e e e et e e e e e s aarraeeaeans 28
3.3 ContencCion al CUIdATON ....cciiiiii ettt et e st e s e e st e e seabeeessabeeeeas 28
3.4 Consejos para cuidadores de personas con Alzheimer..........ooo oo, 29

B 1T =T aTo R a Y=Y e )o o] fo =4 ol Hu NP 32
I oYoXe (ol TNVt a1 == Yol o o [ ST 32
VaFIADIES ...ttt b e et ne e e ree e 32
(o] o] Lol o oIV 0 o U LT o - PP PPRPNE 36
Instrumento de recolecCion de datoS .........eoiiiiiiiiiiieie et 37

CONSIAEIACIONES BLICAS. ...uveeetieeiie ettt ettt ettt e st e et s bt e s be e e bt e s be e e beeebeesabeeeabeeeabeesbeesabeeeneenn 38

RECOIECCION B TALOS ...ttt ettt e sbe e et e e bt e bt e e sbeeesneeesneeenneeenne 43

23] o] [To == i - TSR PSPPN 48



Introduccion

Para la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) la enfermedad de Alzheimer es una
demencia que afecta a un numero cada vez mayor de personas, es una enfermedad
neurodegenerativa, y una de las principales causas de discapacidad y dependencia de las personas
mayores. A medida que la enfermedad de Alzheimer se va desarrollando, y alcanza sintomas e
impedimentos propios de la enfermedad, el enfermo necesita de manera imprescindible una serie
de cuidados especiales, que en la mayoria de los casos son los familiares cercanos quienes se
ofrecen como cuidadores, “cuidadores informales”, que son las personas encargadas de realizar el
cuidado no profesional de los pacientes dependientes y esto puede conllevar en ellos repercusiones

fisicas, sociales y psiquicas, susceptibles de intervencion profesional.

Se considera el término cuidador informal, como aquella persona que realiza el cuidado no
remunerado proporcionado por la familia, los amigos o parientes, este tipo de cuidados es lo que
se conoce como «apoyo informal», a diferencia del apoyo formal que se lleva a cabo por personal
especializado de las instituciones de salud. Las principales consecuencias negativas del cuidado
informal relacionadas con la salud son de caracter emocional, como el estrés psicologico, la pérdida
de sensacidn de control y autonomia, depresion, sentimiento de culpa y la sobrecarga producen en
el cuidador modificaciones y/o consecuencias fisicas, psiquicas y econémicas, este tipo de apoyo
tiene intensas consecuencias sobre quienes cuidan. Generalmente, el analisis de los efectos del
cuidado familiar comprende y cuantifica los impactos sobre la calidad de vida de los cuidadores,
el cuidado puede tener consecuencias como el cansancio o el dolor fisico que son claramente
perjudiciales, también efectos directos como dolores musculares, indirectos como pérdida del
trabajo o de oportunidades laborales, efectos implicitos como conflictos familiares y efectos

explicitos como por ejemplo en el ambito econémico. Los cuidadores se afectan en el orden fisico,



psiquico y socioecondémico que en conjunto conllevan a una “carga”, que interfiere en el manejo
adecuado del enfermo y en la propia evolucion de la enfermedad, y provoca al mismo tiempo el

empeoramiento de la calidad de vida del cuidador.

Segun datos emitidos por organizaciones especializadas en esta enfermedad, un 70% de los
cuidadores no profesionales son susceptibles de padecer trastornos fisiolégicos y organicos

relacionados con problemas musculares, cardiovasculares, respiratorios o gastrointestinales.

El propdsito de este trabajo de investigacion pretende acercar al lector a una problematica
que afecta a un gran nimero de familias, saber como se modifican social, emocional y
econémicamente los cuidadores informales de las personas con Alzheimer que asisten al
consultorio de Psiquiatria en el Hospital San Roque de Jachal entre los meses de julio a septiembre
del afio 2023, en una franja etaria entre 45 a 55 afios. Conocer las experiencias de las familias que
viven con una persona con esta demencia y el impacto que genera, desde una mirada vivencial de

los cuidadores informales.

La primera seccidn esta centrada en la justificacion del tema elegido que condujo a tratar el
cuidado de personas con Alzheimer, el estado de arte, la problematica, los objetivos que se pretende

alcanzar y la hipotesis.

El objetivo de la presente investigacion es conocer las modificaciones sociales,
emocionales y economicas de los cuidadores informales de las personas con Alzheimer que asisten
al consultorio de Psiquiatria en el Hospital San Roque de Jachal entre los meses de julio a

septiembre del afio 2023, con una franja etaria entre 45 a 55 afios.
La investigacion es de tipo cuantitativa.

El tiempo de ocurrencia de los hechos es de tipo prospectivo.



El periodo y secuencia del estudio es de tipo transversal. Es analitico y explicativo.

La unidad de analisis a investigar es el cuidador informal (familiar) de la persona con

Alzheimer.

Las variables son condiciones sociales, condiciones emocionales, condiciones econémicas

y familia.
El marco tedrico como resultado de la basqueda de informacion:

En el primer capitulo estan las consecuencias que la enfermedad de Alzheimer provoca en

el sistema familiar.

El segundo capitulo muestra las circunstancias sociales, emocionales y econémicas que

determinan el estado de los cuidadores de personas con Alzheimer durante la fase del cuidado.
El tercer capitulo se basa en los cuidadores, el perfil tipico y la contencién al cuidador.

Posteriormente se encuentra el disefio metodoldgico de la investigacion realizada: tipo de
estudio, poblacién, muestra, unidad de analisis, instrumento de recoleccion de datos y las variables

(sociales, economicas, emocionales y familiares).

Por ultimo, se exhiben las consideraciones éticas, el consentimiento informado y el

cuestionario.



Justificacion

La familia es el principal apoyo o soporte social, debido al compromiso, moral y la
responsabilidad que por tradicion se ha legado a los integrantes del grupo familiar. De esta manera,
la persona que asume la tarea de cuidador puede presentar alteraciones en diferentes dimensiones
como pueden ser: fisicas, sociales, psicologicas, emocionales, econémicas y espirituales, que
pueden llevar al cuidador informal a presentar sentimientos de tristeza, agotamiento, enojo e

impotencia.

La problematica abordada se debe a que la mayoria de los adultos mayores dependientes
presentan cuidados en el domicilio y éstos son realizados por un familiar directo, quien ademas de
realizar las actividades cotidianas dentro y fuera del hogar debe conllevar los cuidados que requiere
el adulto mayor. Los cuidadores principales de personas con Alzheimer sufren cambios en sus
relaciones familiares (al asumir nuevas tareas en el hogar), en su trabajo (que en algunos casos de
presenta un descuido o abandono del mismo), en su situacion economica (por el aumento de los
gastos que origina cuidar a un paciente con esta entidad nosologica), en el uso de su tiempo libre
(al disminuir el tiempo a dedicar a los amigos, a familia y a si mismo/a) y en su propia salud (por

las alteraciones en el patron del suefio, la depresion, la ansiedad y la tristeza que origina el cuidado).

A medida que la demencia va progresando, el enfermo se vuelve mas inseguro de lo que le
rodea y de lo que los demas quieren de €él, muchos se refugian en las personas que transmiten mejor
el sentimiento de seguridad. Desde ese momento, las necesidades de cuidados se intensifican y
eventualmente llevaran a la necesidad de asistencia durante todo el dia. Por lo tanto, los cuidadores
de personas con Alzheimer tras estas complejas modificaciones que irrumpen en la vida de los
familiares de la persona que posee Alzheimer, implica muchas veces un impacto negativo en la

salud de los cuidadores.



La escasez de ayuda econdmica, materiales y humanas dirigidas a apoyar y facilitar el
trabajo con estas personas y la falta de conocimiento y conciencia social acerca de la enfermedad
de Alzheimer y las demencias, dificulta la tarea del cuidado asumida por los familiares, que se
sienten solos en su cometido, carentes de apoyo, inseguros en su labor por falta de formacion y
conocimiento acerca de la enfermedad, incomprendidos por el entorno proximo y mostrando

sintomas de agotamiento emocional.

El papel del enfermero en el cuidado de personas con Alzheimer es multifacético y se centra
en brindar apoyo y orientacion a los pacientes y sus cuidadores, asi como en ayudar a manejar 1os
sintomas y necesidades especificas de cada paciente, es un papel fundamental para brindar apoyo
y atencion integral a los pacientes y sus cuidadores. El papel que desempefia el profesional de
enfermeria es proporcionar cuidado a sus pacientes incluyendo la atencion, la educacion y el apoyo
emocional, ser promotor de la salud, tener participacion activa en la promocion, mantenimiento y
recuperacion de la salud, tener comunicacion efectiva con los pacientes y cuidadores, realizar
evaluaciones para identificar las necesidades de los pacientes y cuidadores, educar a los pacientes
y sus cuidadores sobre la enfermedad, trabajar en equipo con otros profesionales de la salud para
garantizar la atencion integral y coordinada de los pacientes, mostrar respeto y consideracion por

los valores y creencias de los pacientes y sus cuidadores.

Este trabajo surge con la idea de ofrecer un punto de vista sobre la realidad del cuidador de
una persona con Alzheimer y de todo lo que esto conlleva para las personas cuidadoras. También
sera de gran utilidad para la familia que asume el rol de cuidador ya que debera identificar los
factores a los que se enfrenta ante esta situacion y la manera de accionar ante problematicas que se

presenten durante el cuidado.



Estado del arte

Con el fin de clarificar la informacion obtenida a partir de determinadas investigaciones
acerca de los cambios que ocurren en la fase del cuidado de personas con Alzheimer, se ha
seleccionado revisiones bibliograficas que permiten conocer el estado actual del concepto de
sindrome del cuidador y plasmar los resultados mas relevantes sobre las vivencias del cuidador

principal, para poder enmarcar el contexto de nuestro trabajo.

El estrés continuado debido al cuidado puede dar lugar al denominado sindrome del burnout
("sindrome del gquemado"), que se caracteriza por la presencia de sintomas de agotamiento
emocional, despersonalizacion en el trato e inadecuacion con la tarea que se realiza, teniendo su
primera referencia el sindrome de “Burnout”, descrito por Herbert J. Freudenberger, psicélogo
estadounidense (Frankfurt am Main 1927 - New York, 1999). Quien fue uno de los primeros en
describir los sintomas de agotamiento profesional y llevar a cabo un amplio estudio sobre el
“Burnout”. En 1980, publicé un libro que trata con el desgaste. Este libro se ha convertido en una

referencia para todos aquellos interesados en este fendmeno.

La carga de los cuidadores de pacientes con Alzheimer es un aspecto relevante que se ha
estudiado ampliamente debido a las consecuencias negativas que provoca (Vargas Mendoza,
Ricardez Contreras y Elizarraras Rivas, 2012). De la Cuesta (2004) describe que algunos estudios
cualitativos han resaltado el sufrimiento emocional de las personas que cuidan a otro y se ha
identificado que manejar las emociones es un asunto central y problematico para los cuidadores de

personas con enfermedad mental.

De la Cuesta (2004) afirma que todas las investigaciones acerca del cuidado realizadas hasta

esta fecha se pueden clasificar en cuatro categorias:



1. Estudios sobre la carga del cuidado informal, donde se comienza a explorar la

relacion de la carga con el cuidado familiar.

2. Estudios que examinan el proceso de los cuidados, es decir las estrategias de los
cuidadores.

3. Estudios para explorar la vivencia de cuidar a otros.

4. Estudios que evallan la efectividad de las intervenciones para mitigar la sobrecarga
del cuidador.

En el afio 2011, el Consejo Nacional de Investigaciones Cientificas y Técnicas de la
Universidad de Buenos Aires realiz6 una investigacién acerca de trastornos en la salud de
cuidadores de pacientes con demencia. Los resultados arrojaron que el 67% de los cuidadores

familiares presento trastornos en la salud, de tipo psiquico (82.7%) y fisico (17.3%).

Por otro lado, una investigacion realizada en el afio 2012 por Vargas Mendoza et.al, recogio
datos sumamente importantes en relacion al estado emocional de los cuidadores principales de
pacientes con Alzheimer. Los cuidadores primarios de un familiar con demencia fueron
examinados mediante un cuestionario y una entrevista psiquiatrica con fines de diagnostico. En el
cuestionario, mas de la mitad de ellos (53%) reportaron niveles altos de estrés. En la consulta
psiquiatrica se pudo detectar en esta poblacion reacciones depresivas (30%) y reacciones de

ansiedad (20%).

En Canada se realizé un estudio para investigar quienes eran los cuidadores primordiales
que sufrian mas ante la atencion de un familiar enfermo con Alzheimer. En este estudio se observé
que la edad joven del cuidador principal estuvo asociada a un mayor estrés psicoldgico, y ser el

hijo del paciente se asocié a un mayor sentimiento de culpabilidad. Se observé una mayor
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puntuacion de estrés psicologico en los familiares més lejanos y de relacion de dependencia en la
pareja. (Turré Garriga, Soler Cors, Garre Olmo, Lopez Pousa, Vilalta Franch, y Monserrat Vila,

2008).

Existen distintas posibilidades sobre quien asume el rol de cuidador principal de pacientes
con Alzheimer. Segun Bagnati (2010), muy frecuentemente son los conyuges. En ocasiones ese
vinculo conyugal tiene una conformacion de caracter simbidtico cuando las cosas se presentan con
esta caracteristica. EI cényuge sano, por un mecanismo psicolégico de identificacion, vive como
propios los sintomas que padece su comparfiero enfermo, hecho que representa una alteracion en la
propia identidad. Cuando la relacién no es simbiética, suelen salir a la superficie rastros traumaticos
de la vida que tuvieron en comun. Otras veces son los hijos quienes se ocupan del cuidado de los
pacientes, pueden ser varones o mujeres, con o sin familias (Bagnati et.al, 2010). En un estudio
que utilizd entrevistas estructuradas con los conyuges cuidadores de pacientes con demencia, se
hicieron comparaciones con las mediciones de su carga emocional, ambiente familiar, redes
sociales, ajuste psicologico, datos demograficos y sentimientos sobre la enfermedad de la
demencia. Los resultados indicaron que cuando los cuidadores eran mujeres, estas mostraban
mayor malestar emocional que cuando eran hombres y que los cuidadores mas jovenes eran mas
solitarios y tenian mayor resentimiento con su rol, en comparacién con los cuidadores de mayor

edad (Estudio citado en VVargas Mendoza, Ricardez Contreras y Elizarraras Rivas, 2012).

Es evidente que al asumir el cuidado principal de un familiar enfermo con Alzheimer, esta
implicada la vivencia de la enfermedad desde muchas perspectivas y subjetividades. Pero lo que
caracteriza a la mayoria de los casos, es que el cuidador experimenta sensaciones de frustracion
dado que es una situacion disruptiva y mayormente impredecible. En el caso de los hijos o conyuge

del enfermo con Alzheimer la vivencia es totalmente distinta, y segun lo investigado, la mayor
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parte de las veces es el conyuge quien asume el rol del cuidador, pero en los casos donde son los
hijos los cuidadores, vivencian el desarrollo de esta enfermedad cursando con mayores dificultades

emaocionales.

Elegir trabajar con pacientes de Alzheimer y sus cuidadores implica algunas
consideraciones importantes ya que los pacientes de Alzheimer enfrentan una enfermedad que
afecta profundamente su calidad de vida y la de sus cuidadores, trabajar con ellos significa
brindarles cuidado y apoyo en un momento crucial de sus vidas, ademas, poder aliviar su carga,
proporcionarles recursos y orientacion para cuidar mejor a sus seres queridos. Trabajar en este
campo puede ayudar a avanzar en la comprension y el tratamiento del Alzheimer, ya que requiere
habilidades como empatia, paciencia y comunicacion efectiva y como profesional permite

desarrollar estas habilidades, lo que puede beneficiar en la vida personal y profesional.

En lo personal, opto por llevar a cabo el presente trabajo de investigacion debido a que un
miembro de mi familia esta afectado por la enfermedad de Alzheimer. La informacion que obtenga
sera de gran relevancia y utilidad para mi, asi como para otros cuidadores y acompafiantes de
pacientes con esta enfermedad. Conocer como manejar los cambios diarios que conlleva esta
enfermedad es fundamental para brindar un cuidado adecuado y mejorar la calidad de vida de

quienes la padecen.
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Planteamiento del problema

Por medio de investigaciones realizadas hasta la fecha se refleja que esta enfermedad afecta
en su mayoria a los adultos mayores y esta en desarrollo en todo el mundo, principalmente en los

paises del tercer mundo.

Para la federacion odontoldgica de la provincia de Buenos Aires (FOPBA) en Argentina, Si
bien no existen estadisticas oficiales, se estima que afecta entre 300.000 y 400.000 personas. Segln

la OMS, en América del Sur creceran los casos en un 300 por ciento para 2040.

Una de las enfermedades que mas deterioro funcional y por lo tanto, mayor estrés
proporcionan al cuidador informal, es la demencia, la cual tiene un elevado costo a nivel individual,

familiar y social.

Siendo su prevalencia mayor en individuos de mas de 65 afios de edad, en la mayoria de
los casos es el familiar el que se encarga de su cuidado, principalmente los hijos de las personas
con Alzheimer, por lo tanto la edad elegida es por dicho motivo y a raiz de esto, surge la pregunta

de

¢Qué modificaciones sociales, emocionales y econdémicas afectan a los cuidadores
informales de personas con Alzheimer y que asisten al consultorio de Psiquiatria en el Hospital

San Roque de Jachal entre los meses de julio a septiembre en el afio 2023?

Esta investigacion pretende conocer como se va modificando el dia a dia social, econémico
y emocionalmente de los cuidadores informales durante la fase de cuidado ya que los cuidadores
informales no reciben remuneracién econémica por esta tarea, ni tampoco cuentan con la formacion
para los diferentes cuidados que proveen. Asi, el cuidado puede llegar a convertirse en una tarea

muy exigente, provocando tension fisica, fatiga, desgaste emocional o estrés, lo que en situaciones
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extremas puede dar paso al llamado “sindrome del cuidador”, donde el individuo se siente incapaz
de afrontar todas las responsabilidades que le exige el cuidado, llegando a una situaciéon de
sobrecarga que compromete su bienestar, y que puede desencadenar alteraciones en su salud fisica
y emocional, la soledad, el miedo y la tristeza son los sentimientos mas comunes que experimentan
los cuidadores informales, ademas de gastos extras que el cuidado demanda y que impide "disfrutar

del éxito" que supone cuidar a otra persona.
Objetivos

General

+
Explicar las modificaciones a nivel social, emocional y econdmico que afectan a los

cuidadores informales de las personas con Alzheimer y que asisten al consultorio de Psiquiatria en

el Hospital San Roque de Jachal entre los meses de julio a septiembre en el afio 2023.
Especificos

* Demostrar las circunstancias sociales de los cuidadores informales de las personas con
Alzheimer que asisten al consultorio de Psiquiatria en el Hospital San Roque de Jachal.

* Evaluar los aspectos emocionales/afectivos de los cuidadores informales de las personas
con Alzheimer que asisten al consultorio de Psiquiatria en el Hospital San Roque de Jachal.

* Establecer las condiciones econdmicas de los cuidadores informales de las personas con

Alzheimer que asisten al consultorio de Psiquiatria en el Hospital San Roque de Jachal.
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Hipdtesis
La demencia tiene un impacto fisico, psicoldgico, social y econémico no solo en las

personas que la padecen, sino que también se ven afectados sus cuidadores, sus familias y la

sociedad en general.
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Marco teérico
Capitulo 1: Consecuencias que el Alzheimer provoca en el sistema familiar
1.1 Consecuencias del Alzheimer

A medida que los afios transcurren y los avances cientificos permiten que la sociedad se
involucre cada vez mas en el conocimiento de las enfermedades cronicas que se incrementan con
el aumento de la expectativa de vida, la enfermedad del Alzheimer se va haciendo mas popular.
Aunque esta enfermedad sea un trastorno conocido por su nombre por la mayoria de las personas,
en general estas carecen de un conocimiento claro y adecuado del mismo. Por esta razon, cuando
alguien enferma de Alzheimer, el sistema familiar es desbordado. Es muy comdn que durante el
desarrollo de este trastorno, afloren sentimientos de incertidumbre, temor, alerta y desesperacion,
ante la necesidad de conocer con rapidez estrategias para efectuar el cuidado hacia el enfermo y
conocer cOmo van a continuar sus vidas una vez que alguien dentro de la familia enfermd. Si bien
la persona que esta enferma padece sintomas de diversas caracteristicas y por supuesto comparte
los sentimientos de incertidumbre y temor, no hay que descartar cémo vivencia este proceso y de
qué forma recibe la noticia la familia, dado que los cuidados por parte del sistema son una
importante influencia durante el transcurso de la enfermedad. Diagnosticar una enfermedad
crénica, como es el caso del Alzheimer, es un suceso dificil de procesar tanto para la persona que
la padece como para aquellos que poseen un vinculo estrecho con el enfermo. El impacto en el
hogar del cuidador de un enfermo de Alzheimer configura una nueva formulacién de habitos,
rutinas, roles y funciones dentro de la dinamica familiar (Moreno Toledo, 2008). La conducta
disfuncional del enfermo y todos los cuidados rutinarios que precisa unidos a las gestiones médicas,
financieras y juridicas ocasionan en el cuidador manifestaciones graves de agotamiento, estrés y
depresion (Moreno Toledo, 2008). La enfermedad de Alzheimer es particularmente devastadora no
solo por el deterioro progresivo de la persona que la padece, sino también por el impacto en la

familia.
1.2 La distribucién del cuidado

Una vez transmitido el diagndstico y observadas las primeras incidencias de la enfermedad,
la familia tomara la decision de nombrar al cuidador principal, una figura que acometa el cuidado

diario y prolongado del enfermo, una persona que debe responsabilizarse del bienestar, la cobertura
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de necesidades basicas e instrumentales y de las demandas del enfermo, en el transcurso de un

periodo de tiempo indeterminado (Moreno Toledo, 2011).

Roig, Abengozar y Serra (1998), aportan una definicion de Wilson escrita en el afio 1989
que define al cuidador principal como aquel individuo procedente del sistema de apoyo informal

del enfermo, bien sea familiar o amigo y que comprende las siguientes caracteristicas:
1) Asume las principales tareas de cuidado, con la responsabilidad que ello acarrea.

2) El cuidador principal es percibido por los restantes miembros de la familia como el

responsable de asumir el cuidado del enfermo.
3) No es remunerado econémicamente por la realizacion de dichas tareas de cuidado.

4) Antes de seleccionar como cuidador a cualquier persona, ésta debe haber realizado

un minimo de 6 semanas a 3 meses en tareas de cuidado.

Es comprensible que no es una tarea que se resuelva con facilidad la de seleccionar a una
persona para que comience a responsabilizarse de un dia a otro y de forma completa, sobre alguien
que enfermd y que diariamente va a requerir de mayor atencion. Hay que tener en cuenta que
aquella persona que sea designada por la familia como cuidador, es alguien que cuenta con un ritmo
de vida social, actividades, trabajo, que se veran comprometidos y seguramente va a tener que
renunciar a muchos de ellos. Se espera que debido a los cambios en este ritmo de vida, sucedan
imprevistos y se topen con obstaculos de diferentes caracteristicas viéndose afectada la
funcionalidad del sistema familiar. En estos momentos, es donde se ponen en juego las
herramientas con las que cuenta cada familia y la flexibilidad para poder reajustarse y lograr
cambios eficaces para negociar soluciones que favorezcan el cuidado del enfermo y el bienestar de
los cuidadores. Es en este punto donde se precisa la ayuda por parte de cada miembro de la familia

comprometido en la tarea del cuidado y en la construccién de la armonia del sistema familiar.

Segun las investigaciones recopiladas, los miembros de la familia mas implicados
estadisticamente en el cuidado de los pacientes con la enfermedad de Alzheimer, en general son
los hijos o cényuges. Ambos reaccionan de manera distinta ante la noticia y ante las
responsabilidades del cuidado, dado que cada uno de ellos, independientemente del rol que asuma,
posee con la persona que enferma un sentimiento personal construido por las experiencias y

vivencias subjetivas a lo largo de la vida. Por eso cada tipo de relacion se encuentra atravesada y
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unida sentimentalmente al enfermo por distintos lazos de afecto que se pondran en juego a la hora

de conocer la noticia y proceder al cuidado y la reorganizacion del sistema familiar.

Pérez Perdomo y Llibre Rodriguez (2010), aseguran que el sexo femenino es el
predominante en los cuidadores. Estos resultados estan determinados fundamentalmente por
factores culturales que le han asignado a la mujer desde edades tempranas el cuidado de los hijos,
por ser considerada en la sociedad como entrenada en el cuidado de las personas. Para especificar
aun mas el importante rol que asume el sexo femenino a la hora del cuidado, segin lo mencionado
en el articulo de Pérez Perdomo, y Llibre Rodriguez, el 90 % de los cuidadores son en general la
esposa, hija u otro familiar cercano, y que en muchas ocasiones interrumpe su trabajo para disponer

su vida al cuidado.

Abelan y Villanueva Gonzélez (1998), describen cédmo impacta la enfermedad de
Alzheimer en la familia y hacen referencia a como reaccionan los miembros de la misma a la hora
del cuidado del enfermo. Con respecto a los matrimonios, los autores refieren que en el caso de
que el conyuge de quien enferma se encuentre vivo, experimentara mucha angustia dado que quien
enfermo es la persona con la que compartié muchos afios de su vida. Por otro lado mencionan que
en ocasiones puede no aceptar la enfermedad y negarse a buscar informacion y suele requerir la
colaboracién de algun hijo o hija que le ayude para evitar principalmente la angustia de sentirse
solo con el problema. Por ultimo los autores agregan que otros conyuges, por el contrario,
participan activamente en el cuidado del enfermo, dandose con frecuencia el caso de que ahora
permanecen juntos mucho mas que antes. Sin embargo, conviene que estén asistidos por algun hijo

que vigile el proceso y ponga las ayudas asistenciales que la enfermedad va requiriendo.

Pérez Perdomo y Llibre Rodriguez (2010) mencionan que se ha generado un cambio
importante al momento de asumir el cuidado principal por parte del sexo femenino, dado a la
incorporacion de la mujer al trabajo y a la vida social en general ha traido consigo que muchos
hombres se hayan incorporado a brindar cuidados informales a los adultos mayores con demencia
de Alzheimer. En el trabajo realizado por Abelan y Villanueva Gonzélez citado anteriormente, los
autores mencionan que en una investigacion realizada por Brody en el afio 1977, el 70%-80% de
los hijos de las personas mayores que enferman, se hacen cargo de sus necesidades. A partir de
estos datos, realizaron una breve descripcion en torno a las diadas posibles en el caso de los hijos

cuidadores de pacientes con Alzheimer en donde mencionan las siguientes posibilidades de
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distribucion de cuidado: El par hijo padre, el par hijo madre (es el mas frecuente), el par hija madre,
y el par hija padre. Los autores describen que Se produce un cambio de papeles en el orden
generacional cuando los hijos se convierten en padres de sus padres, por estar éstos afectados por
la EA, se trata de convertirse en el padre de sus padres cuando éstos se encuentran afectados de un
desfallecimiento grave y duradero.

1.3 Cambios en el sistema familiar

Son diversas las tareas que debe llevar a cabo el cuidador diariamente. EI control sobre la
medicacidn, las visitas médicas, revisiones ocasionales, curas, las tareas domésticas o del hogar,
limpieza, cocina, compras, responsabilidades econdémicas, gestionar el dinero para el hogar, pago
de facturas y transacciones, incluso algunas gestiones relacionadas con los aspectos legales,
testamento o declaracion de incapacidad como algunas de las cargas de trabajo adicional de
cuidado. Con respecto al enfermo, la repercusion de su sintomatologia adversa y perturbadora
ocasiona la otra gran fuente (més relevante que la anterior) generadora de estrés y agotamiento en

el cuidador (Pérez Perdomo y Llibre Rodriguez, 2010).

Ademas, estas personas en muchas ocasiones tienen que interrumpir su ritmo habitual y
limitar su vida social, lo que trae con el tiempo una repercusion negativa en su salud desde todos
los ordenes (Pérez Perdomo y Llibre Rodriguez, 2010). Por otro lado, el desconocimiento del
cuidador ante la enfermedad, junto a su aparicién en un contexto en el que no existen recursos o,
cuando los hay, su disponibilidad escasea, asi como la situacion social actual en las que las familias
tienen cada vez menos miembros, y éstos, por motivos econdmicos y laborales, se encuentran cada
vez mas dispersos geograficamente, contribuyen a que los efectos de la enfermedad sobre las

familias sean devastadores (Lago Urbano, Al6s Villanueva, 2012).

Si bien el término “Alzheimer” es algo que puede escucharse con regularidad en las
conversaciones y encuentros sociales, no muchas personas conocen en profundidad de qué se trata
esta enfermedad. Cuando alguien enferma de Alzheimer, generalmente lo que abunda a su
alrededor y para la persona que padece es el desconocimiento. Toda esta situacion de ignorancia
produce muchas confusiones a la hora de organizarse en torno a los cuidados y conocer cuéles son
las necesidades presentes y futuras dentro de la familia, por eso es necesario que los profesionales
de la salud tengan sumamente en cuenta el ofrecimiento de la informacidn necesaria para abarcar

el tema por completo. Moreno, Arango Lasprilla y Rogers (2010), resumen la importancia del
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acompafiamiento por parte de los cuidadores en las distintas fases de la enfermedad de Alzheimer
y como el desarrollo de esta enfermedad paulatinamente va requiriendo de una figura mas presente,
dado a que las necesidades van siendo mayores con el paso del tiempo. Los autores describen que
durante la etapa leve junto a los sintomas y alteraciones de la memoria y cambios leves de la
personalidad y desorientacion espacial requieren solamente el acompafiamiento al paciente. Al
pasar a una etapa posterior de la enfermedad, la presencia de sintomas de afasia, apraxia, confusion,
agitacion e insomnio comienzan a interferir de manera mas frecuente en la vida cotidiana del
paciente y, por lo tanto, requieren mayor atencion por parte del cuidador. Ya en la etapa severa de
la enfermedad, la agitacion, laincontinencia, la disfagia y el compromiso motor que presentan estas
personas, requiere una asistencia casi permanente por parte del cuidador. Por ultimo, en la etapa
terminal, el mutismo, las infecciones recurrentes, el compromiso completo de la funcionalidad y la

postracion en cama llevan a una dedicacion exclusiva y permanente al paciente.

Es esperable que al recibir la noticia que un familiar esta enfermo y posteriormente se deba
comenzar a pensar en la modificacion de las actividades cotidianas, el cuidador principal se vea
expuesto a numerosos cambios fisicos y mentales que se presentan como una forma de alerta ante
el desborde emocional que genera cuidar a otro. Los cuidadores, también pueden manifestar una
variacion de sintomas asociados al estrés permanente que se experimenta cuando una enfermedad
progresiva afecta a alguien dentro del sistema familiar. En un articulo que trata sobre el impacto
que produce la enfermedad de Alzheimer en la familia, los autores Abelan y Villanueva Gonzélez
(1998), distinguen tres tipos de alteraciones que sufre un sistema familiar en el momento en que
una enfermedad cronica, irrumpe en la vida de algln integrante. Las alteraciones que sefiala son:

Estructurales, Del ciclo vital y Emocionales.

Conrespecto a la primera de las alteraciones, los autores resaltan la importancia de la forma
de estructuracion de la familia, y la posicion del enfermo dentro del marco relacional. Las alianzas
que se encuentran dentro de la familia, van a ser de total importancia a la hora de modular el efecto
de la enfermedad. Una cuestion especialmente relevante es como se distribuye la carga que la
enfermedad supone para la familia, y la configuracién relacional de la familia, cbmo se repartan
las responsabilidades, el descanso del cuidador primario. Los autores sefialan como las relaciones
dentro del sistema familiar van a ir modelandose y cdmo van a resolverse los conflictos segun los

roles que conformen los familiares.
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Continuando con los lineamientos de los autores, en cuanto al ciclo vital familiar, la fase
en la que se encuentre la familia va a modular probablemente la forma en que ésta responda ante
la enfermedad, asi como cuél va a ser el efecto de ésta sobre aquella. Lo que se relaciona es con la

configuracion y estructura familiar y la relacion con el medio social.

Por ultimo, Abelan y Villanueva Gonzélez mencionan las alteraciones emocionales a las
que una familia esta expuesta en esta situacion y se refiere al momento en donde se le comunica el
diagnostico de la enfermedad de Alzheimer, sufre una impactante alteracion psicoemocional y pasa
por un periodo de estrés, ya que debe afrontar la enfermedad y muerte de su ser querido y anticipar
el dolor que se presentara tras la pérdida. Los autores acuerdan que el impacto emocional que sufra
una familia estd sujeto a determinadas variables que se explicitan a continuacion: Las
caracteristicas personales individuales, la historia previa de las pérdidas, las relaciones familiares,
la identidad y el papel que juega la familia del paciente. Estas alteraciones dentro del sistema
familiar son de esperar debido a numerosos factores que influyen en el funcionamiento habitual y
el ritmo de vida de cada uno de los integrantes. No debe descartarse la singularidad y las
caracteristicas particulares de cada familia y las herramientas con las que cuentan para afrontar una
noticia como el diagndstico de una enfermedad cronica. Por esta misma razon, me parece
importante sefialar una serie de factores que modulan el impacto en cada familia al recibir la noticia
que un familiar enfermo de Alzheimer. La lista de factores a continuacion, fueron postulados por
Peinado Portero y Garcés de los Fayos (1998) y mencionan los siguientes: * La situacion econdmica
familiar. « La red de apoyo social. * El tipo de relacion conyugal. « El estado de salud de los propios
cuidadores. * La evolucion del proceso demencial. A pesar de que esta serie de caracteristicas son
las que se ponen en juego a la hora de comenzar a reestructurar los habitos de vida para comenzar
a pensar en los requerimientos del integrante afectado por la enfermedad, hay determinadas
sensaciones, sentimientos y reacciones que por regla general y de forma inevitable suceden en cada

ndcleo familiar.

Abeldn y Villanueva Gonzalez (1998), relatan una serie de reacciones comunes en las
familias que reciben la informacién comenzando con que la respuesta mas comudn ante el
conocimiento del diagndstico por parte de la familia es de shock, aturdimiento e incredulidad. Para
poder manejar estos sentimientos, la estructura familiar entra en un periodo de negacién que le
permite mantener el control y la integridad emocional. Después de esta etapa, describen que la

familia entra en un periodo de negociacion, lo cual significa que la enfermedad lentamente
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comienza a aceptarse y se empieza a mantener un silencio y no hablar abiertamente de la
enfermedad aunque ya estan informados de la enfermedad. Una mayor asimilacion de la
enfermedad. Los autores coinciden en que con el avance de la enfermedad, la familia tiene que ir
enfrentandose a las diversas pérdidas: La del enfermo en la organizacion familiar, iniciando una
etapa de depresion. Finalmente, a medida que la familia va encontrando los mecanismos para
adaptarse a la tension emocional y que el estado fisico del paciente hace evidente la proximidad de
su muerte, los autores concluyen en que la familia debe comenzar a comprender la realidad y

prepararse para el proceso doloroso del duelo anticipatorio y el duelo propiamente dicho.

Capitulo 2: Circunstancias sociales, emocionales y econémicas del cuidador durante

la fase del cuidado
2.1 Cambios en la familia en cada fase del Alzheimer

Diversos autores coinciden en que se pueden diferenciar tres fases en la enfermedad del
alzhéimer (Garcia, 2009; Hernandez y Millan, 2000; Selmes y Selmes, 1990, OMS, 2015 y Losada,
Montorio, Izal y Marquez, 2006):

-Primera fase: Esta etapa en un principio puede pasar desapercibida. Los primeros sintomas
se caracterizan por una desorientacion psicologica, que puede suponer alteraciones en la
personalidad del individuo; estas alteraciones se producen debido a que las actividades mas
rutinarias y mecénicas para ellos/as son cada vez mas complicadas de realizar. También se pueden
incluir pequefias pérdidas de la capacidad del habla, ya que cada vez se convierten en una tarea

mas complicada.

Ligado a esto, es comudn también que el individuo sufra una bajada considerable de su
autoestima, tenga miedo, inseguridad y preocupacion ante esta nueva situacién. Para ello, pone en
marcha mecanismos de defensa para ocultar sus fallos ante los demas, e intenta aparentar que lleva

una vida normal pero no se siente de la misma manera que antes.

Resumiendo, los primeros indicios que suelen tener al comienzo de la enfermedad las
personas con Alzheimer son los siguientes: olvidar cosas, tener pequefios despistes, pérdida de
vocabulario, construccion lenta de frases, realizacion de frases mas cortas, dificultad para realizar
actividades que antes hacia de manera mecanica, pérdida en algunas ocasiones de la referencia

espaciotemporal, modificacién de algunos aspectos de la personalidad.
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-Segunda fase: En este periodo la enfermedad ya es mas evidente, ya que la persona
afectada empieza a tener cada vez olvidos mas graves y de sucesos recientes, que la conducen a la
desorientacion, confusion y ansiedad, incluso pueden llegar a no reconocer a ciertas personas. A
medida que avanza la enfermedad, el enfermo va perdiendo de forma progresiva la capacidad de
autovalerse por si mismo, y comienza a necesitar ayuda de forma mas constante, incluso en
acciones tan comunes como por ejemplo vestirse, abrocharse los botones, comer o coger de manera
correcta un cuchillo o tenedor, caminar (ya que tiene pérdidas de equilibrio y sufre caidas a
menudo), e incluso requieren apoyo en su aseo personal. En esta fase la persona ya casi no es capaz
de decir varias frases logicas seguidas, el vocabulario es cada vez mas pobre y olvida algunos
nombres de las personas mas cercanas de su entorno. También supone un abandono de aquellas
actividades que antes realizaba (como ir a sacar dinero, hacer la compra, hacer deporte) y ya no
puede ir solo/a por la calle debido a que se pierde y se desorienta. Ademas, ante ciertas situaciones,
puede llegar a tener reacciones desmesuradas, agresivas y desproporcionadas que antes de padecer
esta demencia no tendria (por ejemplo, acusar a alguien de robo si no encuentra su cartera) y
comienza a tener comportamientos poco habituales como dar vueltas por la casa o hacer

continuamente las mismas preguntas.

-Tercera fase: Esta es la fase mas avanzada de la enfermedad, que deriva en la muerte del
cerebro y por ultimo el fallecimiento del enfermo/a. Durante este momento, las alteraciones de la
memoria son graves Yy los sintomas y rasgos fisicos son muy visibles. El sujeto termina con una
demencia total que no le permite reconocer a las personas que lo rodean, ni a sus amigos/as ni a
familiares mas cercanos, pero continta conservando la memoria emocional, ya que se da cuenta de

la persona que le cuida y le ayuda.

En este estadio de la enfermedad puede tener comportamientos imprevisibles: reacciones
agresivas, gritos, lloros y en ciertos momentos, recupera pequefios instantes de consciencia.
Asimismo, el enfermo/a puede tener problemas respiratorios, alimenticios y dermatologicos, ya
que se encuentra en un estado en el que le cuesta tragar los alimentos o liquidos, controlar los

esfinteres y surge también incontinencia.

Ya durante la fase terminal de la enfermedad, el paciente termina siendo un sujeto
completamente pasivo, pudiendo llegar incluso al punto de estar en estado vegetativo, sin percibir

ningun tipo de sefial de ser consciente de lo que pasa a su alrededor, y se pasa la mayor parte del
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tiempo durmiendo. Esta etapa, supone el momento en el que suele estar encamado o postrado a una

silla hasta su fallecimiento.

Primera fase

Desorientacion psicoldgica
Deambulacion

Alteraciones en la personalidad
Baja autoestima

Miedo e inseguridades

Pérdida de vocabulario y dificultad

en la construccion de frases

Segunda fase

Olvidos mas graves

Pérdida progresiva de la

independencia
Desorientacion y confusion
Incapacidad de decir frases logicas
Reacciones desmesuradas
Agresiones verbales y fisicas

Pérdidas de equilibrio y frecuencia

de caidas o golpes

Atencién constante por parte de su
cuidador/a

Conducta sexual desmesurada

Tercera fase

Olvidos de hechos recientes vy
pasados No reconocimiento de las personas

mas allegadas

Comportamientos agresivos
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Estado pasivo y posteriormente

vegetativo

2.2 Sindrome del cuidador en las diferentes areas

Anteriormente fueron mencionados los cambios naturalmente esperables dentro de un
sistema familiar cuando alguien es diagnosticado con la enfermedad de Alzheimer. Pero, {Qué
ocurre cuando el cuidador esta expuesto a una serie de factores estresantes, donde no es capaz de
controlarlos, comienza a generar sintomatologias, a enfermar y a descuidar su salud? Es aqui
cuando me gustaria introducir el concepto del sindrome del cuidador y comprender como se
correlaciona con quien cuida primordialmente al enfermo de Alzheimer y qué importancia merece

tener la salud del cuidador.

En Abril de 2012, la OMS, ya advirtié sobre la importancia y las consecuencias del
envejecimiento de la poblacién mundial en los paises desarrollados y en desarrollo. EI nimero de
personas con 60 afios 0 mas en todo el mundo se ha duplicado desde 1980, y se prevé que alcance
los 2000 millones de aqui a 2050 ya que se considera como un indicador de la mejora de la salud
en el mundo. Sin embargo, estas ventajas van acompafiadas de desafios a sanitarios y familiares.
Por tanto, debemos prepararnos para atender las necesidades de nuestros mayores, sin desatender
nuestros propios cuidados o los de nuestras familias. El sindrome del cuidador es como el trastorno
caracterizado por el agotamiento fisico y psiquico de personas que desempefian el rol de cuidador
principal de una persona dependiente, producido por el estrés continuado, de la lucha diaria contra
la enfermedad y su dedicacidn, provocando sentimientos de carga, estrés y tristeza. Presentamos
un caso con el perfil tipico del cuidador, que nos permitira identificar facilmente a las personas que
lo padecen, asi como el tratamiento a seguir, y lo mas importante, como ayudar a prevenirlo.
Ademas, aportaremos datos de prevalencia, sus fases evolutivas, factores de riesgo y sus

consecuencias segun los ultimos estudios.

La sobrecarga que el cuidador/a principal informal tiene, sobre todo con el paso del tiempo,

cada vez va aumentando mas, y esto repercute de forma negativa en su salud.

Varios autores (Pereda, de Prada y Actis, 1995; Lépez, Orueta, GomezCaro, Sanchez,

Carmona y Moreno 2009 y Losada, Montorio, Izal y Marquez, 2006) coinciden en que estas
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repercusiones afectaran a diferentes areas de su vida, y se puede denominar el “sindrome del

cuidado”:

-Area de la salud psiquica: agotamiento mental, ansiedad, nerviosismo, insomnio,
depresion, sensacién de culpabilidad, pérdida de identidad, soledad, angustia, irritacién hacia otras

personas.

-Area de la salud fisica: fatiga, dolores dorsales, agotamiento y/o cansancio fisico,

debilitamiento de fuerzas y resistencias, problemas relacionados con huesos o musculos.

-Area familiar: Prestar atencion y cuidados a un familiar con demencia o cualquier otro tipo
de enfermedad, puede provocar complicaciones a la hora de adaptarse a la nueva situacion que les
espera en casa. Esta realidad supone cambios en la vida cotidiana de todos los miembros de la
unidad familiar, pero sobre todo, en el cuidador/a principal. Estas alteraciones, pueden favorecer

que se produzcan discusiones, conflictos familiares e incluso rupturas.

Es necesario aclarar que las consecuencias que pueden derivar del cuidado de un familiar
con demencia pueden variar segun el parentesco que exista. Es decir, cuando el cuidado lo asume
alguno de los conyuges, bien sea el hombre o la mujer, ambos asimilan que son quienes tienen que
cuidar a su pareja. En cambio, cuando son los hijos/as u otros familiares los que tienen que cuidar,
por ejemplo, a su padre 0 su madre, son mas propensos a tener conflictos ya que no logran entender
por qué tienen que ser ellos/as quienes se encarguen del cuidado y no otros/as, conflictos a la hora

de compaginar el mundo laboral con el cuidado, etc.

Por altimo, hay que distinguir que las relaciones entre los familiares variara en gran medida
segun el tipo de relacion que tengan entre ellos/as, ya que aquellas que tengan una buena
comunicacion, habilidades sociales, sean flexibles y resolutivas, podran enfrentarse mejor a la
situacion que les acontece; en cambio, aquellas que tienen un perfil mas rigido y autoritario, con
habilidades sociales escasas y con una baja comunicacion, seran mas propensas a tener disputas y

tendran muchos mas problemas para afrontarlo.

-Area social: Tener al cuidado una persona con demencia, en este caso Alzheimer, puede
favorecer en gran medida a que se produzca un aislamiento social del cuidador principal, ya que
una vez que la enfermedad estd avanzada, el paciente requiere atencion practicamente las
veinticuatro horas del dia. Este aislamiento, se ve reforzado en gran medida por la falta de tiempo

libre y de vacaciones de la persona cuidadora y de su diminucion de las relaciones sociales con
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personas de su entorno, como otros familiares, amigos/as, comparieros/as de trabajo, etc. Esto se
traduce en un aumento de los factores estresantes que tienen los cuidadores/as, repercutiendo de
manera negativa también en el ambito laboral y profesional, ya que en algunas ocasiones se ven
obligados/as a reducir su jornada laboral para poder compaginarla con el cuidado, y en ocasiones
incluso abandonar su trabajo fuera del hogar.

-Area econémica: El cuidado de una persona con Alzheimer supone un esfuerzo econémico
muy elevado para su familia y para las administraciones publicas. Si esto lo unimos con las

dificultades mencionadas en el apartado anterior, el factor de riesgo es todavia mayor.

Consideramos importante aclarar que no tienen por qué darse todos estos sintomas o

repercusiones, ya que depende del contexto particular de la persona cuidadora y de su situacion.
Capitulo 3: Los cuidadores informales
3.1 El perfil tipico

Las caracteristicas generales de los cuidadores/as informales de personas que tienen algin

tipo de dependencia, son las siguientes (Espin, 2009):

. Mujeres casadas y con hijos de entre cuarenta y cincuenta y nueve afios, hijas del

enfermo y que conviven con este

. Sufren afectaciones fisicas, psicoldgicas y sociales debido a la sobrecarga del
cuidado.
. El cuidado de personas con demencia (por ejemplo, Alzheimer) supone una carga

mas estresante, ya que supone mayores cambios en su estilo de vida.

. Puede desarrollar problemas psiquicos: depresion, ansiedad, insomnio y con alta

tasa de automedicacion.

. Problemas socioecondmicos como conflictos familiares, problemas laborales,

dificultades economicas y bajada de actividades sociales y de ocio.

El fendbmeno de envejecimiento poblacional implica importantes cambios en las dinamicas
de los hogares, dado que las necesidades derivadas interpelan la naturaleza de las relaciones
intergeneracionales y familiares (INDEC, 2014). A su vez, el tipo de hogar en el que vive un adulto

mayor tiene un efecto importante en la probabilidad de sufrir vulneraciones de derechos, carecer
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de apoyo en situaciones de dependencia y disfrutar de un bienestar minimo. El Instituto Nacional

de Estadistica y Censos reconoce los siguientes estratos de hogares con adultos mayores:

. Hogares unipersonales de adultos mayores
. Hogares unigeneracionales de adultos mayores
. Hogares multigeneracionales de adultos mayores

Cuando se analiza la distribucion de la poblacién adulta mayor en estratos de hogares, se
observa que 2 de cada 10 son unipersonales; 3 de cada 10, son unigeneracionales y la otra mitad,

multigeneracionales.

Cuando se analiza el grupo etario en detalle, se observa que hay una mayor proporcion de
adultos mayores de 75 afios viviendo en hogares unipersonales que adultos entre 60 y 74 afios. A
su vez, en todos los casos, las mujeres muestran una mayor participacion que los hombres en el
estrato unipersonal. Esto es importante porque la unipersonalidad esta asociada, por lo general, a
mayor vulnerabilidad, en la medida en que no se puede recurrir a otra persona en caso de una
urgencia o necesidad acuciante, a la vez que se carece de una compafiia permanente. Por lo tanto,
el perfil mayoritario es el de la mujer de mediana edad, casada y de 53 afios aproximadamente. No
solo cuida, sino que también se hace cargo de las tareas domésticas y del cuidado del resto de su
familia, y su responsabilidad principal es la atenciéon y el cuidado de una persona mayor
dependiente. Normalmente, la mujer cuidadora asume el rol que se le asigna sin haber realizado
ningun tipo de acuerdo anteriormente con el resto la familia, ya que es algo meramente cultural.
Cuando hay que cuidar a una persona dependiente, la primera opcion con la que se cuenta es la
pareja. En el cuidado entre conyuges, tanto hombre como mujer cooperan y se ayudan entre ellos.
Pero si nos centramos en ciertos factores, suelen ser las mujeres quienes cuidan a sus maridos, y
aunque no siempre ocurra, las mujeres tienden a casarse con hombres mas mayores y éstas tienen

mayor esperanza de vida.

La segunda opcidn es la del cuidador descendiente (de hijos/as a padres/madres), en el que
hay un predominio claramente femenino en el cuidado y lo habitual es que recaiga la mayor parte
del peso del cuidado en la mujer y no en el varén. En base a un estudio de Pareda, de Prada y Actis
(1995), los hombres asumen el cuidado de alguien cuando son cényuges o hijos Unicos,
adaptandose a nuevas tareas que antes no realizaban (hacer la comida, limpiar...), muchas veces

con ayuda de sus parejas o en ultimo caso pidiendo ayuda en otro servicios externos. En cambio,
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en el resto de los casos, si son varios hermanos/as, se piensa que el cuidado es una tarea tacita de
las mujeres. Este pensamiento parte de dos argumentos, uno de ellos es que se debe cuidar por
obligacion y por moralidad, y el otro plantea que es “natural” que sea la mujer quien deba cuidar,
ya que son mas “adecuadas” y se cree que lo haran mejor por el mero hecho de ser mujeres. Esto
ocurre ya que tradicionalmente, en nuestra cultura siempre se ha establecido que ellas son quienes
deben realizar el cuidado en general (relacionado en un principio con la maternidad), ya sea familiar
0 domestico; e incluso, tanto si hombre como mujer tienen un trabajo fuera del hogar (IMSERSO,
2008).

3.2 La carga familiar

La severidad de la demencia influye s6lo de forma parcial y no uniforme en la carga
familiar, sobre todo los cambios de personalidad y conducta. Estos cambios alteran la vida del

cuidador y no siempre son tratados con la intensidad necesaria.

El conjunto de problemas de orden fisico, psiquico, emocional, social 0 econémico que
pueden experimentar los cuidadores de adultos incapacitados dadas las caracteristicas de la
demencia, los cuidadores de estos pacientes son especialmente susceptibles a los problemas

anteriormente definidos como carga.

La carga se ha relacionado con factores objetivos y subjetivos. Algunos son dependientes
del cuidador como su propia salud, el soporte familiar/social, la afectividad o la asuncion de la
enfermedad. Otros dependen del deterioro del paciente, entre los cuales, el deterioro cognitivo, la
pérdida funcional para las actividades de la vida diaria, la severidad de la demencia y los trastornos

conductuales.
3.3 Contencion al cuidador

Este tipo de investigaciones nos permiten tener en cuenta cuales son los disparadores para
comenzar a investigar los déficits que atraviesa actualmente el sistema de salud para poder realizar
diferentes investigaciones que pongan su atencion en la salud del cuidador y finalicen la

retroalimentacion del circulo del cuidador estresado y el enfermo mal asistido.

Para poder profundizar en cuales son los puntos en donde se encuentran mas desprotegidos
a la hora del cuidado por parte de los cuidadores de pacientes con Alzheimer, utilizaré una

investigacion realizada por Moreno, Arango y Rogers en el afio 2010, con el fin de conocer cuales
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eran las necesidades mas y menos importantes para un grupo de cuidadores de pacientes con
demencia. En el estudio se encontré6 que las necesidades mas importantes fueron recibir
informacion sobre la enfermedad, su tratamiento y recursos disponibles en la
comunidad(organizaciones, asociaciones 0 grupos de personas que trabajen en pro de personas con
demencia); la necesidad de recibir apoyo emocional por parte de profesionales, familiares y
personas que hayan pasado por la misma experiencia, y la necesidad de recibir apoyo de la
comunidad (amigos, la iglesia y otras organizaciones); mientras que las menos importantes
correspondieron a la necesidad de recibir ayuda econémicay la necesidad de tener mas tiempo para

dormir.

Teniendo en cuenta los datos obtenidos por parte de los cuidadores y para concluir la
importancia de la atencion a las necesidades de quienes se encargan a diario de los requerimientos
del enfermo de Alzheimer, la investigacién ya mencionada anteriormente realizada por Moreno
Toledo en el afio 2008 concuerda con las peticiones de los cuidadores y redacta lo siguiente:
“Cuando los miembros de la familia y los cuidadores son educados acerca de la enfermedad y
provistos de estrategias Utiles de intervencion, estos participan en el cuidado del enfermo de un
modo eficiente y beneficioso, que repercute positivamente en la calidad de vida del afectado.
Mantener una estrecha red de apoyo informal, puede ser clave para conseguir un apoyo emocional,
una garantia en la ayuda desinteresada y un amparo en la ejecucion de la gestion diaria del cuidado
gue necesita el enfermo. Las visitas, el influjo de las frecuentes interacciones y la toma de contacto
habitual con amigos, conocidos, vecinos, profesionales convocados en torno al enfermo,

proporcionarian desahogo al cuidador y un sustento emocional y calido al enfermo”.
3.4 Consejos para cuidadores de personas con Alzheimer
Se recomienda al cuidador seguir ciertas rutinas para que la enfermedad no lo supere:

Preguntar al médico y a los expertos: cuando acuda a la consulta con el médico, hacer todas
las preguntas que tenga, especialmente sobre la progresion de la enfermedad y las opciones de
tratamiento que mejor alivian los sintomas. Cuanta méas informacion tenga, mejor podra ayudar.
Ponerse en contacto con asociaciones de pacientes, centros de dia y grupos de apoyo es muy
recomendable tanto para la persona afectada como para el cuidador y es una excelente forma de

conocer en profundidad lo que esta sucediendo.
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Ser flexible y adaptar la rutina: aprovechar los momentos del dia en que la persona esta

menos confundida y con mas disposicion a cooperar para realizar las tareas mas dificiles.

Comunicacion: al hablar con la persona con Alzheimer, llamarla por su nombre para
asegurar que tienes su atencion, hablarle con un tono pausado y amable, dandole tiempo para
encontrar las palabras correctas y expresarse.

Facilitarle las tareas diarias: como el vestirse (preparando la ropa de antemano y teniendo
el armario bien organizado) o el bafio (dejandolo todo preparado), para evitar que el paciente tenga

que sortear dificultades.

A la hora de comer: si es posible, mantener una rutina familiar, creando un ambiente
tranquilo y servirle platos variados y de su gusto. Escoger utensilios que promuevan su
independencia, como los platos hondos o0 una pajita para beber. También es importante involucrar

a la persona en la rutina de poner la mesa o fregar los platos, para que se sienta (til.

Actividades: el quehacer durante el dia puede ser un verdadero reto. Planificar actividades
simples y de su agrado, no forzar a hacer cosas que no le gusten y elogia los avances que haga en
el transcurso de la actividad. Salir a pasear, hacer ejercicio, trabajar en el jardin o bailar pueden ser

buenas opciones.
En un estado avanzado de la enfermedad, también tener en cuenta:

-Incontinencia: se puede convertir en un problema cuando la persona ya no controla sus
funciones excretoras. Llevarla al bafio cada 3 horas para reducir el problema y ser comprensivo

cuando ocurran accidentes.

-La hora de dormir: si la persona con Alzhéimer se siente desorientada, sera dificil que
concilie el suefio y se encontrard en un estado de agitacion. Evitar que duerma durante el dia y
procurar mantener siempre la misma hora para ir a dormir. Crear un ambiente tranquilo antes de

acostarse le relajard y le ayudara a conciliar el suefio.

-Alucinaciones y delirios: hablar de la situacion con el médico para orientarse sobre como
actuar en cada caso concreto, pues en ocasiones puede ser un sintoma de una dolencia fisica. No
obstante, es recomendable responder a los sentimientos de la persona y tranquilizarla si siente

miedo o incluso distraerla, cambiar de cuarto o salir a dar un paseo para que se calme.
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-Evitar que deambule: controlar dénde se encuentra en todo momento, para evitar que se

desoriente y salga de casa o se aleje del lugar en el que se encuentra.

-Evitar los peligros: como medicamentos, productos de limpieza o cuchillos, poniéndolos

fuera de su alcance a modo de prevencion.

-Evitar las situaciones que no conoce: evitar las multitudes, los cambios en la rutina y los

lugares extrafios que puedan causarle confusién o agitacion.
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Disefio metodoldgico
Tipo de investigacion

Tiempo de ocurrencia de los hechos: es de tipo prospectiva ya que se intenta registrar los
hechos a medida que ocurren durante el lapso del trabajo realizado, respecto a las modificaciones
que los cuidados domiciliarios requeridos por personas con Alzheimer producen en el cuidador

informal, entre los meses de julio a septiembre en el afio 2023.

Segun el Periodo y secuencia del estudio: la toma de datos se realiza durante tres meses del
afio 2023, por lo que la investigacién es de tipo transversal a partir de una muestra representativa

de la poblacién.

La investigacion es de tipo cuantitativa, ya que el disefio representa una guia bastante
estructurada y exacta de cémo se realiza la investigacion, en la cual se busca conocer las
modificaciones sociales, emocionales y econdmicas que afectan al cuidador informal del enfermo

de Alzheimer.

Es un estudio analitico o explicativo, ya que busca contestar como suceden modificaciones
sociales, emocionales y economicas en el cuidador informal, durante la fase del cuidado, cual es

la causa o factor de riesgo asociado o cual es el efecto de esa causa o factor de riesgo.
Variables

Ya que son las caracteristicas o cualidades que pueden sufrir cambios y que son objeto de
analisis y medicion o control en una investigacidn, en este caso se toma como variable las
modificaciones sociales, emocionales y econdémicas que surgen durante la fase del cuidado

informal hacia un familiar con la enfermedad de Alzhéimer.
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VARIABLE

DEFINICION

DIMENSION

INDICADORES

Familia

Cualquier
grupo de personas
emparentadas entre si
y relacionadas por

vinculos biologicos,

Relacion y

composicion familiar

-Personas con las que

convive

-Reparto de tareas

emocionales 0
legales.

Modificaciones Indican la  Trabajo -Posee
econdmicas situacién econdmica “No posee
en la que se N

Condicién laboral -Estable
encuentran durante la
-Inestable

fase de cuidado,
constituyen criterios
objetivos para
clasificar o dividir la
poblacion, determinar
la clase social vy
explicar la influencia
que tiene en la familia

los gastos extras.

Horas laborales del
cuidador
Influencia en la

economia familiar

Modificaciones desde

el cuidado

-Menos de 8 horas

-Més de 8 horas

-Gastos extras
(medicacion,  higiene,
alimentos)

-Misma carga horaria

-Aumento de horas
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-Disminucion de horas

Modificaciones

sociales

Indica cémo
cambia la posicion
que

ocupa  una

persona en la
sociedad. La variable
determina la
cobertura médica que
tiene la persona con
Alzheimer, el vinculo
que posee el cuidador
con la  persona
enferma y la

conformaciéon de las

familias.

Edad

Sexo

Vinculo con la persona

con Alzheimer

Cobertura médica

Tiempo de
convivencia con el
enfermo

-Cantidad de horas

dedicadas al cuidado

-De 45 a 50

-De 50 a 55
-Hombre

-Mujer

-Directo
-Indirecto

-Obra social

-Otra

-Desde que enfermo
-Desde antes que
enferme

-Menos de 4 horas
-Mas de 4 horas

-Todo el dia
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Modificaciones

emocionales

Situaciones
que afectan dia a dia
la capacidad de las
personas para

manejar las demandas

de la vida diaria.

Cantidad de horas de

suefio

Nivel de dependencia

de la persona con
Alzheimer
Cantidad de

descansos en el rol de

cuidador

Actividades dentro del

hogar

Actividades fuera del

hogar

Sentimientos desde el

cuidado al enfermo

-Mas de 7-8 horas
diarias

-Menos de 7-8 horas
diarias
-Demandante

-Muy demandante
-Aceptable

-Diarios

-Entre dias

-Fines de semana
-Solo

-Compartidas
-Recreativas

-De ocio

-Cambios de humor
-Peleas familiares

-Ninguno
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Poblacion y muestra

Esta investigacién toma como poblacion a los cuidadores informales de algln integrante de

la familia diagnosticado con Alzheimer en la zona céntrica de Jachal.

La investigacién toma como muestra a los cuidadores informales (familiares) de personas
diagnosticadas con Alzheimer en la ciudad céntrica de Jachal, que tengan entre 45 a 55 afios y que
realicen consultas en el consultorio de Psiquiatria en el Hospital San Roque en J&chal, durante los

meses de julio a septiembre en el afio 2023.

La unidad de andlisis: el objeto o sujeto concreto a investigar es el cuidador informal

(familiar) de la persona con Alzheimer.

En los criterios de inclusion se toman los cuidadores informales de personas diagnosticadas
con Alzheimer en la ciudad céntrica de Jachal ya que poseen las caracteristicas que deben cumplir

para ser parte de la poblacion.

Los criterios de exclusion son las caracteristicas que tienen las unidades de analisis, las

cuales no les permite ser parte de la poblacion, en el caso son los que no delimitan la poblacion.

Dicha investigacion se realiza a partir de una lista que da acceso a las familias con un

integrante con Alzheimer, aportada por el Area de Estadisticas del Hospital San Roque.

Segun el objetivo se mediran las modificaciones sociales, emocionales y econémicas,

durante la fase del cuidado, identificando:
Grado de afectividad del cuidador (lazos afectivos).
Alteracién en las actividades cotidianas del cuidador.

Cambios sociales y economicos del cuidador.
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Instrumento de recoleccion de datos
El instrumento como mecanismo que utiliza el investigador para recolectar y registrar la
informacion de fuentes primarias, en la presente investigacion se utilizara el cuestionario como
método de recoleccion de datos, un formulario impreso que ira destinado a obtener respuestas sobre
el problema en estudio y que el investigado o consultado llena por si mismo. El cuestionario podra
aplicarse a grupos o individuos estando presente el investigador o el responsable de recolectar la

informacion, o podra enviarse por correo a los destinatarios seleccionados en la muestra.

Uno de los aspectos relevantes a considerar en el disefio del formulario es el de las preguntas
o items del mismo. Estas determinaran en Gltima instancia el alcance y logro de los objetivos de la
investigacion, ya que a través de ellas se mediran las variables en estudio, obteniendo la
informacion pertinente. Asimismo deben considerarse, entre otros aspectos: el tipo de preguntas,
su redaccion, su numeracion y orden o secuencia. Referente al tipo de pregunta, se consideran dos:
las cerradas y las abiertas. Las cerradas, a su vez, seran dicotomicas o de respuestas multiples. Las
primeras son las que tienen dos alternativas; un ejemplo de éstas puede ser aquella cuya respuesta
es"si" 0 "no". Las de respuesta multiple son las que ofrecen varias alternativas, donde el encuestado
debe escoger la respuesta. Estas Gltimas son mas utilizadas en la investigacion cuantitativa, ya que

con una pregunta de este tipo se obtiene mayor informacion que con las dicotomicas.
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Consideraciones éticas

¢Qué es una investigacion? La investigacion con seres humanos es una investigacion
sistematica, incluyendo pruebas piloto, desarrollo de la investigacion y evaluacion; con uno o mas
participantes disefiada para desarrollar o contribuir a un conocimiento generalizado. La
investigacion puede involucrar actividades como el analisis de datos colectados de personas. La
participacion en esta clase de actividades, particularmente si usted planea publicar los resultados

es considerada investigacion con seres humanos.

¢Qué es un sujeto (ser) humano en investigacion? Un sujeto humano es un individuo
viviente de quien un investigador que esta llevando a cabo una investigacion, obtiene datos o

identificacion privada. A ellos se les refiere cominmente, como participantes de la investigacion.

Hay seis factores principales que proveen un buen marco para el desarrollo ético de las

investigaciones:
1. Valor: la investigacion debe buscar mejorar la salud o el conocimiento.

2. Validez cientifica: la investigacion debe ser metodoldgicamente sensata, de manera que

los participantes de la investigacion no pierden su tiempo con investigaciones que deben repetirse.

3. La seleccidon de seres humanos o sujetos debe ser justa: los participantes en las
investigaciones deben ser seleccionados en forma justa y equitativa y sin prejuicios personales o

preferencias.

4. Proporcion favorable de riesgo/ beneficio: los riesgos a los participantes de la
investigacion deben ser minimos y los beneficios potenciales deben ser aumentados, los beneficios
potenciales para los individuos y los conocimientos ganados para la sociedad deben sobrepasar los

riesgos.



39

5. Consentimiento informado: los individuos deben ser informados acerca de la
investigacion y dar su consentimiento voluntario antes de convertirse en participantes de la

investigacion.

6. Respeto para los seres humanos participantes: Los participantes en la investigacion deben
mantener protegida su privacidad, tener la opcion de dejar la investigacion y tener un monitoreo de
su bienestar. La confianza es la base de la investigacion ética. La dignidad y el bienestar de los
individuos que participan en la investigacion deben ser una preocupacion central de cada persona
involucrada en el proyecto de investigacion. La persona que dirige la investigacion (algunas veces
llamado el “investigador”) es ultimamente responsable por la conducta de la investigacion, el
rendimiento del proyecto y la proteccion de los derechos y el bienestar de los sujetos.

Consentimiento informado

El consentimiento informado es un proceso, en el que una persona acepta participar en una
investigacion, conociendo los riesgos, beneficios, consecuencias o problemas que se puedan

presentar durante el desarrollo de la misma.

Las investigaciones éticas requieren que los participantes de la investigacion tengan la
oportunidad de consentir a participar en la investigacion. Cualquier proceso de consentimiento

debe incluir estos tres componentes:

o Informacion. Esto incluye informacion acerca de los procedimientos de la
investigacion, su proposito, los riesgos, los beneficios anticipados y una declaracion ofreciéndole

a la persona la oportunidad de hacer preguntas y de retirarse de la investigacidn cuando lo desee.
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o Comprension. La forma en la cual el consentimiento informado y la informacion de
la investigacion se comparten es muy importante. Los investigadores son responsables de asegurar

que los participantes hayan comprendido la informacion antes de dar el consentimiento.

o Consentimiento voluntario. EI consentimiento para participar en la investigacion es

valido Unicamente si se da en forma voluntaria, sin coercion, influencia excesiva o presion.
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ESCUELA UNIVERSITARIA
DE CIENCIAS DE LASALUD

UNIVERSIDAD NACIONAL DE SAN JUAN

SEDE: JACHAL

ESCUELA UNIVERSITARIA DE CIENCIAS DE LA SALUD
CARRERA DE LICENCIATURA EN ENFERMERIA
CONSENTIMIENTO INFORMADO - TRABAJO FINAL
Titulo

Modificaciones sociales, emocionales y economicas que afectan a los cuidadores

informales de las personas con Alzheimer.
Datos del investigador/a:
Nombre: Landaur Analia Gimena. DNI N° 36.032.589 Firma:

Si usted accede a participar en este estudio, se le realizara un cuestionario para recopilar
informacion que sea til para llevar a cabo un trabajo de investigacion. El propdsito de este estudio
es conocer las modificaciones sociales, emocionales y econdmicas que afectan a los cuidadores
informales de las personas con Alzheimer que asisten al consultorio de Psiquiatria en el Hospital
San Rogue de Jachal entre los meses de julio a septiembre en el afio 2023, en una franja etaria entre

45 a 55 afios.

Esta participacion es estrictamente voluntaria y andnima, la informacion que se recoja sera
confidencial, no se usara para ningun otro propdsito fuera de esta investigacion. Si tiene alguna

duda, puede hacer preguntas en cualquier momento durante su participacion y puede revocar dicho
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consentimiento en cualquier momento comunicandolo de manera oportuna a los investigadores.

Desde ya le agradezco su participacion.

Y 0t con DNI N
Acepto participar voluntariamente en esta investigacion. He sido informado(a) del propdsito de

este estudio.

Reconozco que la informacion que yo provea en esta investigacion es estrictamente
confidencial y no sera usada para ningun otro propdésito fuera de los de este estudio sin mi
consentimiento. He sido informado de que puedo hacer preguntas sobre el proyecto en cualquier
momento y que puedo retirarme del mismo cuando asi lo decida, sin que esto arrastre perjuicio

alguno para mi persona.

Nombre del participante Firma del participante

Fecha:
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Recoleccion de datos

Como investigador/a decido utilizar el cuestionario como método de recoleccion de datos,
por lo tanto, a continuacion se lleva a cabo la elaboracién de un instrumento para obtener la
informacion que se requiere. La sobrecarga del cuidado produce modificaciones en el cuidador
informal que pasan a convertirse en consecuencias fisicas, psiquicas y econémicas que incluso son

un factor de riesgo de mortalidad.
Titulo: Cuestionario a cuidadores informales de personas con Alzheimer,

Proposito: conocer como son las modificaciones sociales, emocionales y econdémicas de los
cuidadores de las personas con Alzheimer que asisten al consultorio de Psiquiatria en el Hospital
San Roque en Jachal entre los meses de julio a septiembre en el afio 2023, en una franja etaria entre

45 a 55 afos.

Participacion: la participacion voluntaria, la negativa a participar o la interrupcion de la

participacion no afectara su situacion en el &mbito personal, ni profesional.

Agradecimiento: se agradece a las personas que colaboraron y pusieron a disposicién su
tiempo y participacion en el siguiente cuestionario que aproximadamente 20 minutos les llevo a

cabo contestar las preguntas.

Instrucciones: marcar con una X las respuestas que considere correcta o adecuada.
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SEDE: JACHAL

ESCUELA UNIVERSITARIA DE CIENCIAS DE LA SALUD
CARRERA DE LICENCIATURA EN ENFERMERIA
CUESTIONARIO - TRABAJO FINAL

Modificaciones sociales, emocionales y econdémicas que afectan a los cuidadores de

personas con Alzheimer

Datos del investigador/a:

Nombre: Landaur Analia Gimena. DNI N° 36.032.589 Firma:
Fecha:

Datos personales del cuidador/a:

> Sexo del cuidador/a:

-Hombre

-Mujer

> Edad del cuidador/a:

-De 45 a 50

-De 50 a 55
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> Vinculo con el enfermo/a de Alzheimer:
-Directo (Hijo, esposo, hermano, sobrino)
-Indirecto (amigo, vecino, otro)

> Convivencia con el cuidador

-Si

-No

> ¢Qué tiempo lleva cuidando al enfermo de Alzheimer?
-Menos de 1 afio

-Mas de 1 afio

> ¢Qué condicidn de cuidado posee?
-Tiempo completo al cuidado

-Hay reparto de tarea

> ¢A qué se dedica?

-Trabaja

-Amo/a de casa

-Estudia

> En caso de trabajar

-El trabajo es estable

-El trabajo es estable
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> Cantidad de horas laborales

-Menos de 8 horas

-Maés de 8 horas

> Existen cambios en su economia por gastos extras en el cuidado al enfermo
-Si

-No

> Existen modificaciones de carga horaria

-Misma

-Aumento de horas

-Disminucién de horas

» ¢Tiene cobertura médica?

-Obra social

-Otra

> ¢Desde qué tiempo convive con el enfermo?

-Desde que enfermo

-Desde antes

> Cantidad de horas que dedica al cuidado del enfermo
-Menos de 4 horas

-Més de 4 horas

46



-Todo el dia

> ¢Qué cantidad de horas duerme o descansa?
-Menos de 7-8 horas diarias

-Maés de 7-8 horas diarias

> Nivel de dependencia del enfermo
-Completa dependencia

-Cierta independencia

> Cantidad de descansos en el rol de cuidador
-Entre dias

-Fines de semana

> Actividades dentro del hogar

-Solo

-Compartidas

> Actividades fuera del hogar

-Recreativas

-De ocio

> Sentimientos desde el cuidado al enfermo
-Peleas familiares

-Ninguno
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