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Perfily del cuidador familiar del enfermo de Alzheimer
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Resumen

Fundamentos. El aumento de la esperanza de
vida, incrementa la probabilidad de padecer en-
fermedades edad-dependientes generadoras de
invalidez, caso de las demencias y entre ellas de
la enfermedad de Alzheimer, que van a repercu-
tir sobre los cuidadores, en general familiares,
siendo necesario conocer las caracteristicas de
éstos en cuanto a su perfil, para tratar de poner
en marcha soluciones que traten de mejorar sus
condiciones de vida.

Métodos. El estudio descriptivo presentado,
forma parte de un estudio realizado sobre una
muestra de 124 cuidadores de enfermos de Alz-
heimer, gallegos y catalanes, a los que se paso
un cuestionario de disefio propio de 67 pregun-
fas de respuesta cerrada sobre el perfil del cui-
dador, la carga asistencial soportada y la reper-
cusion de ésta sobre su salud.

Resultados. Los resultados obtenidos descri-
ben el perfil del cuidador como del sexo femeni-
no, edad media-alta, generalmente conyuge o hi-
ja del enfermo, formacion cultural baja, actividad
laboral ama de casa, y estado de salud referido

por ellos como bueno, entre otros. I

.../...

Conclusiones. Los cuidadores carecen de for-
macion para realizar la atencion adecuada, reci-
biendo poca ayuda de la administracion, a pesar
de la importante carga asistencial soportada y el
mantenimiento del enfermo en su hogar.
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Summary

Foundations. The rising of life expectancy in-
creases the probability of suffering age-related
illnesses which cause disability, this is the case
of the dementia and among them, the Alzhei-
mer's disease, which is going to have repercus-
sions on the caregivers, relatives in general,
being necessary to know the characteristics of
these caregivers, regarding to their profile to try
to set in motion solutions in order to improve
their life condition.

Methods. The descriptive study presented is
part of a study carried out on a sample of 124
caregivers of people from Galicia and Catalonia
suffering from the Alzheimer's disease, who we-
re given a questionnaire designed by us, this
questionnaire has got 67 questions of closed
answer about the caregiver's profile, the assis-
tance load supported, and the repercussion of
this on their health.

Results. The results obtained describe the ca-
regiver's profile such as a person of the feminine
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daughter of the sick person, low cultural forma-
tion, housewife, and with a state of health refe-
rred by them as good, among others.

Conclusions. The caregivers lack formation to
carry out the appropriate attention, receiving little
help from the administration in spite of the sick
person maintenance at their home.

Key words: Caregiver. Alzheimer's disease. As-
sistance load. Support.

Introduccion

Las demencias, y dentro de ellas la mas preva-
lente, la enfermedad de Alzheimer, constituye uno
de los sindromes degenerativos mas importantes de
los que afectan al anciano, tanto desde el punto de
vista del deterioro generado sobre el enfermo, como
por el grado de impacto ocasionado sobre el entor-
no familiar y sus cuidadores; siendo actualmente
uno de los grandes problemas con los que nos en-
frentamos las sociedades, por ser una enfermedad
de las denominadas edad-dependientes y que por
tanto, a mayor nimero de ancianos, mayor numero
de enfermos, como es el caso de la Comunidad Ga-
llega, en dénde los indices de envejecimiento supe-
ran el 17% (1), existiendo en términos absolutos
mas de 25.000 personas enfermas (2).

El prondstico de vida de un enfermo demenciado
varia entre 2 y 20 afios (2); en las fases iniciales, se
conservan las relaciones sociales, que pronto se
pierden, al igual que la capacidad para realizar las
actividades de la vida diaria (AVD), produciéndose
en las etapas finales un empeoramiento psicologico
y conductual, que establece una dependencia total
hacia el cuidador hasta el fallecimiento del enfermo,
cuarta causa de mortalidad entre los ancianos (2-4).

El cuidado de estos pacientes constituye una dificil
tarea, que va a impactar de manera negativa sobre la
salud del cuidador (5), tanto en sus aspectos fisicos,
como psiquicos, como sociales, dependiendo de una
serie de variables como son la carga asistencial so-
portada, el tiempo de la enfermedad, la salud del cui-
dador y las ayudas recibidas entre otras.

Mediante este trabajo, pretendemos conocer el
perfil del cuidador del enfermo de Alzheimer segun
la muestra estudiada, para posteriormente valorar el
grado de dependencia del enfermo, la carga asis-
tencial soportada por el cuidador y la repercusion
que dicha carga produce sobre su calidad de vida.

Material y métodos

El presente estudio descriptivo, realizado entre los
meses de Enero y Septiembre de 1996, forma parte
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de un estudio mas amplio, realizado por investigado-
res del Instituto Gerontologico Gallego en colabora~
cion con el Master en Gerontologia Social de la Uni-
versidad de Barcelona sobre una muestra de 12

cuidadores de enfermos de Alzheimer de los cuales
94 son gallegos y 30 catalanes, a los que se ha lo

calizado a través de las asociaciones de familiares y
profesionales sanitarios de atencion primaria.

A todos los sujetos de la muestra se les entrevis-
t6 en su domicilio, previa cita por teléfono, mediante
un cuestionario de disefio propio compuesto por
preguntas de respuesta cerrada, de las que 29 va
raban la capacidad funcional del paciente y 38 re
gian datos referidos al perfil del cuidador, asi col :
a su estado afectivo, actitudes hacia el enfermo:
calidad de vida. :

Todos los datos obtenidos fueron introducidos er
la base de datos Access y procesados mediante
programa estadistico S.P.S.S. (Statistical Pack
of Social Sciencia) para Windows, obteniéndose
resultados en forma de distribucion de frecuencias.

a2

Resultados il

De los 124 cuidadores encuestados, 16,13% f
ron varones y 83,87% mujeres, siendo la distrib
cién para los 94 cuidadores gallegos de 15 varone:
(16%) y 79 mujeres (79%), y para los 30 catala
de 5 varones (16,7%) y 25 mujeres (83,3%). a4

La edad media para el total de la muestra fue
50,9 afos, siendo para los cuidadores gallegos
49,04 afios, con un intervalo de 25 a 80 anos y p
ra los catalanes ligeramente superior, de 55§
afios, con un intervalo de 35 afos para el mas |
ven y 84 para el méas viejo. En la Figura 1 podem
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Fig. 1. Distribucion de la muestra por grupos de edad d
cuidador.

observar la distribucion de la muestra segun los i
tervalos de edad a los que pertenecian los cui
dores, destacandose como mas frecuentes los
rrespondientes a los intervalos 40-49 afc
(29,03%) y 50-59 afios (30,84%).
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Fig. 2. Distribucion de la muestra segun la formacion cul-
tural del cuidador.
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Fig. 4. Relacién del cuidador con el enfermo.

Estableciendo una comparacion entre el perfil del
cuidador gallego y el catalan, la formacion cultural la
podemos observar en la Figura 2, destacando el he-
cho de que menos del 61,8% de los cuidadores ga-
llegos y del 70% de los catalanes, no habian supe-
rado los estudios primarios, correspondiendo a un
total del 63.71% de la muestra.

La actividad laboral desarrollada por el cuidador
la podemos observar en la Figura 3, siendo la mas
frecuente tanto para los gallegos (45,8%) como pa-
ra los catalanes (60%) el ser amas de casa, con un
porcentaje sobre el total del 48,39%.

Con respecto a la definicién que los cuidadores
hacen de su estado de salud, el 55% de los galle-
gos la definen como buena, el 30,9% como regular
y el 13,8% como mala; mientras que de los cuidado-
res catalanes, el 53.3% refieren gozar de buena sa-
lud, el 40% de regular y el 6.7% de mala.

La relacion de parentesco que mantiene el cuida-
dor con el enfermo, podemos observarla en la Figura
4, en donde més de la mitad (53,2%) de los cuidado-
res gallegos la relacion de parentesco que estableci-
an era la de hijo o hija y solamente en el 19,1% de
los casos no existia ninguna relacion familiar o de
amistad, mientras que con respecto a los cuidadores
catalanes, el cényuge era el parentesco mas frecuen-
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Fig. 3. Distribucion de la muestra segun la actividad labo-
ral del cuidador.
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Fig. 5. Tiempo dedicado al cuidado del enfermo por el cui-
dador en horas/dia.

te con un 40% de los casos, seguido por ser hijo/a.
con un 36,7% de los casos, siendo para la totalidad
de la muestra la relacion mas frecuente de las esta-
blecidas la de ser hijo/a. para un 50,8%.

El 51.1% de las familias gallegas y el 66,7% de
las catalanas, habian solicitado algun tipo de ayuda
a la administracién, recibiéndola el 65% de los ga-
llegos y el 53% de los catalanes que la solicitaron.

Del total de los cuidadores gallegos que recibian
algun tipo de ayuda en el momento del estudio, la
mayor parte correspondia a cuidadores profesionales
a domicilio (22,3%), ayuda econémica (3,2%) y es-
tancias temporales (1,1%), habiéndosele denegado
al 35% de los que la pidieron; mientras que de los
cuidadores catalanes que recibian ayuda, esta era en
forma de cuidadores profesionales (20%), estancias
temporales (6,7%), centros de dia (20%) y formacion
acerca de los cuidados (6,7%), habiéndole sido de-
negada la ayuda al 47% de los que la solicitaron.

De los gallegos que recibian ayuda en el cuidado,
el 14,9% la tenian mas de 5 veces a la semana, €l
12,8% de 1 a 5 veces a la semana, el 1.1% una vez
al mes y el resto no recibian ningun tipo de ayuda
externa; mientras que de los catalanes, de los que
recibian ayuda, la mayoria (36,7%) la recibian de 1
a 5 veces a la semana.
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El tiempo dedicado por el cuidador al paciente lo
podemos observar en la Figura 5, siendo para la
mayor parte de los cuidadores gallegos (48,9%) y
catalanes (86,7) superior a 10 horas diarias y supo-
niendo para el total de la muestra un 58,06% de ca-
sos que refieren dedicar mas de 10 horas al cuida-
do del paciente.

El 21,77% del total de la muestra habia pensado
en institucionalizar al paciente por no disponer de
tiempo para cuidarlo, estar cansados o ser demasia-
do trabajo para ellos, representando un 17% para los
cuidadores gallegos y un 36,7% para los catalanes.

Discusion

En este estudio coincidimos con otros trabajos re-
visados (6-11), que describen el perfil del cuidador
de enfermos de Alzheimer como del sexo femenino,
generalmente hija o cényuge del paciente, con una
edad media de 50 afios, ama de casa y de nivel cul-
tural bajo.

Segun los resultados obtenidos, tanto la forma-
cién cultural de los cuidadores como la actividad la-
boral que realizan, coinciden entre los cuidadores
gallegos y los catalanes, esto es, tienen Unicamente
estudios primarios y son principalmente amas de
casa.

También coinciden los cuidadores en la per-
cepcion de su estado de salud, mayoritariamente
bueno, pero no asi en la relacién que les une al
paciente, ya que si bien en los gallegos ésta es
principalmente el ser hijo o hija, en los cuidado-
res catalanes el vinculo establecido es el de ser
coényuge.

La mayor parte de los cuidadores han solicita-
do ayudas a la administracion, a fin de poder
mantener al enfermo en su domicilio, por ser és-
te el lugar mas adecuado para el paciente, siem-
pre y cuando, como refiere Aneshensel (12), el
cuidador pueda asumir la carga, destacando el
hecho de que la infraestructura del sistema cata-
lan, permite a sus cuidadores recurrir a diferen-
tes alternativas de descarga (estancias tempora-
les y centros de dia entre otros), mientras que en
Galicia con un sistema claramente menos desa-
rrollado de infraestructura asistencial, los cuida-
dores tienen que conformarse con los pocos re-
cursos ofertados.

Estudios realizados sobre apoyo social (13,14)
indican que los cuidadores afirman tener poca in-
formacién y conocimiento sobre los servicios so-
ciales y la manera de disponer de ellos, afirmacion
que también en nuestro estudio aparece como re-
levante, ya que Unicamente el 51.1% de los galle-
gos y el 66.7% de los catalanes solicitaron ayudas
a la administraciéon, cuando es de esperar que Si
conocen la disponibilidad de ayuda, segun nues-
tros resultados, la mayoria la pediria.
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Pero ademas, la distribucion de los servicios de-
bera de hacerse de acuerdo con las demandas ge-
neradas, asi MacCabe et als (14) indican que en
las areas rurales los cuidadores utilizan, proporcio-
nalmente, mas servicios de apoyo que en las are-
as urbanas; quizas por el mal planteamiento de és-
tos de acuerdo con las necesidades establecidas
como ya sefialé Gancer (15), llegandose incluso &
inventariar los servicios sociales comunitarios ofer- -
tados en relacién a la utilizacién por parte de los
cuidadores (16), y pudiéndose dar el caso, como
relata Robinson (17), de existir una red de apoyos
sociales mas amplias donde no son necesarios,
por lo que propone trabajar con inventarios como .
el de James y Davies (18) para evaluar la necesi-
dad del apoyo hacia el cuidador, en la bisqueda
de soluciones. A

Se deben de fomentar los grupos de apoyo dirigi-
dos por expertos cualificados o incluso por los pro-
pios familiares con experiencia demostrada (19),
que ayuden a superar los sintomas y los problemas
psicolégicos generados por el cuidado, sobre todo
en mujeres (20), a las que parece afectar mas la si--
tuacién en cuanto a los desordenes afectivos, no
siendo mala préctica la instauracién de programas:
de terapia familiar (21). :

Es importante en este sentido, el tener en cuenta
que se establece una relacion significativa entre |
calidad de los servicios de apoyo y el tiempo que
transcurre desde el diagnostico de la enfermedad:
hasta la institucionalizacion del anciano (22).
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