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Resumen

El estudio de las redes personales de 23 cuidadores/as de personas afectadas por la
enfermedad de Alzheimer pone de manifiesto los profundos cambios que se producen en el
entorno social de estas personas. En general las redes se hacen mas pequefas y se
concentran en las funciones de apoyo, siguiendo varias evoluciones posibles que hemos
caracterizado segun una tipologia: redes reducidas, institucionalizadas, medicalizadas y

normalizadas. Esta tipologia puede depender del estado de evolucion de la enfermedad.
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Abstract

The study of the personal networks of 23 caregivers / as of people affected by Alzheimer's
disease reveals the profound changes occurring in the social environment of these people.
Overall networks become smaller and focus on support functions, following several possible
developments that have characterized as a typology: small, institutionalized and standardized

networks medicalized. This classification may depend on the state of evolution of the disease.

Keywords: Alzheimer, personal networks, social support.

Introduccién

Uno de los efectos de los constantes avances experimentado en el ambito de la medicina y
la institucionalizacion de la salud ha sido el aumento generalizado de la esperanza de vida.
Esta circunstancia ha provocado un envejecimiento de la poblacién y como consecuencia un
considerable aumento de las enfermedades cronicas y degenerativas (Bazo, 1998; Isla,
2000).

La Organizacion Mundial de la Salud — OMS, viene alertando del incremento de las
enfermedades neurodegenerativas (OMS, 2007), con 24 millones de personas padeciendo

Alzheimer y otras demencias. Por otra parte, el Informe Mundial sobre el Alzheimer publicado
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por Alzheimer Disease International (2009) pone de manifiesto que cada veinte afos se
duplicara esta cifra, con una prevision para el 2030 de 65,7 millones de pacientes y 115,4

millones para el 2050.

Pero ¢qué es el Alzheimer? La Enfermedad de Alzheimer (a partir de ahora EA), es una
enfermedad neurodegenerativa de caracter progresiva e irreversible. Progresivamente se
van perdiendo células cerebrales que provocan un deterioro de la memoria, aptitudes del

pensamiento y alteraciones en la conducta.

El diagnéstico de la EA en un paciente se centra basicamente en la propia historia clinica, el
estudio neuro-psicoldgico y las pruebas complementarias como el test de Minimental. Segun
los especialistas las causas provienen de determinados factores de riesgo demograficos
como son: la edad, el género y antecedentes médicos como la Diabetes Mellitus, el
tabaquismo, la Hipertension Arterial o la colesterinemia. No se descartan los factores
genéticos, aunque son pocos los casos que se presentan por tales motivos (Farreras &
Rozman, 1985; Callen; 2014). El tratamiento actual se dirige a tratar los sintomas que sin

duda mejoran la calidad de la vida diaria del paciente.

Por otra parte en el ambito social los modelos familiares estan sufriendo cambios
importantes: disminucion del nimero de miembros, constitucion de familias monoparentales,
incorporacion de la mujer al mercado laboral, etc. Estos cambios en los modelos
tradicionales en la familia, ponen en peligro la continuidad de los cuidados que se han
producido hasta el momento (Bazo, 1998). Los gestores sanitarios observan como esta
nueva situacién pone en peligro los sistemas de salud nacionales, cada vez peor financiados.
El progresivo envejecimiento de la poblacién comporta ademas un mayor uso de los

servicios sanitarios y en consecuencia un incremento del gasto total.

Por todo ello la sociedad en general y la Administracién en particular estan adoptando
nuevas politicas en el ambito de los cuidados “informales” para complementar un Estado del

bienestar incapaz de cubrir las necesidades de la poblacién.

Pero para hablar de “cuidados” es necesario definir dicho término. El acto de cuidar es
inherente al ser humano y ha sido tradicionalmente relegado a una actividad doméstica

propia de la mujer (De la Cuesta, 2004). Como senalaba Virginia Henderson (Callen, 2014):

“Cuidar es asistir al individuo enfermo en la realizacidon de aquellas actividades que
promuevan la salud o su recuperacioén, que él llevaria a cabo si tuviera la fuerza, la
voluntad o el conocimiento necesario, y hacerlo de tal manera que le ayude a

recobrar su independencia con la mayor brevedad posible”.
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A su vez es necesario distinguir el cuidado “formal” o profesional de aquel que se realiza
generalmente en el nucleo familiar dirigida a la atencion de un familiar dependiente y llevado
a cabo por familiares o amigos, los cuales no perciben remuneracién alguna y generalmente
sin conocimientos previos, Ademas su dedicacién no tiene horarios (Isla, 2000; Aldana y
Guarino, 2012).

Siguiendo a Aldana y Guarino, es necesario distinguir ademas al “cuidador principal” del
“cuidador secundario” y del “cuidador ausente”. EIl “cuidador principal’ es aquella persona
que asume la responsabilidad de tales cuidados acompanandole la mayor parte del tiempo.
El “cuidador secundario” el aquella persona que ayuda al cuidador principal cuando éste lo
precisa. Finalmente el “cuidador ausente” es aquella persona que forma parte del entorno
mas cercano del paciente pero que no colabora en los cuidados a pesar de que por razones

familiares o afectivas asi se espera de él.

La mayoria de los autores sefalan que la base principal de los cuidados que recibe un
enfermo radica en la propia familia (Ubeda y Roca, 2008; Molina, Lafiez y Lafiez, 2005). La
familia adquiere un rol fundamental ante los cuidados de un familiar enfermo de forma
irrenunciable e ineludible. Estos cuidados generalmente recaen en la mujer que en muchas
ocasiones pasan de forma desapercibida y en consecuencia sin un debido reconocimiento
social. Esta dedicacion por parte de la mujer en numerosas ocasiones conlleva al abandono

del mercado laboral de forma temporal o definitiva (Toribio et alt., 2012).

Merece especial atencion ademas el elevado coste que supone el cuidado de un familiar
enfermo. Segun un estudio realizado por la Fundacion Espafiola de Enfermedades
Neuroldgicas (Prieto et. al. 2011), el gasto de los cuidados aumenta a medida que evoluciona
la enfermedad. La familia asume el 87 % del coste total de tales gastos agravandose en los

casos de institucionalizacion del enfermo.

Como consecuencia del aumento de las enfermedades neurodegenerativas y de la
importancia adquirida de los cuidados informales, entre otros aspectos, en las ultimas
décadas han adquirido una notable importancia los estudios en los que se relaciona el Apoyo
Social y la Salud. Cuatro son las lineas de investigacion que se vienen realizando desde
mediados del pasado siglo XX (De la Cuesta, 2004): (a) estudios sobre la carga del cuidador
y elaboracién de instrumentos de medida a tal efecto (b) estudios dirigidos a examinar los
procesos de los cuidados (c) estudios que ponen en evidencia las vivencias del cuidar a
otros y (d) estudios que evalluan la efectividad de las intervenciones para disminuir la

sobrecarga de los cuidadores.
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Al mismo tiempo, la importancia de los estudios de las redes sociales en el ambito de la
salud se ha puesto de manifiesto mas recientemente (Maya, et. al. 1999; Hollstein, 2002;
Llopis 2006 y 2011; Zuniga, 2007; entre otros).

La investigacidon que a continuacion presentamos precisamente tiene como objetivo principal

el estudio de las redes personales en el ambito de la salud.
Objetivos y metodologia

La investigacion que aqui se presenta ha sido de caracter no experimental, transversal y
mixta (cualitativa y cuantitativa). Al mismo tiempo no se ha perseguido una significacion
estadistica de los resultados obtenidos, sino por el contrario la obtencién del mayor niumero
de casos distintos que pongan de manifiesto la mayor diversidad posible. Ha tenido una
duracion de 21 meses y ha contado con una beca de investigacién otorgada por el Parc

Sanitari de Sant Joan de Déu.

Esta investigacion fue previamente aprobada por el Comité de Etica y por el Comité de
Recerca del Parc Sanitari de Sant Joan de Déu. En todo momento se han seguido los
principios éticos de investigacion, entregandose el “consentimiento Informado y la hoja

informativa” de la investigacion a cada una de las personas participantes.

El objetivo principal de esta investigacién se ha dirigido a determinar si las Redes Personales
(a partir de ahora RP) de las personas que cuidan a familiares que padecen Alzheimer se

ven modificadas como consecuencia de esa nueva situacion estresante.

Por otra parte los objetivos especificos se han dirigido en primer lugar al analisis de las RP
de tales cuidadores/as. En segundo lugar el analisis de los posibles cambios sufridos como
consecuencia de dicha enfermedad de su familiar y finalmente, el analisis del tipo de apoyo

que tales cuidadores/as solicitan, asi como la procedencia del mismo.

Para la realizacion de esta investigacion se ha tomado como participantes a los/las
cuidadores/as de familiares con la enfermedad de Alzheimer y residentes en el area de
influencia del Hospital General del Parc Sanitari de Sant Joan de Déu'. El numero de
participantes en esta investigacién se han distribuido en cuatro perfiles obtenidos de la

practica diaria, siendo el total de casos obtenidos de 23 (Ver tabla I).

! El hospital General forma parte de complejo asistencial del Parc Sanitari de Sant Joan de Déu en Sant Boi de
Llobregat, formado por el antiguo Hospital Psiquiatrico de Sant Joan de Déu y el Hospital General. Cuenta con
especialidades médicas y quirdrgicas, asi como con unidades docentes y de investigacion.
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Hombre cuidador de sus padres 4
Hombre cuidador de su pareja 3
Mujer cuidadora de sus padres 10
Mujer cuidadora de su pareja 6

TOTAL 23

Tabla I: Distribucion de los/las participantes en la investigacion.

El total de casos a analizar al inicio de la investigacidon se establecieron en 40, distribuidos
de manera uniforme entre los cuatro grupos sefalados. La dificultad en contactar con
varones cuidadores tanto de sus padres como de su pareja, asi como con mujeres

cuidadoras de sus parejas, explica el menor numero de casos.

Los criterios de inclusién de los/las participantes en nuestra investigaciéon han sido los
siguientes: (1) Cuidadores de pacientes con diagndstico de demencia segun los criterios
DSM-IV-TR vy los criterios INCDS-ADRDA; (2) Disponibilidad para realizar el estudio; (3)
Cuidadores que hayan realizado su consentimiento por escrito para participar en la
investigacion; (4) Cuidadores mayores de 18 afios y (5) Que dispongan de tiempo necesario

para realizar las técnicas previstas.

La seleccion de participantes se realizado de forma consecutiva hasta completar el nimero
deseado, entre las personas asistentes a las sesiones programadas por la Escola de
Cuidadors del Parc Sanitari y por aquellas personas que durante la investigacion acudieron a

la Consulta Médica de Neurologia del Hospital General.

También es importante sefialar que en esta investigacion ha participado Antoni Callen —
Médico Adjunto del Servicio de Neurologia y Director de la Escola de Cuidadors del Parc

Sanitari.
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Técnicas

Tres han sido las técnicas empleadas en esta investigacion: (1) La observacion (2) el

Cuestionario Zarit y (3) El Analisis de Redes Personales.

La observacion
Durante la investigacion el investigador principal ha asistido a un total de cinco sesiones
organizadas por la Escola de Cuidadors del Parc Sanitari. Esta Escuela fue creada en el afio

2008 como consecuencia de la necesidad de facilitar la labor diaria de las/los cuidadoras/es.

Entre sus objetivos debemos destacar la ampliacion de informacion que se ofrece y se
favorece a evitar el agotamiento de tales cuidadoras/es que supone el cuidado diario de un
familiar que padece la Enfermedad de Alzheimer. Cuenta con un equipo multidisciplinar que
implica a servicios y especialidades como son: Neurologia, Psiquiatria, Geriatria, Enfermeria,

Nutricién y Dietética, Trabajo Social, Atencién Espiritual y Antropologia.

Para ello la Escola de Cuidadors organiza en el trascurso del afio distintas sesiones dirigidas
a cuidadoras/es aportando informacion y facilitando la comunicacion de sus angustias y
temores entre iguales. Durante las sesiones de dicha Escola se han podido observar tanto
las actitudes de las/los cuidadoras/es que atienden a sus familiares, como sus emociones y
angustias. De esta manera los resultados obtenidos tienen un valor especial que con otras

técnicas serian dificiles de obtener.

El cuestionario Zarit

El Test sobre la carga del cuidador (Zarit, 1980)) cuantifica el grado de sobrecarga del
Cuidador/a. Esta formado por 22 preguntas cerradas en la que la persona participante debe
responder con una puntuacion graduada de (0: Nunca) a (4: Casi siempre). Ha sido
distribuido antes de la sesidn de analisis de redes por el propio investigador o en la consulta

de Neurologia.

Analisis de Redes Personales

Para dicho analisis se ha utilizado el software EgoNet (http: sourceforge.net/projects/egonet).
Dicho programa nos permite la visualizacién entre otros, de aspectos estructurales de las
redes de los/las participantes, asi como los atributos de las personas citadas por cada
participante. Consta de cuatro modulos interrelacionados cuyas preguntas — variables — han
sido previamente introducidas por el investigador. El primer modulo nos presenta los
atributos de la persona participante (A partir de ahora citaremos como ego). El segundo
modulo nos presenta un generador de nombres. Ego debe citar un niumero determinado de

personas con los que se relaciona de forma habitual (A partir de ahora citaremos como
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alter/alteri). Para esta investigacion se estableci® como maximo 23 personas citadas por
cada ego. A continuacién el tercer modulo nos presenta los atributos de cada uno de los
alteri citados por ego. Finalmente en el cuarto médulo se nos pregunta por la relaciéon
existente entre si de cada uno de los alteri citados. Una vez finalizada la recogida de datos
de cada una de las personas participantes, se procede a la visualizaciéon de la red en
cuestion. En ella a través de las formas, tamafo y colores podremos observar la red personal
de cada participante, asi como obtener datos numéricos que posteriormente se podran

analizar a través de programas estadisticos.
Resultados

Los resultados obtenidos proceden de la triangulacion de los datos arrojados por cada una
de las técnicas empleadas. Por dicha causa haremos especial énfasis a los resultados
obtenidos a través de la observacion en las distintas sesiones de la Escola Cuidadors, asi

como del propio analisis de las RP de las personas que han participado.

1. Procedentes de la observacion.

Durante las sesiones en las que el investigador ha estado presente, han sido numerosas las
manifestaciones de sufrimiento, angustia y verbalizacion tanto de sentimientos como de
temores expresadas por las/los cuidadoras/es. Varios han sido los aspectos que

constantemente han ido surgiendo y que a continuacién presentamos.

e Laevolucion del proceso de duelo — en términos de Kibler-Ross (Kibler-Ross; 1993;
Tizén, 2004). Las cuidadoras se sienten culpables por una asistencia inadecuada del
familiar con la enfermedad. También se sienten culpables de la institucionalizacién
de dicho familiar enfermo en un centro ante la dificultad que encierra la asistencia en
las fases mas avanzadas de la EA. A estos sentimientos se les une fases de
depresion, miedo a la evolucion tanto de la enfermedad como de las reacciones del
enfermo. Tampoco podemos olvidar las constantes somatizaciones de

enfermedades como consecuencia del estrés soportado.

e Cambios en la relacién de pareja. En numerosas ocasiones se hace mencion a la
pérdida de las relaciones entre cuidador/a y su pareja. Frases como la existencia de

una “renuncia sexual” o “me doy cuenta que la estoy perdiendo” son frecuentes.

e Cambios en la vivienda. En numerosas ocasiones la pérdida de autonomia por parte

de la persona afectada por la enfermedad, obliga a un replanteamiento del nucleo
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familiar. Las hijas — con mayor frecuencia — se ven obligadas por connotaciones
espirituales o por la feminizacion de los cuidados hacia el enfermo, a acoger a sus
progenitores en su domicilio. Esta circunstancia obliga en muchas ocasiones a
adecuar el espacio para acoger al nuevo miembro, con la pérdida de intimidad que

supone para tales cuidadoras/es.

* Modificaciébn de sus redes sociales. Tanto cuidadoras como cuidadores son
conscientes que la dedicacién casi exclusiva de los cuidados a la persona enferma
conlleva a una pérdida de las relaciones sociales. Sefalan que muchos amigos se
pierden como consecuencia del aislamiento social que poco a poco se va originando.
Este aspecto podremos observarlo con mayor detenimiento al analizar las redes

personales de las personas que han participado en nuestra investigacion.

* Los cuidadoras/es sefalan que las principales fuentes de apoyo proceden de su

pareja y de sus hijos/as. Este aspecto también lo observaremos mas adelante.

* Finalmente cabe senalar la mayor asistencia de mujeres a las distintas sesiones

convocadas por la Escola de Cuidadors.

2. Procedentes del Analisis de Redes Personales

Mediante el analisis de las RP de las/los participantes se han podido analizar tres aspectos
fundamentales: (1) Las propias Redes Personales (2) La obtencion de un perfil de la persona

cuidadora (3) Quién atiende al cuidador.

En nuestra investigacion se han obtenido cuatro tipos de redes personales. En primer lugar
aquellas redes de estructura reducida. Esta disminucion de la red genera un aislamiento
social como consecuencia de la sobrecarga del cuidador. En segundo lugar aquellas redes
que podemos denominar institucionalizadas. A tales redes se incorporan a otros
cuidadores/as a través de una Asociacion o Entidad. En tercer lugar las redes que podemos
denominar medicalizadas, entendiendo como tales a aquellas redes a las que se incorporan
personal procedente de los ambitos sanitarios o sociales. Finalmente y en cuarto lugar
aquellas redes a las que podemos denominar normalizadas. Son aquellas que no presentan

modificaciones como consecuencia de la enfermedad. Las posibles modificaciones son
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propias de la dinamica natural de cualquier red como motivo de cambios laborales por

ejemplo. Pasemos a analizar los cuatro casos de estudio seleccionados.

El caso de Antonio

Antonio (nombre ficticio) es un varén cuya edad esta comprendida entre 41 y 50 afos.
Reside en el area de influencia del Hospital General, soltero y en la actualidad laboralmente
activo. Cuida a su madre enferma de Alzheimer. Durante el dia lleva a su madre en un
Centro de Dia de la poblacién de residencia. Presenta un test de Zarit de 30 puntos y en
consecuencia “no existe sobrecarga del cuidador”.

Su red estd formada mayoritariamente por mujeres (65%) como consecuencia de su
actividad laboral. Su red esta formada por tres grupos: (a) la familia por descendencia — color
azul — y corresponde al 39% del total de los miembros de su red (b) los amigos y conocidos
de su infancia — color rosado — y que alcanza el 47% de su red y finalmente (c) los vecinos —
color gris y que alcanza sobre el total el 13%.

La mayoria de tales alteri residen en la misma poblacién de Antonio (82%). Asi mismo al
52% de los miembros de su red les pediria apoyo afectivo y al 47 % les pediria apoyo
material. Sus dos hermanas presentan el degree mas alto, siendo la familia quien
proporciona mayor apoyo afectivo.

La red de Antonio en conclusién es una red heterdfila, en la que se observa la relacién tanto
en la esfera publica como privada; en la que no se observan cambios como consecuencia de
la enfermedad del familiar atendido. Por tanto podemos sefialar que corresponde a una red

de tipo normalizada.

Imagen I: Red personal de Antonio (103).
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El caso de Elena

Elena (nombre ficticio) tiene una edad comprendida entre 51 y 60 afos. Reside en el area de
influencia del Hospital y esta al cuidado de su madre. Presenta un test de Zarit de 56 puntos
y en consecuencia “existe sobrecarga intensa del cuidador”.

Su red personal esta formada exclusivamente por 11 personas distribuidas de la siguiente
manera: esposo, 2 hijos, 2 vecinos, 4 amigas, 1 amistad de infancia y la madre de su pareja.
En consecuencia la red personal de Elena se centra en la familia y los vecinos. El lugar de
residencia de los miembros de su red corresponde en su mayoria en la misma poblacién de
Elena. Al 45 % de los alteri de su red, les pediria apoyo afectivo, mientras que al 27 % les
pediria apoyo material.

En el caso de Elena podemos observar una red de tipo reducido. Esta circunstancia se debe
probablemente a la relacion existente entre el esfuerzo al que se ve sometido en el dia a dia

por el/la cuidador/a y la relacién restringida al espacio publico.

Imagen Il. Red personal de Elena (207).

El caso de Adela

Adela (Nombre ficticio) es una mujer cuya edad esta comprendida entre 81 y 90 afos.
Jubilada y al cuidado de su esposo cuya edad es similar, el cual padece una demencia
importante — Cuerpos de Levy — Presenta un test de Zarit de 48 puntos y en consecuencia
estamos frente a una “situacion intermedia de carga del cuidador”.

En el trascurso de la entrevista Adela afirma que “apenas sale de casa ya que su esposo en

su ausencia, presenta cambios importantes de actitud”.
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Su red personal estd formada mayoritariamente por mujeres (56 %). Desde el punto de vista
estructural se observa un solo grupo: la familia por descendencia/matrimonio (color azul)
alcanzando el 86 % del total de los alteri de dicha red. Ademas cita a una vecina (color gris) y
a una cuidadora profesional (color verde).

La mayoria de los alteri de su red residen en la misma poblacién de Adela (60 %). Al 47 %
les pediria apoyo afectivo, mientras que al 30% les solicitaria apoyo material. La centralidad
de su red — degree - esta ocupada por su cunada.

Estamos frente a una red centrada exclusivamente por la familia a la que se ha incorporado

una cuidadora profesional y en consecuencia estamos frente una red medicalizada

[ X N ]

Imagen lll. Red personal de Adela (401).

El caso de Isabel

Isabel (Nombre ficticio) es una mujer cuya edad esta comprendida entre 41 y 50 afios, que
residen en el area de influencia del Parc Sanitari de Sant Joan de Déu. Est4 al cuidado de su
madre al que se le diagnosticé la Enfermedad de Alzheimer hace aproximadamente seis
afios. Presenta un test de Zarit de 51 puntos y en consecuencia existe “sobrecarga
moderada del cuidador”.

Su red personal esta formada en su mayoria por mujeres (73 %). Estructuralmente se
observan dos grupos. En primer lugar los amigos que ocupan el 69 % de la red — color rosa,
mientras que la familia que ocupa el 21 % - color azul — Destaca la presencia de una mujer
que ha conocido a través del Centro de Dia donde acude su madre — color negro.

ElI 65 % de los alteri de la red de Isabel residen en la misma poblacién de nuestra informante.
Al 47 % de los alteri les solicita apoyo afectivo, al 26 % les pediria apoyo material y al 21 %

les pediria apoyo informacional.
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En consecuencia estamos frente a una red personal de tipo institucional, ademas de estar

centrada en los amigos y la familia.

Imagen IV. Red personal de Isabel (206).

Perfil del cuidador

A través de los datos obtenidos procedentes del analisis de las RP de las personas
participantes en nuestra investigacion obtenemos el siguiente perfil de las personas
cuidadoras de enfermos con la enfermedad que nos ocupa.

Mayoritariamente quienes atienden a una persona con EA son mujeres (69,9%), cuya edad
esta comprendida entre 41 y 70 afnos. Son personas casadas o con pareja (78%). En el caso
de cuidadoras de sus parejas, mayoritariamente son mujeres jubiladas (52,2%). En nuestra
investigacién el 65,5% poseen Estudios Primarios.

En la mayoria de los casos (82,6%) ofrecen de forma continuada los cuidados a la persona
enferma, siendo Unicos cuidadores de tal enfermo (52,2%). En aquellos casos en que existe
un cuidador secundario, éste generalmente corresponde a un familiar por descendencia
(21,7%). Finalmente en la mayoria de los casos las/los cuidadoras/es que han participado en

nuestra investigacion no se relacionan con otros cuidadores (87%).

Quién atiende al cuidador/a

A través del estudio de las RP de las 23 personas participantes se han obtenido un total de
480 alteri (recordemos personas citadas por ego). El 56,9 % corresponden a mujeres. Al
mismo tiempo el 30,4% del total de tales alteri corresponden a familiares por descendencia,
un 10,6% son familiares por matrimonio y el 28% corresponden a los amigos. Asi mismo el

52,3% de tales alteri residen en el mismo barrio o poblacién que nuestros participantes.
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Por otra parte el 65,6% del total de los alteri ofrecen apoyo afectivo a nuestros/as

cuidadores/as, mientras que el 17,3% ofrecen apoyo material. El apoyo informacional y

espiritual presentan porcentajes poco significativos.

Conclusiones

Una vez analizados los datos, las conclusiones son las siguientes:

1.

Las cuidadoras y los cuidadores de enfermos con la Enfermedad de Alzheimer
experimentan durante la evolucién de la enfermedad de su familiar, las distintas etapas
del Proceso de Duelo — en términos de Kibler-Ross. Por este motivo son frecuentes las
fases de ira, sentimientos enfrentados, sufrimiento, sentimiento de culpabilidad, entre
otras. Por dicha causa es fundamental la participacion de profesionales y la relacion
entre familiares de afectados por la misma enfermedad.

El aumento de las cargas de trabajo como consecuencia de la cronificacién de la EA,
genera cambios importantes en el dia a dia como es la adecuacion de la vivienda
comportando una pérdida de la intimidad tanto del cuidador/a principal como de su
pareja.

El perfil de la persona cuidadora de un enfermo con EA corresponde mayoritariamente a
una mujer cuya edad esta comprendida entre 41 y 70 afnos, casada, en situacién de
desempleo o no trabajan. Estas son ademas cuidadoras principales de la persona
enferma, dedicando sus cuidados de forma continuada y sin remuneracion alguna. Los
hombres generalmente adoptan un papel secundario en los cuidados de su familiar y
utilizan servicios profesionales externos. De esta manera coincidimos con los resultados
obtenidos por Isla, Aldana y Guarino, entre otros. Igualmente coincidimos con los
estudios realizados por Ubeda, Roca y Molina, entre otros; donde se evidencia que los
cuidados de una persona enferma recaen fundamentalmente en los miembros de la
propia familia.

La mayoria de las redes de apoyo estan constituidas por mujeres procedentes del
entorno mas inmediato de la cuidadora o del cuidador principal (la propia pareja, los
hijos, la familia y los amigos. Son precisamente estos quienes proporcionan apoyo
afectivo y material a tales cuidadoras/es. Los vecinos por su parte ofrecen apoyo
material.

La situacion estresante generada por la enfermedad provoca modificaciones en las redes
personales de las/los cuidadoras/es con el riesgo de la pérdidas de sus relaciones

personales y consiguiente aislamiento social. En consecuencia, se pone de manifiesto la
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importancia que adquieren en las ultimas décadas del estudio de las redes sociales en el
ambito de la salud.

6. Cuanto mayor es la sobrecarga que padece la cuidadora o el cuidador, menor es su red
personal. Ademas dicha red se centra en la familia. Por consiguiente nos encontramos
frente a una poblacion oculta en riesgo de aislamiento social.

7. Independientemente al tipo de enfermedad que padece una familiar, un/a cuidador/a
adopta modelos similares de redes personales. Tales tipologias no son excluyentes entre

si y las describimos a continuacion:

a. “Red reducida” son aquellas redes en las que se observa un numero bajo de
personas relacionadas con la/el cuidadora/r como consecuencia de la dedicacion

continuada y centrada basicamente en el nucleo familiar mas cercano.

b. “Red institucionalizada” entendiendo como tal aquellas redes en las que se
incorpora una persona conocida a través de una Institucidén u organizacion. También
pueden incluirse a aquellas personas procedentes de ambitos distintos que ofrecen

apoyo: ocio, centro de culto, etc.

c. “Red medicalizada” es aquella a la que se incorporan profesionales del ambito de

la salud o social y a los que se les solicita generalmente informacién.

d. “Red normalizada” entendiéndose como tal aquella que no presenta cambios
como consecuencia de la enfermedad de su familia. Las posibles modificaciones se
producen como proceso natural en sus cuidadores: cambio de estado, cambios en el

domicilio, etc. Posiblemente se trata de un estadio previo a una de las otras redes.

De esta manera coincidimos con otros estudios realizados en el ambito de la enfermedad

celiaca o las cardiopatias congénitas y llevadas a cabo por el propio autor de este articulo.

8. Nuestra investigacion aporta una visidon actual de la situacién por la que atraviesan
los/las cuidadores/as de enfermos EA. El conocimiento de las estrategias que pueden
adoptar tales cuidadoras/es permite reducir la exclusion social. Es por tanto importante la
vision holistica de la enfermedad por parte de los profesionales sanitarios y sociales,
para mejorar tanto la calidad de vida de la persona enferma como de su entorno mas
inmediato: familia y amigos. Para ello iniciativas como la Escola de Cuidadors pone en

evidencia la necesidad de potenciar acciones que se dirijan a fortalecer y mantener las
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relaciones personales de las/los cuidadoras/es, facilitando la relacién con “iguales” y
ofreciendo tanto informacion como formacién respecto a la enfermedad que sufre un

familiar — en este caso EA.

Finalmente podemos afirmar que se han obtenido los objetivos previstos al inicio de nuestra
investigacion. Respecto al objetivo principal llegamos a la conclusion que efectivamente las
redes personales de las cuidadoras y de los cuidadores se ven modificadas como
consecuencia del estrés que supone la enfermedad de un familiar proximo. Asi mismo se
han conseguido los objetivos especificos: analisis de las redes personales, el tipo de apoyo

solicitado y la procedencia de dicho apoyo.
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