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1. Presentacion general

Cuando se habla de Alzheimer o de otro tipo de demencias, las miradas se cen-
tran fundamentalmente en la persona diagnosticada, aunque en los ultimos
tiempos cada vez se esta dando mas importancia a la persona, que en el am-
bito familiar, asume el compromiso de cuidar y atender a su ser querido con
la enfermedad, que también se ve afectada por los efectos de la enfermedad,
con sintomas o déficits asociados directamente a la propia tarea de cuidar vy al
impacto del abandono de otros ambitos de su vida que, en muchos casos, des-

cuida: autocuidado, vida personal, social y relacional y desarrollo laboral.

Con caracter general, el cuidado de una persona con Alzheimer se inicia en el
momento en que se recibe el diagndstico y le acompana durante las distintas
fases de la enfermedad, con la correspondiente evoluciéon en el deterioro de la
persona enferma e incremento e intensificacion de sus necesidades de apoyo.
Apoyo que conlleva una progresiva dedicacion, cada vez mas extensa, genera-
lizada e intensiva por parte de quien asume el cuidado principal en el ambito
familiar, con consecuencias que pueden llegar a ser graves en los ambitos fisico,
psiquico y emocional, asi como social, relacional, afectivo y familiar, sin olvidar los

ambitos econdmico, laboral y profesional.

La figura de quien cuida ha sido ya objeto de atencidon y tratamiento desde varias
perspectivas por parte de CEAFA en el informe “El cuidador en Espafia. Contexto
actual y perspectivas de futuro. Propuestas de intervencion” y en el estudio “Con-
secuencias de la enfermedad de Alzheimer y otras demencias en los cuidadores
familiares. Poner en valor su condiciéon como persona” . Estudios que ponen en
evidencia el altisimo impacto de la enfermedad para las personas cuidadoras,
con importantes afectaciones del cuidado en todos los ambitos y dimensiones

de su de vida.

1 https.//Mmww.ceafa.es/files/2017/06/Estudio%20Cuidadores-1.pdf

2 https://mwww.ceafa.es/files/2017/05/Consecuencias%20de%20la%20enfermedad%20de%20Alzhei-
mer%20en%20el%20cuidador%20familiar.pdf



1. Presentacion general

El propio Plan Integral de Alzheimer 2019-2023° destaca que “el Alzheimer es
devastador y genera graves impactos, no solo para quienes padecen la enferme-
dad, sino también para sus familiares cuidadores. En efecto, también constituye
una patologia del ndcleo familiar. La familia sigue teniendo un papel esencial en
la provision de servicio y atencién a la persona con Alzheimer. La familiay, en par-
ticular, quien ejerce las funciones de cuidador/a principal, sufre muy a menudo
sobrecarga y desestructuracion en distintos ambitos de su vida personal, social y
laboral. Cuidar a una persona con Alzheimer puede afectar a la salud fisicay men-
tal del cuidador o cuidadora, asi como a su bienestar y sus relaciones sociales”.

Con la inevitable evolucion de la demencia, la labor de cuidado también tiene
un final, que culmina con el fallecimiento de la persona enferma y con el con-
siguiente cambio de rol de quien durante una serie de afnos ha asumido su cui-
dado y atencion; a partir de ese momento se pasa de ser cuidador o cuidadora
para convertirse en excuidador o excuidadora. Pocos estudios o investigaciones
han girado en torno a esta nueva figura para analizar cuales son las nuevas ne-
cesidades que las personas experimentan ante este cambio de situacion. Dado
gue ciertos cambios pueden llegar a ser traumaticos, parece interesante y nece-
sario conocer en profundidad y caracterizar esta “nueva’ fase para comprobar si
es necesario generar apoyos y atenciones especificas que estas personas pueden
demandar para intentar recuperar y, en su caso, reactivar su vida (recuperacion
de su autocuidado y vida personal, afectiva y familiar, reincorporacion a la vida
social, relacional y de ocio, reciclaje formativo-laboral, superaciéon de la soledad y
aislamiento social, etc.).

En este contexto, CEAFA ha trabajado para poner en valor a los excuidadores y
colocarlos en el centro de atencion, realizando este estudio para conocer su situa-
cién y detectar, en su caso, sus necesidades.

El proyecto, persigue tres objetivos:

* Conocer el perfil de quien, tras afnos de ofrecer atenciones y cuidados a un
familiar con la enfermedad, han dejado de ejercer ese rol.

« Analizar cual es su situaciéon personal, a través de un cuestionario elaborado
para tal efecto.

3 Plan_Integral_Alhzeimer_Octubre_2019.pdf (mschbs.gob.es)



https://www.mscbs.gob.es/profesionales/saludPublica/docs/Plan_Integral_Alhzeimer_Octubre_2019.pdf

* En base al conocimiento adquirido en el objetivo anterior, proponer, lle-
gado el caso, medidas en relacién con la situaciéon y necesidades que pue-
dan detectarse, de cara a mejorar la calidad de vida de aguellas personas que
lo necesiten.

Este estudio se ha realizado contando con la participacién y aportaciones de
138 excuidadores vinculadas a las Asociaciones de nuestro Movimiento Asocia-
tivo (CEAFA y su estructura confederal en todas las Comunidades y Ciudades
Auténomas).

Distribucion territorial de la muestra de excuidadores que han participado en
este estudio:

ANDALUCIA; 21; 15%

NAVARRA; 33; 24%

ARAGON; 7; 5%

BALEARES: 4; 1%

MELILLA; 1; 1%

COMUNIDAD VALENCIANA; 65 CANARIAS; §; 6%
L}

GALICIA; 7; 5%

MADRID; 7; 5% CASTILLA LA MANCHA; 19; 14%

CATALURIA: 1; 1%

CASTILLA ¥ LEGN; 24; 17%

v' Grafico 1 - Distribucion territorial de la muestra de excuidadores que han
participado en este estudio.

Tras una primera aproximacion a la contextualizacion y focos de indagaciéon de
este estudio, este informe recoge:

* Losresultados del estudio realizado para profundizar en el conocimiento de la
situacion y necesidades de los excuidadores de personas con Alzheimer.

* Las propuestas identificadas, en respuesta a las necesidades detectadas.



2. Marco general de |la hipotesis de partida
del estudio

CEAFA se muestra preocupada sobre qué pasa con las personas que, tras un nu-
mero determinado de anos dejan de atender y cuidar a un ser querido, partiendo
de la base de que la tarea de cuidar siempre llega a su fin y los anos dedicados a
la atencion al familiar enfermo dejan huella en esa persona. Sin embargo, cuan-
do este momento llega, comUnmente se acepta la desaparicion de la figura de
la persona cuidadora, quien, presuntamente, pasa de nuevo a ser una persona
“normal” sin las responsabilidades a las que ha hecho frente durante afios y sin
considerar los efectos que el cuidado ha tenido en ella. Pero irealmente esto es
asi?, ;como se produce en estas personas este transito hacia la recuperacion de
su vida y proyectos previos al cuidado?, ;presentan algun tipo de necesidades
de apoyo en este proceso?, (cOMO generar mejores respuestas y soportes para
ayudarles, si fuera preciso, a conectarse con su vida, su pareja, su familia, sus rela-
ciones de amistad, su trabajo, su ocio, etc.?

Nos encontramos ante una realidad en cuya identificacion y conocimiento aun
no se ha profundizado lo suficiente, a la que no se le ha dado toda la importancia
y trascendencia que tiene. Habitualmente, se ha construido una imagen espe-
cifica (normalmente negativa) de lo que les sucede a esta personas tras afos
de cuidados, y aqui es donde radica buena parte de la hipdtesis que inspira este
estudio, que busca, en primer lugar, el reconocimiento de la persona excui-
dadora como figura que también debe ser objeto de atencién e interés; no
basta con volver a “la vida normal” para abandonar por completo el mundo
Alzheimer. Ademas, y en relacidén con esto, se trata de identificar las posibles
necesidades de estas personas y los apoyos que pueden precisar para volver a
desempenar una vida lo mas normalizada posible.

En este orden de cosas, la hipdtesis de la que parte el estudio busca identificar las
posibles necesidades en varias areas o dimensiones, en las que se pueden pre-
sentar obstaculos o barreras que condicionan el regreso a una vida normalizada,
y sobre los que pudieran plantearse medidas especificas de apoyo:




Obstdculos de cardcter personal, que generan un “ensimismamiento” pro-
pio de situaciones de depresion y desanimo que dificultan afrontar cualquier
situacion normalizada: sintomatologia de aislamiento social, desmotivacion,
desgana, animo depresivo, perdida de interés y de la capacidad para disfrutar,
aumento de la fatigabilidad, cansancio fisico, desesperanza, culpabilidad, etc.

Obstdculos de cardcter economico, ante situaciones frecuentes en las que la
persona cuidadora, para atender a su familiar con demencia, ha tenido que
renunciar a su ocupacion laboral, con el consiguiente impacto en su nivel de
ingresos econémicos. Todo ello, ademas, vinculado al sobrecoste econémico
del cuidado de su familiar con demencia.

Obstaculos de cardcter social. La soledad y el aislamiento social son otros de
los aspectos que caracterizan a las personas cuidadoras, que llevan mucho
tiempo de pérdidasy renuncias en su vida social y de relaciones interpersona-
les (tanto con familia como con amigos/as).

Obstdculos de cardcter laboral, muchas personas cuidadoras se ven obliga-
das a renunciar a su ocupacion laboral (o reducir su jornada laboral, o solicitar
una excedencia), con altas dificultades para reintegrarse en el empleo. Una
vez finaliza la responsabilidad de cuidado adquirida, se encuentran comple-
tamente desactualizados para reincorporarse a una vida laboral activa que es
posible que se haya visto condicionada o incluso la hayan tenido que abando-
nar bien porque se han quedado en una situaciéon de desempleo y tienen que
buscar un nuevo trabajo, o bien porgue tienen que volver al puesto de trabajo
gue dejaron abandonado durante un largo periodo de tiempo.



3. Perfil y situacion de los excuidadores de
una persona con Alzheimer

3.1. PERFIL DE LOS EXCUIDADORES DE UNA PERSONA
CON ALZHEIMER

El perfil tipo de persona excuidadora se corresponde con una mujer de me-
diana edad comprendida entre los 50-59 afios v que ha cuidado de su madre/
padre, afectado por la enfermedad de Alzheimer.

Se trata, por tanto, de personas en edad laboral, en una etapa vital que se corres-
ponde, en la poblacién en general, con un momento de plenitud de desarrollo
personal, social, relacional, laboral.

Con respecto al sexo, el peso del rol de cuidado sigue estando asociado a las mu-
jeres, por lo que mayoritariamente son cuidadoras familiares quienes se hacen car-
go de la atencion de su familiar con Alzheimer, lo cual evidentemente, tiene su co-
rrelato con el peso que las mujeres siguen teniendo tras el cuidado, representando
el 84% del total, frente al 16% de hombres:

v' Grafico 2 - Género del excuidador.

MASCULINOG
16%

-
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Considerando la relaciéon de parentesco, la mayoria de las mujeres son hijas
(65%), el 23% son esposas y el 12% otras familiares. En el caso de los hombres, la
mayoria de ellos son los maridos (50%), el 41% son hijosy el 9% son otros familiares.
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v Grafico 3 - Relacion de parentesco y género.

70% 65%
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Con respecto a la edad, en torno al 54% tiene menos de 60 aios, frente al
46% que tiene mas de 60 afos. Frente a lo que cabria esperar de este colecti-
vo poblacional, el perfil puede decirse que es mas o menos joven, lo cual puede
interpretarse como el cambio o la evolucion que el Alzheimer en particular y la
demencia en general esta experimentando en los Ultimos tiempos.

v Gréfico 4 - Franja de edad de los excuidadores.
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Si se considera tanto el género como la edad de los excuidadores, se observa que
las mujeres han estado presentes en el cuidado de sus familiares en todas las
franjas de edad y los hombres lo han hecho a partir de los 50 afios: el 13% de los
excuidadores entre 50 y 59 anos son hombres, y a partir de los 60 afos represen-



3. Perfil y situacion de los excuidadores de una persona con Alzheimer

tan el 23%-24%. De hecho, mas de la mitad de los hombres que se han dedicado
al cuidado han sido los conyuges, todos ellos de edad avanzada (mas de 60 afos),
guienes han cuidado de sus esposas con Alzheimer.

v Grafico 5 - Edad y sexo de los excuidadores.
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Con respecto a los anos dedicados al cuidado, el 74% de los excuidadores ha
estado entre 1y 10 afos dedicado al cuidado de su familiar con Alzheimer: el 39%
entre 6y 10 anos, y el 35% menos de 5 anos. Se observa que, con caracter general,
las mujeres han dedicado mas afios al cuidado que los hombres: solo el 33% de
las mujeres ha dedicado hasta 5 afios, frente al 45% de los hombres; el 40% de las
mujeres ha dedicado entre 6y 10 anos, frente al 32% de los hombres; y el 27% de
las mujeres ha dedicado 11 0 mas anos frente al 23% de los hombres.

v Graficos 6- Aifos dedicados al cuidado. General y segtin sexo.

COMPRENDIENDO LA SITUACION DE LAS PERSONAS EXCUIDADORAS
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Desde la perspectiva de los aiios que llevan como excuidadores y teniendo
en cuenta que en este estudio han participado excuidadores que hace 5 anos
0 menos que han acabado su labor de cuidado, hay que sefalar que un 37% de
ellos hace menos de un aho que ha perdido a su familiar, siendo ésta la fase mas
delicada para hacer frente a su pérdida y afrontar su nuevo rol como excuidador.
En el 24% de los casos ha pasado entre uno y dos anos desde que finalizé su tarea
de cuidado de su familiar con Alzheimer. El 14% finalizé este cuidado hace 2 0 3
anos, el 9% hace 3 0 4 anos, y el 15% hace 4 o 5 anos.
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v Grafico 7- Aios que llevan como excuidadoras.

Con respecto a la relacion que mantienen los excuidadores que han partici-
pado en este estudio con su Asociacién de Alzheimer de referencia (vincula-
da a CEAFA), el 83% de ellos siguen manteniendo la relacion con su Asociacion.
Se trata de personas que valoran la utilidad y/o el interés que les aporta mantener
el vinculo con el tejido asociativo tras el fallecimiento de su familiar.



3. Perfil y situacion de los excuidadores de una persona con Alzheimer

v Grafico 8- Excuidadores que mantienen su relacién con la Asociacion.

El 81% de las personas que sigue manteniendo la relaciéon con las Asociaciéon son
mujeresy el 19% por hombres. La mitad de las personas que sigue manteniendo
esta relacion tiene 60 o mas anos, seguidas de los excuidadores entre 50 y 59
anos (41%). Solo el 9% de los excuidadores que mantiene la relacion con la Asocia-
cion tiene menos de 49 anos (el 2% de ellas son menores de 39 anos).

v Gréfico 9- Excuidadores que mantienen su relacién con la Asociacién
segln sexo y edad.
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En cuanto al tipo de relacion que mantienen con la Asociaciéon, en la mayoria se
trata de una vinculacion como socios (66%), el 15% como miembros de Juntas de
Gobierno, y el 4% con otro tipo de colaboraciones.

MPRENDIENDO LA SITUACION DE LAS PERSONAS EXCUIDADORAS
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v Gréfico 10- Tipo de relacién que mantienen con la Asociacién.
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3. Perfil y situacion de los excuidadores de una persona con Alzheimer

3.2. ANALISIS DE LA SITUACION PERSONAL DE LOS
EXCUIDADORES

Se analiza a continuacion su situacion, estructurando el epigrafe en base a las
cuestiones planteadas en el cuestionario a los excuidadores.

¢Se sienten mas vulnerables o, por el contrario, mas refor-
zados tras haber terminado su faceta como cuidadores?

El cuidado de una persona con Alzheimer requiere de un gran esfuerzo en diver-
sos ambitos: fisico, psiquico, emocional, social, econdmico, laboral, etc. Tras haber
terminado su faceta de cuidado, el excuidador puede sentirse mas vulnerable o,
por el contrario reforzado.

Encontrarse en una u otra situacion dependerd de su capacidad de recuperacion
y resiliencia, vivencia del cuidado y personalidad, ademas del hecho de haber
mantenido conexiones con distintos ambitos de su vida previa al cuidado:

e Sise trata de una persona con mentalidad fuerte, luchadora, con mayor ca-
pacidad de resiliencia, que ha sido capaz de mantener algun ambito de de-
sarrollo (social, laboral...) y/o autocuidado, se puede ver reforzada al finalizar
esta fase.

e Sise trata de una persona que se ha volcado absolutamente en el cuidado,
con menor capacidad de resiliencia y con una personalidad que pueda tender
mas al desanimo, a la sintomatologia depresiva, al sentimiento de inutilidad
por la pérdida de la tarea que estaba dando sentido a su vida, etc. es probable
gue se sienta Mas vulnerable tras la etapa de cuidado.

Ademas, esta situacion, o de vulnerabilidad o de refuerzo, vendra influenciada por
factores como la edad, el género, el vinculo familiar con la persona enferma, los
anos dedicados al cuidado, los vinculos con sus actividades anteriores (sociales,
familiares, laborales), la dedicacion (aungque sea muy limitada) a su propio auto-
cuidado, y el paso de los afios desde el fallecimiento de su familiar.

Entre las personas encuestadas prevalece la situacion de vulnerabilidad (el
85% de ellas se siente vulnerable tras finalizar su faceta de cuidado), expre-
sando sentimientos de soledad, falta de animo y pena, sensacion de vacio y de-
pendencia de la persona cuidada.

15



Segun el sexo, el sentimiento de vulnerabilidad afecta mas a las mujeres (el

86% de las mujeres encuestadas) que a los hombres (el 79% de los hombres
encuestados).

Por el contrario, entre las personas que manifiestan que no se han sentido vulne-
rables (14%), se destaca la sensacion de haber hecho lo que se debia y lo que les
ha aportado el hecho de compartir la vida durante mas tiempo con su familiar.

v' Gréafico 11- Se siente vulnerable tras finalizar el cuidado.
General y seguin sexo.

NO se sionten NS/NC: 1%
wulnerables; 14%
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v Gréfico 12- Se siente vulnerable y aiios desde que finalizaron la tarea
de cuidado.
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Cuanto mas tiempo ha pasado desde que finalizé el cuidado, mas vulnera-
bles se sienten estas personas: mas del 90% de quienes llevan mas de 2 afos
desde ese momento, frente al 84% quienes llevan menos de un ano y el 76% de
quienes llevan entre 1y 2 anos.



3. Perfil y situacion de los excuidadores de una persona con Alzheimer

v Gréfico 13- Se siente vulnerable o reforzado, relaciéon con la persona
cuidada, y sexo.
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Si se tiene en cuenta la relacién de parentesco, las hijas e hijos presentan
con mayor frecuencia esta situacion de vulnerabilidad que los y las conyuges:
entre el 88%-89% en el caso de hijos/asy entre el 70%-82% las esposas y maridos
(respectivamente). Entre los motivos que les hacen sentirse vulnerables refieren
la pérdida de su familiar, el deterioro fisico, la exigencia de los cuidados, y la nece-
sidad de tratamiento farmacolégico para afrontar estados de ansiedad y depre-
sion tras finalizar el cuidado.

v Grafico 14- Se siente vulnerable o reforzado, y edad.
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En funcion de la edad, las personas mas jovenes y las mas mayores son quie-
nes menor vulnerabilidad presentan: asi el 67% de las que tienen entre 31y 39
anosy el 72% de quienes tienen 69 o0 mas afos, frente un porcentaje de alrededor
del 90% de las otras franjas de edad.
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¢Haber cuidado a su familiar ha producido consecuencias
a nivel personal?

El 65% de excuidadores manifiesta que haber cuidado a su familiar le ha
afectado a nivel personal en dmbitos tan amplios como la personalidad, las
emociones, la salud fisica y psiquica, las relaciones familiares y sociales o el ambi-
to laboral. En concreto, destacan que ha generado aspectos como preocupacion,
tristeza, desatencion al resto de familiares, problemas emocionales, desgaste de
salud, ansiedad, estrés u otros problemas psicolégicos.

Segln el sexo, se observa que las mujeres presentan con mas frecuencia
estos efectos del cuidado a nivel personal que los hombres: en concreto, el
68% de las mujeres, frente al 50% de los hombres. En las mujeres inciden mas
las consecuencias relacionadas con el desgaste de la salud fisica y mental, y la
preocupacion por el abandono del entorno del resto del ndcleo familiar, como
elemento asociado a su tradicional rol social de cuidado; mientras que los hom-
bres, sufren mas consecuencias en el estado animico a la hora de afrontar la sole-
dad, hacer frente a la tristeza y penay las dificultades para retomar sus relaciones
sociales e incorporacion al mundo laboral.

v’ Grafico 15- Consecuencias a nivel personal del cuidado. General y seguiin sexo.
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3. Perfil y situacion de los excuidadores de una persona con Alzheimer

v' Grafico 16- El cuidado ha producido consecuencias a nivel personal
seguin edad.
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En funcion de la edad, presentan mas afectacién personal los jévenes: el 75%
de los menores de 39 afios y el 100% de quienes tienen entre 40 y 49 afos. Es
decir, personas con edades mas susceptibles al impacto en su desarrollo laboral,
y en su conciliacion con su vida personal y familiar (generalmente con hijos de
menor edad).

v Grafico 17- El cuidado ha producido consecuencias a nivel personal,
segun relacién de parentesco y sexo.
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Segun la relacion de parentesco, son las hijas y los conyuges quienes mayor
afectacion presentan en este aspecto: el 73% en cada uno de estos grupos.

El 56% de las esposas también manifiestan que el cuidado le ha producido con-
secuencia a nivel personal. En concreto vacio, sentimiento de tristeza, desgaste
de la salud, depresidn, desgaste psicoldgico, tristeza, cambio en la vision de la

vida y recuerdos.
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Los hijos son los menos afectados (solo el 22% manifiesta que el cuidado le ha
producido consecuencias a nivel personal). En su caso se alude a la falta de ganas
de salir, evolucion de penay tristeza a fortaleza, empeoramiento de su salud, irri-
tabilidad, ansiedad, abandono del trabajo y relaciones sociales.

¢Su experiencia como cuidadores ha influido en su perso-
nalidad actual?

El 66% manifiesta que su experiencia como cuidadores ha influido en su per-
sonalidad actual en aspectos como miedo a enfermar, pérdida de su capacidad
de disfrutar (falta de alegria), pérdida de rutinas y actividades que antes hacia,
aislamiento e introversion. Asimismo, manifiestan un estado de tristeza e incerti-
dumbre, negatividad frente al futuro, depresion y dificultades para encontrar su
espacio.

El hecho de haber construido su rol y utilidad en los Ultimos afos en torno al cui-
dado de la persona de forma exclusiva o, casi exclusiva, genera un vinculo afecti-
vo y de estrecha interdependencia, ademas de situar el foco de su existencia en
torno a esta vivencia.

Las personas que manifiestan que no han sufrido cambios a nivel personal (el
33% de las personas encuestadas) ponen en valor el recuerdo que conservan de
los momentos vividos con la persona a la que cuidaron, ademas de evidenciar
una fuerte personalidad.

No se observan diferencias significativas en funcion del sexo en este aspecto: el
68% de los hombres y el 66% de las mujeres ha percibido que la experiencia de
cuidado ha influido en su personalidad actual.

v Grafico 18- La experiencia como cuidador ha influido en la personalidad
actual. General y seglin sexo.
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3. Perfil y situacion de los excuidadores de una persona con Alzheimer

v Gréfico 19- La experiencia como cuidador ha influido en la personalidad
actual segun la edad.
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Segun la edad, las personas entre 40 y 59 afios son quienes expresan un ma-
yor cambio en su personalidad: el 79% de quienes tienen entre 40 y 49 afos, y
el 73% de quienes tienen entre 50 y 59 anos.

Por su parte, las que muestran una menor afectacion son aquellas de edades
comprendidas entre los 60 y 69 anos (54%) y los menores de 39 anos (50%).

v' Grafico 20- La experiencia como cuidador ha influido en la personalidad
actual, segun relacion de parentesco y sexo.

100% ™

TR
i e arm %
i 50% 36%
60
S0
a0 i
7% 9%
5% 5T%

HOMERES MUIERES HOMERES MLIERES HOMERES MUIERES
CONYUGES HUOfA OTROS

siomno W s/

Segun la relaciéon de parentesco con la persona cuidada, se observa que son
los cédnyuges quienes en mayor porcentaje (73%) perciben que la experiencia
del cuidado hacia sus esposas enfermas les ha influido en su personalidad actual.

A continuacion, las hijas (69%) e hijos (67%) también son quienes en Mmayor por-
centaje reconocen esta influencia.

En el caso de las esposas este porcentaje alcanza el 59%.
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¢Ha podido retomar su vida habitual (trabajo, aficiones,
amistades...) tras finalizar su labor de cuidador?

El 81% de excuidadores manifiesta que si ha podido retomar su vida habitual
en distintos ambitos como por ejemplo en el &mbito social (retomando aficio-
nes y amistades). De hecho, destacan el particular valor de las amistades reales
gue no desaparecieron durante la etapa de cuidado. También en el ambito labo-
ral, con su retorno al empleo o la posibilidad de acceder a nuevas oportunidades
laborales. Se trata, por tanto, de personas que (con mayor o menor posibilidad
de dedicacion), con caracter general, mantuvieron anclajes sociales, relacionales,
laborales o con sus proyectos personales. Este mantenimiento de ciertas relacio-
nes o conexidn con sus proyectos les ha permitido retomar con mayor facilidad
su vida habitual tras la etapa de cuidado.

En contraposicion, el 18% de quienes manifiestan que no han podido recuperar
su vida habitual tras el cuidado, hacen referencia a su desconexidon con sus amis-
tadesy aficiones, sus dificultades para continuar con su vida social y el abandono
de su vida laboral y problemas para retomarla.

No se observan diferencias por sexo en relacion con esta cuestion.

v Grafico 21- Ha podido retomar su vida habitual tras el cuidado. General y
segun sexo.
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3. Perfil y situacion de los excuidadores de una persona con Alzheimer

v Gréfico 22- Ha podido retomar su vida habitual tras el cuidado
seguin edad.
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Segun la edad, el 100% de los menores de 39 afios manifiesta que han podi-
do retomar su vida habitual. En las demas franjas de edad, este porcentaje se
sitUa en torno al 80%.

v Grafico 23- Ha podido retomar su vida habitual tras el cuidado segtin la
relacién de parentesco.
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En funcién de la relaciéon de parentesco con la persona cuidada, el 74% de los

conyuges, el 82% de los hijos y el 94% de otros familiares expresan que han podi-
do retomar su vida habitual tras el cuidado.

COMPRENDIENDO LA SITUACION DE LAS PERSONAS EXCUIDADORAS
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En su etapa como excuidador éha incorporado a su vida
nuevas aficiones?

La mayoria de las personas encuestadas (54%) manifiesta que no ha incor-
porado a su vida nuevas aficiones, principalmente debido a la afectacion por
la ausencia de la persona cuidada, con la que tenia un especial vinculo de afecto
y relacion.

A todo ello se une la dificultad para recuperar la motivaciéon a la hora de realizar
actividades (tanto las que le gustaba hacer antes, u otras nuevas de todo tipo:
culturales, de ocio, deportivas, viajes, salidas, salir con amistades, reuniones fami-
liares, etc.).

El 46% de las personas encuestadas si ha sido capaz de incorporar en su vida, tras
la etapa de cuidado, nuevas aficiones: han retomado aficiones lUdicas y deporti-
vas que realizaban, desarrollan colaboraciones como voluntarios, o realizan acti-
vidades de ocio compartido con otras personas, lo cual fomenta también el esta-
blecimiento de relaciones interpersonales y su no alejamiento del entorno social.

Segun el sexo, han sido mas las mujeres (47%) quienes han podido incorporar en
su etapa como excuidadoras nuevas aficiones, como el ejercicio fisico, las manua-
lidades, actividades deportivas, de ocio, culturales, voluntariado, taller de memo-
ria o viajes.

En el caso de los hombres excuidadores solo el 36% ha incorporado nuevas aficio-
nes, presentando mayores dificultades que las mujeres. Entre las nuevas aficio-
nes que han incorporado estos hombres destaca el ejercicio fisico, la recupera-
cion de aficiones, el voluntariado y la busqueda de nuevas amistades.



3. Perfil y situacion de los excuidadores de una persona con Alzheimer

v Gréfico 24- Ha incorporado a su vida nuevas aficiones.
General y seglin sexo.
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v Grafico 25- Ha incorporado a su vida nuevas aficiones, segiin edad.
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El 100% de los menores de 39 aiios no han incorporado a su vida nuevas aficio-
nes tras la etapa de cuidado. A continuacion, el 66% de quienes tienen entre 60 y
69 anos y el 55% de quienes tienen entre 50 y 59 afos.

Las personas entre 40 y 49 afnos son quienes en mayor porcentaje han incorpo-
rado nuevas aficiones (el 71% de ellas), seguidas de las de 69 y mas afos (el 59%
de ellas).

COMPRENDIENDO LA SITUACION DE LAS PERSONAS EXCUIDADORAS 25
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v Gréfico 26- Ha incorporado a su vida nuevas aficiones, segtin relaciéon de
parentesco, y sexo.
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Considerando la relaciéon de parentesco, los hijos (67%), los esposos (64%) y
otras familiares mujeres son quienes en mayor proporciéon manifiestan no ha-
ber incorporado a su vida nuevas aficiones. Como veiamos antes, los hombres
tienen mas dificultades que las mujeres (al margen de la relacion de parentesco)
para participar en nuevas actividades.

Por el contrario, las esposas (52%), hijas (47%), y otros familiares hombres (50%)
son quienes en mayor porcentaje si que lo han hecho.

La pérdida de su familiar éle ha producido repercusiones a
nivel emocional?

La mayoria de las personas encuestadas (73%) manifiesta que la pérdida del
familiar al que cuidaron le ha repercutido emocionalmente, produciéndole
sentimientos muy diversos de sensibilidad, empatia, nostalgia, afioranza, tristeza,
vacio, enfado, miedo, sentimiento de culpa o altibajos. También refieren sintoma-
tologia depresiva, ansiedad e, incluso, problemas de insomnio.

Las personas que manifiestan que esta pérdida no les ha repercutido emocional-
mente (25%) aluden al hecho de haber dispuesto de tiempo suficiente para asi-
milar la pérdida, con una adecuada vivencia y superacion del duelo sin traumas.

Son sobre todo las mujeres excuidadoras quienes en mayor porcentaje han teni-
do este tipo de repercusiones emocionales por la pérdida de su familiar: el 76% de
ellas, frente al 55% de los hombres.



3. Perfil y situacion de los excuidadores de una persona con Alzheimer

v Gréfico 27- La pérdida del familiar le ha producido repercusiones a nivel
emocional. General y seglin sexo.
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v Gréfico 28- La pérdida del familiar le ha producido repercusiones a nivel
emocional, segln edad.
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Las personas entre 40 y 69 anos son quienes mayoritariamente presentan
repercusiones emocionales por la pérdida (entre el 86% y el 74% de ellas):
soledad, vacio, toma de conciencia de su propio deterioro/envejecimiento, afecta-
cion de su condicion de salud, etc.

El 50% de los menores de 39 afos y el 55% de las mas mayores (69 o mas afos)
manifiesta haber tenido estas repercusiones emocionales.

En el caso de los mas jovenes traducen su repercusion emocional en pena, triste-
za y un incremento de la sensibilidad.

En el caso de las personas mas mayores detallan sus emociones en la afioranza,
tristeza, desanimo, depresion y sentimiento de moral baja.

COMPRENDIENDO LA SITUACION DE LAS PERSONAS EXCUIDADORAS
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v' Grafico 29- La pérdida del familiar le ha producido repercusiones a nivel
emocional, segun relacion de parentesco, y sexo.
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Las hijas excuidadoras son quienes mayor afectacion manifiestan en este aspec-
to: el 85% de ellas ha tenido repercusiones emocionales por la pérdida de su pa-
dre o madre con Alzheimer a quien cuidaba. A continuacion los hijos y las esposas
(67% en ambos casos), otros familiares (50%) vy los esposos (45%).

¢Considera que necesita o ha necesitado atencion sani-
taria tras acabar el periodo de cuidar (médico, psicélogo,
DUE, psiquiatra...)?

La mayoria (66%) manifiesta que no necesita ni ha necesitado este tipo de
atencioén. Las personas que expresan gue si necesitan o lo han necesitado (34%)
han requerido atencion psicolégica, atencidn psiquiatrica, fisioterapia, atencion
médica y tratamiento farmacoldgico. En definitiva, apoyos tanto en el dmbito fisi-
co como emocional, para hacer frente a las secuelas de la sobrecarga del cuidado
(fisica y emocional).

Han sido en mayor proporcion las mujeres (el 35%) que los hombres (27%) quie-
nes han buscado y recibido este tipo de atencion.



3. Perfil y situacion de los excuidadores de una persona con Alzheimer

v' Grafico 30- Necesita o ha necesitado atencion sanitaria tras acabar el
periodo de cuidado. General y segun sexo.

80

0¥

7%
B5%
)
503
A a5
20M 1T%
20%
107
121

HOMBRES MUJERES
usi miNO

MS/NG; 1%

v' Grafico 31- Necesita o ha necesitado atenciéon sanitaria tras acabar el

periodo de cuidado, segtin edad.
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Entre las personas de mas edad se identifican mas casos de haber necesita-
do atencion sanitaria tras el periodo de cuidado: el 43% de las personas entre
60 y 69 anos, y el 34% de las que cuentan con mas de 69 anos. Estas personas
destacan la necesidad de seguir con la terapia psicolégica, o necesitar ayuda psi-
colégica para afrontar el futuro tras el cuidado de su familiar.

COMPRENDIENDO LA SITUACION DE LAS PERSONAS EXCUIDADORAS
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v' Grafico 32- Necesita o ha necesitado atencion sanitaria tras acabar el
periodo de cuidado, segtn relacion de parentesco, y sexo.
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Segun la relacién de parentesco, no se observan grandes diferencias en las
respuestas aportadas, que si estan algo mas vinculadas al sexo de la persona
excuidadora.

Los hijos (78%), los esposos (73%) y otras mujeres familiares (85%) son quienes en
mayor porcentaje manifiestan no necesitar o No haber necesitado este tipo de
atencidon sanitaria para tratar los efectos del cuidado sobre su salud (tanto a nivel
fisico como emocional).

¢Participa o ha participado en grupos de ayuda mutua con
otros excuidadores?

La mayoria de las personas (68%) no participa ni ha participado en grupos de
ayuda mutua con otros excuidadores/as. Solo el 30% lo ha hecho.

Segun el sexo, han sido mas los hombres (36%) que las mujeres (29%) quienes
participan o han participado en este tipo de iniciativas.

v Grafico 33- Participa o ha participado en grupos de autoayuda con otras
personas excuidadoras. General y seguin sexo.
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3. Perfil y situacion de los excuidadores de una persona con Alzheimer

v Grafico 34- Participa o ha participado en grupos de autoayuda con otras
personas excuidadoras, segun edad.
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Las personas entre 40 y 69 afios son quienes en mayor proporcion manifies-
tan no participar o haber participado en grupos de autoayuda (el 71% de todas
ellas), seguidas de las de mas de 69 anos (59%).

Segun la edad, son los menores de 39 afnos quienes Mas han participado o parti-
cipan en estos grupos de ayuda mutua: la mitad de ellas lo hace.

v Grafico 35- Participa o ha participado en grupos de autoayuda con otras
personas excuidadoras, segun relacién de parentesco y sexo.
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Quienes menor participacion han tenido en estos grupos de autoayuda son
los hijos e hijas (78% y 76% respectivamente). A continuacién, las esposas y
otras familiares mujeres (62% en ambos casos).

COMPRENDIENDO LA SITUACION DE LAS PERSONAS EXCUIDADORAS 31
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Son los conyuges quienes en mayor porcentaje participan o han participado es
estos grupos: el 45% de hombres, frente al 38% de mujeres.

Los hijos e hijas son quienes en menor medida utilizan estos recursos (solo entre
el 22% y el 24%).

¢Ha cambiado la relacion con su pareja tras haber sido cui-
dador principal de su familiar?

El 46% de las personas encuestadas no ha visto afectada su relacion afectiva
con su pareja por su dedicacion al cuidado, sino que incluso se ha visto refor-
zada.

Solo el 16% de las personas encuestadas afirma que su relacion de pareja se ha
visto afectada por este motivo. Esto se manifiesta en la falta de iniciativa e ilusion,
deterioro de la relacidn. En algunos casos, incluso, con situaciones de ruptura de
la relacion.

El 35% no responde a esa cuestion, ya que no corresponde porgue no tenian pa-
reja o porque su pareja era la persona enferma.

La afectacion de la relacion de pareja se ha producido en mayor proporcion en el
caso de las mujeres excuidadoras (el 18%) que en los hombres (solo el 5% ha visto
afectada su relacion de pareja como consecuencia del cuidado).

v Grafico 36- La relacion con su pareja ha cambiado tras dedicarse a la
tarea de cuidar. General y segtn sexo.
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3. Perfil y situacion de los excuidadores de una persona con Alzheimer

v Gréfico 37- La relacién con su pareja ha cambiado tras dedicarse a la
tarea de cuidar, segun relaciéon de parentesco, y sexo.
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Los hijos (78%) y las hijas (56%) son quienes en mayor medida manifiestan que
no han visto afectada su relacién de pareja como consecuencia del cuidado.

Entre las personas que si que han visto afectada su relacion de pareja destacan
las hijas — 24%- y otras familiares mujeres — 21%-, que en las encuestas reflejan la
falta de tiempo para hacer planes conjuntos con la pareja, incomprension y frus-
tracion a la hora de repartir el tiempo entre el cuidado de su familiar y la pareja.

¢Ha cambiado la relacion con sus hijos tras haber sido cui-
dador principal de su familiar?

El 58% de las personas encuestadas sefiala que no ha cambiado la relacién
con sus hijos tras su etapa como cuidador principal. Estas personas destacan
gue se ha reforzado la relacidn, destacando el orgullo que sienten sus hijos por el
sacrificio y esfuerzo por cuidar al familiar con Alzheimer. El cuidado a estas per-
sonas constituye un elemento de gran importancia en los valores y aprendizajes
que les pueden aportar.

Solo el 23% indica que si ha cambiado esta relacion tras la etapa de cuida-
do: consideran que les ha restado tiempo en el cuidado de la relacién con
sus hijos/as, siendo ya tarde para retomarla. Se ha producido distanciamiento
en algunos casos. También se refiere la desatencidon durante la crianza de los
hijos de menor edad, desde el sentimiento de culpabilidad en la atencion y
respuesta, por la dificultad de conciliar el rol del cuidado de las personas con
demencia, con el rol paternofilial en edades en las que precisan mucha aten-
cion y presencia.
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En el 18% de los encuestados este tema no procede, al tratarse de personas que
no tienen descendencia.

Sobre todo, son las mujeres quienes en mayor porcentaje manifiestan que ha
cambiado la relaciéon con ellos (24%), frente a los hombres (18%).

v Grafico 38- Ha cambiado la relacién con su hijos/as tras haber sido
cuidador principal de su familiar. General y segtin sexo.
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v Grafico 39- Ha cambiado la relacién con su hijos/as tras haber sido
cuidador principal de su familiar, segtin edad.
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Los excuidadores de 60 y mas afios son quienes en mayor porcentaje ma-
nifiestan que el cuidado no ha afectado a su relacién con sus hijos (el 66%
de ellas asi lo expresa). A continuacion las personas de 50 a 59 afos (55%) vy las
menores de 39 anos (50%).

COMPRENDIENDO LA SITUACION DE LAS PERSONAS EXCUIDADORAS.



3. Perfil y situacion de los excuidadores de una persona con Alzheimer

Las personas entre 40 y 49 anos expresan en mayor medida este cambio en su
relacion con sus hijos e hijas como consecuencia de su dedicacion al cuidado de
sus familiares con Alzheimer: el 36% asi lo expresa. Las encuestas reflejan que han
tenido que renunciar al tiempo de atencion hacia sus hijos menores en la etapa
de crianza, necesitando la ayuda de terceros para su cuidado.

v Grafico 40- Ha cambiado la relacién con su hijos/as tras haber sido
cuidador principal de su familiar, segtin relaciéon de parentesco, y sexo.
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El 67% de las esposas y el 64% de los esposos excuidadores no ha manifestado
cambios en su relacion con sus hijos tras dedicarse al cuidado. Tampoco lo han
hecho el 67% de los hijos y el 55% de las hijas.

El27% de los esposos, el 22% de las esposas y el 25% de las hijas, por el contrario, si
gue la notado estos cambios. Alegan falta de tiempo para atenderlos y ejercer su
cuidado, y la priorizacion del familiar afectado por la demencia.

¢Han cambiado sus relaciones con otros familiares (her-
manos, tios, primos...) tras dedicarse a la tarea de cuidado
de su familiar?

En la mayoria de los casos (67% de las personas encuestadas) no se observan
cambios en estas relaciones. Por el contrario expresan que se han fortalecido
algunas relaciones.

El 31% si manifiesta que ha cambiado su relacion con otros familiares (hermanos/
as, tios/as, primos/as...) tras dedicarse a la tarea de cuidado de su familiar con Al-
zheimer. En estos casos, se han producido momentos complicados y roces en la
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familia a cuenta del reparto de tareas o responsabilidades en torno al cuidado
de la persona enferma, han empeorado las relaciones con la familia. En algunos
casos, las tensiones han conllevado la ruptura de las relaciones familiares de se-
gundo grado con la familia politica.

Con familiares directos también se han producido distanciamientos, tensiones,
reproches, decepcion ante conductas egoistas o de desentendimiento hacia el
cuidado del familiar enfermo.

Segun sexo, son mas las mujeres (el 35%, frente al 9% de los hombres) quie-
nes mas han tenido estas dificultades. Son ellas, por tanto, quienes en mayor
medida han tenido que enfrentarse a las tensiones que el cuidado genera con los
demas familiares: hermanos/as, cufiados/as, etc. y los distanciamientos que estas
situaciones pueden comportar.

v' Grafico 41- Ha cambiado su relacion con otros familiares tras haber sido
cuidador principal de su familiar. General y segtin sexo.
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3. Perfil y situacion de los excuidadores de una persona con Alzheimer

v' Grafico 42- Ha cambiado su relaciéon con otros familiares tras haber sido
cuidador principal de su familiar segtin edad.
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Segun la edad, se observa que las personas de mas edad son quienes menos
han cambiado su relacién con otros familiares como consecuencia del cuidado:
el 63% de las personas de 50 a 59 afos, el 77% de las que tienen entre 60 y 69 afos
y el 83% de las de 69 y mas anos.

Por el contrario, las personas mas jovenes si que han manifestado este cambio:
asf lo ha hecho el 75% de los menores de 39 afios y el 50% de los excuidadores de
entre 40 y 49 anos.

Segun relatan, la falta de colaboracion, apoyo y comprension de estos otros fami-
liares es lo que habitualmente genera, este tipo de tensiones y reproches, dete-
riorando las relaciones.

¢Participan o han participado en plataformas, foros, chats
de excuidadores?

Solo el 14% de las personas encuestadas participa o ha participado en este tipo
de recursos: encuentros con otras personas cuidadoras, o a través de redes sociales, o
mediante la participacion en actividades de ocio en las que ha tenido la oportunidad
de establecer vinculos y relaciones con otras personas cuidadoras o excuidadoras.

Aunqgue el 84% ha respondido que no participa ni ha participado en este tipo de
iniciativas, si considera que puede ser interesante hacerlo.

Segun sexo, los hombres participan en mayor porcentaje que las mujeres: el 18%
y el 13% respectivamente.
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v Gréfico 43- Participa o ha participado en plataformas, foros, chats con
otros excuidadores. General y segun sexo.
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v Gréfico 44- Participa o ha participado en plataformas, foros, chats con
otros excuidadores segtn la edad.
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Segun la edad, son las personas de mas de 50 aflos quienes utilizan las diferentes
aplicaciones concebidas para los cuidadores de personas con demencia, el 21%
tiene mas de 69 anos rompiendo la principal barrera del uso de las nuevas tec-
nologias.

No obstante, parece que este tipo de actividades no es considerado de inte-
rés por la inmensa mayoria de las personas encuestadas, tal como lo demues-
tran los datos recogidos en el grafico adjunto.

¢Consideran que sufren o han sufrido el sindrome del “nido
vacio”?

La mayoria de los excuidadores (57%) si que considera que sufre o ha sufrido
el sindrome del “nido vacio”. Aungue no hay grandes diferencias por sexo, lige-
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ramente son las mujeres excuidadoras (57%) quienes lo sufren o han sufrido en
mayor proporcion que los hombres (55%).

Entre quienes no lo consideran (el 41%), se refiere el hecho de echar de menos a
la persona enferma tras su pérdida, pero han sido capaces de asimilar y superar
la situacion.

v Grafico 45- Sufre o ha sufrido el sindrome del “nido vacio”. General y

segun sexo.
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v Grafico 46- Sufre o ha sufrido el sindrome del “nido vacio” segtin la edad.
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Con laedad, se observa que se incrementa el porcentaje de excuidadores que sufren
o han sufrido el sindrome del “nido vacio”: del 25% entre las personas menores de 39
anos hasta el 69% entre las personas de 69 0 mas anos.

COMPRENDIENDO LA SITUACION DE LAS PERSONAS EXCUIDADORAS.
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v Gréfico 47- Sufre o ha sufrido el sindrome del “nido vacio” segtin
relaciéon de parentesco.
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Son los conyuges que han perdido a sus parejas con Alzheimer a quienes cui-
daban quienes mas experimenten esta sensacion de vacio: el 71%. En el caso de
hijos/as alcanza al 51%.

3.3. REPERCUSION SOCIAL DEL CUIDADO EN LOS EX-
CUIDADORES DE UNA PERSONA CON ALZHEIMER

¢Mantienen sus amistades de toda la vida?

La mayoria de los excuidadores (el 83%) manifiesta que mantiene sus amis-
tades de toda la vida. Solo el 14% dice no mantenerlas tras el cuidado de la per-
sona con Alzheimer.

Aungue las diferencias por sexo no son muy grandes, los hombres excuidado-
res han mantenido en mas ocasiones estas amistades (el 86%), que las muje-
res (el 82%).
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v' Grafico 48- Mantiene sus amistades de toda la vida.
General y seglin sexo.
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v Grafico 49- Mantiene sus amistades de toda la vida segtin la edad.
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Segun la edad, se observa que las personas mas jovenes tienen menos dificulta-
des para mantener sus amistades de toda vida, a pesar de la etapa de cuidado
gue, en muchos casos, supone una menor dedicacion, disminucion de la vida so-
cial y distanciamiento con respecto a otras personas. Asi el 100% de las personas
menores de 39 anos y el 93% de las que cuentan entre 40 y 49 aflos manifiestan
mMantener estas amistades.

Un 20% de las personas de 60 a 69 afos dice no han podido mantener sus amista-
des de toda la vida. Este porcentaje es del 17% en las personas de mas de 69 anos.

COMPRENDIENDO LA SITUACION DE LAS PERSONAS EXCUIDADORAS
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v' Grafico 50- Mantiene sus amistades de toda la vida, relacién de
parentesco, y sexo.
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Los excuidadores con parentesco menos estrecho (otros familiares) son quienes
en mayor medida han mantenido las amistades de toda vida a pesar del cuidado:
el 100% de los hombres y el 93% de las mujeres. Por encima del 80% también lo
manifiestan conyuges, hijos e hijas.

¢Una vez finalizada su labor de cuidado ha iniciado nuevas
amistades?

El 51% de las personas encuestadas manifiesta que no ha iniciado nuevas
amistades una vez finalizada su labor de cuidado. El 46% si lo ha hecho.

Segun sexo, hay un mayor porcentaje de hombres (68%) que de mujeres (47%)
gue no ha iniciado nuevas amistades. Con caracter general las mujeres suelen
mostrarse mas abiertas a iniciar nuevas actividades que favorezcan el estableci-
miento de nuevas relaciones. Los hombres presentan mayores dificultades para
establecer nuevos vinculos y relaciones sociales y de amistad.

v' Grafico 51- Finalizada su labor como cuidador ha iniciado nuevas
amistades. General y seglin sexo.
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3. Perfil y situacion de los excuidadores de una persona con Alzheimer

v' Grafico 52- Finalizada su labor como cuidador ha iniciado nuevas
amistades segtn la edad.
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Aunque las diferencias no son relevantes segun la edad, son las personas mas
jovenes (menos de 49 anos) quienes han iniciado con mas frencuencia nuevas
amistades: asi lo ha hecho la mitad de ellas. Generalmente, las personas mas
jovenes mantienen intacta su red de relaciones previas al cuidado, ademas de
tener una vida mas activa en relaciones y actividades (también durante la etapa
de cuidado). Las que menos lo han hecho son las personas entre 50 y 59 anos
(54%), seguidas de las de 69 y mas anos (52%).

v' Grafico 53- Finalizada su labor como cuidador ha iniciado nuevas
amistades segun la relacién de parentesco y sexo.
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Son, sobre todo, los conyuges quienes mayores dificultades presentan para
iniciar nuevas amistades tras el cuidado de sus esposas con Alzheimer: el
73% de ellos no ha iniciado nuevas amistades y solo lo ha hecho el 27%.

COMPRENDIENDO LA SITUACION DE LAS PERSONAS EXCUIDADORAS 43
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El 48% de las esposas, si que ha iniciado nuevas amistades, y también el 53% de
las hijas. Los hijos solo lo han hecho en el 33% de los casos.

¢Estas nuevas amistades son otros excuidadores?

Solo el 33% de las personas encuestadas que ha hecho nuevas amistades,
contesta que alguna de ellas son otras personas excuidadoras que ha cono-
cido en su Asociacion de referencia.

Entre las demas personas que manifiestan haber hecho nuevas amistades tras
el cuidado, la mayoria (64%) las ha hecho con otras personasy en otros entornos.

v’ Grafico 54- Las nuevas amistades iniciadas son otras personas excuidadoras.
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3. Perfil y situacion de los excuidadores de una persona con Alzheimer

Esta cuestion esta relacionada con la edad, de manera que conforme nos acer-
camos a las franjas de menor edad, aumenta el porcentaje de quienes no han
hecho nuevas amistades con otros excuidadores: el 100% de los menores de 39
anos, el 86% de los de 40 a 49 anos, el 67% de los de 50 a 59 afos, el 59% de los de
60 a 69 anos y el 50% de los de 69 y mas anos.

Mas del 40% de excuidadores de 60y mas anos que han hecho nuevas amistades
si afirma haberlas iniciado con otros excuidadores.

Como excuidadores ¢han ayudado a otras personas que en
la actualidad son cuidadores principales de una persona
con Alzheimer?

La mayoria de las personas encuestadas (el 64%) sf lo ha hecho, de distintas for-
mas: hablandole de la existencia de la Asociacion y aconsejandole acudir para
recibir apoyo, orientacion, asesoramiento, servicios (tanto para la persona enfer-
ma como para ella como cuidadora), aportandole informacién, apoyo y consejos
sobre temas relacionados con la enfermedad, las dificultades en la vivencia del
cuidado, etc. También escuchando y animando, aportando escucha activa, apoyo
emocional, comprension y empatia, compartiendo experiencias y recomenda-
ciones (a nivel individual o a grupos de personas). También se refieren contri-
buciones como voluntarios, ademas de la participacion en encuentros, charlas y
coloquios. Solo el 32% manifiesta que no ha ayudado a otras personas cuidadoras
de personas con Alzheimer.

Aungue no hay muchas diferencias seguln el sexo de los excuidadores, son mas
los hombres (86%) que las mujeres (82%) quienes han realizado esta ayuda a otras
personas cuidadoras.

v Grafico 56- Ha ayudado a otras personas cuidadoras de una persona con
Alzheimer. General y seguin sexo.
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v Grafico 57- Ha ayudado a otras personas cuidadoras de una persona con
Alzheimer segun la edad.
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Los excuidadores entre 40 y 59 aflos son quienes con mayor frecuencia han ayu-
dadado a otras personas cuidadoras: el 70% o mas de ellas. A continuacion, el 66%
de las personas de mas de 69 afos.

Las personas que menos lo han hecho son las menores de 39 afios, lo que es |6gi-
co, dada su menor participacion en las Asociaciones, de acuerdo con los aspectos
analizados en apartados anteriores.

v Grafico 58- Ha ayudado a otras personas cuidadoras de una persona con
Alzheimer, en funcién de la relacién de parentesco y sexo.
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Son sobre todo, las esposas excuidadoras quienes han ayudado a otras personas
cuidadoras (el 70%) y también las hijas (68%).

En el caso de los hijos, el porcentaje de quienes lo ha hecho alcanza al 56%.

COMPRENDIENDO LA SITUACION DE LAS PERSONAS EXCUIDADORAS.



3. Perfil y situacion de los excuidadores de una persona con Alzheimer

¢Han sido capaces de retomar su vida social?

La mayoria de los excuidadores (el 81%) afirma que si ha sido capaz de reto-
mar su vida social, aumentando las actividades con terceras personas las cuales
le permiten mantener o ampliar su red de relaciones de amistad. Otras expresan
mayor dificultad al principio, tras la pérdida de la persona cuidada, pero siendo
posible retomar la vida social con el paso del tiempo. En muchos casos expresan
que el hecho de no haber desconectado del todo de su vida social y de su red de
amistades facilita un proceso de recuperacion mas facil y con mejores resultados
para su reactivacion y reconexion con su vida habitual.

El 15% de los excuidadores si que ha presentado mayores dificultades para re-
tomar su vida social, siendo personas en las que pesa su situacion de soledad y
aislamiento, con altas dificultades para desarrollar actividades que les permitan
recuperar o generar relaciones interpersonales.

Segun sexo, las mujeres son quienes en mayor porcentaje han podido retomar su
vida social: el 66%, frente al 59% de los hombres.

v Grafico 59- Ha sido capaz de retomar su vida social. General y segtn sexo.
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Las personas mas jovenes son quienes menos dificultades han tenido para reto-
mar su vida social: el 100% de las personas de menos de 39 afios y el 93% de las
personas entre 40 y 49 anos. A continuacion, el 83% de las personas de 69y mas
anos, el 80% de las que tienen entre 50 y 59 afos, y el 74% de las de 60 a 69 ahos.

Tal como se observa en puntos anteriores, los excuidadores mas jovenes han po-
dido mantener mayor conexidon con otros aspectos de su vida (laboral y social),
por lo que aun les ha sido mas facil que a otros grupos de edad mas mayores
retomar la vida social previa.

v Grafico 61- Ha sido capaz de retomar su vida social, segtin la relaciéon de
parentesco y sexo.
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Los otros familiares hombres (100%) y las hijas (81%) son quienes en mayor por-
centaje han sido capaces de retomar su vida social, seguidas de los hijos vy las
esposas (78% en ambos casos).

El grupo donde mayor porcentaje de personas han tenido dificultades para reto-
mar su vida social anterior al cuidado ha sido el de los esposos (27%).

¢Tienen o han tenido dificultades para establecer relacio-
nes sociales?

Mantener y activar relaciones sociales no estd exento de un alto esfuerzo por parte
de los excuidadores, pese a ello, el 80% indica que no ha tenido dificultades para es-
tablecer relaciones sociales, frente al 17% que si las ha tenido.

Entre las personas que han tenido dificultades se alude a su dificultad de superar
la pereza de recuperar la vida social y salir de su aislamiento. También manifies-
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tan su agobio en grupos grandes, por la falta de costumbre y pérdida de habili-
dades sociales para este tipo de encuentros sociales. También se cita la necesidad
de superar el deseo de seguir estando solo o no querer salir, como una forma de
mantenerse en su circulo de confort y seguridad.

v Gréafico 62- Ha tenido dificultades para establecer relaciones sociales.
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v' Grafico 63- Ha tenido dificultades para establecer relaciones sociales
segun la edad.
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Las personas mas jévenes son quienes menores dificultades han experimentado:
el 100% de los menores de 39 afnos, seguidas del 86% de las que tienen entre 50 y
59 anos, el 83% de las de 60 a 69 ahos, y el 72% de las personas de 69 o0 mas afos.

En el grupo de personas entre 40 y 49 afos este porcentaje de excuidadores que
no han tenido dificultades para establecer relaciones sociales alcanza el 57%. En
este grupo es donde se observan mas personas que si han tenido dificultades: el
36%. A continuacion, el 28% de las personas con 69 o mas afos.

COMPRENDIENDO LA SITUACION DE LAS PERSONAS EXCUIDADORAS
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v' Grafico 64- Ha tenido dificultades para establecer relaciones sociales
segun la relacion de parentesco.
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Segun el parentesco, el 82% de hijos e hijas, el 81% de otros familiares y el 74% de
coényuges no han tenido dificultades para establecer relaciones sociales.

El 26% de los conyuges si que ha tenido estas dificultades, y el 15% de los hijos e hijas.

¢Mantienen o han mantenido algun tipo de relacion con la
Asociacion de familiares de personas con Alzheimer?

El 78% de las personas mantiene o ha mantenido esta relacion activa con distin-
tos recursos U opciones de apoyo y colaboracion: reuniones, grupos de apoyo y
autoayuda, apoyo psicolégico, comunicacion a través de grupos de WhatsApp,
participacion en actividades de ocio (viajes, salidas, visitas). También por otras ac-
tividades como el voluntariado o formar parte de su Junta Directiva.

Segun sexo, el 91% de los hombres ha mantenido este contacto, frente al 76% de
las mujeres. EI 20% de estas personas no mantiene ni ha mantenido ninguna re-
lacion con las Asociaciones (el 9% de los hombres y el 22% de las mujeres).
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v Grafico 65- Mantiene o ha mantenido algtin tipo de relacién con la
Asociacion de familiares de personas con Alzheimer.
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v Grafico 66- Mantiene o ha mantenido algtin tipo de relacion con la
Asociacion de familiares de personas con Alzheimer segtn la edad.

S
O
0%
(2o 3
0%
o
30%
208
10%
0%
<39 ARDS 40-49 ARIOS.

5059 AfiOS 60-69 ARIOS » 69 ARIDS

=5l mNO m NS/NC

Con la edad se incrementa el porcentaje de personas que mantienen o han man-
tenido algun tipo de relacion con las Asociaciones. Mas del 83% de las personas
de 60y mas afnos mantiene esta relacion, frente al 50% de las personas de menos
de 39 anosy 57% en personas de 40 a 49 anos.

v Grafico 67- Mantiene o ha mantenido algtn tipo de relacién con la
Asociacion de familiares de personas con Alzheimer, relacion de
parentesco, y sexo.
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Los esposos y otros familiares hombres son quienes en mayor medida mantie-
nen o han mantenido este vinculo con las Asociaciones de familiares de personas
con Alzheimer: el 100% de ambos grupos lo manifiesta.

Las esposas, hijos € hijas, han mantenido esta relacion en el 78%-79% de los casos.
Por el contario entre el 19%-22% no lo han mantenido.

El menor porcentaje se observa entre otras familiares mujeres, entre las que
el 57% ha mantenido este vinculo con las Asociaciones, frente al 36% que no
lo ha hecho.

¢Su Asociacion les ofrecié algun recurso de apoyo como
excuidadores?

El 71% de las personas encuestadas si ha recibido la oferta de recursos de
apoyo como excuidadoras por parte de su Asociacion de referencia: talleres
de duelo, grupos de apoyo, charlas con grupos, apoyo psicoldgico, experiencias de
ocio compartido. También para colaborar como miembro de la Junta Directiva.

Son mas los hombres (75%) que las mujeres (70%) quienes han recibido esta ofer-
ta de recursos de apoyo.

Las personas que no lo han recibido (el 26%), manifiestan no haberlo necesitado.

v Grafico 68- Su Asociacion le ofrecié algun recurso de apoyo como
excuidador. General y segun sexo.
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3. Perfil y situacion de los excuidadores de una persona con Alzheimer

v Grafico 69- Su Asociacion le ofrecié alguin recurso de apoyo como
excuidador segun la edad.
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Las personas de mas edad (60 y mas anos) son quienes en mayor porcentaje
manifiestan que su Asociacion les ha ofrecido recursos de apoyo como excuida-
dores: el 77% (en el grupo de 60-69 anos) y el 83% (mayores de 69 anos).

Entre el grupo de 40y 49 anos este porcentaje se reduce al 50%, siendo un 43% el
de quienes no lo ha recibido este ofrecimiento.

v Grafico 70- Su Asociacion le ofrecié algtin recurso de apoyo como
excuidador segtin la relacién de parentesco y sexo.
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Son en particular los conyuges quienes han recibido estos apoyos de su Asocia-
cion: el 91% en el caso de los hombres y el 81% en el de las mujeres.

COMPRENDIENDO LA SITUACION DE LAS PERSONAS EXCUIDADORAS
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En menor medida las hijas (71%), los hijos (67%), y otras familiares mujeres (43%)
han recibido propuestas de apoyo por parte de las Asociaciones.

Entre los grupos de quienes su Asociacion no les ha ofrecido recursos de apoyo
como excuidadores se observan las otras familiares mujeres (43%), los hijos (33%),
las hijas (25%), las esposas (19%) y los maridos (9%).

¢Alguna otra entidad (residencia, Centro de Salud, Cruz
Roja...) les ha ofrecido algun recurso de apoyo como excui-
dadores?

La mayoria de los excuidadores vinculadas a las Asociaciones (el 86%) no ha reci-
bido la oferta de recursos de apoyo de otras entidades.

Entre quienes lo han recibido (el 10%), destaca el apoyo de Cruz Roja, teleasisten-
cia, servicio de apoyo a domicilio, apoyo de su parroquia y en el 90% de los casos
es el centro de salud quien les ofrece algun recurso.

Son mas las mujeres excuidadoras (11%) que han recibido recursos de apoyo de
otras entidades que los hombres (solo el 5%).

v Grafico 71- Otra entidad le ha ofrecido algtin recurso de apoyo como
excuidador. General y segun sexo.
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4. CONCLUSIONES Y PROPUESTAS SOBRE
LA SITUACION Y NECESIDADES DE LOS
EXCUIDADORES DE PERSONAS CON
ALZHEIMER

4.1. INTRODUCCION

En el origen de este estudio esta conocer la potencial necesidad de reactivacion de
los excuidadores a causa de los trastornos que la tarea de cuidados, intensa y conti-
nuada durante varios anos, ha producido en sus vidas. Es conocido que la labor de
cuidadosy las condiciones en la que ésta tiene lugar va a afectar a la calidad de vida
de los cuidadores y va a condicionar su reincorporacion social una vez termine® .
Tanto, que la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) dice del Alzheimery las otras
demencias que son “devastadoras para sus cuidadores y familiares™ y los propios
estudios de CEAFA® avalan que la atencion a una persona dependiente supone un
riesgo para la salud fisica, psiquica y emocional del cuidador.

De todos los factores estresantes posibles dentro de la tarea de cuidados, nos
ocupamos aqui del psicoldgico y sus potenciales secuelas. Si éstas se alargan tras
finalizar el periodo de cuidados, qué impactos producen en la vida personal y
social del excuidador, cualesy como dificultan el re-anclaje a su vida anterior, etc.

Por todo ello, ha sido una grata sorpresa comprobar que, si bien el cuidado ha
afectado de diversas formas a los familiares cuidadores (al hablar de barreras en
el retorno a la “normalidad”, los familiares y cuidadores aluden a mayor vulnerabi-
lidad, temor a la enfermedad y a la situacién de dependencia, vacio personal, in-

4 CEAFA-CINFA: Consecuencias de la Enfermedad de Alzheimer y otras demencias en los cuida-
dores familiares. Accesible en: https://mwww.ceafa.es/files/2017/05/Consecuencias%20de%201a%20
enfermedad%20de%20Alzheimer%20en%20el%20cuidador%20familiar.pdfhttps:./Aww.ceafa.es/
files/2017/05/Consecuencias%20de%20la%20enfermedad%20de%20Alzheimer%20en%20el%20
cuidador%20familiar.pdf

5 OMS: Demencia: Una prioridad de Salud Publica. Accesible en: https:/appswho.int/iris/bitstream/
handle/10665/98377/9789275318256_spa.pdfijsessionid=C28CDCE6AOB34857CCEF5D128A708E-
CO?sequence=1

6 CEAFA-Sanitas: El cuidador en Espafa. Contexto actual y perspectivas de futuro. Propuestas de
intervencion. Accesible en: https:/Awww.ceafa.es/files/2017/06/Estudio%20Cuidadores-1.pdf
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comprension e inadaptacion), la reincorporacion a la vida que se llevaba anterior-
mente o retomar la actividad en el nuevo contexto no ha sido un problema para
un elevado nimero de personas. Hasta el 81% de lasy los encuestados manifiesta
haberlo hecho con normalidad aceptable.

“He recuperado con relativa normalidad la vida que llevaba vy, por supuesto, recu-
perar las aficiones, tareas y amistades, porque iba siendo consciente que se me
podia venir el mundo encima. Mi reto fundamental ha sido no caer en la depre-
sion y [estar] sin ganas de vivir”.

Los diferentes testimonios recogidos relatan situaciones de duelo insuperable
gue requieren una atencidn especializada, que se necesita tiempo para acos-
tumbrarse a llenar las horas que quedan libres, que adquirir nuevos habitos es
complicado cuando se sale de una rutina tan estricta como impone el cuidado
de una persona con Alzheimer. Los datos demuestran que se consigue con el
apoyo adecuado. En ese sentido, las organizaciones y entidades que trabajan con
las personas afectadas por las demencias y sus familiares son una gran ayuda. Es
el caso de las Asociaciones de familiares de personas con Alzheimer que integran
la Confederacion Espafola de Alzheimer.

Conclusiones

El perfil tipo de persona excuidadora se corresponde con una mujer de
edad media comprendida entre los 50-59 ainos y que ha cuidado de su ma-
dre/padre, afectado por la enfermedad de Alzheimer. Se trata, por tanto, de
personas en edad laboral, en una etapa vital que se corresponde, en la pobla-
cion en general, con un momento de plenitud de desarrollo personal, social,
relacional y laboral.

El peso del rol de cuidado sigue estando asociado a las mujeres y se correla-
ciona con el perfil identificado de las personas excuidadoras: el 84% de las muje-
res frente al 16% de los hombres

Segun el parentesco, la mayoria de las mujeres excuidadoras son hijas (65%),
el 23% son esposas y el 12% otras familiares. En el caso de los hombres, la mayoria
de ellos son los esposos (50%), el 41% son hijos y el 9% son otros familiares.
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Con respecto a la edad, el 46% de los excuidadores tiene mas de 60 aios. £l
41% tiene entre 50 y 59 aflos. Solo el 13% tiene menos de 49 afios.

Si se considera tanto el género como la edad de los excuidadores, se observa que
las mujeres han estado presentes en el cuidado de sus familiares en todas
las franjas de edad y los hombres lo han hecho a partir de los 50 aios: el
13% de los excuidadores entre 50 y 59 afios son hombres, y a partir de los 60 afos
representan el 23%-24%. De hecho, mas de la mitad de los hombres que se han
dedicado al cuidado han sido los conyuges, todos ellos de edad avanzada (mas
de 60 anos), quienes han cuidado de sus esposas con Alzheimer.

El 74% ha estado entre 1y 10 aios dedicados al cuidado de su familiar con Alzhei-
mer. Son personas que han acompanado y atendido a sus familiares por todas las
fases de la enfermedad (con la incidencia que esto tiene en el sindrome de “nido va-
cio" cuando finaliza la tarea que durante tanto tiempo ha dado sentido a su vida). Con
caracter general, las mujeres han dedicado mas anos al cuidado que los hombres:
solo el 33% de las mujeres ha dedicado hasta 5 anos, frente al 45% de los hombres:; el
40% de las mujeres ha dedicado entre 6 y 10 afos, frente al 32% de los hombres; y el
27% de las mujeres ha dedicado 11 0 mas afios frente al 23% de los hombres.

4.2. PRINCIPALES IMPACTOS DEL CUIDADO
OBSERVADOS EN LA VIDA DE LOS EXCUIDADORES:

* Bienestar fisico y salud

Hay que tener en cuenta que el 87% de los excuidadores tiene mas de 50 afos, lo
que alerta sobre el particular impacto que ha podido tener su etapa de cuidado en
su condicion de salud, agravamiento de problemas crénicos, y aceleramiento de su
deterioro/envejecimiento. De hecho, se han podido presentar o agravar sus proble-
mas de salud como consecuencia del abandono de su propia atencion y autocuida-
doy los excesos del cuidado (sobrecarga fisica y emocional).

En este sentido, aunque la mayoria (66%) manifiesta gue no necesita o ha necesitado
atencion sanitaria tras acabar el periodo de cuidar (médico, psicologo, DUE, psiquia-
tra..), se observa que son los excuidadores mas mayores quienes en mayor porcen-
taje necesitan o han necesitado atencion sanitaria tras el periodo de cuidado: el 43%
de las personas entre 60 y 69 anos, y el 34% de las que cuentan con mas de 69 anos.
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* Bienestar emocional

El 85% de los excuidadores consultados manifiesta que se sienten vulnera-
bles tras finalizar su faceta de cuidado, expresando sentimientos de soledad,
falta de animo y pena, sensacion de vacio y dependencia de la persona cuidada,
deterioro fisico, la exigencia de los cuidados, y la necesidad de tratamiento farma-
colégico para afrontar estados de ansiedad y depresion tras finalizar el cuidado.
Este sentimiento de vulnerabilidad afecta mas a las mujeres (86%) que a los
hombres (79%). De hecho, son las hijas excuidadoras quienes mayor afectacion
manifiestan por la pérdida de su padre o madre con Alzheimer a quien cuidaba
(el 85% de ellas asi lo manifiesta). En su caso, al sentimiento de orfandad se une,
generalmente, el sentimiento de culpabilidad y de autoexigencia, pensando que
se podia haber hecho mas para atender a su familiar. Ademas, las personas mas
vulnerables son aquellas en las que han pasado mas afos desde que finalizo el
cuidado y que aun no han sido capaces de superar la situacion. Las hijas e hijos
presentan con mayor frecuencia esta situacion de vulnerabilidad (88%-89%), en
mayor porcentaje que las esposas y los maridos (70%-82% respectivamente).

En esta misma linea, la mayoria de las personas encuestadas (73%) manifiesta
que la pérdida del familiar con Alzheimer le ha repercutido emocionalmen-
te, produciéndole sentimientos muy diversos de sensibilidad, empatia, nostalgia,
aforanza, tristeza, vacio, enfado, miedo, sentimiento de culpa o altibajos. Tam-
bién refieren sintomatologia depresiva, ansiedad e, incluso, problemas de insom-
nio. Las personas entre 40 y 69 anos son quienes mayoritariamente presentan
repercusiones emocionales por esta pérdida (74-86%).

La mayoria de excuidadores (57%) considera que sufre o ha sufrido el sindro-
me del “nido vacio”. Con la edad, se observa que se incrementa el porcentaje de
excuidadores que sufren o han sufrido el sindrome del “nido vacio™: del 25% entre
las personas menores de 39 anos hasta el 69% entre las personas de 69 o mas
anos. El estrecho vinculo establecido con la persona con Alzheimer con los afos
incrementa la sensacién de vacio con la pérdida. Asimismo, la mayor dificultad,
con la edad, para establecer nuevos vinculos y relaciones sociales. Son los conyu-
ges que han perdido a sus parejas con Alzheimer a quienes cuidaban quienes
mMas experimentan esta sensacion de vacio (71% frente al 51% en el caso de los hi-
jos e hijas). Muchas personas cuidadoras terminan construyendo su propia iden-
tidad en relacion con el cuidado de la persona con Alzheimer, siendo necesario



4. Conclusiones y propuestas sobre la situacion y necesidades de los excuidadores

un proceso de recuperacion de su propia identidad y sentido. El hecho de haber
construido su rol y utilidad en los Ultimos afios en torno al cuidado de la persona
de forma exclusiva o casi exclusiva genera un vinculo afectivo y de estrecha inter-
dependencia, ademas de situar el foco de su existencia en torno a esta vivencia.

El 66% de los excuidadores manifiesta que el cuidado ha influido en su per-
sonalidad actual en aspectos como el miedo a enfermar, pérdida de su capa-
cidad de disfrutar (falta de alegria), pérdida de rutinas y actividades que antes
hacia, aislamiento e introversion. Asimismo, manifiestan un estado de tristeza e
incertidumbre, negatividad frente al futuro, depresion y dificultades para encon-
trar su espacio.

Por el contrario, entre las personas que manifiestan que no se han sentido
vulnerables (14%), se destaca la sensacién de haber hecho lo que se debia
y lo que les ha aportado el hecho de compartir la vida durante mas tiempo
con su familiar. Asimismo, las personas que manifiestan que esta pérdida no
les ha repercutido emocionalmente (25%) aluden al hecho de haber dispuesto
de tiempo suficiente para asimilar la pérdida, con una adecuada vivencia y su-
peracion del duelo sin traumas. El hecho de haber mantenido conexiones con
distintos ambitos de su vida previa al cuidado y haberse prestado atenciéon
a si mismas son factores protectores con respecto al impacto del cuidado en
su bienestar emocional y su capacidad para retomar su vida.

¢ Consecuencias a nivel personal

El 65% de los excuidadores manifiesta que haber cuidado a su familiar le ha afec-
tado a nivel personal en ambitos tan amplios como la personalidad, las emo-
ciones, la salud fisica y psiquica, las relaciones familiares y sociales o el ambito
laboral. En concreto, destacan que ha generado aspectos como preocupacion,
tristeza, desatencion al resto de familiares, problemas emocionales, desgaste de
salud, ansiedad, estrés u otros problemas psicolégicos. Ademas, en las mujeres
excuidadoras inciden mas las consecuencias relacionadas con el desgaste de la
salud fisicay mental, y la preocupacion por el abandono del entorno del resto del
nucleo familiar, como elemento asociado a su tradicional rol social de cuidado;
mientras que los hombres sufren mas consecuencias en el estado animico a la
hora de afrontar la soledad, hacer frente a la tristeza y penay las dificultades para
retomar sus relaciones sociales e incorporacion al mundo laboral.
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Por otro lado, los excuidadores mas jévenes son los mas afectados a nivel perso-
nal: el 75% de las personas menores de 39 afios y el 100% de las personas entre 40
y 49 anos. Es decir, las personas que muestran también un mayor impacto en su
desarrollo laboral y en la conciliacion personal y familiar, tal como también refleja
el estudio “Consecuencias de la Enfermedad de Alzheimer y otras Demencias en
los cuidadores familiares”.

* Dificultades para retomar su vida habitual

El 81% de excuidadores manifiesta que ha podido retomar su vida habitual en
distintos ambitos. EI 18% de quienes manifiestan que no ha podido recuperar su
vida habitual tras el cuidado, hace referencia a su desconexion con sus amistades
y aficiones, sus dificultades para continuar con su vida social y el abandono de su
vida laboral y problemas para retomarla.

En particular, las personas mas jovenes son quienes menores dificultades pre-
sentan (el 100% de ellas manifiesta que no ha tenido dificultades), siendo un fac-
tor importante para ello haber mantenido durante el cuidado anclajes sociales,
relacionales, laborales o con sus proyectos personales.

Las personas con mas edad pueden presentar mas dificultades para retomar o
mantener su actividad laboral, familiar, social, etc. V, en particular, son los y las
coényuges quienes mas dificultades presentan para rehacer su vida sin la persona
a quien atendian (mas que los hijos u otros familiares), todo ello vinculado a la
propia pérdida de la persona con la que tenian este vinculo tan estrecho como
pareja o companero/a de vida. En este sentido, son quienes pueden requerir mas
apoyos para reactivarse y retomar su vida.

* Incorporacién de nuevas aficiones

La mayoria de las personas encuestadas (54%) manifiesta que no ha podido in-
corporar a su vida nuevas aficiones, principalmente debido a la afectacion por la
ausencia de la persona cuidada, con la que tenia un especial vinculo de afecto y
relacion. A todo ello se une la dificultad para reactivarse y recuperar su motiva-
cion para realizar actividades (actividades que le gustaba hacer antes, o nuevas
actividades de todo tipo: culturales, de ocio, deportivas, viajes, salidas, salir con
amistades, reuniones familiares, etc.). Son las personas de mas edad y, sobre todo
los hombres, quienes mas dificultades presentan. Pueden sentirse mas limitados
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en competencias para iniciar nuevos proyectos, en habilidades sociales perdidas
tras anos de soledad y aislamiento, en la dificultad para activarse en nuevos for-
matos de comunicacion y relaciones (brecha digital), etc. Es importante identifi-
car aspectos e iniciativas, que conecten con sus gustos y aficiones, que motiven
Su participacion.

Por el contrario, el 46% si que ha sido capaz de incorporar en su vida, tras la etapa
de cuidado, nuevas aficiones: han retomado aficiones ludicas y deportivas que
realizaban, desarrollan colaboraciones como voluntariado, o realizan actividades
de ocio compartido con otras personas, lo que también fomenta el estableci-
miento de relaciones interpersonales y su inclusion social.

* Relaciones interpersonales

El 46% de las personas no ha visto afectada su relacién afectiva con su pareja por su
dedicacion al cuidado, sino que incluso se ha visto reforzada. Solo el 16% de las perso-
nas encuestadas manifiesta que su relacion de pareja se ha visto afectada por este
motivo. La afectacion de la relaciéon de pareja se ha producido en mayor proporcion
en el caso de las mujeres excuidadoras (el 18%) que en los hombres (5%).

El 58% de las personas encuestadas manifiestan que no ha cambiado la relacion
con sus hijos tras la etapa de cuidado de su familiar. Estas personas sefialan que se
ha reforzado la relacion, destacando el orgullo que sienten sus hijos por el sacrificio
y esfuerzo por cuidar al familiar con Alzheimer. Solo el 23% aprecia que ha cambiado
esta relacion tras la etapa de cuidado: consideran que les ha restado tiempo en el
cuidado de la relacidon con sus hijos/as, siendo ya tarde para retomarla. Sobre todo,
son las mujeres quienes en mayor porcentaje manifiestan que ha cambiado la re-
lacion con ellos (24%), frente al 18% de los hombres. Las personas entre 40 y 49 afos
expresan en mayor medida este cambio en su relacion con sus hijos e hijas, al tener
gue renunciar al tiempo de atencidn hacia sus hijos menores en la etapa de crianza.

La mayoria de excuidadores (83%) manifiesta que mantiene sus amistades de toda
la vida. Solo el 14% dice no mantenerlas tras el cuidado de la persona con Alzheimer.
Las personas mas jovenes son quienes menos dificultades presentan para mante-
ner sus amistades de toda la vida, asi como para hacer nuevas, frente a los grupos
de mas edad. Sobre todo los maridos son quienes mayores dificultades presentan
para iniciar nuevas amistades tras el cuidado de sus esposas con Alzheimer: el 73%
de ellos no ha iniciado nuevas amistades.
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* Inclusién social y riesgo de aislamiento

El 81% de los excuidadores manifiesta que ha retomado su vida social tras el cui-
dado, aunque el hecho de mantener y activar relaciones sociales no esta exento
de un alto esfuerzo por parte de los excuidadores: el 80% de ellas manifiesta que
sitiene o ha tenido dificultades para establecer relaciones sociales.

En las personas mas jovenes, el hecho de no haber desconectado del todo de su
vida social y de su red de amistades facilita un proceso de recuperacion mas facil
y con mejores resultados para su reactivacion y reconexién con su vida habitual.
Las personas con mas edad tienen mas dificultades en sus habilidades sociales y,
por tanto, un mayor riesgo de aislamiento tras la pérdida del familiar atendido. En
concreto en el grupo de personas entre 40 y 49 anos este porcentaje de excuida-
dores que no han tenido dificultades para establecer relaciones sociales alcanza
el 57%. En este grupo es donde se observan mas personas que si han tenido difi-
cultades: el 36%. A continuacidn, el 28% de las personas con 69 o mas afos.

El déficit de apoyos y recursos especificos para los excuidadores puede ser utiliza-
do como una oportunidad para generar nuevas respuestas desde otras perspectivas

Se observa que los escasos apoyos de los que dispone este colectivo provienen de
las propias Asociaciones (el 71% ha recibido |la oferta de recursos de apoyo como
excuidadores por parte de su Asociacion de referencia: talleres de duelo, grupos
de apoyo, charlas con grupos, apoyo psicolégico, experiencias de ocio comparti-
do). Por el contrario, la mayoria de excuidadores (86%) no ha recibido la oferta de
recursos de apoyo de otras entidades.

El vinculo de los excuidadores con las Asociaciones es un elemento clave para
desplegar una estrategia para su apoyo y reactivacion.

El estudio pone en evidencia el compromiso de los excuidadores con la Asocia-
cion de Familiares que, en su dia, ofrecid atenciéon especializada a su familiar con
demencia y apoyo para ellos mismos en su rol de cuidador. Igualmente se cons-
tata el gran potencial y utilidad de todo lo que estas personas pueden aportar por
su experiencia (tanto como cuidadoras como excuidadoras) a otras personas en
estas situaciones. La consideracion del vinculo existente como una herramienta
permitiria poner en valor y compartir la experiencia de estos “excuidadores exper-
tos" y, en su caso, promocionar dicha figura en el entorno asociativo.
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Asi, la mayoria de los excuidadores (64%) ha apoyado a otras personas cuidadoras
y el 78% de las personas mantiene o ha mantenido una relaciéon activa con su
Asociacion de referencia, con distintos recursos u opciones de apoyo y colabora-
cidn: reuniones, grupos de apoyo y autoayuda, apoyo psicoldgico, comunicacion
a través de grupos de WhatsApp, participacion en actividades de ocio (viajes, sa-
lidas, visitas), voluntariado y participando como miembros de la Junta Directiva
resultado del compromiso y participacion en la lucha contra las consecuencias
de la enfermedad de Alzheimer.

En el otro extremo, el estudio pone en evidencia una escasa participacion en gru-
pos de ayuda mutua (solo el 30% de los excuidadores lo hace), aunque el 70% ha
respondido que no participa ni ha participado en este tipo de iniciativas, si que
considera interesante hacerlo, siendo importante crear grupos o espacios de en-
cuentro para compartir experiencias, ademas de otras iniciativas que permitan
el contacto con otras personas en su misma situacion. Se trata de iniciativas que
realizan las Asociaciones no sélo para ayudar a los excuidadores a salir de situa-
ciones de aislamiento y soledad, sino también como estrategia de fidelizacion y
participacion. El objetivo seria establecer nuevos vinculos y relaciones interper-
sonales, ademas de acompanarse en las vivencias y dificultades, compartiendo
pautas, estrategias y maneras diversas de abordaje de la situacion, siendo impor-
tante potenciar la participacion de estas personas, cualquiera que sea su edad.
Seguramente, en el caso de las personas mas jévenes (que son las que menos
participan en las opciones actuales), el hecho de tener mas cargas laborales y fa-
miliares pueden dificultar su intervenciéon en estos grupos de autoayuda, siendo
importante flexibilizar al maximo los horarios de los mismos, conformar grupos
homogéneos adaptados a los perfiles de los participantes, combinar actividades
puntuales que no exijan un alto compromiso, desarrollar nuevas actividades gru-
pales que conecten con las distintas aficiones, gustos e intereses, etc.

4.3. PROPUESTA DE ACCION

El cuidado en las enfermedades de larga duracion, entre las que se enmarcan
las demencias, conlleva una limitacion en la calidad de vida de las personas cui-
dadoras familiares que son “causa de mortalidad prematura” (Estrategia para el
abordaje de la cronicidad en el Sistema Nacional de Salud. Ministerio de Sanidad,
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Servicios Sociales e Igualdad, 2012), ademas de ocasionar otros efectos sociales,
laborales o econémicos en éstas. La condicion de vulnerabilidad tras el cuidado
afade un impacto psicolégico a esas afecciones, y lastra la incorporacion de los
excuidadores a su vida anterior o el comienzo de una nueva etapa. No obstan-
te, los resultados de la encuesta son positivos y avalan la reincorporacion de los
cuidadores a su vida anterior con cierta normalidad, si bien, seria deseable tanto
acortar los plazos de re-normalizacion, como los costes psicologicos y personales.
Esto seria posible si se dispusiera de un sistema integrado de atencién a las de-
mencias que incluyera esta etapa entre la planificacion.

CEAFA ya abordd una cuestion similar al tratar las consecuencias de las demen-
cias en los cuidadores familiares (ver: Consecuencias de la enfermedad de Alzhei-
mer y otras demencias en los cuidadores familiares: poner en valor su condicion
como persona. CEAFA-CINFA. Pamplona, 2017), por eso no vamos a repetir en
este estudio las propuestas que en esa materia se realizaron.

Sin embargo, si es necesario sefialar que la dindmica de integraciéon de los excui-
dadores familiares en los sistemas sociosanitarios sigue las mismas reglas que se
sefalaron para la integraciéon de los cuidadores. En ese sentido, proclamamos el
papel referencial de ese estudio y lo vinculamos a las propuestas del actual, que
amplia y perfecciona las caracteristicas que se le exigen a los sistemas de actua-
cion integrales. Completamos asi un ciclo que incorpora no sélo demandas, sino,
sobre todo, propuestas que rentabilizan socialmente situaciones que hasta ahora
se habian considerado onerosas.

Asi es, el estudio ha abierto la puerta a la posibilidad de rentabilizar socialmente
la experiencia acumulada, que si bien estd dificultada por diversas circunstancias,
éstas resultan a todas luces modificables. Por su parte, la irrupcion de la COVID-19
ha puesto el foco en los cuidados en general, al evidenciar no sélo la importancia
de unos cuidados de calidad, sino también la esencialidad de la propia prestacion
de los mismos. Se trata de cuestiones que, al mismo tiempo, nos obligan y nos
dan la oportunidad de repensar la potencialidad del conocimiento que acumu-
lan los excuidadores familiares y cdmo convertir esa comprension en valor afladi-
do para la sociedad.

Para hacerlo, consideramos las acciones a acometer segun dos categorias: aque-
llas que van dirigidas a paliar las consecuencias del cuidado en demencias en
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los excuidadores familiares y las que van dirigidas a rentabilizar socialmente la
potencialidad de los conocimientos, practicas y experiencias adquiridas.

Las acciones de mejora detectadas de acuerdo a las conclusiones, que dan
cuerpo a la primera parte de la propuesta, son las siguientes:

1. Investigacion, seguimiento y diagnodstico continuado de las necesidades de
los excuidadores familiares.

2. Fomento del papel de las Asociaciones de Familiares y otras entidades socia-
les, sanitarias, administrativas, empresariales, econémicas y otras implicadas
en el apoyo a los excuidadores, para dar lugar a actuaciones que beneficien a
todas las partes a través de:

a. Estrategias, protocolos y actividades de autocuidado de las personas ex-
cuidadoras.

b. Desarrollo de programas de resiliencia y recuperacion, individuales o gru-
pales, con lineas especificas adaptadas a las casuisticas mas prevalentes.

c. Desarrollo de programas que fomenten la participacion y el compromiso
de los excuidadores en actuaciones dirigidas a comypartir su conocimiento
experto con personas en similar situacion.

3. Garantia de las condiciones de dignidad y derechos inherentes a los excuida-
dores familiares.

4. |dentificacion y establecimiento de alianzas entre los diversos agentes socia-
les, administrativos, empresariales, econdmicos, sanitarios y otros de interés,
para mejorar la reactivacion de las personas excuidadoras.

Las Asociaciones de Familiares de Personas con Alzheimer son entidades muy pe-
gadas al entorno en el que desempefan sus actividades. La experiencia de mas
de 30 afos trabajando con pacientes, cuidadores y familias de personas con de-
mencia aporta conocimiento experto. La extension de la red, alrededor de 350 en-
tidades en todo el territorio nacional -si incluimos todos los niveles de actuacion de
CEAFA- da acceso a una amplia casuistica en la experiencia de los excuidadores.
Todos estos factores, unidos, permiten la elaboracion de modelos de atencioén idea-
les, a partir de las necesidades y carencias detectadas. Modelos vivos que incorpo-
ran concepciones nuevas para mejorar la calidad de vida de los excuidadores.
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Como hemos dicho, la pandemia de COVID-19 ha situado el foco en el modelo
de cuidados, el rol de las personas cuidadoras, la humanizacidn y la excelencia
de los cuidados. Esta circunstancia nos permite ampliar el estudio a la cuestion
de qué pasa con el conocimiento experto de las personas cuidadoras familiares
de pacientes con demencia. Como aprovechar socialmente su experiencia y las
competencias adquiridas. De esa cuestion se ocupa el Programa “ex_EX" de ex-
cuidadores expertos, segunda parte de la propuesta.

Resumiendo, la propuesta de accién de este estudio se articula en dos partes
complementarias. La primera de ellas es la necesaria reactivacion de los excuida-
dores familiares desde un punto de vista humano, en el que el bienestar y la ca-
lidad de vida de la persona esta en el centro de un modelo que se concibe como
integral en la atencién a las demencias constituyendo, por tanto, un continuum
en el abordaje de éstas:

1. Modelointegral en el que se incorporan la atencidn a las necesidades y ex-
pectativas de los excuidadores familiares: Modelo Elemental de Atencidn
al Excuidador Familiar.

La segunda parte de la propuesta se ocupa de hacer valer el conocimiento exper-
to acumulado en dos aspectos diferenciados: como una herramienta de reactiva-
cion en si misma y como un valor social:

2. Programa de retencion y empleo del talento que permita aplicar el cono-
cimiento experto de miles de personas excuidadoras familiares. El Progra-
ma Focal Excuidadores Expertos “ex_EX".

4.3.1 MODELO ELEMENTAL DE ATENCION AL EXCUIDADOR FAMILIAR

El Modelo Elemental de Atencion al Excuidador Familiar se enmarca, como de-
cimos, en una perspectiva de abordaje integral de las demencias y se concibe
como continuacidn necesaria de las iniciativas de prevencion y atenciéon para la
mejora de la calidad de vida de las personas afectadas por las demencias (bino-
mio paciente-persona cuidadora familiar).

Asf, CEAFA propone un modelo elemental de asistencia a los excuidadores inser-
to en la propia cultura del cuidado, la cual no deberia excluir las necesidades de
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las personas una vez han terminado esa etapa. Este modelo basico reivindica el
modelo CEAFA de cuidados paliativos y la atencién a la familia, que tiene en
cuenta los siguientes aspectos:

e Manejo de la enfermedad

e Atencion a los aspectos fisicos

* Atencidn a los aspectos psicoldgicos

e Atencidn a los aspectos sociales

e Atencidn a los aspectos espirituales

* Asuntos practicos

e Ultimos dias

* Pérdiday duelo

e Y como colofén final, lo completa con la fase de excuidado

Integrar esta fase permite normalizar y poner a disposicion de los excuidadores
servicios que atiendan las siguientes necesidades detectadas, que se presentan
de manera esquematica y que son desarrolladas después:

* Necesidades de autoayuda

¢ Necesidades de apoyos especificos desde los sistemas de proteccidon social y
sanitario

* Necesidades de empoderamiento
* Necesidades de refuerzo en la toma de decisiones
* Necesidades de informacion para el seguimiento y evaluacion

¢ Necesidades de incentivos para facilitar la participacion de los excuidadores
en los programas

Veamos las diferentes propuestas de valor que pueden formularse para cada una
de ellas.
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NECESIDADES DE AUTOAYUDA

Los servicios socio-sanitarios publicos abordan esta cuestion de una forma poco

estructurada y fragmentaria. En este campo, las Asociaciones de Familiares de

Personas con Alzheimer son un recurso de especial valor e importancia a la hora

de facilitar al excuidador las estrategias y herramientas que necesita.

Propuestas:

Programas de autoestima y bienestar emocional para una vida plena. A tra-
vés de acciones mas 0 menos estructuradas, pero siempre establecidas desde
la perspectiva de las necesidades concretas de las personas a las que se dirigen,
ofrecerdn soluciones o espacios de participacion en los que los excuidadores pue-
dan recuperar la confianza en si mismos, les ayuden a superar esas primeras fa-
ses del sindrome del “nido vacio” y, en definitiva, les haga superar y afrontar la
pérdida del ser querido al que han atendido durante anos y avanzar hacia su au-
to-reconocimiento como persona capaz de llevar una vida plena, adn sin olvidar
evidentemente a la persona a la que cuidaron. AQui cabrian acciones como apoyo
psicoloégico individual, grupos de autoayuda autogestionados y/o dirigidos por es-
pecialistas, activaciéon como personal voluntario en Asociaciones, etc.

Programas de adquisicion de habilidades de comunicacién personal. El ensi-
mismamiento, que en ocasiones se implanta en el excuidador, es una barrera
o freno que impide que se recuperen las relaciones sociales y personales que
tenia incluso antes de comenzar las tareas de cuidado. Por ello es importante
reflexionar acerca de cuales pueden ser las estrategias a aplicar para ir supe-
rando esas fases de encierro personal e ir avanzando hacia la recuperacion de
esas necesarias relaciones sociales. Nuevamente aqui podrian aplicarse accio-
nes de caracter mixto y progresivo (la mayoria al alcance de la propias asocia-
ciones) que combinen la participacion personal en determinadas actividades
no excesivamente complejas, con la introducciéon paulatina, por ejemplo, de
acciones de acercamiento al uso de las tecnologias de la informacion, en par-
ticular redes sociales, para, dependiendo de los casos, poder ir avanzando en
el restablecimiento de habilidades de comunicacion “sin compromiso” o man-
teniendo cuando ello sea necesario una determinada confidencialidad o ano-
nimato (elementos que, en cualquier caso, se deberan trabajar para impedir
procesos de aislamiento social innecesarios).
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Programas de crecimiento personal. La suma de las dos tipologias de pro-
gramas anteriores debera conducir hacia el afianzamiento de procesos de
avancen hacia el verdadero crecimiento personal de los excuidadores que han
experimentado dificultades para reincorporarse a la sociedad como personas
plenas. Evidentemente, es complicado superar la pérdida de un ser querido
con Alzheimer, después de afios de haber sido su Unico referente (y vicever-
sa); por ello es fundamental mantener este tipo de programas (bien desde las
asociaciones, bien desde otras estructuras) mientras las necesidades de los
excuidadores estén presentes. Tras muchos afos de esfuerzo, es importante
obtener una compensacion, y esta puede ser recuperar una vida lo mas nor-
malizada posible.

NECESIDADES DE APOYO ESPECIFICO DESDE LOS SISTEMAS DE PRO-
TECCION SOCIAL Y SANITARIO

La situacion de cuidado vy la adaptacion al excuidador afectan de forma propia 'y
diferenciada a las personas, que pueden sufrir diferentes tipos de sintomas de-
pendiendo del hecho estresante: irritacién, cansancio emocional o fisico, dolores

musculares o de tension, depresion, etc. que se pueden alargar en el tiempo y
danar su ambito familiar, de pareja, profesional o social.

Propuestas:

Programas de salud mental. Formando parte activa del binomio (aunque la
otra parte ya no esté fisicamente), el excuidador que lo necesite debe seguir
siendo objeto de atencién por parte de los servicios sociosanitarios publicos, tal
como lo era en parte cuando ejercia el papel activo de cuidado. Por ello, deberd
exigirse a estos sistemas publicos que atiendan y den soporte psicolégico, sa-
nitario, emocional, etc. A estas personas, no como “algo graciable” sino como
parte de su responsabilidad de atender las secuelas que el cuidado les ha deja-
doy que resulta imperativo valorar y ayudar a superar. Dado que se dispone de
buenos sistermas de proteccion social y sanitaria, se les debe exigir que cumplan
con los objetivos con los que fueron concebidos y creados, esto es, la atencion
integral de las personas que lo necesitan. No puede obviarse ni dejar fuera de los
circuitos a quienes han perdido su rol como cuidador de una persona depen-
diente, en este caso, afectado por Alzheimer u otro tipo de demencia.
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Lineas de apoyo -centrado en la persona- dirigidas a abordar la resaca emocio-
nal del excuidado. Es evidente que el excuidador debe hacer esfuerzos por in-
tentar normalizar su vida; en el estudio que se presenta ha quedado demostrado
gue la mayoria ha sido capaz de rehacer sus vidas. Pero también es claro que son
procesos que Nno estan al alcance de todos con los mismos niveles de facilidad o
dificultad; por ello, resulta necesario establecer modelos mixtos de atencién en
los que participen los recursos privados y los publicos a través del establecimiento
de sinergias en los que cada uno podra aportar sus respectivas areas de experien-
cia, siempre en aras de recuperar a la persona que en su momento fue (y sigue
siendo) el excuidador. Sélo de esta manera podrd avanzarse hacia otras cotas de
recuperacion de estas personas para que puedan superar sus dificultades emo-
cionales y volver a una vida lo mas normalizada y plena posible.

Programas de orientacion laboral. En el estudio elaborado por CEAFA “El cui-
dador en Espana” se refiere a que en torno al 12% de los cuidadores familia-
res se han visto obligados a abandonar el mercado laboral para dedicarse a la
atencion integral de su ser querido con demencia. Por ello, deberan contem-
plarse programas especificos de recuperacion de las oportunidades laborales
gue estas personas han perdido, equiparando estos programas con los que ya
existen de atencion a jovenes, parados de larga duracion, etc. En estos casos se-
ria muy interesante impulsar acciones colaborativas entre los servicios publicos
de empleoy los agentes sociales del sector, de modo que puedan establecerse
sinergias especificas en este sentido, pero con la salvedad de respetar y observar
los condicionantes propios y especificos de estas personas, que no deberian ser
incluidas en otros grupos ya preestablecidos, como los parados mayores de una
determinada edad y de larga duracion; aunque la realidad laboral sea similar
para todos, los condicionantesy la predisposicion a avanzar son bien diferentes
y, por lo tanto, requieren atenciones especializadas.

Lineas de capacitacién y consolidacién de competencias. Esos programas de
orientacion laboral deberan tener su correlato en acciones especificas de read-
quisicion de competencias o la incorporacion de otras nuevas que permitan
a los excuidadores intentar reincorporarse a la vida laboral, no sélo como un
elemento de promocidén y reconocimiento personal (vida plena), sino también

El Cuidador en Espafia. Contexto actual y perspectivas de futuro. Propuestas de intervencion - Pu-
blicaciones - CEAFA


https://www.ceafa.es/es/que-comunicamos/publicaciones/el-cuidador-en-espana-contexto-actual-y-perspectivas-de-futuro-propuestas-de-intervencion
https://www.ceafa.es/es/que-comunicamos/publicaciones/el-cuidador-en-espana-contexto-actual-y-perspectivas-de-futuro-propuestas-de-intervencion

4. Conclusiones y propuestas sobre la situacion y necesidades de los excuidadores

como una manera de poder afrontar agquella pérdida de poder adquisitivo a la
gue se vieron forzados cuando desempenaban el papel de cuidador de su fami-
liar dependiente.

NECESIDADES DE EMPODERAMIENTO

El agotamiento emocional del cuidado puede dar lugar a situaciones en la que

las personas excuidadoras renuncian a expresar su opinién para no sentirse juz-

gadas, por temor a que los demas se enfaden ante sus quejas o ser cuestionados

en sus actuaciones.

Propuestas:

Programas de informacién y divulgaciéon del impacto de los cuidados no solo
en los cuidadores, sino también en la resiliencia y capacidad de re-anclaje a
la vida de los excuidadores. Ya se ha visto que cada persona es un mundo y
gue no hay dos respuestas iguales para afrontar una determinada situa-
cion. Sin embargo, compartir experiencias reales si puede ser una buena
manera de ayudar a quienes mas resistencias pueden presentar a la hora
no soélo de afrontar, sino de superar situaciones vividas de una manera mas
0 Menos traumatica, como puede ser muchos afos de cuidado de un ser
guerido y su posterior pérdida. No es cuestion ni de desdramatizar ni de
intentar quitar importancia a todo ese histdrico, sino, por el contrario, se
trata de compartir experiencias exitosas por parte de quienes, en situacio-
nes similares, han sido capaces de rehacer sus vidas, de modo que, no es
que sirvan o deban servir de ejemplo, pueda hacerse ver que “salir del hoyo”
es posible y que no hay que sentir verglUenza por ello. En estos programas
puede ser muy interesante sentar en torno a la misma mesa a excuidado-
res “ensimismados” con excuidadores que han sido capaces de retornar a
sus vidas, dentro de grupos autogestionados cuyas sesiones bien pueden
estar auspiciadas inicialmente por las propias Asociaciones de Familiares
de referencia, aunque la idea es que puedan sus integrantes organizarse
autonomamente en funcién de sus disponibilidades, intereses y tiempos.
Porgue lo que se trata de lograr es que todas estas personas puedan ex-
presarse libremente, sin temor al rechazo externo por sus opiniones o por
sus pretensiones de dejar en un segundo plano su historia como cuidador
y poner en el primero su dimensién como persona.
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Habilitacion de métodos de asertividad y empoderamiento dirigidos a los
excuidadores. Como no podia ser de otra manera, esta propuesta esta
completamente alineada con los programas anteriores, si bien aqui si se-
ria interesante que pudieran participar los equipos técnicos o profesiona-
les de las Asociaciones (o de otros proveedores de servicios de atencion)
para ayudar a implantar primero y consolidar después ese empodera-
miento que estas personas necesitan. En consecuencia, podria ser una
nueva via de trabajo o atencidn especializada para quienes tengan en su
foco la atencidon integral de las personas afectadas por el Alzheimer u otro
tipo de demencia.

NECESIDADES EN EL REFUERZO EN LA TOMA DE DECISIONES

Todos somos personas de habitos y costumbres. Las emociones intensas, como la
atencion a las personas con demencia, quedan muy arraigadas en nuestra perso-
nalidad y condicionan la transicién a una etapa nueva o a encontrar otras formas
de actuar.

Propuesta:

Disefio y puesta en marcha de sistemas de apoyo en la toma de decisio-
nes que reduzcan la ansiedad provocada por los cambios que perturban
el equilibrio personal y los comportamientos consolidados. Aqui es impe-
rativa la participacion de personal sanitario del &mbito de la psicologia, pro-
moviendo atenciones individualizadas que aborden cada caso en particular.
Y, nuevamente, es fundamental que no sélo las Asociaciones, sino todos los
recursos sociosanitarios existentes tomen conciencia de esta situaciéon y ac-
tden en consecuencia, ofreciendo como parte de su cartera de recursos las
atenciones psicoldgicasy de acompanamiento individual que estas personas
precisan. Nuevamente, no puede obviarse por parte de los recursos publicos
la existencia de un colectivo que sigue vivo una vez ha superado la fase previa
de cuidado de una persona dependiente; recuérdese que la demencia, como
paradigma de la dependencia, genera esa doble interrelacion en el binomio,
independientemente de que una de las partes basicas o fundamentales no
esté presente.
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NECESIDADES DE INFORMACION PARA EL SEGUIMIENTO Y EVALUACION

Es necesario tener informacién precisa para garantizar los recursos suficientes
gue permitan al excuidador poder continuar adelante con su vida, de ahi la im-
portancia de integrar sistemas de informacion sobre la atencion a los excuidado-
res familiares.

Propuestas:

* Establecer sistemas de informacién veraces y completos acerca de la situa-
cion de los excuidadores familiares.

¢ Armonizar las informaciones proporcionadas por los servicios sociales y los sa-
nitarios publicos y privados (tanto del ambito lucrativo como los que trabajan
en el tercer sector de accién social) para mejorar los servicios y prestaciones.

¢ Establecer lineas de cooperacién y coordinaciéon entre todos los agentes so-
cio-sanitarios.

Estas tres propuestas tienen un caracter un poco mas politico que las anteriores,
que lo eran mas técnicas o de atencion directa sobre los excuidadores que pre-
cisan de apoyos especificos. Con éstas, de lo que se trata es de articular colabo-
raciones y sinergias para poner a disposicion de quien lo precise de elementos
de conocimiento que les permitan no sélo comprender situaciones y conocer
recursos, sino, sobre todo, saber actuar en momentos determinados en busca de
ayuda, apoyo o atencion. Para ello, las sinergias publico-privadas deben antepo-
nerse a cualquier otro tipo de interés, siempre buscando el beneficio de las per-
sonas que han dedicado buena parte de sus vidas al cuidado de otro y que ahora
necesitan ser cuidadas para volver a ser personas plenas, que es, en definitiva, de
lo que se trata.

NECESIDADES DE INCENTIVOS PARA FACILITAR LA PARTICIPACION
DE LOS EXCUIDADORES EN LOS PROGRAMAS

Esta fase requiere un papel activo del excuidador. Por ello es preciso que éste se
sienta motivado para aprovechar los recursos que se ponen a su disposicion des-
de los diferentes ambitos. Hay que tener en cuenta que, si bien los datos arrojan
una capacidad de reaccion importante por parte de los excuidadores, el desgaste
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emocional y los “costes” del cuidado pueden estar impidiendo la necesaria elas-
ticidad mental para aprovechar los recursos disponibles y minimizar el cansancio,
la frustracion y el estrés resultante.

El estudio ha puesto de manifiesto varias cuestiones:

Se produce una distribucion de las necesidades y expectativas por grupos de
edad por encima de otros factores (como podria ser el género)

Se ignora y/o infravalora el conocimiento experto que acumulan los excuida-
dores, quienes no sienten que su trabajo tenga un valor social ademas de per-
sonal y/o familiar

Los sistemas no estdn preparados para aprovechar la trascendencia de ese
conocimiento y su valor socio-econdmico

Propuestas:

Mejorar el enfoque de las atenciones, actividades y recursos, dirigiéndo-
lo a necesidades especificas por grupos de edad. Aungue probablemente
estas propuestas sirvan para cualguier proveedor de servicios o atenciones,
en esta ocasion se dirigen con especial atencion a las asociaciones del tercer
sector que ofrecen, ente sus carteras de recursos, atenciones individualiza-
das y programas de voluntariado entre otros. Y se pone estos ejemplos para
evidenciar que, si las terapias psicolégicas no pueden entenderse como pa-
guetes iguales para diferentes personas, lo mismo debe entenderse con los
programas de voluntariado. Ambos recursos deben adaptarse y ser some-
tidos a procesos de reflexion que conduzcan hacia la innovaciéon y su adap-
tacion a los perfiles de las personas a las que se dirigen. A titulo de ejemplo
(por supuesto, sin afan de exclusividad), podria comenzarse por hacer un
estudio segmentado de la poblacion (en este caso excuidadores) a los que
se pretenden dirigir, valorando sus necesidades e intereses, pero también
sus capacidades de contribucion. Piénsese que muchas veces la mejor te-
rapia para determinadas personas es colaborar en acciones concretas, pero
que les resulten atractivas. Asi, y ademas de lo anterior, las entidades debe-
rian hacer también una retrospectiva para analizar si las oportunidades de
participacion que ofrecen se ajustan a los intereses o expectativas de estos
excuidadores, y actuar en consecuencia. Quizas, haciendo esto se podrian
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modernizar las oportunidades y programas de voluntariado que ofrecen las
asociaciones y aliviar, de esta manera, las dificultades que muchas experi-
mentan a la hora de retener el capital humano en los diferentes niveles en
los que pueda intervenir, desde programas de acompafiamiento o apoyo al
desarrollo asociativo, hasta su participacidon como miembros activos de sus
Juntas Directivas, por ejemplo. Aunque complejo, esta accion deberia ser cla-
ve para todas aquellas Asociaciones que deseen permanecer y avanzar en
sus consolidaciones a futuro.

Dar el valor merecido al conocimiento y experiencia adquiridos. Muchas ve-
ces, “la mejor” terapia es agquella que no se busca ni se programa, sino que
se basa en el ofrecimiento de oportunidades en las que las personas pueden
participar compartiendo experiencias, conocimientos, opiniones, habilidades,
saber hacer, etc. Esto, por supuesto, no sirve para todo el mundo, sino para
aguellas personas, en este caso excuidadores que han sido capaces de retor-
nar a su vida normalizada, que estan dispuestos a emplear parte de su tiempo
acompanando a otras personas que, por las razones que sean, no han tenido
tanta suerte para volver a la normalidad o para superar hondos procesos de
duelo. Con este tipo de actuaciones se pueden abordar dos grandes objeti-
vos diferentes pero complementarios: por un lado, reforzar los puntos fuertes
de los excuidadores que han vuelto a la normalidad tras la pérdida de su ser
querido; por otro, apoyar a quienes no han tenido tanta suerte a la hora de
avanzar en estos procesos de una manera poco reglada y en entornos no con-
trolados. Por supuesto, esto no quiere decir que las sesiones, las reuniones o
como quieran denominarse estos espacios de colaboracion, no puedan estar
impulsados desde las propias Asociaciones de Familiares de Personas con Al-
zheimer u otro tipo de demencia, las cuales podrian poner a disposicion de
estos procesos parte de sus recursos materiales, humanos, operativos vy, por
supuesto, planes y programas de voluntariado multiobjetivo que permitan la
contribucion de nuevas personas tanto al manejo de determinadas activida-
des de apoyo o complementarias a la acciéon terapéutica de los centros, como
alaimplantacion (en la cartera de recursos y servicios) de esas nuevas oportu-
nidades terapéuticas que permitiran, entre otras cosas, que las propias Asocia-
ciones “cierren el circulo” de la atencidon integral de las personas afectadas por
demencia, desde el momento mismo del diagndstico hasta que este tipo de
atenciones ya pueda carecer de sentido o de necesidad.
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Diseflar programas de adquisicién de competencias con salida en el mer-
cado laboral. Si bien de acuerdo a la informacion proporcionada en el estudio
este tipo de programas no tiene por qué ser de aplicacion a todos los excuidado-
res, si resulta importante (incluso fundamental) considerar los planteamientos ya
existentes del reconocimiento como competencias profesionales de la experien-
cia adquirida tanto en la fase de cuidado como en las fases post-duelo en las que
han podido interiorizarse habilidades y estrategias de normalizacion de la vida
que pueden y deben ser compartidas desde un punto de vista mas o0 menos es-
tructurado y que han de ser puestas en valor como corresponden. En este senti-
do, “reconvertir” a excuidadores “de éxito” en personas con capacidad de generar
alternativas laborales, ademas de complementar los programas de impulso a la
incorporacion al mercado laboral a los que se ha hecho ya referencia en varias
ocasiones, puede ser también la culminacion de cdmo el Alzheimer en particular
y las demencias en general pueden tener algun aspecto positivo de contribucion
a la sociedad. Seria un camino largo y complejo, pero no imposible de recorrer
siempre que exista la necesaria voluntad politica para facilitar estos procesos.

Incorporar al excuidador y su conocimiento experto especifico al sistema
socio-sanitario con incentivos econédmicos. Como culminacion de todas las
propuestas indicadas, deberia presionarse a los responsables de los servicios
publicos para que reconozcan el valor de los excuidadores de personas con
demencia y su posible contribucion a mejorar procesos de mejora de calidad
de vida de otras personas que no han sido “tan afortunadas” en el abordaje de
sus procesos post-duelo. El paso siguiente tras ese necesario e imprescindible
reconocimiento, seria favorecer su incorporacion a los sistemas publicos socio-
sanitarios procediendo a su reconversion como agentes expertos dentro de los
sistemas en esta area concreta de actividad.

Este modelo basico de atencion a excuidadores se puede considerar una reivin-
dicacion dirigida tanto a las administraciones publicas competentes como a to-

das aquellas iniciativas de caracter privado —lucrativo y no lucrativo- que trabajan

para mejorar la vida de las personas desde una perspectiva sociosanitaria.

El modelo —-complementario, adaptable y flexible- esta disefado para que los sis-

temas de proteccion socio-sanitaria puedan:

Planificar y eliminar la incertidumbre y sus consecuencias personales y socia-
les durante y tras los cuidados.
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* Ganar en eficacia, al poder planificar desde una perspectiva holistica las nece-
sidades de los excuidadores.

* Ganar en eficiencia, al eliminar la fragmentacion de la atencidn sociosanitaria
de los excuidadores.

e Sacar del ostracismo al que los sistemas de proteccion han relegado al excui-
dador y sus necesidades.

* Poner en valor el conocimiento experto del excuidador en un contexto en el
gue los cuidados han pasado a ser esenciales.

* Convertir al excuidador y su experiencia y competencias en un activo para los
sistemas de proteccion socio-sanitaria.

* Perfeccionar la reconversion de los modelos productivos a las necesidades de
la sociedad actual.

e Avanzar en la calidad de los sistemas de cuidados, haciéndolos mas humanos
e integrales al incorporar atributos que No se aprenden en un curso: generosi-
dad, nobleza, comprension, empatia y, en resumen, todas aquellas cualidades
gue motivan a las personas a cuidar a los demas por amor.

e Darunvalorecondémico al cuidado familiar, dignificarlo y transformarlo en una
etapa de adquisicion de nuevos conocimientos y experiencias.

e Promocionar los programas de voluntariado, fuente de participacion y cohe-
siéon social.

4.3.2. PROGRAMA FOCAL EXCUIDADORES EXPERTOS “EX_EX”

Complementando el desarrollo de sistemas basicos de atencion a los excuidado-
res, es posible articular iniciativas que, no solamente desde las Asociaciones de
familiares, desplieguen nuevos servicios y prestaciones que se anticipen con una
vision interdisciplinar a las demandas cambiantes de familias y sociedad.

El objetivo del disefio y puesta en marcha de un modelo basico o general es crear
espacios planificados e integrados que permitan prevenir y eliminar la incerti-
dumbre de las personas en situacion de cuidados acerca de lo que viene des-
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pués, cuando se es excuidador familiar. Pues bien, el Programa Focal Excuida-
dores Expertos “ex_EX" va mas alld y, basandose en el conocimiento suscitado
por los datos del estudio, realiza una propuesta de contenido practico para ser
implementada de acuerdo a las necesidades y potencialidades especificas de los
excuidadores familiares identificados por grupos de edad, creando programas de
voluntariado que aportan valor afiadido a las instituciones, entidades y organiza-
ciones en el marco de su responsabilidad social empresarial (RSE).

En este sentido, esta propuesta pretende conjugar las dimensiones de ayuda y
participacion enfocandolas mas a la calidad que a la cantidad; tiene en cuenta las
especiales caracteristicas del perfil personal de lasy los participantes, y apunta a
la transformacion de la sociedad —objetivo final de los programas de voluntaria-
do- desde una perspectiva en la que se apela a una accidn voluntaria que no se
guede en las entidades que, como nuestras Asociaciones, trabajan en el tercer
sector. Para que resulte integrador, es necesario el compromiso de otros ambitos
como las empresas, las universidades o las administraciones publicas.

Es necesario tener en cuenta que cualquier accion de voluntariado tiene unos li-
mites y debe acogerse a la normativa vigente en materia de compatibilidad de la
accion voluntaria (articulo 9 de la Ley 45/2015, de 14 de octubre, de Voluntariado),
es decir:

1. Lostrabajadores por cuenta ajenay los empleados publicos, sélo podran reali-
zar actividades de voluntariado fuera de la jornada laboral.

2. La condiciéon de trabajador por cuenta ajena es compatible con la del vo-
luntariado en la misma entidad de voluntariado en las condiciones que se
establezcan en el acuerdo de incorporacion, con el mismo limite que en el
supuesto anterior.

3. Losvoluntarios podran tener la condicién de socia o socio en la entidad de vo-
luntariado en la que estén integrados y participar en los 6rganos de gobierno
de la misma de conformidad con sus Estatutos.

Asi mismo, es importante tener en cuenta en el diseflo de Programas de Volun-
tariado los derechos de los voluntarios (recogidos en el articulo 10 de la ley de
Voluntariado), e informarles de los deberes a los que se comprometen (articulo 11
de la ley).
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El Programa “ex_EX" aparece vinculado a una cultura de anticipacion y capacidad
de implicar a todos los actores para lograr un futuro mejor y una mejor calidad
de vida de todas las personas que conviven con el Alzheimer y otras demencias,
con el objetivo de:

1. Mejorar el conocimiento de las necesidades de los excuidadores por par-
te de la sociedad.

2. Implicar a los agentes sociales y sanitarios en la reactivacion.
3. Activar el compromiso de los excuidadores con la sociedad.

Los puntos 1y 2 se trabajan fundamentalmente, como hemos visto, en el Modelo
Elemental de Atencidon al Excuidador Familiar, mientras que el Programa “ex_EX"
se ocupa de desarrollar el tercer apartado.

El disefio del Programa “ex_EX" prioriza aquellas intervenciones capaces de llegar
a mas afectados defendiendo y poniendo en valor las intervenciones que se hacen
desde las Asociacionesy su propio sistema de atencidn a excuidadores; los vinculos
reciprocos que generan; las actividades y posibilidades de prevencion y anticipa-
cion; el disefio de programas de voluntariado y retencion del talento exitosos o su
tradicional presencia en la consolidacion y desarrollo de la acciéon voluntaria. Esta
mediacion permite que las Asociaciones, de forma adicional, lideren la reivindica-
cidn de iniciativas que mejoren los sistemas de atencidn a los excuidadores familia-
res e incorporen y se coordinen con otras estructuras y niveles de actuacion.

La puesta en marcha de los Programas “ex_EX" forman parte de una estrategia
basada en la prevencion y control de las afecciones derivadas del cuidado en los
cuidadores familiares, entra en el campo de la promocién de la salud y acelera
las politicas publicas en la materia. Todo ello particularmente apropiado tras las
polémicasy reflexiones que, en asunto de cuidados, se ha suscitado a causa de la
Covid. En este sentido, es de destacar la necesidad de integrar la nocion de inter-
sectorialidad, calidad de la atencion, informacion, orientacion y formacion de los
excuidadores y sus familias, junto a la de creaciéon de valor social.

Asf, el Programa “ex_EX" contempla la creacion de equipos multidisciplinares en
los que los excuidadores expertos adquieren un rol esencial ligado al de otros
especialistas como terapeutas, psicélogos, animadores sociales, formadores, tra-
bajadores sociales, y otros perfiles necesarios para conseguir un transito fluido a
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la normalidad, por un lado, y la puesta en valor de los conocimientos, practicas y
experiencias adquiridas, por otro.

El programa “ex_EX" proyecta aprovechar los conocimientos, las actitudes solida-
rias y la proactividad manifestada por los excuidadores familiares para estable-
cer correlaciones significativas con los agentes sociales y sanitarios. Como con-
secuencia, esperamos visibilizar y dignificar la tarea de cuidados, transformarla
en un periodo enriquecedor personal y socialmente, minimizar su impacto en las
personas cuidadoras -que la enfrentaran con una perspectiva positiva-, y conver-
tir el espacio de excuidado en un proceso de crecimiento personal que sirva a los
excuidadores de diferentes maneras -incluida la apertura de un horizonte vital y
laboral no existente actualmente en el abordaje de esta etapa.

El Programa Focal Excuidadores Expertos “ex_EX" se ha adaptado a 3 rangos
de edad:

a. Personas excuidadoras de 39 y menos anos.
b. Personas excuidadoras de 40-69 anos.
c. Personas excuidadoras de 70 y mas ainos.

Esta division esta definida por la clara relacion observada entre grupos de edad y
resiliencia, capacidad de reaccion y necesidades manifestadas, la cual establece una
afinidad mayor que la proporcionada por el género de acuerdo a los datos obtenidos.

El juego de espejos entre los actores, a través de los diferentes recursos publicos
y privados y las politicas e iniciativas ad hoc da, o deberia necesariamente dar,
lugar al disefio de servicios que afronten de forma eficaz la cuestion del cuidado,
gue ahora mismo se encuentra incompleta.

Por su parte, actuar sobre cada uno de los tres grupos de edad de forma diferen-
ciada va a permitir:

1. Acometer integrada y diferencialmente todo el espectro de necesidades
detectadas en los excuidadores.

2. Proporcionar a los excuidadores, de forma adaptada y focalizada, las he-
rramientas competenciales y materiales para hacer posible su apoyo a
otros excuidadores y cuidadores en activo.
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3. Descubrir modelos expandidos de cuidados a cuidadores.

4. Incorporar la promocion de la salud y la prevencion en la atencién a excui-
dadores con colaboracion entre éstos y otros sistemas multidisciplinares,
avanzando en soluciones integradas que respondan a sus necesidades.

5. La colaboracion y coordinacion entre los sistemas publicos de atencion
sociosanitaria y las organizaciones.

6. Categorizar los programas de apoyo y operativizacion de las capacida-
des, experiencias y competencias de los excuidadores.

7. Asignar un valor socioecondmico a la figura del excuidador experto.
Propuesta:

En sintonia con los tres rangos de edad diferenciados, es posible establecer tres
ejes de accidén principales:

* EJE 1: PROGRAMA “VOLUNTARIADO EXCUIDADORES PROACTIVOS”
* Objetivo: Rejuvenecer el voluntariado
e Dirigido a: Excuidadores de 39 y menos anos

Los excuidadores de 39 y menos anos acometen la situacion de excuidado con
menor dificultad para retomar su vida anterior, que nunca dejaron del todo. Son
los que menos barreras encuentran para buscar ayudas y los que, con mayor fre-
cuencia, inician amistades nuevas. Esta situacion les convierte en agentes de pri-
mer orden en la sensibilizacion y difusion de las consecuencias de las demencias.
Su capacidad para generar redes sociales alternativas, moverse como "peces en
el agua" por los avances tecnoldgicos, manejar dispositivos digitales y desplegar
actividad social, hace de ellos actores activos de los cambios culturales.

Tras el periodo de cuidados, los excuidadores pertenecientes a este grupo acu-
mulan un conocimiento experto que la sociedad no debe dejar marchar, maxime
después de lo ocurrido durante la crisis Covid, que ha puesto de manifiesto la
necesidad de un cambio en el sistema de cuidados. De alguna manera, la clave
en este grupo de edad es actuar para “retener el talento” y ponerlo a disposicion
de la sociedad como un valor afadido que aportan las organizaciones en su labor
social. Para ello hay que tener en cuenta que:
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* Los excuidadores son fuente de talento de las organizaciones.

* No son simples nUmeros, su experiencia y calidad personal es valiosa para las
organizaciones, instituciones, empresas y la sociedad en general.

Es importante que, durante el tiempo de cuidados, la potencial relaciéon que los
excuidadores establecen con sus organizaciones de referencia sea fluida, infor-
mada y esté dirigida a la creacidn de lazos que puedan ser mantenidos tras la
finalizacion de éste.

Incorporar a jovenes excuidadores expertos a programas de voluntariado es com-
plejo. Las féormulas de participacion han cambiado y conectar con diferentes sec-
tores poblacionales requiere estrategias adaptadas. Algunas de las cuestiones a
tener en cuenta son:

* Esimportante que los excuidadores puedan sentirse identificados con los va-
lores, la mision y la vision de sus organizaciones.

* Las organizaciones deben tomar conciencia, y asi manifestarlo a través de sus
acciones, de que el conocimiento experto que se genera en torno a todas las
actividades, accionesy proyectos de su competencia es esencial en su crecimiento
y potencial de innovacion y hay que protegerlo.

* Es indispensable reconocer la experiencia adquirida desde una perspectiva
formativa y competencial.

e Esconveniente realizar formacion que pueda ampliar y/o abrir nuevos horizon-
tes profesionales en los excuidadores a partir de las necesidadesy preferencias
mostradas por éstos dentro de la relacién construida.

* Hay gue pensar en incentivos que enganchen a los jovenes excuidadores.

* Hay gue pensar en nuevas formulas colaborativas que no se queden en las
tareas presenciales.

Propuestas:

¢ Identificacién, reconocimiento y aplicacién en los programas de las entida-
des de los diferentes valores humanos, técnicos, profesionales y de conoci-
miento atesorados.
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¢ Potenciaciéon de las valias de los excuidadores para convertirlas en oportuni-
dades vitales.

¢ Creacién de Programas de Voluntariado flexibles, multidisciplinares y adap-
tados para la retencién del talento y el compromiso de los voluntarios.

¢ Formacién continuada dirigida a normalizar, consolidar y adquirir nuevos
saberes relacionados con su experiencia de cuidados, su formacién y educa-
cion, y sus expectativas de vida.

¢ Poner adisposiciéon de los jévenes excuidadores programas de formacién en
sus habilidades deseadas y no solo en las que la entidad tenga interés

¢ Poner adisposiciéon de los jévenes excuidadores programas de formacién en
habilidades relacionadas con la comunicacién, gestion de las redes sociales,
prescripcion y tendencias, etc.

* Ver la forma de aplicar incentivos como:

- Contabilizar las horas invertidas en voluntariado como créditos de
formacién aplicables en estudios universitarios o de FP.

- Facilitar el reconocimiento de los créditos en programas de estudio
y trabajo a nivel europeo.

- Recompensar la participacién de los excuidadores en Programas de
Voluntariado en los curriculos profesionales.

- Poner a disposicién de los voluntarios las redes y contactos de valor
que poseen las entidades a través de bolsas de trabajo compartidas
con empresas y entidades del sector, programas cruzados de volun-
tariado, eventos multisectoriales que sirvan de punto de encuentro
y otras actividades que, en el marco de la actividad de networking
de la entidad, dote simultaneamente de valor a los programas dirigi-
dos a la red de voluntariado.

De las diferentes etapas que se incluyen en el desarrollo de las nuevas formas de
participacion (informar, consultar, involucrar, colaborar, empoderar), la fase de cola-
boracidn es la que va a permitirnos forjar, por un lado, la empatia y el compromiso
de los voluntarios expertos y, por otro, dar un sentido social a ese compromiso.
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En este sentido, realizamos las siguientes
Propuestas:

* Generar espacios de consenso sobre los problemas que interesan a los ex-
cuidadores a través de la discusidon grupal de las cuestiones identificadas.

e Componer grupos de trabajo en los que se pueda reflexionar sobre solucio-
nes creativas.

¢ Plasmar las ideas en programas y proyectos que puedan ser puestos en
marcha.

e Hacer un seguimiento y evaluacién de las ideas por los grupos promotores.

* Incluir vias de promocién de los excuidadores expertos jévenes a través de la
colaboracién entre éstos y sectores de otras disciplinas implicadas.

* Fomentar la colaboracién entre los sistemas publicos de atencién (por
ejemplo, participando en las Escuelas de Salud) y los excuidadores exper-
tos jovenes.

¢ En sistemas mds avanzados y tras la experiencia de este aflo de confina-
miento, desarrollar Programas de Voluntariado con asistencia y apoyo tec-
nolégico de los cuidadores expertos jéovenes a los asociados mas mayores.

EJE 2: PROGRAMA “VOLUNTARIADO EXCUIDADORES TERAPEUTICOS”
¢ Objetivo: Reactivar a los voluntarios
* Dirigido a: Excuidadores de 40-69 ahos

Los excuidadores que caen dentro de este rango de edad, personas de edad me-
diana, son vitales pero con mayores cargas y compromisos familiares y una situa-
cion laboral y/o profesional que se puede haber visto interrumpida o ralentizada
por la responsabilidad del cuidado. Ademas, el cuidado ha interferido de diversas
formas en la relacion con los hijos y la atencidn a la pareja.

Los diversos escenarios hablan de una situacion que, aungue se produce mayorita-
riamente entre las mujeres, tiene consecuencias similares para ambos sexos. La eta-
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pa de excuidado afecta tanto a la forma de reincorporacion a la vida que se llevaba
previamente a los cuidados —incluida la reincorporacion al mercado laboral tras una
separacion parcial o total de éste- como a su necesidad de apoyo terapéutico.

En esta etapa, como en las anteriores, la motivacion, la adaptacion y la actualiza-
cidn son claves, por ello, nos remitimos a las mismas propuestas ya realizadas en
ese sentido, si bien, adaptadas y contando con equipos multidisciplinaresy la co-
laboracion de los propios excuidadores. Hay que tener en cuenta que es posible:

e Aprovechar el conocimiento adquirido durante el periodo de cuidados y convertirlo
en aspectos claves para encontrar, mejorar o cambiar su trabajo.

e Darle a la experiencia adquirida el valor que tiene, sin menospreciar el perio-
do pasado.

e Contextualizar el conocimiento nuevo en las demandas socio-laborales actuales.
* Actualizar la experiencia y aplicarla de acuerdo a las expectativas de vida.

Las entidades y Asociaciones pueden introducir dentro de su RSE o de sus pro-
gramas de intervencion social para la mejora y reactivacion de los excuidadores
proyectos que, simultaneamente, motiven y proporcionen servicios a los volunta-
rios excuidadores. A tener en cuenta:

* QOrientacion para la incorporacion a la vida social y laboral.
* Herramientas de comunicacion y habilidades sociales.

¢ Disefo de itinerarios de insercion adaptados teniendo en cuenta las nuevas
capacidades y competencias adquiridas.

* La posibilidad de certificacion de las nuevas capacidades y competencias.
* Formacién en nuevas herramientas tecnoldgicas.
* Manejo de dispositivos digitales.

Este grupo de edad manifiesta consecuencias en su salud fisica, psicolégica y
emocional del periodo de cuidados que se suman a las de caracter laboral y fa-
miliar. Por ello, a la hora de definir un tipo de voluntariado, el aspecto terapéutico
debe reforzarse con:
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Propuestas:

* Programas de técnicas de ayuda mutua (buddy-system), de apoyo entre

miembros de un equipo.
* Intervenciones de afrontamiento de situaciones criticas.
¢ Formacién en prevencioén y estilos de vida saludables.
e Técnicas de control del estrés.
e Acciones dirigidas al ocio.

Los excuidadores expertos de esta franja de edad pueden a su vez colaborar en
los programas de reactivacion de los excuidadores noveles que se van incorpo-
rando, aplicando los conocimientos adquiridos y el manejo de las nuevas herra-

mientas para apoyar a las organizaciones y entidades.
Propuestas:

* Puesta en marcha de programas en las que los excuidadores participen
como expertos en acciones para la prevencién, promocién de la salud, reha-

bilitacién y atencién social.

* Proyectos de intervenciéon integral y especializada en los aspectos fisico, psi-

colégico, social y coaching social como excuidadores expertos.
¢ Talleres formativos e informativos dirigidos por excuidadores.
* Talleres de asesoria y consultoria dirigidos por excuidadores.

* Fomento de la participacién en foros, chats y otras actividades de sen-
sibilizaciéon en las asociaciones de mayores y los centros de mayores de

sus barrios.

De este modo, la propia participacion pasa a convertirse en una actividad de re-

activacion, integracidon social y accion solidaria.
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EJE 3: PROGRAMA “VOLUNTARIADO EXCUIDADORES SOCIALES”
* Objetivo: Conectar a los voluntarios
* Dirigido a: Excuidadores de 69 y mas anos

Los excuidadores de 69 y mas afnos constituyen un colectivo en el que predomi-
nan los que han atendido a sus parejas y deben superar la soledad, ademas del
duelo de la pérdida, en el re-anclaje. Personas que, por la edad, arrastran patolo-
gias propias; y que, por la alienacion del cuidado, pueden arrastrar otras afeccio-
nes de caracter emocional.

Medir la salud y proporcionar respuestas a las necesidades de las personas de
mas edad resulta complejo por las diferentes variables de orden social, bioldgicoy
psicolégico que confluyen. Es necesario abordar en ese caso las potenciales situa-
ciones de soledad no deseada que aparezcan, ya que en la mayoria de los casos
es el companero/a de vida quien ya no esta, después de unos afios en los que la
intensidad del vinculo se ha visto incrementada por los cuidados durante las 24
horas del dia. Para combatir este estado, es necesario:

e Conocer especificamente las necesidades de los excuidadores de este grupo
de edad.

* Conocer sus aficiones, habitos y preferencias.

* Establecer con los excuidadores vinculos que resulten acogedores y empati-
cos, de forma que se facilite su mantenimiento en el tiempo y el sentimiento
de pertenencia.

* Implantar actividades y eventos sociales que, de forma preventiva, preparen
a las Asociaciones para conservar la relacién con los nuevos excuidadores y a
éstos para afrontar su situacion.

Propuestas:

¢ Puesta en marcha de programas que ayuden a los excuidadores de este
grupo a identificar sus necesidades, trabajando especificamente con el
abordaje de la soledad no deseada y la provisién de herramientas para su-
perar este sentimiento.
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¢ El mundo virtual ofrece algunas ventajas a la hora de conectarse con los de-
mas, proporcionar informacién sobre aplicaciones y formas de interactuar y
socializar que ayudan a sobrellevar el aislamiento social y la soledad.

* Apoyo y seguimiento en el adecuado manejo de las redes sociales para
asegurar que no producen un sentimiento de aislamiento al mostrar
otras realidades.

¢ Disenar Programas de Voluntariado adaptados a las peculiaridades vincu-
ladas a la edad y que puedan alinearse a sus aficiones, intereses y preferen-
cias, que puedan realizarse en el vecindario o en contacto con su comunidad
para generar vinculos sociales con personas préximas.

* Poner en marcha proyectos que, ademas de facilitar la relacién con otras
personas, introduzcan ejercicio fisico, alimentacién sana, habitos de sueno
saludable, ejercicios de relajacion, etc.

* Desarrollar programas intergeneracionales en las que todas las partes pue-
dan sentir que aportan algo: unos experiencia, otros innovacion.

Los cuidados de personas mayores tienen ya, y van a tener en un futuro proximo,
un gran desarrollo. El envejecimiento poblacional, la forma de vida y la preferen-
cia por permanecer en el propio domicilio frente a otras formas de cuidado han
hecho de esta especialidad una demanda basica.

La experiencia acumulada por los excuidadores de personas con demencia no
puede ser obviada y, por el contrario, es un valor afladido tanto para las personas
que la poseen como para las entidades y la sociedad.

El conocimiento, la capacidad de aunar esfuerzos en torno a una misiéony la facul-
tad de las entidades para generar espacios de participacion son la forma ideal de
dar cabida y aprovechar el impulso del conocimiento, la experiencia y la solidari-
dad de las personas que se les acercan.

En conjunto, lo que se pretende con todos estos programas es proporcionar
a los excuidadores y a sus organizaciones de referencia las herramientas para
establecer vinculos estables que, por un lado, ayuden a las personas a valorar su
experiencia como algo positivo y con valor social. Por otro, enriquecer a las or-
ganizacionesy la sociedad en general a partir del conocimiento y la experiencia
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experta de personas que durante anos han reunido competencias en cuidados.

En una sociedad tan envejecida como la nuestra, la experiencia en los cuidados
y las caracteristicas humanas, emocionales y solidarias de estas personas, son un
activo que puede ser puesto en valor de diferentes formas.

¢Como contribuyen las entidades e instituciones a estos modelos de volun-
tariado?

* A través de la estructura, los objetivos y valores de las entidades, empresas e
instituciones proveedoras de prestaciones y servicios.

* Manteniendo una actitud proactiva e informada.

* Innovando.

* Defendiendo la calidad y excelencia de las actuaciones.

e Estableciendo vinculos de valor con la comunidad en la que se desenvuelven.
¢Como se consiguen las mejoras necesarias en los modelos?

e Con recursosy politicas sociales y corporativas.

* Organizaciony creacion de vinculos y alianzas.

* Disefno de sistemas de participacion de los excuidadores.

* Apoyo para la toma de decisiones.

* Apoyos para el autocuidado.

* Sistemas de informacioén, seguimiento y formacion.

¢Como facilitar que las entidades habiliten estos modelos de voluntariado?

e A través de incentivos y ayudas que compensen el esfuerzo de calidad que
realizan.
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ANEXO 1. FICHA DE EXCUIDADORES

Para la realizacion de este proyecto, ha sido fundamental la colaboracion de las
Asociaciones de Familiares de Personas con Alzheimer y otras demencias perte-
necientes a la estructura confederal de CEAFA, centrada en la blsqueda y selec-
cion de excuidadores dispuestos a participar en el estudio cumplimentando el
cuestionario elaborado al efectoy con un requisito concreto, que hayan finalizado
su labor de cuidado hace 5 afos o menos. De este modo, el informe recoge la opi-
nion de un total de 138 excuidadores familiares de personas con Alzheimer de 12
Comunidades del territorio espanol.

Para tal efecto, se ha creado una ficha de excuidadores, que recoge datos e
informacion social basica tal como género, edad, relacion con el paciente, afnos
dedicados al cuidado, o tipo de relacion con la Asociacion de referencia, entre
otras cuestiones. Estas fichas nos han permitido determinar el perfil de los ex-
cuidadores que han participado en este estudio.

FICHA DE EXCUIDADORES

Esta ficha esta ideada para que las Asociaciones localicen excuidadores, que ha-
van finalizado su labor de cuidador hace 5 afios © menos y que estén interesados
en participar en el proyecto.

La cumplimentacion de la tabla es individual por cada excuidador y sera necesario
rellenar el cédigo de identificacion (inicial del nombre y apellidos). Los items deben
ser marcados con una x en los lugares que corresponda.
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FICHA DE IDENTIFICACION DE LOS EXCUIDADORES

ASOCIACION DE
REFERENCIA

RELACION CON EL PACIENTE Conyuge

Hijo/a

Otros

GENERO Masculino

Femenino

EDAD DEL EXCUIDADOR ACTUAL Hasta 30 afos

31-39 anos

40-49 anos

50-59 anos

60-69 anos

Mas de 69 afos

ANOS DEDICADOS AL CUIDADO

¢CUANTO TIEMPO HACE QUE
DEJO DE SER CUIDADOR?

MANTIENEN RELACION CON LA ASOCIACION Si

No

EN CASO DE HABER CONTESTADO AFIRMATIVAMENTE

(QUE TIPO DE RELACION Socio

MANTIENE ACTUALMENTE? Voluntario

Miembro de
Junta de Gobierno

Otros (indicar)

SUGERENCIAS
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ANEXO 2: CUESTIONARIO DIRIGIDO A
EXCUIDADORES

A continuacion, se presentan las cuestiones contenidas en el cuestionario que sir-
vid de base para la elaboracion del presente estudio. Se han omitido las instruc-
ciones y otras explicaciones relacionadas, reflejandose, exclusivamente, los items
valorados para cada una de las areas objeto de atencion.

Este cuestionario nos ha permitido analizar la situacion personal y social del ex-
cuidador una vez ha terminada la fase del cuidado.

Dicho cuestionario consta de un total de 22 items de valoracion que proporcio-
nan informacion en torno a diversos parametros a los que ha afectado el cuidado
de una persona con Alzheimer y su situacion en el momento del cese del cuida-
do, centrados en varios aspectos personales y sociales como: la vulnerabilidad o
refuerzo, los emocionales, las relaciones familiares, la atencién sanitaria, las amis-
tadesy la vida social, y las relaciones con el mundo asociativo, entre otros.
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CODIGO DE IDENTIFICACION (inicial del nombre y apellidos)

CUESTIONARIO DIRIGIDO AL EXCUIDADOR

SITUACION PERSONAL DEL EXCUIDADOR

1.  ¢Sesiente mas vulnerable o reforzado tras haber terminado su | S!

faceta de cuidador? NO

¢En qué aspectos?

2. (Considera que haber cuidado a su familiar le ha producido | Si

consecuencias a nivel personal?
NO

Si ha respondido que si, éesas consecuencias le han perdurado en el tiempo?

3. éSuexperiencia como cuidador ha influido en su personalidad | Si

actual?
NO

¢En qué aspectos?

4. ¢Ha podido retomar su vida habitual (trabajo, aficiones, amis- Si

tades ...) tras finalizar su labor de cuidador? NO

¢En qué aspectos?
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5.

En su etapa como excuidador, éha incorporado a su vida nue- | S|

vas aficiones?

NO

Si ha respondido que si, éen qué aspectos?

6.

La pérdida de su familiar ¢le ha producido repercusiones a ni- S

vel emocional?

NO

Si ha respondido que si, éen qué aspectos de su estado emocional?

7.

¢Considera que necesita o ha necesitado atencidn sanitaria

tras acabar el periodo de cujdar
(médico, psicdlogo, DUE, psiquiatra...)?

NO

Si ha respondido que si, équé tipo de apoyo sanitario?

8. ¢Participa o ha participado en grupos de ayuda mutua con | Si
otros excuidadores?
NO
9. ¢Ha cambiado la relacién con su pareja tras dedicarse a la|Si

tarea de cuidador principal de su familiar?

NO

NO CORRESPONDE

Si ha respondido que si, éen qué aspectos ha cambiado?
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10. ¢Ha cambiado larelacidn con sus hijos tras dedicarse ala tarea | ;
de cuidador principal de su familiar?

NO

NO
CORRESPONDE

Si ha respondido que si, éen qué aspectos ha cambiado?

11. éHacambiado surelaciéon con otros familiares (hermanos, tios, | Si

primos...) tras dedicarse a la tarea de cuidador principal de su

familiar?
NO

NO
CORRESPONDE

Si ha respondido que si, éen qué aspectos ha cambiado?

12. ¢Participa o ha participado en plataformas, foros, chats de ex- | S|

cuidadores?

NO
Si ha respondido que no, ¢usted participaria en algunos de ellos?
13. ¢Considera que sufre o ha sufrido el sindrome del “nido va- si
cio”?
NO

Si ha respondido que si, ¢de qué manera le ha hecho frente?
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SITUACION SOCIAL DEL EXCUIDADOR

1. ¢Mantiene sus amistades de toda la vida? Si
NO

2. ¢Unavezfinalizadasulaborde cuidado hainiciado nuevas amistades? | Si
NO

3. ¢Siha contestado que si, estas nuevas amistades son excuidadores? | Si
NO

4. Como excuidador ¢ha ayudado a otras personas que en la actualidad | Si

son cuidadores principales de una persona con Alzheimer? NO

Si ha contestado que si, ¢éde qué manera les ha ayudado?

5. ¢Ha sido capaz de retomar su vida social? Si
NO

Si ha respondido que si, éen qué aspectos?

6. <(Tiene o ha tenido dificultades para establecer relaciones sociales? |Si
NO

Si ha respondido que si, éa qué cree que es debido?
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7. ¢Mantiene o ha mantenido algun tipo de relacion con la Si
Asociacion de Familiares de personas con Alzheimer? NO

Si ha respondido que si, équé tipo de relacién mantiene?

8. ¢Su Asociacién le ofrecié algun recurso de apoyo como excuidador? | Si

NO

Si ha respondido que si, équé tipo de recurso?

9. ¢Alguna otra entidad (residencia, centro de salud, cruz roja...) Si
le ofrecid algun recurso de apoyo como excuidador? NO

Si ha respondido que si, équé tipo de recurso?
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Anexo 4. La opinion de los excuidadores respecto al ambito personal

ANEXO 4. LA OPINION DE LOS EXCUIDA-
DORES RESPECTO AL AMBITO PERSONAL

P1. éSe siente mas vulnerable o reforzado tras haber terminado su faceta de cuidador?

P2. ¢Considera que haber cuidado a su familiar le ha producido consecuencias a nivel
personal?

P4. ¢Ha podido retomar su vida habitual (trabajo, aficiones, amistades ..) tras finalizar
su labor de cuidador?

P7. éConsidera que necesita o ha necesitado atencidén sanitaria tras acabar el periodo de
cuidar (médico, psicélogo, DUE, psiquiatra...)?

P9. ¢éHa cambiado la relacién con su pareja tras dedicarse a la tarea de cuidador principal
de su familiar?

P10. ¢éHa cambiado la relacion con sus hijos tras dedicarse a la tarea de cuidador principal
de su familiar?

P11. éHa cambiado su relacion con otros familiares (hermanos, tios, primos..) tras
dedicarse a la tarea de cuidador principal de su familiar?
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P1. éSe siente mas vulnerable o reforzado tras haber termi-
nado su faceta de cuidador?

1.

10.

11.

12.

13.

14.

Me siento reforzado en el sentido que siento que he hecho lo que debiay
que ha sido una etapa de aprendizaje personal, aunque a veces haya sido
una carga dura de llevar.

Te encuentras como si te faltara algo.
Aunque tengo ratos, aun estoy en duelo. No soy cobarde. Tomo Lexatin.
Me hubiera gustado cuidar mas tiempo a mi marido.

Mas reforzado en el sentido que tengo la satisfaccion de haber cuidado a
mi padre todo lo que he podido.

Mas reforzado en el aspecto personal y familiar. La experiencia nos ha
fortalecido y unido como familia. Y personalmente, me ha humanizado.

Mas reforzada. Muchos anos dificiles, ha sido una escuela de paciencia,
de imaginacion y recursos para muchas situaciones, de medir esfuerzos
y respetar y reconocer de los demas, relativizar, de vivir con menos pre-
sion, mas flexibilidad y alegria...

Me encuentro mas sensible ante las desgracias que encuentro en la vida.
Sufro mas. También mas fuerte para afrontarlas.

Mas reforzada.

He debido aprender a resolver todo yo sola. Aprendo todos los dias a vivir
sola.

Soy mas consciente de mis limitaciones y también de haber desarrollado
una mayor fortaleza.

Reforzada, en conocimientos sobre el aspecto practico del Alzheimer
gue me han ensefado a ganar en aspectos humanos.

Estoy contenta por haber superado en su momento todas las adversida-
des. Me siento vulnerable con los temas de la salud.

Reforzada, porque yo creo que mi madre se sentira bien...



15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

Anexo 4. La opinion de los excuidadores respecto al ambito personal

Vulnerable: han aflorado los miedos (a la soledad, a enfermar y ser
dependiente, a cdémo morir). Reforzado: dar importancia a lo que
verdaderamente merece la pena.

Mas sensible con las personas que sufren esta enfermedad.
Mesiento bien, creo que estoy fuerte. Me emociono facil (igual es la edad).
Me afectan mas los problemas personales de la gente.

He aprendido a comprender mejor el comportamiento y las emociones
del enfermo y del cuidador.

Masreforzado porqueteensefaaenfrentartecontodotipodesituaciones.

Reforzado. Considero una gran valentia y amor todas las fases que he
pasado con mi madre.

Me siento mas fuerte para lo que me vaya a ocurrir en el futuro.

Por supuesto que sali mucho mas reforzado, gracias a la ayuda y apoyo
que me prestd la AFA, tanto para interiorizar la situacién que vivié mi
mujer, como para ir superando los malos momentos.

Vulnerable: mas sensible hacia las personas mayores. Reforzada: escucho
mas, me intereso mas por esta enfermedad, intento ayudar a familiares.

Estoy muy tranquila, por lo bien que estuvo cuidado.

Mas vulnerable por la cercania de la enfermedad y del enfermo. Eres
consciente que unademenciapuede surgiracualquieredady encualquier
momento, en uno mismo o en un ser querido tuyo. Soy consciente de lo
que conlleva la vejez y lo dificil que es la pérdida de la independencia
personal. Mas reforzado porque has enfrentado el cuidado y la pérdida
de la persona querida y pierdes el miedo a enfrentar una nueva situacion.
Con relacion a la vejez intentar aprender de lo que he vivido cuidando a
mi madre. Mas empatico con la enfermedad, con los enfermos, con los
familiares y con las personas dependientes...

Vulnerable por la pena, por la pérdida. Reforzado, satisfaccién por haber
intentado hacerlo lo mejor posible.
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28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

Importante a tener en cuenta que he sido cuidador a tiempo parcial (fin
de semana).

Estoy muy sensible, siento un gran vacio, sin querer lloro un rato y a tirar.
Mas reforzado en el valor de la vida y en ayudar a los demas.
Me ha permitido rehacer mi vida.

Siento que mi estado fisico se ha deteriorado, se ha visto afectada mi
economia y he necesitado tratamiento farmacolégico para afrontar
estados de ansiedad y depresion.

Vulnerable en cuanto a las enfermedades de otras personas y mas
reforzado como persona, una gran paz interior.

Messientoreforzadatras haberterminadolalaborde cuidado. Heasumido
y aceptado desde el principio las consecuencias de la enfermedad.
Satisfaccién por el cuidado.

Me ha hecho estar mas sensibilizada con esta enfermedad y al mismo
tiempo mas fuerte para afrontar estos problemas y ayudar a otras
personas que ahora estdn en esta situacion.

Me siento mas vulnerable hacia los problemas personales que puedan
traer los abuelos al centro de dia. A las familias les cuesta entender esta
enfermedad, me encantaria poder resolver sus problemas y siento la
impotencia de no poder ayudar lo suficiente. Y me siento mas reforzado
porque haber cuidado a mi madre, me ha hecho comprender que un
abuelo, en estas circunstancias y en cualquiera a lo largo de su vejez lo
gue mas necesita es amor. Empatizar con ellos y entender su situacion.

Con mas seguridad en mi misma.
Tener mas empatia hacia otros cuidadores.

Comprendo mejor a este tipo de enfermos, y me relaciono mejor con
ellos.

Siento soledad.
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Anexo 4. La opinion de los excuidadores respecto al ambito personal

En el aspecto emocional.

Me siento mas reforzada. Mds capacitada con la experiencia personal
para poder afrontar nuevos retos.

Siento mucho vacio. No sé en qué emplear el tiempo.
En valorar mas a la familia.

Siento que he hecho lo que estaba en mis manos.
Siento que he hecho lo que estaba en mis manos.

En que estoy tranquila porque he hecho todo lo que estaba en mi mano
para que no le faltase de nada a mi marido y de haber cubierto todas sus
necesidades basicas.

Han sido muchos afios de cuidados y estoy tranquila porque me he
dedicado a mi marido en cuerpo y alma.

Las situaciones que recuerdan a las personas que has perdido.

En el sentido de haber sido util, de haber aprendido a gestionar la
situacion, de apoyo a la familia, de integracién familiar, etc.

Reforzado, por haber superado esta etapa habiendo hecho todo lo
posible.

Depresion.

Ansiedad, depresion.

Vulnerable y reforzado, de ambos indistintamente.
Le ha reforzado, esta satisfecha.

Sensacién de vacio, mas vulnerable.

Me siento mas reforzada porque la ayuda prestada a mi familiar me
ayudo a conocer, entender y participar mas y mejor en el proceso.

Sensible emocionalmente.

He salido fortalecido tras pasar por la experiencia.
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63.

64.

65.
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67.

68.

69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

76.

77.

78.

79.

80.

81.

No siempre he hecho todo lo que podia.

Me siento reforzado ya que sé que hice todo lo posible por su bienestar.
Reforzada.

En que las situaciones dificiles me las tomo con mas calma.

Después de pasar el tiempo.

Mas reforzado.

Me siento mas liberada y relajada.

Reforzado, he descargado algunas responsabilidades diarias.

Reforzado: masempatiaconotroscuidadores, satisfacciéon con el cuidado
y relacién de ayuda a otros cuidadores y enriquecimiento personal.

Vulnerable, me siento vacia.

Por intentar tener la mejor calidad de vida los dos.

Mas vulnerable porque sigo dependiendo «<emocionalmente» de ella.
En general todos.

En todos.

Reforzada, mas humanizada.

Reforzado, satisfaccion personal.

Mas humana, mas capacidad empatica y mas sensible.

Aun estoy en fase de duelo y no sé definir claramente cdémo me siento.
Reforzado, satisfecho en el cuidado.

Muy vulnerable animicamente.

Mas soledad.

Toda la familia hemos aprendido de la enfermedad.
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Estoy triste.
Me siento incomprendido, inadaptado y sin relaciones sociales.

En que cada vez que veo a alguien que necesita los cuidados no puedo
evitar sentir lastima por él, por no ser ellos.

Diferentes perspectivas de ver la vida.
Siento un gran vacio al fallecer mi madre.
Vulnerable.

Reforzado, mas fuerte.

Mas vulnerable. Un vacio enorme, por el exceso de dedicaciéon. Con el
paso del tiempo, todo mejora.

Me ha hecho valorar mas la vida. Mas paciencia.
Veo la vida de otra manera. Aprovecho mas el presente.

Reforzada. Mds concienciada en ayudar a otros cuidadores que se
encuentran en la misma situacion por la que yo pasé.

Psicolégicamente, he quedado tocada. Estoy mas comunicativa,
dependiendo de las personas. Mas concienciada en ayudar a otros
cuidadores hablandoles de mi propia experiencia.

Mentalmente me siento mas reforzada y emotivamente mas
concienciada.

Reforzado en cuanto a experiencia en cuidados.
Mas fuerte.
Mas tranquila.

En principio me senti mas reforzado, pero actualmente me siento mas
vulnerable.

Reforzada en las situaciones familiares diarias.

Mas reforzado a nivel personal.
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102.

103.

104.

105.

106.

107.

En muchas cosas que desconocia y ahora sé, como tratar a esas personas
y a mi misma.

Vulnerable. Pena y llantos constantes.

Vulnerable. Mayor soledad, llanto frecuente.

Vulnerable. Al vivir con el familiar desde siempre se nota un vacio interior.
Hubo un vacio emocional.

Vulnerable. Se hecha siempre mucho de menos.

Con mas tiempo para dedicarlo a mi misma y a mi marido.

P2. ¢Considera que haber cuidado a su familiar le ha pro-
ducido consecuencias a nivel personal?

1.

Me he abandonado.

Le ha dado animos.

Ahora, aun esta muy reciente.

No, una vez fallecida mi madre, mi vida volvié a la normalidad.
Si, ha sido una experiencia transformadora.

Las consecuencias de preocupacion y tristeza constantes, de culpa por
desatenderlo todo (hijos, pareja, amigos, trabajo...), lios familiares...han
ido disminuyendo hasta desaparecer, en gran parte por la ayuda de la
AFA. Las que espero que perduren en el tiempo son las positivas, la satis-
faccion de haber cuidado y lo aprendido.

Unos meses. Después de dos ailos me encuentro bien. Al principio, ade-
mas de una liberacidn, senti un gran vacio y tristeza por la mala suerte
que habia tenido mi marido.

Desgaste de salud.

Siy la mayoria son favorables.
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Si. Me he acostumbrado a no salir y me resulta agotador tener que
hacerlo.

Si, sobre todo a nivel emocional.

Si claro. Hay un antes y un después.
Si, me han perdurado en el tiempo.
Lo voy superando.

Si, a fecha de hoy no he sido capaz de superar del todo, lo que me ha
tocado vivir a nivel emocional (determinados episodios de agresividad,
alucinaciones, las horas ultimas antes del fallecimiento...). Me planteo si
sabré reconstruir mi vida a todos los niveles, si volveré a sentir mi casa

como el hogar que siempre fue...
No, han ido desapareciendo.
No estoy mal, pero no se cura nunca.

En cierto modo si, aunque han influido otros factores ademas de ser
cuidador.

Si, hay emociones positivas y negativas que recordaré siempre.
Probablemente me acelerd la diabetes.

Las consecuencias han ido evolucionando de pena y tristeza, a fortaleza.
Peor salud.

No han perdurado en el tiempo.

Si, me han durado los ultimos dos ainos.

Durante el cuidado estaba mas irritable y muy afectada emotivamente.

Si, desarrollé una ansiedad que hoy todavia padezco, con control, pero
ahi esta.
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27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44.

45.

El cuidado de personas dependientes te resta energia y tu vida cambia.
Tras finalizar los afios de cuidado y después de siete meses, hoy en dia,
interiormente sigue costdandome situarme en la vida con tanta pérdida
en poco tiempo. Tienes mas tiempo libre, pero hay mucho vacio interior.

Temporalmente.

Considero que todavia es pronto, llevaba mucho tiempo sin salir de casa,
espero que poco a poco pase.

El hecho de verlo perder sus facultades fisicas y psiquicas es muy duro y
claro que trae consecuencias. Estoy superandolo.

Si. Me ha alterado toda mi vida, ya que tuve que dejar el trabajo y la vida
personal.

Si.

Aungue voy mejorando, todavia contintian perdurando en cierta medida.
De momento si que perduran, creo que hace poco tiempo.

Si, cuesta un tiempo volver a retomar la propia vida.

Me produjo mucho estrés porque ademas de esta situacion tenia otras
paralelas y me ha costado tres afos el volver a ser yo misma.

Desgaste emocional y fisico. Orgullo de haber dado lo mejor de mi.
No me han repercutido en el tiempo.

En el cuidado de mis hijos y en el trabajo.

No, poco a poco desaparecieron.

Los cambios de criterio respecto a mis mayores.

Si.

Si, por supuesto que hay consecuencias, el tiempo hace su trabajo.
Conforme va pasando el tiempo, se van disipando.

Enriquecimiento.
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No era familiar, era cuidadora externa. Me enriquecié mucho el cuidar de
esta persona.

Al principio me encontraba extrafia porque han sido 5 afios de cuidadory
una vez que fallecié mi marido me sentia vacia, sin nada que hacer.

Al principio me afecté mucho psicolégicamente, pero el tiempo fue
poniéndome en mi lugar.

Tengo depresion.

Durante un cierto tiempo. El tiempo empleado en el cuidado familiar
ha limitado el tiempo dedicado a las relaciones personales, sociales, el
tiempo de ocio, etc. Después ha sido necesaria una adaptacién ala nueva
situaciéon. Aprender a contar con un tiempo del que no se disponia hasta
entonces.

Si, abandoné mi trabajo fijo.
Si.

Me han perturbado en el tiempo, pero a nivel positivo, ya que me permitié
disfrutar de momentos que durante la infancia no se produjeron debido
a la dedicacién de mi padre a su profesién.

Si, los dos ultimos afnos.

Si, a nivel privado del cuidado de mis hijos, del mayor de 6 afios y del
recién nacido, no tenia tiempo para todo. Hoy en diaya tengo mas tiempo
para ellos, pero con la falta de mi padre.

Consecuencias fisicas.

Si.

Depresion.

No.

Ser mas humana y estar mas dispuesta a ayudar a los demas.

Renuncias varias: trabajo, familia, aficiones.
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63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

76.

77.

78.

79.

80.

81.

82.

Si, hasta hoy.

Si.

Enfermedades, estrés.
No.

Consecuencias positivas, aumento en capacidad empatica, mas humana,
mas sensible.

Me ha hecho ver la vida de otra manera.
Tristeza.

Si.

Si.

Recuerdos.

En los primeros afios si.

Retraimiento social. Tener un circulo muy cerrado de contactos. No
relacionarme con amistades antiguas.

Al principio si, pero el tiempo lo cura todo o practicamente todo.
Animicamente una temporada.

Si.

Satisfecha de haberle cuidado el maximo tiempo posible.

Si.

Si.

Si.

Todavia si, hace poco que fallecié y aun la tengo presente en todo
momento.

Al estar tanto tiempo se creé una dependencia.
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Si.

Si, le han acompanado siempre.
Si, han sido definitivas.

Siy mucho, y no para bien.

Bajon emocional al recordar.

P3. éSu experiencia como cuidador ha influido en su perso-
nalidad actual?

1.

10.

11.

Se recuerda todo el tiempo, al principio la pena se va mitigando, pero es
una sensacion de que te falta algo continuamente, te sientes siempre
triste.

Porque creo que mi personalidad es lo que ha podido con toda la enfer-
medad.

Valoro mas muchas cosas, valoro mdas a mi madre. Mejor personalidad.
Sigo siendo la misma.

Era muy joven, piensas mas en las cosas qué le puede ir mejor a la hora
de actuar.

Valoras mas el tener salud, la amistad, la solidaridad...
Me ha hecho mas humana y solidaria.

En aspectos positivos: capacidad y ganas de hacer y de afrontar lo que
sea, la paz con la que ha terminado todo (paz conmigo y con todo mi en-
torno), optimismo, agradecimiento...

Creo que veo las cosas con mas tranquilidad y el orden de lo “importante”
ha variado.

Mas responsable y dependiente de él.

En casi todos en el buen sentido.
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12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

Me cuido mas, procuro no responder a las expectativas de los demas so-
bre mi, sino a lo que realmente necesito para mi bienestar.

Valorar lo importante de tener “una buena cabeza” y conocer que nos
puede pasar a cualquiera.

Mayor empatia. Miedo a enfermar.
Psiquica.

Positivo: empatizar y ayudar mas a las personas vulnerables, en estos ca-
sos me he vuelto mas humana. Intentar vivir y disfrutar cada momento al
maximo. Negativo: en determinados momentos he sentido la necesidad
de distanciarme de la gente, he tenido relaciones mas frias con determi-
nadas personas que no han empatizado conmigo en todo el proceso de
la enfermedad de mis padres.

Soy mas serio y paciente.

Soy mas tolerante con temas referentes a enfermedades.

Me ha hecho mas fuerte.

Soy mejor persona, aprovecho mas la vida, no me quejo por pequeiieces.

Me ha ayudado y servido para hacerme y ser mas: humano, sensible, mas
comprensivo con la situacion de atencion, a normalizar e interiorizar una ta-
rea que en principio suponia poner carifio, atenciony espiritu de sacrificio, etc.

Estoy mas sensibilizada con la enfermedad, soy mas paciente.
Tengo tranquilidad.
Vivo mas intensamente el momento presente.

Empatizo mas con aquellas personas que estan viviendo la situacidon y a
lavez me compadezco menos comparando con lo que me tocé vivira mi.

Si. En mi caso arrastro tristeza, pero con la necesidad de vivir el hoy, sin
mirar atras. Soy consciente de que la vida en cualquier momento se te
puede poner de nuevo cuesta arriba. Quizds soy mas empaticay también
mas vulnerable.
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Me siento muy cercana a los enfermos y solo animo a que les cuiden y
quieran mucho...

En la sensibilidad, en la fuerza interior, y en estar agradecido.
No soy tan abierta, alegre y activa como antes.

He descubierto una gran dosis de paciencia en mi que no conocia. Tam-
bién he desarrollado mi capacidad resolutiva ante nuevas situaciones,
pero a su vez estoy mas seria, mas distraida y susceptible en general.

Tengo mas empatia con la persona enferma y con los familiares.

Siempre he sido una persona muy realista, pero desde que he pasado
por esta etapa, empatizo mucho con el enfermo, se ponerme en su lugar,
comprendo lo que les esta pasando e intento ayudarles.

Por supuesto, se ve la vida desde otro prisma. Se tiene mas en cuenta las
necesidades de los demas.

En ser mas exigente.

Primero en el de temer mas cualquier enfermedad o problema que inca-
pacite fisica o mentalmente. En el de valorar mucho mas las ayudas que
se pueden tener por pequenas que parezca. En el de apreciar mucho
mas el carifio y el afecto de los que te rodean.

Mas paciente y creativa.
Siento tristeza y pena de que esté en la Residencia.
Tristeza, incertidumbre.

He desarrollado una paciencia infinita, me cuesta menos empatizar y un
largo etc.

Veo las cosas de otra manera.
Veo las cosas de otra manera.
En ver la vida de otra manera.

En ver la vida de otra manera.
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44.

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

55.

56.

57.

58.

59.

60.

61.

62.

63.

Veo las cosas de manera muy negativa.

Te hace mas sensible a las necesidades de las personas. Valoras otras co-
sas.

Se aprende a relativizar los hechos. Das importancia a cosas realmente
importantes. Conoces mejor a las personas que tienes cerca. Valoras las
verdaderas amistades. Indudablemente, todo esto te marcay la persona-
lidad se forja.

Sigue muy depresiva, le cuesta concentrarse.

Depresion.

Desanimada, depresiva.

Entiendo y valoro mas la enfermedad y al entorno del paciente.
Mas fuerte.

Ha aumentado mi resiliencia y autorregulacién emocional.

Mas sensible.

Ser mas fuerte ante la enfermedad.

Mas humana, mas cercana.

Me ha hecho mas sensible hacia los ancianos.

En la toma de decisiones y en la gestion del autocuidado.

Me ha enriquecido personalmente.

Paciencia.

Forma de pensar (mas distinta).

Mas empatia.

Consecuencias positivas, mas empatica, mas humana, mas sensible...

Mayor paciencia.
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Valorar mas la vida.

Relativizo mas las cosas.

Me ha hecho mas solidario, mas fuerte y empatico con otros cuidadores.
Ha sido muy duro.

Me hundo con mucha facilidad.

En saber valorar mas el estar sano.

Optimismo, fortaleza, crecimiento personal...

Ver el mundo con otros ojos.

En positivo.

Me siento un poco perdida e intento encontrar mi espacio.
He mejorado. Ahora miro atrds y comprendo muchas cosas.
Me ha enriquecido.

Valora mas el dia a dia, porque maiana no se sabe...
Aspecto psicolégico.

Te sientes mucho mas fuerte.

Mucha mas sensibilidad hacia todo lo relacionado con la enfermedad o
cualquier otra.

Mas fuerza, mas sensibilidad ante los demas.

Me he vuelto muy miedosa en la calle. Estoy peor. Antes tenia la obliga-
cion de cuidar y ahora me encuentro vacia.

En laboral y familiar.
Tranquilidad, paciencia, altruismo...
En la satisfaccion de ayudar al enfermo.

En todos los aspectos de la vida diaria.
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86.

87.

88.

89.

90.

91.

92.

Me he hecho mas fuerte.

Soy mas sensible a todo lo relacionado con la enfermedad, por ello cola-
boro actualmente con la AFA.

Me tomo las cosas de la vida con otra perspectiva.

Mas capaz de afrontar dificultades.

Ser mas paciente.

Reconocimiento de su paciencia y de saber afrontar situaciones.

Al mismo tiempo que era cuidadora, mi profesién era la misma.

P4. ¢éHa podido retomar su vida habitual (trabajo, aficiones,
amistades ...) tras finalizar su labor de cuidador?

1.

Mi vida hace 6 aios era completamente diferente. Vivia lejos y estaba en
el paro. Ahora vivo en Puente la Reina.

No poder recuperar vida social.

Tengo una pension. Amistades las abandoné y sélo conservo unas pocas.
Aficiones me queda una, estudiar historia.

Todavia me estoy recuperando de la falta, me cuesta mads salir de casa y
hacer una vida normal.

Mi labor de cuidadora me obligé a abandonar mi actividad laboral. Al fi-
nalizar he tenido dificultades para reincorporarme al mundo laboral, de-
bido a mi edad, accediendo a trabajos de manera esporadica.

Mal en el trabajo. Aficiones perdidas (no hago deporte). He disminuido el
contacto.

Sigo cuidando, no como antes, pero mi tiempo libre va a los cuidados de
los parientes.

Sigo de baja laboral.
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No tengo vida social.

Nunca la perdi.

Como él iba a Centro de Dia, segui haciendo lo mismo.
Laboral.

Laboral, sobre todo.

Sigo cuidando a mi madre.

El trabajo si, pero lo demas es muy pronto y a veces no me apetece mu-
cho.

He podido retomar aficiones y amistades.
Si, porque nunca abandoné mi proyecto personal.

Los 10 primeros aios las aficiones casi desaparecieron y las amistades se
redujeron mucho, pero después he ido recuperandolas y manteniendo,
aunque en minidosis. Ninguna faceta desaparecié del todo, pero ahora si
las voy retomando con tiempo y ganas.

Siento que soy dueia de mi tiempo, esto lo valoro mucho. También me
esfuerzo por tener el tiempo ocupado en cosas que me satisfagan.

Junto a mi marido hemos incrementado los viajes al disponer de mas
tiempo libre. Participo en las actividades con familia y amistades siempre
que mi estado de salud me lo permite (padezco migrafias crénicas).

En todos (con tiempo).

He vuelto al trabajo, aunque a otro nuevo porque el anterior lo tuve que
dejar. Puedo salir a pasar el dia fuera o de viaje.

Tiempo libre...

En el periodo que ejerci de cuidadora, intenté no abandonar del todo mi
vida habitual, compaginé en la medida de lo posible todo, aunque desti-
né menos tiempo a mis aficiones, amistades, deporte...Estoy en el proce-
so de reorganizar y disfrutar de todo lo que antes me hacia sentirme feliz.
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25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

Tener tiempo libre me permite relacionarme y cuidarme.

Porque muchas amistades no las perdi y salia con amigos mientras mis
hijos lo cuidaban.

En todos: puedo salir cuando quiera y a dénde quiera sin preocupacio-
nes.

Vida social.

He recuperado con relativa normalidad la vida que llevaba, y por supues-
to recuperar las aficiones, tareas y amistades, porque iba siendo cons-
ciente que se me podia venir el mundo encima. Mi reto fundamental ha
sido no caer en la depresién y sin ganas de vivir.

Estoy trabajando y sigo saliendo con amigos (cine, musicales...).
Sigo con mis clases de yoga. Amigas he perdido alguna.

Trabajo, actividades ludicas, deporte, nuevas amistades que han surgido
en los afos de cuidado...

Estoy intentando hacerlo.
Ahora puedo trabajar y desarrollar mi vida con normalidad.
Trabajo, relaciones personales, pareja nueva...

A los verdaderos amigos no los perdi, aunque si muchos momentos con
ellos, estoy en proceso. El trabajo lo conservé en todo momento. Las afi-
ciones estoy en ello, de momento, hay muchas cosas que no me apetece
hacer.

Ha podido retomar en todos los aspectos su vida habitual (en el trabajo,
aficiones, amistades) aunque reconoce que es costoso dado que la labor
de cuidador limita mucho a todos los niveles.

En todos, nunca los dejé.

He empezado arelacionarme con mas gente. Participo en diversas activi-
dades y hoy dia puedo decir que he retomado mi vida anterior, pero me
ha costado casi tres anos.



40.

41.

42.

43.

44.

45,

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

55.

56.

57.

58.

Anexo 4. La opinion de los excuidadores respecto al ambito personal

Nunca dejé de lado mi vida, compatibilicé de la mejor manera las dos
cosas, también tuve ayuda por parte de la familia.

Cuesta hacerlo después de tener una dedicacién de tantos afios. A nivel
de amistades y aficiones.

Sobre todo, por la disponibilidad de tiempo para aficiones y quedar con
amistades.

Practicamente en todos.

Me socializo mas. Tengo mas relaciones sociales.
Sigo la misma rutina, ahora cuidando a mi madre.
Me dedico mas a mi familia y salgo mas.

Ahora salgo mas.

Vuelvo a hacer todo lo que hacia antes.

Estoy mas libre para ir a cualquier actividad.
Estoy mas libre para ir a cualquier actividad.
Puedo salir a tomarme un café.

Ya me he jubilado y puedo salir tranquila a comprar.
Estoy mas libre para ir a cualquier actividad.

Se vuelve a intentar encontrar trabajo y hacer algunas cosas que antes
no se podian realizar.

Dedicandole un mayor tiempo a todo: al trabajo, a las amistades, a los
viajes, a disponer de un tiempo de ocio que antes no existia. En definitiva,
a vivir mas intensamente.

Nunca los abandoné por completo gracias al Centro de Dia (el trabajo no).
Intento ir a actividades.

Nunca ha dejado su vida a un lado.
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59.

60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

76.

77.

78.

Un poco mas de tiempo libre para estar con la familia.
En los mismos que tenia anteriormente.

Aunque realmente no me causé una gran perturbacion, ya que toda la
familia estdbamos involucrados en el cuidado.

Le costé encontrar empleo y recuperarse econémicamente.
En todos los aspectos seialados.

Volvié a retomar contacto con su familia de la peninsula.

En todos.

Salir mas de casa, cuidar a mis nietos.

En todo. Aficiones, voluntariado, viaje...

Aunque disponia de menos tiempo, nunca abandoné del todo mi rutina
diaria, ya que no ejercia de cuidador todos los dias de la semana.

Poco, ya que mucho tiempo libre lo dedico a acompainamiento en la re-
sidencia.

En aficiones y amistades.

En todos.

He retomado actividades que antes no podia realizar y otras nuevas.
Trabajo, aficiones, mas amistades.

Relaciones sociales, poder acudir a cursos.

Sigo trabajando, conservo amistades, aficiones...

A todos niveles.

El fallecimiento de la madre coincidié con la jubilacién por lo que puedo
retomar, muchos hobbies.

Mas tiempo para mi.



79.

80.

81.

82.

83.

84.

85.

86.

87.

88.

89.

90.

91.

92.

93.

94.

95.

96.

97.
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Siy no. Si, porque ahora dispongo de mas tiempo. No, porque siento so-
ledad.

He retomado todo.

Trabajo, aficiones...pero aun me quedan cosas que retomar.
En actividades de conocimiento y ocio.

Me cuesta salir, viajar, estoy reticente.

Hasta ha cambiado de trabajo. Ha mejorado la relacién con la hermana.
Sus hijos le han apoyado.

Nunca los perdio, solo los distancié un poco.

Me heincorporado al trabajo sin limites. Salgo con amistades. Realizo via-
jes sin la presion de horarios ni cargos de conciencia por dejar al familiar
al cuidado de otras personas.

Ahora trabajo mas tranquila. He recuperado amistades anteriores. He
adoptado una mascota y salgo con ella todos los dias, favoreciendo el
contacto social.

Continuar con mi vida diaria, con mis relaciones con los demas.
En todos.

Tengo mas tiempo para mi y mis hijos.

En todos los aspectos seialados.

Al tener mas tiempo para ellos, puede dedicarlo a todo.
Aficiones, salir con amigos, cuidado de hijos.

Retomar vida social.

He continuado trabajando.

Pero en el transcurso del tiempo, le costo.

Caminar, viajar, trabajar.
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P5. En su etapa como excuidador, ¢ha incorporado a su
vida nuevas aficiones?

10.

11.

12.

13.

14.

15.

Comencé a hacer alguna actividad, pero lo dejé, porque no me encontra-
ba a gusto, todavia noto demasiado su falta.

Sigo siendo igual de activa que antes.

No quiero obligaciones. Siempre disponibley libre, dispuesta para ayudar

a todo su entorno.
He continuado con las mismas aficiones.

Salir a andar con mi marido todos los fines de semana. Poder quedar con

mis amigas.

He retomado hacer ejercicio fisico, viajar algo, leer todo lo que puedo y
salir de casa con cualquier motivo. En este momento vivo sola y esto si
me ha afectado.

Retomar manualidades.
Veo las noticias.

Acudo a clases de flamenco, participo en un Club de Lectura, viajo mas,
cuido de mis nietas (las disfruto).

Me apunté a clases de pintura para desestresarme un poco y voy muy a

gusto en la actualidad.
Salir mas.

Mas actividades culturales, exposiciones, conciertos (musica coral que

me hace sentir paz interior).
Deporte.
Gimnasia, paseos.

Hago excursiones, andadas, fiestas y otras cosas similares.



16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.
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Acudir a clases con el fin de tener contacto con el mundo real y con las
amistades, hacer deporte, caminar todos los dias, aficionarme a la coci-
na..ademas porque sigo teniendo un hijo en casa.

Cine y excursiones.

Leer mas. Porque tengo mas tiempo. Me he ido de vacaciones sola a un
hotel en Semana Santa.

Las manualidades que me han servido como descanso durante el proce-
so y ahora son una aficion.

Légicamente puedo hacer cosas que antes no podia. Simplemente pa-
sear tranquila, sin remordimiento de que no estoy en el lugar en que
debo estar, en mi caso con mi madre.

Dedicarme mas tiempo para reforzar mi interior (meditacién, cursos
donde trabajo mi interior...).

Actividad fisica, como caminar.

Voluntariado.

En poder disfrutar mas de mis mascotas y de mis amigos.
Viajes y nuevas experiencias.

He retomado aficiones antiguas, como la costura. Por motivos laborales
no he podido realizar cursos a los que antes asistia.

Deportivo, musical, lectura y colaboracién con la AFA.

Me gusta mucho tocar el piano y ahora tengo tiempo para retomarlo.
He incorporado la musica a mi vida a nivel social y de divertimento.
Hago cursos de informatica.

Disfruto del campo, largos paseos con mis perros.

Pilates, baile, senderismo...

Voy al bingo con gente de mi edad.
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34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44.

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

Voy al taller de memoria.
Voy al taller de memoria y al bingo.
Aficiones que necesitaban tener tiempo para hacerlas fuera de casa.

Mas que incorporar nuevas aficiones, he desarrollado las que ya tenia:
senderismo, viajar, leer con tranquilidad, poder ir al cine sin necesidad de
estar pendiente del teléfono constantemente.

Quizas tengo mas en cuenta las salidas con mi madre, en relacién a las
que haciamos con mi padre y las que me hubiese gustado con él, tales
como viajar.

Deporte.

Tengo mas tiempo para todos: trabajo, familia y amigos y no vivo pen-
diente del teléfono.

Viajar.

Viajar.

Excursiones y participacion en grupos de familias.
Excursiones y viajes.

Poder hacer actividades en el Centro.

Cultural, social, actividades de autocuidado.
Deporte y ocio.

Recuperar hobbies, la fotografia.

Hablo de mi experiencia con otros que estan pasando por lo mismo.
Deporte, formacioén personal, laboral...
Encontrando nuevas amistades.

Pilates y grupos de ayuda.
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53. Leo mas que antes, no podia hacerlo de manera relajada. Salgo a cami-
nar mas tranquila.

54, Pasear con mi mascota.
55. Mas cine, teatro, actividad fisica.
56. Deporte, amigos.

57. Hacer manualidades, pertenecer al grupo de la parroquia, grupo de tera-
pia de la AFA.

58. Voluntariado.
59, Voluntariado.
60. Cambio de vida completo.

61. En el tiempo libre.

P6. La pérdida de su familiar éle ha producido repercusio-
nes a nivel emocional?

1. La pérdida no, porque lo tenia asimilado, peor el transcurso de la enferme-
dad fue muy duro. Fueron 8 ainos muy intensos y de una dedicacién total.

2. No, como he dicho anteriormente soy una persona realista y tengo claro que
lavida tiene un final. Y en mi caso mi madre ya era mayor, a lo largo de 8 afios
te vas mentalizando, el deterioro los vas asimilando poco a poco, digamos
que el duelo lo has ido pasando mas despacio, cuando llega el momento, te
das cuenta de que la habias perdido mucho antes.

3. Siempre hay que pasar una etapa de duelo. En mi caso, la he superado
sin demasiados traumas. Tampoco fue demasiado larga.

4, No, mas alla de la pérdida.

5. Duelo saludable/dolor por la enfermedad de Alzheimer.
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

Estoy mas sensible a nivel general. Cuando conozco a alguien que esta
pasando o ha pasado por lo mismo, le intento aconsejar en todo lo rela-
cionado con el cuidado (AFA, dependencia, discapacidad), al igual que
me aconsejaron a mi.

He tenido que aprender a vivir con la pérdida, desde el agradecimiento
y la nostalgia.

Si, la tristeza es la principal ahora. Pero en el momento de morir y hasta
casidos meses después, la sensacion de alivio bloqueaba hasta la tristeza.
Aunque no fue una muerte mala, el ultimo mes yo queria que terminase
y eso no lo habia sentido en todo el largo proceso. También desorden;
con dos horas diarias libres, ahora empiezo a organizarme. E incertidum-
bre, cambios en la relacidon con el resto de la familia.

Ha sido un proceso muy duro. Sufri depresion y, estando bien en estos
momentos, no estoy tan fuerte como me gustaria.

Dolor por la pérdida y el “hueco” en casa.
Constante afloranza.
Me es imposible acostumbrarme a no tenerlas.

Poner en orden mis sentimientos hacia ella: canalizar mejor la tensiéon y
el enfado, buscar la paz con su memoria, sentir la compasiéon y el amor
que a veces no le mostré en su momento.

Me quedé huérfana total.

Soy muy sensible a los problemas ajenos. Todavia no he pasado pagina,
me agobio facil por las cosas que me pasan y tengo ganas de llorar.

Animico, es un espacio muy grande y cuesta mucho acostumbrarse.
Estoy mas sensible.

Soy una persona mas sensible, mas triste, mas melancdlica, siento el va-
cio, la soledad, sentimientos que antes solo habia experimentado ocasio-
nalmente. Incertidumbre de cara al futuro, me planteo si seré capaz de
superar lo que actualmente estoy sintiendo.



19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.
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Tristeza, tiempo y no tener ganas de hacer nada.

Soy mas serio y paciente.

Creo que me podria haber esforzado mas en su cuidado.

Estoy en un proceso de duelo con cambios emocionales.

Empecé a tener ataques de ansiedad y no dormia bien.

El final de la enfermedad y la muerte fue brutal y esa parte te destroza.
Mas sensible.

Me emociono mas facilmente, presto mas atencién a personas con esta
enfermedad y empatizar con ellos.

Como cualquier pérdida de un ser querido. Al mismo tiempo agradezco
el tiempo pasado con ella.

Por mi vinculacion emocional al familiar le echo mucho de menos.

En mi caso perdi a mi madre y a mi hermana en menos de un mes y eso
emocionalmente es complicado y lento de gestionar. He perdido a las
dos personas con la que mds afnos he convivido en mi vida.

Tristeza, nostalgia...pero lo considero totalmente natural.
Mi sensibilidad esta tocada, veo lo mucho que quiero a mi marido.

Eso es asi, solo con recordarle me emociono y rompo a llorar, yo no era
tan emotiva como ahora. Lloro con mucha mas facilidad que antes.

En todos.
Depresion...

El tiempo dedicado a cuidar a mi madre hizo que me volcara de lleno en
ella. Su fallecimiento produjo un gran vacio en mi vida y me esta costan-
do mucho recuperarme en todos los sentidos.

Estoy mucho mas sensible, y revivo muchas de las situaciones como cui-
dador en muchos momentos que me generan un poco de ansiedad.
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37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

55.

56.

Las propias del proceso de duelo (tristeza, vacio, pérdida...)
Sentimientos de pérdida, tristeza, falta de ganas de hacer actividades...
Estar mas sensible.

Inmediatamente después de la pérdida, la sensaciéon de vacio, aunque
con el tiempo se va mitigando.

Perder a mi madre es duro, no se define.
Continuo con tristeza y no sé cémo continuar mi camino de antes.
Tristeza.

Creo que son las normales cuando pierdes a un ser querido, se echa mu-
chisimo de menos.

Sigo echandola de menos. Mi madre era una persona muy alegre y daba
fuerza a sus hijos. A pesar de que estaba en cama, tenia muchas ganas
de vivir.

La echo mucho de menos, porque ha sido mucha dedicacion.
Se echa de menos.

Nostalgia.

Adaptarme a la vida normal.

Estoy muy baja de moral.

El dolor por echar de menos a alguien.

Depresion.

Mas nerviosa y decaida.

Fue doloroso.

Mas tristeza.

Mucha tristeza en la primera etapa, ahora me siento orgullosa, acompa-
nada y reconfortada por él en todo momento.



57.

58.

59.

60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

76.

77.

78.
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Me ha convertido en una persona mas reactiva emocionalmente y empa-
tico con los problemas de los demas.

Sensibilidad.

Después de tantos afos la he echado de menos.

La pérdida en si.

Animico.

Le hecho mucho de menos.

Principalmente en la gestion de sentimientos.
Depresion (con tratamiento).

Por el vacio que deja cuando ya no esta en casa.

Todos.

Un vacio emocional.

Tristeza, depresion.

Vacio, dolor.

Entender el proceso de muerte como un paso.
Actualmente tristeza.

Recuerdos.

Tengo altibajos.

Tristeza.

Voy al psicdlogo.

Depresivos, ansiedad, dolores corporales, tristeza, mas susceptible...
AuN creo que tengo que irme con ellay que me espera.

Secuelas.
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79.

80.

81.

82.

83.

84.

85.

86.

87.

88.

89.

90.

91.

92.

93.

94.

95.

96.

97.

98.

Culpay gran tristeza.
Aumento de sensibilidad.

Ansiedad. Perder la nocidn del tiempo, ya que ahora no sé gestionarlo
de la misma manera, al no tener horarios marcados para el cuidado del

familiar.

Ansiedad, estrés, obesidad (con todo lo que supone la misma), insomnio.
Mas sentimental, pequefios cambios a nivel de estado de animo.
Mucha tristeza, le echo mucho de menos.

Vacio, soledad personal. Y sensacién de no saber qué hacer, mucho tiem-
po libre.

Lloro mucho, estoy muy desanimada.

Le echo de menos en todo, en la casa, en la calle...
Tristeza y falta del familiar.

Soledad.

Tristeza, cansancio.

Ausencia de los seres queridos que ya no estan.
Estoy triste y muy sensible, siempre acorddndome de ella. Un vacio.
Penay tristeza.

Tristeza.

Tristeza.

Una madre es una madre.

Cuando escucho musica, lloro.

Llanto frecuente.
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P7. éConsidera que necesita o ha necesitado atencion sa-
nitaria tras acabar el periodo de cuidar (médico, psicélogo,
DUE, psiquiatra...)?

1.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

No. En cambio, mi hermano si, atencién psicoldgica.
Psicéloga.

Al menos, una atencidn psicoldgica, si me hubiera venido bien.
Cirugia ginecolodgica, extirpaciéon de ovario en el utero.

Apoyo emocional por el médico de familia.

Hace mucho que recibo asistencia psicolégica.

La psicologa de AFAN, ha sido mi gran apoyo desde el momento en que
solicité su ayuda para hacer frente a la gestion de la enfermedad de
mi madre. Ha sido fundamental también para elaborar el duelo tras su
muerte.

Apoyo psicolégico al principio.
Antidepresivos.

Ayuda puntual de medicamentos para controlar la ansiedad que he sen-
tido. Actualmente ayuda psicoldgica individual (AFAN).

Médico, tomo antidepresivos.
Fisioterapeuta.

Al principio psicélogo, después psiquiatra, porque se me complicé la vida
todavia mas por la situacion conflictiva y problematica del tnico hijo que
tenemos. A veces las denuncias, juicios, sentencias que llegaron a desco-
locarme y poner en riesgo mi situacién personal, emocional, etc.

Psicélogo que me ayude a gestionar las pérdidas y mi anclaje en la vida.

La doctora me vio demasiado sensible y me mandé al psicélogo. Tomé
algo de medicacion, pero ya me dio el alta.
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16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

Creo que necesito entender lo vivido. Estoy con la psicdloga de la AFA.

He padecido o padezco problemas de hipertensiéon, problemas digesti-
vos, problemas con el suefio, depresidn, ansiedad.

Apoyo médico por problemas de tiroides, que le provocaban ansiedad,
insomnio, palpitaciones...

Acudi a una psicéloga porque creia que aqui acababa el mundo.
Psicoldgica.

Psicélogo, creo que ayuda de este tipo siempre es necesaria para aceptar
el dolor...

Psiquiatra (lo esta disminuyendo).

Psiquiatria y psicologia.

Antidepresivos.

Médica.

Farmacolégico (antidepresivos).

Psicoldgico.

Tratamiento médico.

Médico y psicélogo.

Médico.

Médico y psicolégico (pero por otro diagnéstico personal degenerativo).
Médico.

Psicélogo.

Psicélogo.

Asistencia general, fisioterapeuta, psicélogo y psiquiatra.

Psicoldgico.



37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44,

45.

46.
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Apoyo médico. Conectar mas consigo misma.
Médico de cabecera.

Psiquiatra.

Atencioén primaria, DUE.

Médico, atencion psicoldgica.

Psicoldgica.

Médico y fisio.

Médico, psicolégico y fisioterapeuta.
Psicélogo.

Antidepresivos.

P8. ¢Participa o ha participado en grupos de Ayuda Mutua
con otros excuidadores?

No hay respuestas

P9. ¢éHa cambiado la relacién con su pareja tras dedicarse a
la tarea de cuidador principal de su familiar?

1.

En nuestro caso los cuidados han sido compartidos, no soy la cuidadora
principal, (aunque si de las mas implicadas). Si, la relacion de pareja va
cambiando. Reforzada en muchos aspectos y con mas tiempo y ganas
para compartir, ahora la situaciéon es mas facil, con menos dificultades.
También esta el reconocimiento mutuo de todo lo que ha supuesto la
enfermedad y mi agradecimiento por su apoyo.

Falta de tiempo para hacer planes comunes. Falta de iniciativa o ilusién
por hacer cosas.

Le dedico mas tiempo.

Pude centrarme mas en la relacion de pareja.
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

Si, en el sentido de que se ha afianzado.

El cuidado familiar me pasé una factura en mi relaciéon con mi pareja.
Durante unos meses la relacién se rompidé porque él se fue (sus razones
fueron que ya no podia mas con la situacion...) y yo me senti abandonada
en una situacion personal muy complicada. Tras un periodo la relacién
se retomad. Hoy en dia soy consciente que ese abandono todavia pesa en
mi interior.

Durante la etapa de cuidador ha habido muchos momentos duros, de
incomprensién, de frustracion, de momentos perdidos..actualmente la
relacion es fantastica.

Considera que en la actualidad ha mejorado su relacién de pareja, dado
que durante su labor de cuidadora su atencién se centraba en su madre
y reconoce que descuidaba la relacién con otras personas, en concreto
con su marido.

Valoro mas a mi pareja, sin él hubiera sido imposible llevar a cabo la tarea
de cuidador.

Antes no le dedicaba tiempo. No podiamos salir.
Ahora tiene tiempo libre.

Mas tiempo para estar con él.

El tiempo.

La relacién sufrié un deterioro durante la etapa de cuidador principal,
pero se ha reconducido una vez finalizada la misma.

Me he sentido apoyada por mi marido, y es algo que no olvido.
Debilitacion de la relacion.

Divorcio, aprendes a ver las cosas claras y lo importante, y que la vida hay
que vivirla y no aguantar lo que no se debe, solo lo importante.

La vida en pareja.

Termind.



20.

21.
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No le presto tanta atencion.

Separacion definitiva.

P10. éHa cambiado la relacion con sus hijos tras dedicarse
a la tarea de cuidador principal de su familiar?

1.

2.

10.

11.

12.

13.

14.

Sus hijos estan muy orgullosos de cémo he cuidado a su padre.
No, pero si que sugerian un ingreso en una Residencia.

No les dedicaba el tiempo que ellos querian y yo también.

Los hijos eran mayores.

Ahora tengo mas tiempo para estar con ellos y otra disposiciéon, aunque
ya son muy independientes. Un poco tarde para dedicarles mas tiempo,
pero para mis hijos si ha cambiado la situaciéon porque el Alzheimer llegé
con ellos y desde muy pequefios han colaborado muy activamente en los
cuidados y también han aprendido mucho.

Estoy mas pendiente de ellos y tengo mas tiempo para dedicarles.
Mas disponibilidad de tiempo para pasar ratos con ellos disfrutando.
Ahora tengo mas tiempo libre para estar con ellos.

Ha coincidido que he sido abuela.

Hay distanciamiento.

Me pude ocupar del nifo. Antes se ocupaban otras personas para que
saliese mientras yo cuidaba.

Puedo dedicarles mas atencion y apoyo.

Como me han ayudado a canalizar mis emociones, tenemos una relacién
mas cercana.

Estamos mas unidos, como que los necesito mas que antes, al sentirme
sola ellos estdn mas pendientes de mi.
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15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

Ellos eran muy pequenos y han crecido con esta situacion, pero que me
he sentido un poco culpable en algunos momentos que he perdido los
nervios con ellos. Actualmente todo va muy bien.

La atencién principal en esos afos fue para mi madre, mis hijos quedaron
en un segundo plano, pero hoy dia tengo dedicacién plena hacia ellos.

Ahora puedo dedicarle mas tiempo y estar mas atenta a sus necesidades.
Poco tiempo para su atencion.
Mas tiempo.

Disfrutar de mas tiempo con la familia. Poder viajar a ver a una hija que
esta en el extranjero.

Mas tiempo, les puedo ayudar mas.

Al principio si ya que no tenia todo el tiempo que queria para él, estaba
entre mi padre y los nifos.

Tiene mas contacto con ellos.

Estan mas concienciados con la enfermedad.

Mis hijos también han crecido interior y emocionalmente.
Ya no vienen a verme.

Fortalecer la relacién madre-hijo mas aun.

Mas volcada con ellos, mas tranquila.

Mas dedicacioén a ellos y con mas tranquilidad. Ha mejorado.
No he podido relacionarme con ellos.

Porque lo primero es siempre el enfermo.

A veces he estado mas irritable y no le he podido prestar la atencién que
requerian en algun momento concreto.

Mayor dedicacion al cuidado de nietos.



34.

35.
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Para bien, se forma una unién mas fuerte.

Era dependiente total.

P11. ¢éHa cambiado su relaciéon con otros familiares (herma-
nos, tios, primos..) tras dedicarse a la tarea de cuidador
principal de su familiar?

1.

2.

10.

11.

12.

13.

Todos le han respondido bien.
Ha mejorado la relacién con su hermana.
Me siento mas unida a ellos, nuestros padres nos han unido.

Durante la enfermedad, las relaciones familiares han pasado por mo-
mentos complicados y muchisimos roces, pero conseguimos llegar al
final bien y unidos. Ahora, sin roces y sin situaciones que acordar, mejor.

Con los hermanos de mi padre. Ha empeorado un poco.
Tengo menos trato con ellos.

Nos vemos con mucha menos frecuencia. Me he acercado mas a mi her-
mana. Con el marido de mi madre apenas tengo relaciéon. Todos nos ve-
mos en cumpleanos, celebraciones..., poco mas. Mi trato con todos los
hermanos, aunque escaso, es bueno.

Finalizar la relacién con algunas tias.
Ahora tengo tiempo para hacer mas visitas que antes.

Distanciamiento con los familiares directos (hermanas). Durante el pro-
ceso de la enfermedad, diferente implicacion en el cuidado de nuestros
padres, en muchos momentos no me he sentido respaldada, ni apoyada.

Ruptura con la familia politica.
Cada cuidador aporta lo que puede y se generan tensiones.

Los reproches de los tios en mi opinidon estaban fuera de lugar, entonces
ahora mi relacion solo es cordial.
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14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

Puedo verlos mas a menudo.

Emocionalmente me implico menos con los problemas de los demas fa-
miliares. Es como si pensara que yo ya tuve mi dosis y no quiero mas.

Es dificil que todos los miembros de la familia se involucren de la misma
manera (tiempo, recursos, emociones...) en el cuidado de una persona
dependiente. Conforme pasa el tiempo el desgaste de unos y otro es
diferente. Al principio crees que todos tienen que colaborar de la mis-
ma manera, luego te das cuenta de que cada uno aporta lo que quiere
o lo que puede..Todo esto lo vas asumiendo poco a poco. Yo lo fui en-
tendiendo desde mi interior, pero soy consciente que deja poso en las
relaciones familiares.

Pienso que nos ha unido mas.

Entiendo mejor la misma situacion, ahora con mi suegra. Pero he visto
como es el resto de la familia de egoista en estas situaciones.

Distanciamiento entre hermanas tras la muerte del familiar.

Mi hermano apenas se implicé en el cuidado de nuestra madre, lo cual
cred problemas y distanciamiento entre nosotros.

Me siento decepcionada con algunos familiares.

Confiesa que no recibié el apoyo de sus hermanos durante su etapa de cui-
dadora. Estando ella sola al frente de la labor de cuidados. Percibe que aho-
ra esos familiares muestran mas interés por ella. Interés que no entiende.

Menos tensidon y mas tiempo para otros familiares.

Por la implicacién de cuando estaba el enfermo.

Con algun hermano.

Ahora no los veo tanto, porque venian a visitar a mi madre.

Se han estrechado mas los vinculos familiares. Previamente, existia una
buenarelaciony después de todo el proceso, la relacion todavia es mejor,
mas estrecha.



28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

Anexo 4. La opinion de los excuidadores respecto al ambito personal

Le ayudan mucho y le dan apoyo.
Disfrutar del tiempo.
Un poco mas de contacto.

Con mi madre, dedicarle el tiempo que a veces le restdbamos a ella sin
ser consciente.

Actualmente pasa mas tiempo con su familia. Decepcionada con los her-
manos de su marido.

Ya no hay relacién.

Fortalecer mas la relacion familiar. Me he sentido arropada.
En positivo.

Mas comunicacion.

A positivo, ha mejorado.

Pérdida el nexo de union.

Tener mas tiempo para poder verlos.

Quizas mas unidos que antes, por la incidencia del problema.
Mis hermanos no comprendian la enfermedad.

Se ha retomado la relacién que estaba un poco mermada por el estrés
que producia el cuidar.

Para bien, formacién de una unidn.

P12. ¢Participa o ha participado en plataformas, foros, chats
de excuidadores?

1.

2.

3.

Estoy en grupo de apoyo en AFAN.
Me gustaria participar.

No he participado, pero si participaria.
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

Considera interesante la posible iniciativa de crear grupos para compartir
la experiencia como cuidadora con otras personas que han pasado por
esa misma situacion.

Amistades de cuidadores.

Si.

Encuentros.

WhatsApp.

WhatsApp.

Grupos de WhatsApp y redes sociales de la AFA.
Grupo de WhatsApp de familiares.

Si, en grupos de ocio en la AFA.

He estado en Encuentros de Cuidadores, tanto como oyente como
docente.

No.

Si.

P13. éConsidera que sufre o ha sufrido el sindrome del
“nido vacio”

1.

2.

No le llamaria asi, solo le echo de menos.

Este sindrome lo senti cuando lo llevamos a la Residencia, donde fallecio.
Al principio, sobre todo.

Intentando ocupar mas tiempo con manualidades.

Procurando tener actividad continua, tanto fisica como psiquica.

El volver a trabajar me ha ayudado mucho para tener la cabeza ocupada,
asi como el irme a andar cuando la casa se me cae encima.
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7. Dejando objetos suyos en el dormitorio donde ella dormia.
8. Intentando no dar demasiadas vueltas y saliendo a la calle con amigas.

9. Estoy sufriéndolo actualmente. Intento tener la mente ocupada con afi-
ciones (leer, pasear, actividades deportivas..) que no me hagan pensar
tanto, tener ocupado casi todo el dia, estar en mi casa el menor tiempo
posible, a fecha de hoy, el vacio, el silencio, aln pesan demasiado.

10.  Con la ayuda de la familia.
11. No encuentro motivos en sesiones, me falta ella.

12. Pensando que he hecho todo lo que pude por cuidarlo lo mejor que se
puede y él estaba feliz.

13. A base de esfuerzo, de trabajo, de leer y de la espiritualidad he podido
superar la falta de mi madre.

14.  Todorecuerda a esa persona que ya ho esta y si que se nota el vacio pero muy
tranquila y con mucha satisfaccion de haber estado con ella hasta el final.

15.  Enfrentdandome y aceptando la situacion.

16. Estoy en pleno proceso y a dia de hoy, desde que me levanto intento ha-
cerle frente... pero no lo consigo... espero que el tiempo, mi conscienciay
mi trabajo personal..me hagan superarlo...

17.  Intento salir mas con amigos, compafieros de trabajo...

18.  Trabajando, cuidando de mis perras, caballo y dedicando mi rato libre a
las personas que me importan.

19. Una nueva pareja me ha ayudado a afrontarlo y a llenar el vacio

20. Le he hecho frente yo sola, en ocasiones buscando la compaiiia de ami-
gas y amigos, pero principalmente lo he hecho sola.

21. Textualmente “tirando para adelante”.

22. Teniendo mas vida social, estando con las personas que quiero, haciendo
actividades nuevas...
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23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

Me apoyo en los hijos.
El dia a dia.

Te encuentras sin saber como empezar sin la persona que tenias cuidan-
do, que nuevos habitos realizar.

Haciendo actividades como pilates, pasear...

Se fueron mis hijos y al poco tiempo fallecié mi marido.

Estabamos mi marido y yo solos.

Estabamos mi marido y yo solos.

El tiempo acostumbra a adaptarse a la pérdida de alguien.
Atencion psicoldgica y psiquiatria.

Intentando hacer mas actividades y retomando relaciones sociales.

Un poco los primeros meses. Pero en general lleva muy bien la situacion.
La persona con demencia era muy tranquila y ha asumido bien la pérdida.

Tratando de centrarme en actividades, trabajo y un poco de ayuda de
medicacion.

Sobre todo, al principio. Organizando cosas y pensando que esta con no-
sotros, pero de otra manera.

Esté de cuidador o no.
Mirando el dia a dia.
Compartiendo ocio con otras personas.

Mi familiar se encuentra en una residencia geriatrica y me repito a mi
mismo que es lo mejor para ella.

Con la ayuda de mis hijos y la AFA.
Manteniéndome activa.

Intentando asimilarlo.



43.

44,

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

55.

56.

57.

58.

59.

60.

61.

62.

63.
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Mentalizandome de su falta.
Apoyandome en la familia y amigos, y no desvinculandome de la AFA.

Relaciondndome con otros cuidadores de la AFA y participando en acti-
vidades varias.

Mas ejercicio y mas voluntariado.

Nos hemos quedado solos mi marido y yo.

Aun no le he hecho frente.

Me he quedado solo.

No le he hecho frente.

Buscando nuevas aficiones y metas personales.

Cambiar de sitios, actividades.

Estar fuera de casa, cuidar a un bebé...

Dedicandome tiempo y buscando espacios donde estar distraida.
Buscando otras cosas, sustituyendo el espacio con amistades e hijos.
Ayuda para dormir y estar relajada.

Sentandome en la habitacién dénde se encontraba la persona afectada
por la EA.

Poniendo fotos del familiar por toda la casa. Duermo en el mismo dormi-
torio que el familiar.

Con la ayuda de mi madre e hijo, y familia mas cercana.

Aun estoy intentandolo. Con menos actividades.

Siempre creo que esta y veo la almohada.

No soy capaz de hacer frente a ello. No sé para qué me levanto.

Intentando hacer actividades, ocuparme de los hijos y nietos.
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64.

65.

66.

67.

68.

69.

70.

71.

72.

73.

Con paciencia.

Con el voluntariado.

Retomando la vida que tenia anterior al cuidado de mi familiar.
Haciendo actividades: ejercicio fisico y tareas de voluntariado.
Todavia estoy trabajando en ello. Es muy dificil aceptarlo todo.
Ocupando el tiempo en hacer cosas.

Saliendo mas, estando mas con la familia.

Volcandose mas en el resto de familia.

Ocupando el tiempo, no pensando y haciendo cosas.

Llenando su tiempo realizando todo tipo de actividades.



ANEXO 5. LA OPINION DE LOS EXCUIDADO-
RES RESPECTO AL AMBITO SOCIAL

P1. éMantiene sus amistades de toda la vida?

P4. Como excuidador ¢ha ayudado a otras personas que en la actualidad son cuidadores
principales de una persona con Alzheimer?

P7. éMantiene o ha mantenido algun tipo de relacién con la Asociaciéon de Familiares de
Personas con Alzheimer?

P9. ¢Alguna otra entidad (residencia, Centro de Salud, Cruz Roja...) le ofrecié algun
recurso de apoyo como excuidador?

149



150

P1. éMantiene sus amistades de toda la vida?

No hay respuestas

P2. ¢Una vez finalizada su labor de cuidado ha iniciado
nuevas amistades?

No hay respuestas

P3. éSi ha contestado que si, estas nuevas amistades son
excuidadores?

No hay respuestas

P4. Como excuidador éha ayudado a otras personas que en
la actualidad son cuidadores principales de una persona
con Alzheimer?

1.

Ayudo a un amigo que esta a cargo de un familiar. Insisto en ayudar, pero
no quiero ser pesado.

Sobre todo, comentandoles que existe la AFA y dando mi total disposi-
cion para cualquier tema relacionado con la enfermedad.

Tengo una amiga que su padre esta empezando con Alzheimery le estoy
aconsejando en todo lo que puedo.

Principalmente dirigiéndolos a la AFA, que les ofrece apoyo integral que
toda la familia necesita para llevar esta enfermedad. Escuchando, ani-
mando...no conozco muchos casos.

He hablado con bastantes cuidadoras y sobre todo las he escuchado. Los
animo como mejor sé.

Informar, aconsejar.
Si, intento asesorarlas en base a mi experiencia.
Cuidando a ratos a la persona enferma y escuchando a los familiares.

Ofreciéndome para tareas. Pasando lecturas sobre el tema. Hablando de
la AFA.



10.

1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22,

23,

24,

25.

26.
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Invitdndoles a acudir a la AFA.
Aconsejando.

En mi entorno no tengo personas que sean cuidadoras de personas con
Alzheimer.

Animo, mucho animo.

Dandoles ideas y formulas para solucionar algunos problemas cotidianos
con el enfermo.

Aconsejando apoyo psicolégico en la AFA.

Dandoles solo un consejo, que tengan paciencia e intenten entender al
enfermo y no llevarles la contraria, tratarles con carino.

Contandoles mi experiencia, tranquilizandoles con mucho carifo y
comprendiendo su situacién.

A la reunién mensual que organiza la AFA y procuro que mi experiencia
sirva para los cuidados en activo y yo también me siento a gusto y
reconfortada con ellos.

Desde mi experiencia, como me organizaba junto a mi hermana, no
tener sensacién de culpa. Explicarles como empatizar, si se puede, con el
enfermo. Con el tacto, el tono de voz, caricias...

Con consejos y apoyo. A tres vecinos.
Ensefarles a pedir ayuda y no sentirse responsable de sus errores.

Ofreciendo mi ayuda si lo necesitan, escuchando, aconsejando acudir a
la AFA.

Estoy ayudandole, es un amigo.
Dando apoyo con la experiencia vivida.
Consejos, apoyo.

Através de la empatia, facilitando apoyoy comprension, transmitiendo la
importancia de la paciencia...
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27.

28.

29.

30.

31.

32.

33,

34,

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43,

44,

45.

Escuchando, aconsejando y animando.

Informandoles de todas las ayudas que pueden tener desde S.S. y de
la AFA para el cuidado tanto del enfermo como del cuidador. También
sobre situaciones que se presentan a lo largo de la enfermedad y que la
familia no entiende.

Escuchando y expresando mis experiencias.
Contando experiencias en los grupos.

Aconsejo respecto a mi experiencia personal.

Les doy recomendaciones para cuidar al enfermo.
Cuidar algunas horas nada mas.

Contandoles mi experiencia.

Participando através de AFA en coloquios, conferencias, encuentros, etc.
Dando a conocer a la AFA.

Intentando animarles.

Orientacidn, informacion.

Informacién y dnimo.

Animo.

Transmitiendo mi experiencia, asi como las gestiones realizadas para
tener todas sus necesidades cubiertas.

Apoyo, orientacién, temas administrativos.

Facilitando informacioén sobre la evolucién de la enfermedad, centros de
atencion, burocracia administrativa; y prestando apoyo animico.

Indicando todos los pasos a seguir, como centros de apoyo, ayudas y
papeles que tienen que arreglar para la Ley de Dependencia y Minusvalia.

Voluntariado.



46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

55.

56.

57.

58.

59.

60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

67.
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Organizacion para los cuidados.

Hablando con ellos.

Mandandoles al Centro de la AFA.

Animo a todas las personas que cuidan a personas dependientes.
A darles animo, y que se puede...

Apoyo emocional.

Intentando apaciguarles lo mas posible.

Acompafandolos y escuchandolos.

Dandole las herramientas que he utilizado como cuidadora.

Si, hablando con ellos, explicando mi punto de vista.

Escuchando y dando punto de vista.

Conversando con personas que estaban en la misma situacion.
Informando, colaborando y ayudando emocionalmente.
Informacién y consejos.

Animandolos, acompanandolos, paseando con ellos en ratos libres.
Orientarles, acompanarles en el proceso.

Apoyarlos, acompanarlos...

Mi experiencia.

Con mi experiencia.

Con mi experiencia.

Dandole animo y diciéndoles lo que me habian dicho a mi, para que su
cuidado sea mas llevadero.

Transmitiendo mi experiencia para el bienestar del cuidar y la persona
cuidada.
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68.

69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

76.

77.

78.

79.

80.

8l.

82.

83.

84.

85.

86.

87.

Aconsejar y dar animos.

Aconsejar.

Consejos a amistades.

Aconsejando a la gente ir a la AFA.

A su mujer, porque su madre también ha enfermado de EA.
Pedir consejo, hablar y escuchar en base a la experiencia.

Quedandome al cargo del familiar para que la persona salga a dar un
paseo sin presiones.

Compartiendo mi propia experiencia.
Contando mi experiencia y empatizando con ellos.

Les aporto todo lo que yo he vivido como experiencia y ayudando
fisicamente.

Apoyo, consejos.
Cuidando sus actividades basicas diarias.
Con charlas.

Aconsejando para pedir ayuda a los demas. Informando sobre las
actividades de la AFA.

Experiencia personal y herramientas de trabajo como cuidadora.
Contando mi experiencia.

Dando pautas y consejos de codmo actuar ante situaciones parecidas
acontecidas con mi familiar.

Hablandoles sobre la enfermedad y ayudando en el cuidado.
Hablando y compartiendo experiencias.

Dando animos, consejos y escuchando.
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88. Compartiendo experiencias y asesorando en lo que pueden hacer.

89. Hablando y compartiendo experiencias.

90. Compartiendo experiencias.

P5. ¢Ha sido capaz de retomar su vida social?

1.

10.

1.

12.

13.

Estoy enello, poco a poco, pero me esta costando cantidad, prefiero estar
con mis hijos.

Mas contacto con amistades, viajes y asistencia a varias actividades.
No quiero salir a la calle.
En lo dicho en el punto 4.

Al compartir los cuidados con mas familiares he podido mantener una
vida social que, aunque limitada, ha sido posible recuperar sin problema.

Tengo amigas antiguas con las que he retomado salidas semanales.
También antiguas cuidadoras como yo, que conoci en la Residencia don-
de estaba mi marido, con las que me relno semanalmente. He vuelto a
los conciertos de musica clasica.

Puedo ver a mis amistades mas a menudo y hablar con naturalidad del
proceso vivido con la enfermedad de mi madre.

En todos.

Puedo disponer de mas tiempo para quedar con gente, pero tampoco
me apetece demasiado.

Durante el tiempo de cuidadora, intenté no abandonar mi vida social,
aunque dediqué menos tiempo a ello, por lo que es mas facil retomarla,
aunque de forma diferente.

He vuelto al teatro, conciertos, cine...a intentar vivir.
Me he apuntado a distintos cursillos.

Hago deporte y socializo.
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14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

Salgo con amigos, voy a espectaculos, ando, voy al gimnasio...
En todos.
Despacio, pero si, ahora puedo volver a verlos, salir, etc.

Las clases, reuniones periddicas, encuentros programados, salidas al
campo...estos contactos y experiencias me ayudan y me sirven para man-
tener la situacion y las ganas de vivir.

Saliendo con amigos a cenar, cine, teatro...
Voy a yoga, taller de memoria, café con amigas...
Nunca la dejé del todo, pero ahora tengo mas tiempo para ella.

En quedadas con amigos, salidas, tranquilidad al ausentarme un fin de
semana (por ejemplo).

He seguido igual que antes.

Me he matriculado en el “aula de la experiencia”, una ilusiéon de toda la
vida.

En todos, porque la dedicaciéon a mi padre fue plena.
Salidas con amigos, parejas, viajes, etc.

Vuelvo a participar un poco mas activamente en actividades que antes
casi ho podia realizar, aunque estoy en el proceso.

Sigo relacionandome con mi grupo de amigos y haciendo mi vida de
siempre.

En todos.
Nunca he dejado de tener vida social.

Ahora dispongo de tiempo para realizar mis aficiones, quedar con ami-
gos...

Acudir a mas actos sociales y acudir sin tener que estar pendiente del
movil ni de la hora.



32.

33.

34,

35.

36.

37.

38

39.

40.

41.

42.

43,

44,

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.
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A poder quedar con las amistades.

En parte si, pero a la vez mi periodo como cuidador hubo mas cambios
en mi vida que la transformaron radicalmente.

Los mismos.
Tengo mas tiempo libre.
No he tenido una gran vida social, desde muchisimo tiempo. No es muy
fuerte.
A lo largo del tiempo, pero si, al principio no hubo manera.
. Ahora viajo, salgo, me relaciono con mis amigos y vecinos.
En todos.
Soy joven.
Soy joven.
Saliendo a los talleres.

Saliendo a los talleres.

En todos. Manteniendo las amistades y participando en todas las activi-
dades sociales que desarrollaba anteriormente.

Mas contacto con amistades y asistencia a actividades de manualidades.
Sigue su vida como siempre.

Mas contacto con amistades y sigo trabajando.

Aumenta el tiempo de ocio.

En los mismos que tenia anteriormente.

Realizando aquellas actividades que quizas se vieron un poco alteradas
por la dedicacién a su cuidado.

En todos los aspectos.
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52.

53.

54.

55.

56.

57.

58.

59.

60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

70.

71.

Tener mas tiempo para amigos y huevas amistades.
En todos.

En todo en general.

Viajes y voluntariado.

Nunca llegué a abandonar del todo mi vida social.

En parte, pues estd en una Residencia a la que acudo en muchas ocasio-
nes durante mi tiempo libre.

Actividades de ocio, reuniones, encuentros.

Ya puedo hacer mis actividades sin tener que ir corriendo a todos los si-
tios.

En todos.

He retomado mis aficiones, amistades y otras cosas que antes no podia
hacer.

Salir y participar en actividades.

Acudiendo a cursos, eventos, conferencias, reuniones a las que antes no
podiair.

No he llegado a descuidarla.

En todos.

En la parroquia.

En todos, soy un joven de 93 afinos con una vida plena.
Estoy en proceso.

Crear nuevas amistades y realizar algunos viajes culturales.
Estoy en ello.

Todo igual.



72.

73.

74.

75.

76.

77.

78.

79.

80.

81.

82.

83.

84.

85.

86.

87.

88.

Anexo 5. La opinidn de los excuidadores respecto al ambito social

Mas tiempo para otras personas.
Quedo con amigos, organizando escapadas, etc.
Me relaciono fuera del circulo habitual con companeros de trabajo.

Volviendo a relacionarme con los demas, recuperando tiempo perdido,
viajando, cenas...cosas que antes eran imposibles.

En cualquiera de ellos. Ahora dispongo de mucho tiempo libre.
Nuevas relaciones. Las disfruto mas.
Mi vida sigue como cuando estaba él.
Sigo con mis amistades.

Socializando mas: cine, teatro, salidas...
En todos.

Salir con amigos, trabajo, deporte...
Quedando con amigos.

Viajes largos y salidas con amigas.

Salir con amigos.

En el trabajo, los hijos, los nietos...

He empezado a salir con amigas.

Al tener mas tiempo, puede dedicarse a mantener vida social.

P6. ¢(Tiene o ha tenido dificultades para establecer relacio-
nes sociales?

1.

2.

Las limitaciones de salud.
Vivir en un pueblo muy pequeio y sin transporte.
Una cierta inestabilidad por mi parte.

He estado tanto tiempo en mi mundo que me da pereza.
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

A que me he acostumbrado a estar en casa con mi madre y no necesito
salir para estar bien.

A que he estado demasiado tiempo aislada y desconectada.
Por caracter, soy alegre.

Es que me falta lo mas importante de mi vida, han sido 50 afos juntos a
todos los sitios y cuesta superarlo muchisimo.

Actualmente me agobia un poco los grupos numerosos, me siento mas
cémoda en “petite comité”.

Tras la pérdida de mis padres me costo, buscaba estar rodeada solo de mi
familia. Muchisima tristeza.

Por mi personalidad no soy una persona a quien le resulte facil la vida

social.

Al principio me costé, pero ahora ya lo estoy retomando.

No sé.

No me comprenden.

Por no salir, falta de habito.

Creo que es consecuencia de los afos que he sido cuidadora.

Por haber perdido, durante mucho tiempo, el contacto que mantenia
con ellos.

Porque con el cuidado de mi madre me aislé mucho y ahora estoy en
proceso de abrirme.

No puedo salir a la calle sola.
Falta de tiempo y ganas de salir.

Pocas ganas de salir y relacionarme con la gente.
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P7. ¢éMantiene o ha mantenido algtin tipo de relacién con
la Asociacion de Familiares de Personas con Alzheimer?

1. Soy socioy colaboro.
2. Suelo acudir a las reuniones mensuales de la AFA.

3. El grupo de apoyo, sigo siendo socia, me llega toda la informacién que
genera la AFA.

4. Solo como socia. Aun me cuesta enfrentarme al lugar fisico, donde me
ayudaron tanto.

5. Sigo en grupos de apoyo.

6. Todos los meses voy al grupo de apoyo.

7. Esporadico.

8. Tengo visitas con la psicdloga.

9. Me mantengo como sociay, si lo necesito, pido cita con la psicéloga.
10. Pertenezco a la Junta de la AFA.

1. Apoyo psicolégico.

12. Reuniones mensuales.

13. En estos momentos ninguna.

14. Sociay apoyo psicoldgico individualizado.

15. Socia y antes miembro de la Junta.

16. Apoyo psicoldgico.

17. Cuando he necesitado un consejo, pidiendo ayuda.
18. Solo donativo.

19. Voy a reuniones con familiares en la AFA.
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20.

21.

22,

23.

24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

Reuniones mensuales con los cuidadores, por eso de la experiencia; algu-
na colaboracién que se me pide...

Participar en reuniones.
Soy sociay cuando me han pedido colaboraciéon para algo he respondido.
Al principio tuve mas relaciéon, me ayudaron. Ahora solo soy socia.

He ido a un par de reuniones con mi grupo, pero ya lo dejé. Sigo siendo
socia.

A través de correo electrénico y visitas cuando puedo con la psicéloga.
Miembro de Junta Directiva.

Sigo como socia de la AFA. Procuro visitarles de vez en cuando.
Voluntariado.

Soy miembro de la Junta Directiva de la AFA.

En este momento soy Coordinadora del Centro de Dia que administra la
AFA.

Como socio y trabajador.

Como socia y colaborando en actividades puntuales.

Contacto, y conozco pacientes.

Sé que les tengo para lo que pudiera necesitar.

Soy socia y puntualmente pido ayuda en el servicio de fisioterapia.
Sigo siendo socia.

Sigo siendo socia.

Trabajo en ella.

Actualmente como socia. En tiempos anteriores, como miembro de la
Junta Directiva.



40.

41.

42.

43,

44,

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

55.

56.

57.

58.

59.

60.

61.

Anexo 5. La opinidn de los excuidadores respecto al ambito social

Miembro de Junta Directiva.

Socia.

Sigo siendo socio.

Colaboro como socio y visito periédicamente la residencia.
Junta Directiva.

Si la AFA hace algun evento y podemos ayudar, ayudo.
Excursiones.

Excursiones, WhatsApp, viajes, visitas...

Participo activamente en la AFA.

Solamente de forma puntual.

Socia y trabajadora.

Sigo siendo socio, consultando dudas y participando en actividades con
familias y a veces voluntariado.

Ocio compartido.

Ocio compartido y con otros cuidadores y profesionales.

Socia. Grupo ocio. Café.

Participo en actividades del Centro y en el Programa de ocio compartido.
Programa de ocio compartido de familia.

Socia y miembro de la Junta Directiva.

Socia y voluntaria.

Conecta 21, cuestaciones, talleres, etc.

Miembro Junta Directiva.

Socia.
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62. Miembro Junta Directiva.

63. Socia y Junta Directiva.

64. Miembro Junta Directiva.

65. Socio. Son “angeles” que cuidan muy bien.
66. Socio.

67. Socio.

68. Socio y voluntario.

69. Estoy en contacto con ellos.

70. Socia y colaboradora.

71. Junta Directiva.

72. Acudo buscando ayuda personal.

73. Socia. Voy a alguna charla.

74. Excursiones y cursos.

75. Con algunas personas que viven en el barrio.
76. Junta Directiva y voluntario.

77. Haciendo visitas continuadas.

78. Voluntaria.

79. Socia.

80. Socia y miembro de la Junta Directiva.
81. Reunién semanal de excuidadores.
82. Me llevo bien con todos.

83. Asisto al grupo de terapia.
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84.

85.

86.

87.

88.

89.

90.

91.

92.

93.

94.

95.

96.
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Terapia de grupo, atencién psicoldgica individual. Voluntaria para varios
actos (mesa informativa, venta de manualidades...).

Estamos en contacto.

Apoyo y contacto.

Socia.

Contacto, y conozco pacientes.
Colaboro con la AFA.

Asistencia a grupos de autoayuda.
Asistiendo a grupos de autoayuda.
Socia.

Junta Directiva.

Junta Directiva.

Junta Directiva.

Asistiendo a grupos de autoayuda.

P8. ¢éSu Asociacion le ofrecié algun recurso de apoyo como

excuidador?
1. No lo necesité, en caso contrario, no dudo que lo habrian hecho.
2. No lo he necesitado.
3. Simplemente, porque no lo necesité.
4, No lo consideré oportuno.
5. No lo pedi.
6. No me ha hecho falta.
7. Pero no la planteé.
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

Estoy contenta con la AFA y estoy agradecida.
Tampoco pedi ayuda.

Sobre todo, a nivel emocional.

Psicoldgica.

Apoyo personalizado en cualquier momento que precisé, el grupo de
apoyo...

Apoyo en el duelo final.

Todo el que necesito en cada momento.

Grupo de apoyo, apoyo psicolégico.

Visitas psicolégicas.

Continuar el contacto con la psicéloga.

Personal, psicolégico y de grupo de apoyo para familiares.
Ayuda emocional y practica.

Que fuese a reuniones o puntualmente cuando quisiera.

Expliqué la situacion en la que me encontraba en la AFA y enseguida me
ofrecieron ayuda psicolégica individual.

Charlas con grupos y psicolégica con excuidadores.
Acompanamiento.

Acudi a una charla sobre el duelo.

Apoyo psicolégico.

Que podia acudir a la AFA para cualquier problema que tuviera.
Psicolégico especialmente.

El mejor que me pudo ofrecer, continuar y seguir con los contactos de
los cuidadores...



29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.
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Tiempo, y sobre todo, que puedes contar con ella para todo.
Yo no asisti porque no podia.
Seguir en el grupo.

Me ofrecieron seguir asistiendo a reuniones, con la psicéloga; fui a un par
de ellas, pero ya no lo crei necesario, aunque la verdad, me hubiera ido
muy bien.

Apoyo en todo momento, de tipo emocional.
Apoyo psicolégico.

Me han ofrecido integrarme en la Junta Directiva, participar en activida-
des, reintegrarme en el GAM, integrarme como voluntaria en la Unidad
de Respiro, etc.

Lo que yo necesitase, especialmente ayuda psicoldgica.
Reuniones de grupo con el psicélogo.

Me ofrecio seguir asistiendo a las tertulias/cafés que se hace en el Centro
de Dia 2 veces al mes. Y también podria recurrir al psicélogo de la AFA.

Apoyo psicolégico.

Apoyo psicolégico.

No me hizo falta, pero me la ofrecieron.
Cursos de formacion.

Ayuda.

Respiro familiar, GAM, actividades para cuidadores...pero yo como cuida-
dora no fui a nada.

Respiro familiar.
Respiro familiar, GAM, actividades para cuidadores...

Respiro familiar, GAM, actividades para cuidadores...
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48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

55.

56.

57.

58.

59.

60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

Respiro familiar, GAM, actividades para cuidadores...pero yo como cuida-
dora no fui a nada. Mi marido si que fue a talleres.

Grupos de apoyo.
Grupos de apoyo.

Recibi gran apoyo psicolégico. Me siento agradecido por la atencién re-
cibida.

Grupos de apoyo.

Grupos de apoyo.

Apoyo psicolégico.

Apoyo psicolégico.

Psicoldgico.

Apoyo psicolégico.
Acompanamiento.

Grupo “Conecta 21".

Grupo “Conecta 21".

Grupo “Conecta 21".

Ocio compartido.

Ocio compartido.

Apoyo psicolégico.

Ocio compartido y grupos de ayuda.
Ocio compartido y apoyo psicoldgico.
Cursos de formacion.

Apoyo psicolégico, ayuda social, excursiones y cursos de formacion.

Apoyo en el duelo.



70.

71.

72.

73.

74.

75.

76.

77.

78.

79.

80.

81.

82.

83.

84.

85.

86.

87.

88.

89.

90.

91.

92.
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Participando en reuniones.

Reuniones y charlas.

Grupo de seguimiento, duelo y ocio.

Reunién con excuidadores de ese afio.
Terapias individuales y de grupo.

Terapia psicologica.

Terapia psicoldgica.

Grupo de familias.

Grupo de familias, pero no exclusivo de excuidadores.
Grupo de familias.

Grupo de familiares.

Apoyo.

Ayuda psicolégica y terapia de grupo.

Apoyo moral.

Contacto con cuidadores y clases de relajacion.
Apoyo general y apoyo psicolégico.

Apoyo general.

La posibilidad de seguir una vida después del Alzheimer.
Grupo de terapia psicoldgica.

Ayuda en lo que necesitara.

Tengo buen apoyo en la AFA.

Grupo de terapia y atencioén psicolégica.

Grupo de terapia y atencioén psicoldgica.
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93.  Ayuda psicoldgica.
94, Disponibilidad, afecto y comprension.
95. Terapia de ayuda.
96. Charlas con otros familiares y atencién psicoldgica.
97.  Atenciodn psicoldgica.
98. Ayuday apoyo psicolégico.
99. A superar el duelo.
100. Acompaifamiento en el proceso de duelo.
101. Acompanamiento en el proceso de duelo.
102.  Asistir a grupos de autoayuda.

103. Continuar con el grupo de autoayuda y apoyo para superar el duelo.

P9. ¢Alguna otra entidad (residencia, Centro de Salud, Cruz
Roja...) le ofrecié algun recurso de apoyo como excuida-
dor?

1.  Solicité ayuda en el Centro de Salud por angustia, soledad, vacio...la res-
puesta que recibi fue que la Sanidad publica no cubria esa contingencia
me remitio a solicitar ayuda por mi cuenta...

2. No me ofrecieron ayuda, pero tampoco la pedi.

3.  Encasodehaberlo necesitado, estoy segura que lo hubiese tenido; sobre
todo el Centro de Salud (DUE) que estuvo pendiente en todo momento
del proceso que estabamos viviendo.

4, No lo busqué, no lo necesitaba.
5. Necesitaba desligarse. Queria olvidarse de lo que ha vivido con el EA.

6. No la he solicitado.



10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

Anexo 5. La opinidn de los excuidadores respecto al ambito social

El médico de familia me ofrecid los recursos del Centro de Salud si llega-
ba a necesitarlos.

Centro de Salud para hablar cuando lo crea necesario.

Mi doctora del Centro de Salud me facilité una cita con psicéloga, pero
después de dos consultas me dieron el alta, y me recetaron pastillas/tran-
quilizantes que pronto dejé de tomar.

Informacion sobre ayudas econémicas.

El Centro de Salud, ayuda para levantar al enfermo de la cama.

Apoyo psicolégico de Cruz Roja y el Centro de Salud.

Centro de Salud.

Asociacion de bailes y coro.

Teleasistencia y apoyo emocional.

Centro Salud, médico de medicina general.

La Residencia.

Parroquia, colegio de los nietos para participar en talleres de manualidades.

Servicio a domicilio de la Junta de Andalucia.
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