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Objetivo. Analizar el sistema informal de cuidados de personas con enfermedad neurodegenerativa, en cuanto a su
composicion y a las caracteristicas de los cuidadores principales, el tipo de cuidados que presta y las consecuencias
que tiene para el cuidador principal asumir estas funciones.

Disenfio. Estudio descriptivo de corte transversal realizado mediante cuestionario domiciliario.

Emplazamiento. Comunidad Auténoma de Andalucia.

Participantes. Setenta y dos cuidadores principales de alguna persona con enfermedad neurodegenerativa,
seleccionados de una submuestra de 1.000 hogares en los que vive al menos una persona dependiente por alguna
razén y que recibe cuidados de algun miembro de su red familiar o social con el que reside. Esta submuestra se obtuvo
a partir de una muestra aleatoria de 3.160 hogares andaluces, estratificada proporcionalmente segun provincia y
tamafio de habitat.

Resultados principales. En un 86,1% de los 72 hogares encuestados, los cuidados de salud son prestados sélo por

la red el sistema informal. En mas de la mitad de los hogares los cuidados son realizados por una sola persona, el
cuidador principal. Este suele ser una mujer (87,4%), con una edad media de 54,52 afios, ama de casa y familiar
cercano de la persona afectada. Los beneficiarios de nuestro estudio tienen una edad media de 77,63 afios, un nivel
bajo de autonomia para actividades de la vida diaria y enfermedad neurodegenerativa desde hace una media de 8,16
afos. Los principales cuidados que se prestan en el hogar a personas con enfermedad neurodegenerativa son ayuda
en actividades instrumentales, cuidados relacionados con actividades de la vida diaria, vigilancia/acompafiamiento y
administracion de la toma de medicamentos. Las cuidadoras principales consideran que desempefar este trabajo ha
afectado de forma importante a su salud (72,2%), al uso que hacen de su tiempo (84,7%), a su vida social (83,3%)

y a su situacion econémica (44,4%).

Conclusiones. Las personas con enfermedad neurodegenerativa presentan una importante demanda de cuidados de
atencion a la salud, que en gran parte es cubierta en el hogar por su red familiar inmediata. En la mayoria de los casos
esta red se halla configurada por una sola persona, la cuidadora principal, sobre la que recae toda la carga de los
cuidados. Para un importante grupo de cuidadoras, asumir este rol afecta de forma directa a su salud, asi como a otras
areas de su vida y, en especial, a sus posibilidades de tener relaciones sociales y de usar el tiempo para si mismas o
para otras actividades diferentes a cuidar.

Palabras clave: Atencién hogar; Cuidador familiar; Cuidador principal; Enfermedades neurodegenerativa; Red apoyo;
Sistemas informal salud.

FAMILY CARERS OF PEOPLE WITH NEURO-DEGENERATIVE ILLNESS:
PROFILE, CONTRIBUTIONS AND IMPACT OF CARE

Objective. To analyse the informal system of caring for people with neuro-degenerative disease: what it consists of and
the characteristics of main carers, the type of care given, and the consequences for the main carer of assuming these
functions.

Design. Descriptive cross-sectional study conducted by means of a home-filled questionnaire.

Setting. Autonomous Community of Andalusia.

Participants. 72 main carers of someone with neuro-degenerative disease, chosen from a sub-sample of 1000 homes
in which at least one dependent person lives and receives care from a member of his/her family or social network with
whom he/she resides. This sub-sample was based on a random sample of 3160 Andalusian homes stratified
proportionately according to province and size of dwelling.

Main results. In 86.1% of the 72 homes polled, health care was provided only by the informal system network. In over
half the homes, care was provided by just one person, the main carer. The main carer was usually a woman (87.4%),
with an average age of 54.52, house-wife and close family member of the sick person. In our study the beneficiaries of
care had an average age of 77.63, a low level of autonomy in daily activities, and had had a neuro-degenerative disease
for an average of 8.16 years. The main kinds of care provided in the home for people with neuro-degenerative disease
were help in instrumental activities, care related to daily activities, observation/company and supervision of medicines.
Main carers believed that undertaking this work had seriously affected their health (72.2%), the use they made of their
time (84.7%), their social life (83.3%) and their economic position (44.4%).

Conclusions. People with neuro-degenerative disease make considerable demands on health care provision, which is
mainly covered at home by the immediate family network. In most cases this network consists of just one person, the
main carer, on whom falls the entire burden of care. The assumption of this role directly affects the health of a large
number of carers, as well as other areas of their lives, in particular the possibility of conducting a social life and using
their time for themselves or for activities other than caring.

(Aten Primaria 2000; 26: 139-144)
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Introduccion

Analizar la contribucién de la fami-
lia al cuidado de la salud constituye
un elemento de creciente interés pa-
ra la organizacién de los servicios so-
ciales y sanitarios. Las razones de es-
te interés hay que buscarlas en la
evolucion de los diferentes elementos
protagonistas. Por un lado, los princi-
pales beneficiarios de estos cuidados,
enfermos con problemas crénicos de
salud, discapacitados y personas de-
pendientes por otros motivos, son ca-
da dia mas numerosos. En concreto,
las tendencias demogréaficas eviden-
cian un importante aumento del gru-
po de poblacién mayor de 65 afios!2.
Paralelamente, asistimos a un incre-
mento de la prevalencia de algunas
enfermedades neurodegenerativas
que se relacionan con el fenémeno de
envejecimiento de la poblacién, fun-
damentalmente enfermedad de Alz-
heimer y Parkinson®. En nuestro
pais, los datos sobre la prevalencia
de demencia son muy variados, osci-
lando en el 1-14% en mayores de 65
afnos y en el 4,5-21,63% en mayores
de 80 arfios, situandose en torno al
40% de los mayores de 85 afios?.

La mayor parte de los estudios sobre
el tema muestran que el sistema in-
formal de salud es la principal fuente
de cuidados de diferentes grupos de
personas dependientes, garantizando
la mayor parte de la atencién que de-
mandan®. El sistema sanitario for-
mal sélo dispensa un 12% del tiempo
de cuidado que consume un enfermo
y el 88% de tiempo restante se inclu-
ye en el trabajo doméstico®. Se define
el cuidado informal como la presta-
cién de cuidados a personas depen-
dientes por parte de los familiares,
amigos u otras personas que no reci-
ben retribucién econémica por la ayu-
da que ofrecen’. Por lo general, son
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los familiares los que ejercen de cui-
dadores informales, si bien la mayor
parte de la responsabilidad la asume
una sola persona dentro de cada ho-
gar, que suele ser una mujer®.
Paralelamente a este aumento en la
poblacién demandante de cuidados,
se estan produciendo cambios en la
estructura y modos de vida familiar
que parecen cuestionar la disponibi-
lidad futura de cuidadores de la red
de apoyo social y familiar. Funda-
mentalmente estos cambios se refie-
ren a la emergencia de nuevos mode-
los de familia® y a la incorporacién
de las mujeres —principales cuidado-
res informales— al mercado laboral”.
Ademas de los cambios sociales y de-
mograficos que pueden afectar a la
disponibilidad de los cuidadores in-
formales, otros factores relacionados
con las condiciones en las que se cui-
da y con el impacto que cuidar tiene
sobre la vida del cuidador principal
pueden influir en la capacidad de los
cuidadores principales para afrontar
los cuidados y en la decisién de con-
tinuar atendiendo a su familiar. En
este sentido, diferentes autores han
propuesto actuaciones dirigidas a
mejorar las condiciones de vida de
los cuidadores, con el objetivo prima-
rio de garantizar su continuidad!!.
En el contexto descrito, cada vez
existe mayor interés por conocer el
impacto de los problemas de salud no
sélo en términos de sus efectos sobre
el paciente, sino también en cuanto
al coste médico, social y econémico
que esta situacién tiene sobre la fa-
milia. Diversos estudios muestran
que el cuidar a una persona enferma
afecta a la salud fisica y sobre todo al
bienestar psicolégico del cuidador!Z,
y en concreto de cuidadores de ancia-
nos con demencia®*®13. También se
recoge en la literatura como el hecho
de ser cuidador tiene repercusiones
sobre otras dreas de la vida del cui-
dador, caso de las relaciones sociofa-
miliares y los aspectos laborales, eco-
némicos y legales® 13,

Conocer y hacer visible el papel de
los cuidadores informales de perso-
nas con enfermedad neurodegenera-
tiva en nuestro medio, y cudles son
las principales consecuencias que se
derivan del hecho de ser cuidador,
puede ser de utilidad para tomar de-
cisiones tomando en cuenta a todos
los protagonistas implicados en la
atencion de estas personas.

Este estudio pretende describir las
caracteristicas del sistema informal
de cuidadores de personas con enfer-
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medad neurodegenerativa; en concre-
to nos interesa conocer quiénes son
los cuidadores, qué cuidados prestan,
qué caracteristicas tienen aquellas
personas con enfermedad neurodege-
nerativa a las que cuidan y como
afecta a sus vidas el hecho de asumir
el rol de cuidador principal.

Material y método

Se trata de un estudio descriptivo trans-
versal, de base poblacional, mediante en-
cuesta domiciliaria. El ambito es el con-
junto de municipios de la Comunidad Au-
tonoma Andaluza y la poblacién de
estudio son aquellos hogares en los que la
red informal presta cuidados a personas
con enfermedad neurodegenerativa. Se se-
leccion6 una muestra de 3.160 hogares es-
tratificada proporcionalmente segin pro-
vincia y tamano de hébitat mediante el
sorteo aleatorio de municipios en cada es-
trato muestral y la aplicacién posterior de
un sistema de rutas aleatorias en cada
municipio. A partir de la administracion
de una primera parte del cuestionario, se
seleccion6 una submuestra de 1.000 hoga-
res donde habia prestacién de cuidados in-
formales en el momento de la encuesta, a
personas dependientes por algin motivo:
ser ninos, accidentes, problemas agudos o
créonicos de salud, ser anciano, etc. La re-
cogida de datos se hizo mediante entrevis-
ta personal al cabeza de familia o al cui-
dador principal de ese hogar, a través de
un cuestionario estructurado y elaborado
para el estudio, aplicado en dos etapas
consecutivas!4. La primera parte del cues-
tionario (cuestionario de seleccién) recoge
informacién sobre la estructura del hogar
y otras preguntas dirigidas a identificar la
existencia de necesidad de cuidados en ese
hogar, y la fuente principal de esos cuida-
dos (sistema formal, autocuidado, sistema
informal o varias fuentes). La segunda
parte (cuestionario principal) recoge infor-
macién sobre la persona que recibe los cui-
dados (beneficiario) y sobre los cuidadores
principales. Se define como cuidador prin-
cipal a la persona del hogar familiar que
se «encarga habitualmente» de cuidar la
salud de los miembros de ese hogar y/o de-
dica mas tiempo a actividades de cuidado
de salud, sin recibir retribucién econémica
a cambio. De la muestra de 1.000 hogares
donde existia prestacién de cuidados se
identificaron 90 en los que habia al menos
una persona que recibe cuidados por pre-
sentar enfermedad neurodegenerativa co-
mo principal problema de salud, segin
respuesta abierta del cuidador, o bien por
padecer demencia senil. El cuestionario
mencionado no se disefi6 con el objetivo de
identificar especificamente casos de enfer-
medad neurodegenerativa, sino con el de
conocer diversos aspectos de la situaciéon
de los cuidadores familiares de diferentes
grupos de personas dependientes. Por ello
se decidi6 contactar de nuevo con las cui-
dadoras principales de esos 90 hogares y

se les pidi6 que respondieran a un nuevo
cuestionario (los cuestionarios estan a dis-
posicién del lector en la direccién del autor
recogida en este articulo) que recoge infor-
macién suficiente para contrastar si el
principal problema de salud del beneficia-
rio de ese hogar era presentar una enfer-
medad neurodegenerativa tal y como se
define en el apartado de Enfermedades
Hereditarias y Degenerativas del Sistema
Nervioso Central de la CIE-9-MC (los
cuestionarios estan a disposicién del lector
en la direccién para la correspondencia).
Ademas, este cuestionario incluia cuestio-
nes de confirmacién sobre quién era el cui-
dador principal, parentesco del beneficia-
rio con el cuidador, si continuaba cuidando
ono y el tipo de enfermedad neurodegene-
rativa que presentaba el beneficiario, du-
racién de ésta, si se trataba de demencia
se le preguntaba el tipo de demencia para
comprobar que se tratase de una demen-
cia irreversible o degenerativa (recogida
en el antedicho apartado de la CIE-9-MC);
se adjunté asimismo una adaptacién del
Short Portable Mental Status Question-
naire de Pfeiffer!>. Con este procedimien-
to en total identificamos 72 hogares donde
existia al menos un beneficiario que cum-
plia los criterios del estudio. Esto es, son
personas que presentan enfermedad neu-
rodegenerativa segun el apartado de En-
fermedades Hereditarias y Degenerativas
del Sistema Nervioso Central de la CIE-9-
MC, incluyendo a aquellos sujetos con de-
mencia relacionada con una enfermedad
neurodegenerativa, principalmente de-
mencia senil: demencia tipo Alzheimer de
inicio tardio o senil'®. Hemos categorizado
los tipos de enfermedad neurodegenerati-
va que presenta el beneficiario, segtin in-
forme del cuidador, basandonos en el apar-
tado de Enfermedades Hereditarias y De-
generativas del Sistema Nervioso Central
(330-337) de la CIE-9-MC en: enfermedad
de Alzheimer o demencia senil; enferme-
dad de Parkinson; otras enfermedades de-
generativas del sistema nervioso: atrofia
cortical, degeneracién de las motoneuro-
nas, etc.; degeneracion cerebral en enfer-
medades clasificadas bajo otro concepto:
enfermedad cerebrovascular, enfermedad
neoplésica, alcoholismo?*.

La recogida de informacién utilizando el
primer cuestionario se llevé a cabo duran-
te los meses de abril y mayo de 1996 y el
segundo cuestionario para identificar la
muestra de 72 hogares con beneficiarios
con enfermedad neurodegenerativa se
cumpliment6 en julio y agosto de 1998.
Las variables principales del estudio son:

Caracteristicas de la red
informal de cuidados del hogar

a) Configuracion de la red de prestacion de
cuidados (cuidador principal [CP] solo/CP
con apoyo de otras personas de la red infor-
mal/CP con cuidadores formales/CP con
otros cuidadores informales y formal/CP
con otros cuidadores informales y ayuda
contratada); b) nimero de beneficiarios (se
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ha construido la variable «<ndmero de bene-
ficiarios» con las siguientes categorias: ho-
gares con un solo beneficiario con enferme-
dad neurodegenerativa/hogares con mas de
un beneficiario con enfermedad neurodege-
nerativa/hogares con un beneficiario con
enfermedad neurodegenerativa y otros be-
neficiarios con otros problemas de salud).

Caracteristicas de los cuidadores

a) Edad; b) sexo; ¢) situacién laboral (cui-
dadores con trabajo remunerado —a tiem-
po parcial o completo—, cuidadores sin tra-
bajo remunerado —jubilados, amas de ca-
sa, estudiantes, excedencia temporal,
incapacidad laboral, servicio militar—, y
d) parentesco con el beneficiario.

Caracteristicas
de los beneficiarios

a) Edad media; b) presencia de problemas
crénicos de salud —se construye la variable
presencia de problemas crénicos de salud
con dos categorias: presencia de al menos
uno de los siguientes problemas de salud
crénicos (colesterol elevado, hipertensién
arterial, reumatismo, artrosis, dolor de es-
palda crénico, diabetes, alergias croénicas,
problemas respiratorios, enfermedad del
corazon, embolia, apoplejia, mala circula-
cién, trastornos gastrointestinales, tumor
o leucemia, VIH positivo)/ no presencia de
al menos uno de los problemas de salud
mencionados—; ¢) presencia de problemas
emocionales, de depresién o ansiedad; d) pre-
sencia de problemas de comunicacién
(problema de compresion/problema de ex-
presién/ambos/ningun problema); e) nivel
de autonomia: se identifica a partir de la
escala de Barthell’, que mide el estado
funcional evaluando la capacidad para ali-
mentarse, arreglarse, bafniarse, ir al aseo,
trasladarse —o manejar una silla de rue-
das—, subir escaleras, control vesical y con-
trol de esfinter anal (actividades de la vi-
da diaria, AVD). A partir de esta escala se
construye la variable nivel de autonomia
con las siguientes categorias: nivel bajo de
autonomia (0-11), nivel medio (12-16), ni-
vel alto (17-20) y total autonomia (21), y
f) duracién media (en anos) del principal
problema de salud —enfermedad neurode-
generativa.

Tipos de cuidados que presta
la red de apoyo in]?ormal

a) Prestacion de cuidados personales (se
define el cuidado personal como asistencia
para la alimentacion, el aseo, el vestido, la
movilidad dentro del domicilio; b) presta-
cion de asistencia en actividades instru-
mentales (se define las actividades ins-
trumentales como preparar comida, reali-
zar tareas domésticas, traslados fuera del
domicilio, hacer recados, gestiones, com-
pras, etc.); ¢) vigilar y acompanar al benefi-
ciario; d) tratar enfermedades leves o com-
plicaciones; e) administracién y vigilancia
de la toma de medicamentos; /) cuidados de

TABLA 1. Configuracion de la red de cuidados que se dan en los hogares
donde se atiende a personas con enfermedad neurodegenerativa

Tipos de red de cuidados Frecuencia  Porcentaje
(n=72)
Cuidador principal solo 40 55,6
Cuidador principal con otros cuidadores informales 22 30,6
Cuidador principal con otros cuidadores formales 3 4,2
Cuidador principal con ayuda contratada 1 1,4
Cuidador principal con cuidadores informales y formales 3 4.2
Cuidador principal con cuidadores informales y ayuda contratada 3 4,2

atencién a la enfermedad —cuidados de en-
fermeria— (se define hacer curas, prestar
cuidados a indicacién facultativa); g) pres-
tar cuidados de fisioterapia, rehabilitacion
o estimulacién precoz; i) acompafar o con-
sultar a los servicios sanitarios en las dos
dltimas semanas, e i) prestar cuidados du-
rante la dltima hospitalizacién.

Tiempo total que el CP dedica
a cuidar en un dia de diario
y en fin de semana

Menos de una hora al dia/1-3 horas al
dia/4-8 horas al dia/9-20 horas al dia/mas
de 20 horas al dia.

Areas de la vida de la cuidadora
que se han visto afectadas por
el hecho de cuidar al benef?ciario

Percepcion de la cuidadora principal de
que cuidar ha afectado/no ha afectado ne-
gativamente los siguientes aspectos de su
vida: a) salud psicolégica; b) salud fisica;
¢) uso que hace de su tiempo; d) relaciones
sociales; e) relacién con la persona a la que
cuida; ) ha influido su decisién sobre el lu-
gar de residencia; g) situacién econémica;
h) situacién laboral; i) vida social; j) falta
de intimidad; k) implica gastos extras;
1) ha influido en el nimero de visitas que
recibe, y m) problemas para compatibili-
zar otras responsabilidades.

Impacto global de los cuidados

Cuidadoras a las que cuidar ha afectado al
menos a un aspecto de su vida/cuidadoras
que perciben que cuidar no ha afectado a
ningun aspecto de su vida.

Para el andlisis de los datos se ha utiliza-
do el paquete estadistico SPSS y se ha rea-
lizado anadlisis descriptivo univariante.

Se presentan resultados de la muestra de
72 hogares donde se presta cuidados a
personas con enfermedad neurodegenera-
tiva, segun los criterios de seleccién reco-
gidos en esta seccién.

Resultados

En un 7,2% de los 1.000 hogares con
prestacion de cuidados por la red in-

formal en el momento del estudio se
atiende a personas con enfermedad
neurodegenerativa. En el 55,6% de
los hogares donde se atiende al me-
nos a una persona con enfermedad
neurodegenerativa, una sola perso-
na, el cuidador principal, realiza la
mayor parte de los cuidados sin reci-
bir ayuda de ningin tipo. En un
30,6% de esos hogares, los cuidado-
res principales cuentan con ayuda de
otros miembros de la familia, identi-
ficados como cuidadores secundarios,
y en el 14% de los hogares participan
fuentes formales ademas de informa-
les (tabla 1). El perfil sociodemogra-
fico de esta cuidadora principal es el
de una mujer (84,7%), ama de casa
(69%), familiar cercano del enfermo,
su hija (45,8%) o esposa (27,8%), tie-
nen una edad media de 54,5 (IC del
95%, 51,5-57,6 afios).

En el 76,4% de los hogares sélo hay
un beneficiario con enfermedad neu-
rodegenerativa, en un 22,2% de los
hogares la cuidadora principal pres-
ta ademads cuidados a un segundo be-
neficiario (que necesita recibir cuida-
dos de salud por diversos motivos) y
en el 1,4% de los hogares conviven
y son atendidos 3 beneficiarios.

La edad media de los beneficiarios de
nuestro estudio es de 77,6 afnos (IC
del 95%, 74,6-80,6 afios), de los cua-
les un 97,3% experimenta alguna li-
mitacion de autonomia en activida-
des de la vida diaria (véase apartado
«Material y métodos»); un 53% de los
beneficiarios presenta un nivel de
autonomia bajo, y de éstos un 20,6%
se sitda en el punto de minima auto-
nomia. Un elevado porcentaje de be-
neficiarios (84,9%) presenta algin
problema de salud crénico ademés de
su enfermedad neurodegenerativa.
Un 30,6% de las personas con enfer-
medad neurodegenerativa estudia-
das presenta problema emocional,
depresiéon o ansiedad. Un alto por-
centaje de ellos (69,4%) muestra pro-
blemas para comunicarse, el 63% tie-
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Figura 1. Cuidados prestados por la red informal de cuidados.
Situacion laboral T 42,9
Gastos extras | ] 44,4 n=rz
Dificultades econémicas | 176,4
Lugar de residencia _:I 9,7
Relacién con la persona que cuida _:l 23,6
Salud psicoldgica i ] 81,9
Salud fisica | 170,8
Recepcion de visitas _:l 37,5
Vida social | 183,3
Intimidad | 162,5
Relacion con familiares/amigos | 144.4
Compatibilizar otras responsabilidades i 184,7
Tiempo para si misma i |84{,7
0 10 20 30 40 50 60 70 80 9
Porcentaje

Figura 2. Areas de la vida de la cuidadora en las que cuidar ha tenido impacto.

ne problemas de comprensiéon y un
57,5%, problemas para expresarse.
La media que llevan sufriendo la en-
fermedad neurodegenerativa, enten-
dida como principal problema de sa-
lud, es de 8,16 afios (IC del 95%, 5,8-
10,5 afios).

En la figura 1 se muestran los tipos
de cuidados que la cuidadora princi-
pal ofrece a este grupo de personas.
Practicamente todas las cuidadoras
(97,3%) prestan cuidados personales
y el 100% de las cuidadoras realiza
cuidados instrumentales para aten-
der al beneficiario. Un 26% de los be-
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neficiarios han sido hospitalizados
en el ultimo afio, y todos han sido
acompanados y cuidados por sus cui-
dadoras principales (fig. 1).
Considerando todos los cuidados que
prestan a sus familiares, la mayoria
de las cuidadoras (94,4%) informa
dedicar més de 3 horas al dia al cui-
dado de su familiar, y mas de la mi-
tad manifiesta dedicar mas de 20 ho-
ras, tanto en un dia de la semana
(58,9%) como en un dia de fin de se-
mana (61,6%).

El 100% de las cuidadoras considera
que cuidar a un familiar con este ti-

po de enfermedad ha afectado de al-
guna manera a su vida. El 70,8%
percibe que su salud fisica ha em-
peorado, y un porcentaje atin mas
elevado (81,9%) siente que desempe-
nar este rol ha afectado negativa-
mente a su salud psicolégica (fig. 2).
Para un 42,9% de las cuidadoras, la
labor de atender a sus familiares de-
pendientes ha afectado negativa-
mente a su situacién laboral, y para
el 44,4% supone asumir gastos ex-
tras, entre los que destacan aquellos
derivados de realizar consultas mé-
dicas y gastos farmacéuticos (33%),
asi como compra de comida y/o ropa
especial para el beneficiario (22%);
ademas el 11,3% de las cuidadoras
ha realizado gastos para acondicio-
nar su hogar a las necesidades de la
persona a la que cuida.

Discusion

Una de las limitaciones de este estu-
dio tiene que ver con el hecho de que
el cuestionario utilizado es un instru-
mento construido con el objetivo de
analizar la situacién y caracteristi-
cas de cuidadores informales de un
amplio grupo de personas depen-
diente por diferentes motivos. Asi,
dado que inicialmente no se plantea-
ba con este estudio identificar de for-
ma especifica todos los casos de en-
fermedad neurodegenerativa que hu-
biera, el cuestionario utilizado puede
haber llevado a una infraestimacién
de los casos de enfermedad neurode-
generativa.

Por otra parte, la informacion sobre
los beneficiarios es obtenida a través
de los cuidadores, por tanto los datos
que tienen que ver con la identifica-
ciéon de problemas neurodegenerati-
vos y el estado de salud del enfermo
indican la percepcién que tienen los
cuidadores principales acerca de cual
es el problema de la persona a la que
cuida. Aunque diferentes estudios
muestran que existe un alto nivel de
acuerdo entre las respuestas dadas
por las cuidadoras principales y los
beneficiarios cuando se trata de eva-
luar condiciones de salud de estos dl-
timos!8, es de esperar que no se ha-
yan incluido aquellos casos que se
encontraran en una fase muy tem-
prana del proceso, o en los que no
existiera un diagndstico del proble-
ma, en el momento de administrar el
cuestionario. Ademas, el concepto de
enfermedad neurodegenerativa es un
concepto poco y mal definido en las
clasificaciones internacionales sobre
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enfermedades!®. Este concepto de-
termina el tipo de sujetos selecciona-
dos, y por tanto las conclusiones ha-
lladas. Asi, por ejemplo, encontramos
una serie de caracteristicas como un
elevado ntimero de personas con pro-
blemas vasculares y de circulacién, o
una frecuencia alta de personas cuyo
problema de salud no empeora, sino
que se mantiene; estos hallazgos
pueden deberse a la inclusién de la
categoria de Degeneracion del Siste-
ma Nervioso Central Debida a Otras
Causas, en la que se incluyen sobre
todo enfermedades degenerativas de
causa vascular.

Por dltimo, la medida de tiempo de-
dicado a los cuidados utilizada en es-
te estudio refleja la percepcién que la
cuidadora principal tiene sobre el
tiempo que esta atendiendo al bene-
ficiario; no es, por tanto, un dato ob-
jetivo sobre la cantidad de tiempo
que demanda la atencién a estos
grupos de enfermos.

Los resultados de este estudio coinci-
den con otras investigaciones que
muestran la relevancia del sistema
informal como prestador de cuidados
de personas dependientes. Segin di-
versos estudios, la mayor parte de
las personas dependientes viven en
sus hogares, y son atendidos por
miembros de su familia’. En el caso
de la demencia, también se confirma
esta situacién®20-21,

La configuracién y caracteristicas
de la red informal de cuidados en-
contrada en nuestro estudio es simi-
lar a la de otros trabajos que anali-
zan el sistema informal de personas
dependientes por diferentes moti-
vos. Por lo general, una persona,
cuidadora principal, asume la res-
ponsabilidad de cuidar, bien sola o
bien con el apoyo de otros, casi siem-
pre un familiar*?2. Esta «cuidadora
principal» suele ser una mujer
miembro de la misma familia y con
frecuencia conviviente en el mismo
domicilio del beneficiario® 1323, El
hecho de que en muchos casos no
exista reparto y una sola persona
lleve, practicamente sin ayuda, todo
el peso de los cuidados se asocia en
diferentes trabajos con un mayor
impacto negativo de los cuidados so-
bre diferentes aspectos de la vida de
«la cuidadora», y en especial sobre
su salud psicolégica®2°. Adems4s, el
hecho de que la cuidadora principal
sea en una proporcién muy alta de
hogares una mujer plantea una si-
tuacién desigual en el reparto fami-
liar de la responsabilidad de cuidar

de la salud de los otros miembros de
la familia.

Los tipos de atenciones que presta el
sistema informal de cuidados son
muy variados. Las cuidadoras de
personas con enfermedad neurodege-
nerativa ayudan con el cuidado per-
sonal, prestan cuidados instrumen-
tales, vigilan a un enfermo que, con
frecuencia, presenta problemas con-
ductuales que a veces tienen conse-
cuencias para su propia seguridad y,
en definitiva, se encarga de prestar
todo un conjunto de atenciones que
permite al enfermo continuar vivien-
do en su propia comunidad. Destaca
también el alto porcentaje de cuida-
doras que perciben que atender a su
familiar le ocupa més de 20 horas al
dia, lo cual implica que ser cuidadora
se percibe como una actividad que
exige dedicacién plena y <«jornada
completa» de trabajo, caracteristicas
del cuidado informal que, en muchos
casos, lleva aparejado tener escasas
oportunidades de realizar otro tipo
de actividades diferentes a cuidar.
En cuanto al impacto de prestar cui-
dados a una persona con enfermedad
neurodegenerativa, al igual que en
otros estudios, nuestro trabajo mues-
tra que un alto porcentaje de cuida-
doras principales percibe que cuidar
influye negativamente en su salud fi-
sica y psicolégica?6. Cuidar de una
persona con alguna enfermedad neu-
rodegenerativa (principalmente de-
mencia) se ha relacionado con un de-
trimento de la salud fisica y psiquica
del cuidador, y afectacién de otros as-
pectos de su vida. Algunos autores
hablan del «sindrome del cuidador»,
que recoge un aumento de la vulne-
rabilidad a problemas fisicos como
sintomas inespecificos (astenia), ce-
faleas, alteraciones del suefio, infec-
ciones cutdneas; aumenta la tasa de
enfermedades psiquicas como senti-
mientos de cansancio, tristeza, ansie-
dad/depresién, irritabilidad, senti-
mientos de culpabilidad por no poder
atender convenientemente al enfer-
mo; alteraciones sociales como aisla-
miento, pérdida del tiempo libre; pro-
blemas laborales como absentismo,
bajo rendimiento; conflictos familia-
res; problemas econdémicos, caso de
reduccién de los ingresos o aumento
de los gastos, o problemas legales,
derivados de asumir la responsabili-
dad legal (tutela/curatela) del benefi-
ciariols.

Para una alta proporcién de cuidado-
ras, atender a un enfermo con de-
mencia tiene un impacto sobre el uso

que hace del tiempo y las relaciones
familiares y sociales que puede esta-
blecer. La falta de tiempo para dedi-
carlo a realizar actividades persona-
les, a si misma e incluso al desempe-
fio de otras responsabilidades, es una
situacién que afecta a mas del 80%
de las cuidadoras de nuestro estudio
y ha sido descrita en otros estu-
dios*!%. La implicacién que las limi-
taciones en el uso del tiempo tiene en
términos del coste/oportunidad que
supone dedicarse a cuidar a un en-
fermo de este tipo es reflejada por di-
versos autores?’. Ademds, es necesa-
rio tener en cuenta que, segun diver-
sos estudios, la ausencia de apoyo
social se muestra como un predictor
de resultados negativos en la salud
psicolégica de las cuidadoras princi-
pales, y que el apoyo social protege
frente al impacto negativo de cuidar
sobre la salud de la cuidadora'424,
El fuerte impacto que cuidar a una
persona con demencia tiene sobre el
uso del tiempo de la cuidadora prin-
cipal explica el éxito de los progra-
mas de respiro, que ofrecen a la cui-
dadora la oportunidad de tener tiem-
po libre de las tareas de atencién al
beneficiario, y le permite emplear
ese tiempo en fortalecer las relacio-
nes sociales, tiempo personal e inclu-
so desarrollo laboral?s.

Los resultados de este estudio evi-
dencian el relevante papel que de-
sempena el sistema informal partici-
pando de forma decisiva en la aten-
cion a la salud de personas con
enfermedad neurodegenerativa. En
la medida en que esto es asi, parece
esencial reconocer, desde el nivel de
atencién primaria, esta labor e in-
vestigar dreas en las que se puede
apoyar a la misma, de manera que,
por una parte, se facilite la vida a la
cuidadora principal y, por otra, se ga-
rantice una 6ptima relacién y traba-
jo conjunto entre sistema formal e in-
formal'*. En palabras de Jordan
(1990), «ayudar a los cuidadores a
mantener su valiosa contribucién en
el ambito de los cuidados es tanto un
derecho (de los cuidadores) como una
acertada inversién»2.

Ademas, tal y como se deriva de este
trabajo, las cuidadoras principales
pueden constituir una poblacién en
riesgo, en si mismas, de presentar
problemas de salud que se pueden
detectar desde los equipos de aten-
cién primaria, ambito desde el cual
se pueden plantear intervenciones
dirigidas a la prevencién y resoluciéon
de sus problemas de salud®. Desde
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otro ambito de propuestas, estudios
de este tipo plantean igualmente la
importancia de adoptar medidas que
contribuyan a una mayor distribu-
cién en la responsabilidad de los cui-
dados y un reparto mas equitativo de
dicha responsabilidad.
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