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La demencia tipo Alzheimer constituye uno de los principales problemas de salud, debido
a la discapacidad y dependencia que produce. Con la implementacion de la ley 39/2006, se
intenta dar respuesta a las necesidades, mediante un catalogo de servicios y recursos
sociosanitarios de apoyo a los enfermos y a sus familiares. Para conocer el perfil de los
beneficiarios de esas ayudas, teniendo en cuenta el conocimiento de los cuidadores, la fase
y el nivel de dependencia, se realiz6 un estudio con 255 cuidadores/as familiares de
personas diagnosticadas con demencia tipo Alzheimer. Los resultados muestran que, los
cuidadores con conocimiento de la enfermedad y las personas que se encuentran en una
fase méas avanzada, son los que méas recursos utilizan. En concreto, los cuidadores con
conocimientos, utilizaron en mayor medida el respiro familiar, y los cuidadores en fase
leve de la enfermedad son los que disfrutan mayoritariamente de los servicios de
voluntariado y de ayuda a domicilio, mientras que en fases mas avanzadas son
beneficiarios del centro de dia y de la prestacion econdémica a cargo del familiar.
Finalmente, destacar que el servicio de voluntariado se utiliza por los sujetos con menor
nivel de dependencia, mientras que los mas dependientes son los que mas usan la
prestacion economica.
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Analysis of the socio-health services used of family caregivers of Alzheimer patients.
Alzheimer type dementia is one of the main health problems, due to the disability and
dependence it produces. The implementation of Law 39/2006 attempts to respond to the
needs by means of a catalogue of socio-health services and resources to provide support to
the patients and their relatives. A study was conducted with 255 caregivers/relatives of
people diagnosed with Alzheimer type dementia in order to determine the profile of the
beneficiaries of these services, taking into account the caregivers' knowledge, the phase of
the illness, and level of dependence. The results show that caregivers with knowledge of
the disease and patients who are at a more advanced stage are the ones who use the most
resources. Specifically, caregivers with knowledge used the family respite to a greater
extent, and predominantly caregivers of patients at a mild phase of the disease enjoyed
volunteer services and help at home, whereas caregivers at more advanced phases used the
Day Center and economic aid. Lastly, we underline that volunteer service is used by
subjects with a lower level of dependence, whereas more dependent people use economic
aid the most.
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Al igual que ocurre en otros paises desarrollados, en Espafia, se estan
originando una serie de cambios demograficos en la estructura por edades de la
poblacion relacionados con el aumento de personas mayores y por tanto, con el
progresivo envejecimiento de la poblacidn (INE, 2012). Este fendmeno demogréafico, al
que se le ha denominado envejecimiento demografico, estd provocado por una serie de
causas entre las que destacamos, el descenso de las tasas de natalidad, el retroceso de la
mortalidad y el aumento de la esperanza de vida, lo que supone una modificacion en la
pirdmide poblacional espafiola (IMSERSO, 2009). Por tanto, nos encontramos ante un
importante crecimiento de la poblacién mayor, en dénde el colectivo de personas de 80 y
mas afos, sera superior al del grupo de 65 y mas (INE, 2012a), lo que traerd consigo una
serie de repercusiones socio-sanitarias como son, el aumento de las enfermedades
cronico-degenerativas, mas frecuentes en las personas ancianas y por tanto, un
incremento de la discapacidad y de la dependencia, factor directamente relacionado con
la edad (Gazquez et al., 2007; Gazquez, Pérez-Fuentes, Mercader y Molero, 2011). La
Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situaciones de Dependencia (2008),
refleja un descenso de la discapacidad en la poblacion de 65 afios, aumentando el
porcentaje en las personas mayores de 80 afios (INE, 2012b).

Las demencias y en particular la enfermedad de Alzheimer, generan una gran
discapacidad y una dependencia que en algunos casos puede ser extremadamente grave.
Esta, constituye la primera causa de demencia en los paises desarrollados y su incidencia
esta directamente relacionada con la edad (Gazquez, Pérez-Fuentes, Lucas y Yuste,
2008), desde el 1% en el grupo de edad de 65 a 69 afios, hasta el 23,4% en los mayores
de 84 afios (Garcia et al., 2001).

La atencion sociosanitaria que va a requerir la demencia tipo Alzheimer es
elevadas y su andlisis econdmico es complejo, ya que depende de una serie de factores
directos e indirectos, entre los que destacamos tanto el cuidado aportado por la familia
como el grado de deterioro cognitivo y funcional del paciente, mas acentuado en fases
mas avanzadas de la enfermedad (Lépez-Pousa et al., 2004). El coste total que supone la
atencion que reciben los enfermos de Alzheimer, se incrementa debido a la asistencia y a
la carga que asume el cuidador familiar (Turr6-Garriga et al., 2010). Entre algunos de
los factores que van a predisponer a la carga que padece que cuidador destacamos, la
dependencia del enfermo (Bergvall et al.,2011) y la falta de apoyo social y formal del
cuidador (Artaso, Gofii y Biurrun, 2003; Pot, Zarit, Twisk y Townsend, 2005).

En Andalucia, la enfermedad de Alzheimer afecta a unas 60.000 personas, de
los cuales un 40% pueden ser dependientes, el 90% de estas personas viven con sus
familiares (Consejeria de Salud y Consejeria para la Igualdad y Bienestar Social,
2007-2010), estimandose una poblacion de 130.000 cuidadores de enfermos y personas
mayores (Servicio Andaluz de Salud, 2005).
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Se ha definido la dependencia como aquella situacién, en la que una persona
se encuentra limitada, desde diversas areas: psicolégica, social o fisica, precisando de la
ayuda de una tercera persona, para el normal desenvolvimiento en mdltiples actividades
de la vida diaria y que no Unicamente deben circunscribirse al &mbito personal, y/o
domeéstico, sino también a otros tipo de tareas, como organizativas, de gestiones,
educativas, etc. (Gazquez et al., 2007). En los dltimos afios, un gran reto para los
organismos gubernamentales ha sido el de cubrir las necesidades de cuidados y de
atencion a las personas dependientes, cuyo nimero, se estd viendo incrementado
enormemente, como consecuencia de los cambios demogréaficos (IMSERSO, 2004).

Para paliar esta situacion y dar respuesta a las demandas de dependencia en la
poblacion mayor, surge La Ley 39/2006, de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencién a las Personas en Situacion de Dependencia, en la cual se reconoce el derecho
de la atencién a la dependencia a todos los ciudadanos y se ofertan, una serie de
servicios y prestaciones, en funcién de sus necesidades. El catdlogo de prestaciones
recoge una serie de servicios, entre los que nos encontramos, las actividades de
prevencion y de promocion a la autonomia personal, teleasistencia, centros de dia y
noche, servicio de ayuda a domicilio y atencion residencial. También reconoce una serie
de prestaciones econémicas como son, las prestaciones vinculadas al servicio, de
asistencia personal y para cuidados en el hogar o en el entorno familiar. Tenemos que
enfatizar que por primera vez, se reconocen aquellos cuidados ofertados en el domicilio
a cargo de los cuidadores familiares que hasta el momento habian permanecido ocultos
sin ningun tipo de reconocimiento (Ley 39/2006). En concreto en nuestra comunidad, a
fecha de 31 de Agosto del 2013, las principales prestaciones recibidas por los
beneficiarios son en su mayoria prestaciones econémicas a cargo del cuidador principal
y teleasistencia (SAAD, 2013).

Asi, el objetivo del presente estudio consiste en analizar cuéles son las
prestaciones sociosanitarias que utilizan y demandan los cuidadores familiares, en un
estadio inicial o moderado de la enfermedad; valorar si estas demandas estan
relacionadas con el conocimiento de la enfermedad de Alzheimer por parte del cuidador
y, si el nivel de dependencia de la persona cuidada o la fase de la enfermedad en la que
se encuentra, implica la utilizacién de un recurso u otro.

METODO

Participantes

La muestra la conformaron 255 cuidadores familiares de personas
diagnosticadas de Alzheimer, que se encuentran en una fase inicial o0 moderada de la
enfermedad. La seleccion de la muestra se realizé aleatoriamente en diferentes zonas
béasicas del Distrito Sanitario Almeria, consultando las historias de salud de los usuarios
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y a través la base de datos del plan de atencién a cuidadores familiares del Servicio
Andaluz de Salud, entre aquellos cuidadores de personas con demencia que tienen
asignadas las tarjetas “Mas Cuidado”. Todos ellos con una media de 55,39 afios
(DT=12,41), siendo la edad minima de los sujetos de 20 afios y la edad maxima de 88
afios. El 85,7% de la muestra corresponde a mujeres y un 14,3% a hombres.

Por otro lado, en lo referente a los familiares cuidados el 57,6% se
encontraban en una fase moderada de la enfermedad (fase I1) con respecto, al 42,4% que
los estaban en una fase inicial (fase I). En cuanto a la dependencia de estos familiares
corresponde a una puntuacion media de 60,12 (DT=28,9).

Instrumentos

Para la recogida de los datos se ha empleado parte de un cuestionario ad hoc
que se encuentra en proceso de validacion, el cual se ha disefiado para conocer aquellos
factores que mas producen estrés en los cuidadores de Alzheimer. De este cuestionario
hemos seleccionado aquellos items de interés para el objetivo del estudio, que en este
caso correspondian a los tipos de recursos sociosanitarios que tenian asignados los
cuidadores. A los participantes se les indicaba de una lista de servicios que enumeraran
aquel o aquellos recursos de los cuales estaban actualmente haciendo uso de ellos.

Para valorar el nivel de dependencia del paciente se ha utilizado el indice de
Barthel (Baztan et al., 1993). Es un cuestionario de 10 items, utilizado para medir la
dependencia funcional del familiar en las actividades basicas de la vida diaria. A menor
puntuacion, mayor dependencia y a mayor puntuaciéon, mas autonomia. La puntuacion
total oscila entre 0 (dependencia severa) y 100 (autonomia), pudiéndose interpretar
mediante una escala cualitativa en diferentes tramos segln el nivel de dependencia en
dependencia total, severa, moderada y leve.

Procedimiento

Antes de proceder a la recogida de los datos se solicitaron los permisos
pertinentes a la Comision de Investigacion del Distrito Sanitario Almeria y al Comité de
Etica de Investigacion correspondiente. A los sujetos se les informd sobre el objetivo del
estudio y se les entregd una hoja de consentimiento informado para su cumplimentacion.
La recopilacion de los datos se realizé individualmente, mediante entrevista estructurada
con una duracion de diez minutos aproximadamente. En todo momento del
procedimiento, se garantizo la confidencialidad y el anonimato de toda la informacion
aportada.

Disefio y analisis de datos

Se trata de un estudio descriptivo, de caracter transversal. Para el andlisis de
los datos se ha utilizado el programa estadistico SPSS version 18.
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El andlisis descriptivo de los datos se ha realizado con medidas de frecuencia
y tablas de contingencia en funcidn del conocimiento acerca de la enfermedad y la fase
en la que se encuentra el paciente. Para el andlisis de las puntuaciones medias, con el
objetivo de comparar si la diferencia de medias son significativas en relacién al nivel de
dependencia, se ha utilizado la prueba de t de Student para muestras independientes.

RESULTADOS

Tal y como se observa en la tabla 1, los cuidadores que tenian conocimiento
sobre la enfermedad de Alzheimer son los que mas prestaciones y recursos de atencion a
la dependencia estan utilizando, en comparacion con aquellos que no tienen ninguna
informacién acerca de la enfermedad. Los servicios que mas han demandado estos
cuidadores han sido en primer lugar, el respiro familiar y en segundo lugar, el centro de
dia, en comparacién con los que tenian desconocimiento, que en este caso, han sido en
primer lugar, el servicio de ayuda a domicilio y posteriormente, la prestacion economica
a cargo del cuidador. Sin embargo, no se aprecian diferencias significativas entre los
distintos servicios y el conocimiento de la enfermedad por parte del cuidador.

Tabla 1. Tipo de prestacion y conocimiento de la enfermedad. Descriptivos y Chi Cuadrado
Conocimiento de la enfermedad

No Si si
Tipo de prestacién N % % total N % % total 9
No 73 34,8% 28,6% 137 65,2% 53,7%%
SAD Si 20 44,4% 7,8% 25 55,6% 9,8% Lu 23
Teleasistencia No 58 38,2% 22,7% 94 61,8% 36,9% 3 51
Si 35 34% 36,9% 68 66% 26,7% ' '
Prestacién econémica cuidador No 51 33,8% 20% 100 66,2% 39.2% 89 29
Si 42 40,4% 39,2% 62 59,6% 24,3% ' '
p No 87 38,2% 34,1% 141 61,8% 2,4%

Centro de dia Si_ 6 222%  24% 21 718% o 201 4
Respiro familiar No 92  36,8% 36,1% 158  63,2% 62% 09 66
P Si 1 20% 62% 4 80% 1% ! ’

. No 92  36,8% 36,5% 160  63,5% 62,7%
Voluntariado Si 1 20% 2% > 06.7% 5% ,00 1
Otros No 90 36,9% 35,3% 154 63,1% 60,4% 11 75
Si 3 27,3% 1,2% 8 72,7% 3,1% ' ’

En la siguiente tabla, se han analizado los tipos de recursos utilizados por los
cuidadores dependiendo de la fase de la enfermedad en la que se encuentre el familiar al
que cuidan. Como puede observarse, en aquella fase mas avanzada de la enfermedad
(fase 1) los cuidadores hacen un uso mayor de todos los recursos que se ofertan, a
excepcion del servicio de voluntariado que es mas demandado en una primera fase de la
enfermedad por los cuidadores. En concreto, las prestaciones mas solicitadas en una fase
I, han sido el centro de estancias diurnas y la prestacién econdémica a cargo del
cuidador. Como nos muestra la tabla de contingencia, el 70,4% de los cuidadores que
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prestan atencion a su familiar en una fase mas avanzada de la enfermedad tienen
asignados centro de dia, con respecto al 29,6% de los cuidadores de enfermos de
Alzheimer en estadio I. Si nos fijamos en la prestacion econémica a cargo del cuidador,
esta diferencia es significativamente superior en una fase Il (68,3%), en comparacion
con los cuidadores de familiares en fase | de la enfermedad.

Tabla 2. Tipo de prestacion y fase de la enfermedad. Descriptivos y Chi Cuadrado
Fase de la enfermedad

Fase | Fase Il X2 si
Tipo de prestacién N % % total N % % total g
No 86 41% 37,7% 124 59% 48,6%
SAD Si 22 48,9% 8,6% 23 51,1% 9% /66 41
Teleasistencia No 67 44,1% 26,3% 85 55,9% 33,3% 3 52
Si 41 39,8% 16,1% 62 60,2% 24,3% ' ’
Prestacién econémica cuidador No 5 497% 29.4% 76 50,3% 29.8% 7,4 01
Si 33 3L,™% 12,9% 71 68,3% 27,8% '
. No 100 43,9% 39,2% 128 56,1% 50,2%
Centro de dia Si 8 296% 3% 10 704%  75%  ° 2
Respiro familiar No 106 42,4% 41,6% 144 57,6% 56,5% 00 1
P Si 2 40% ,8% 3 60% 1,2% '
. No 105 41,7% 41,2% 147 58,3% 57,6%
Voluntariado Si 3 100% 12% 0 % 0% 2,09 ,07
Otros No 104 42,6% 40,8% 140 57,4% 54,9% o1 76
Si 4 36,4% 1,6% 7 63,6% 2,7% !

Tabla 3. Dependencia y tipo de prestaciones. Descriptivos y prueba t para muestras independientes

Tipo de prestacién N M DT t Sig.
No 210 6090 2849
SAD Si 45 56,44 29,13 95 34

No 152 61,88 27,56

Teleasistencia Si 103 57.52 30,01 1,19 ,23
Prestacion econémica cuidador NS? 12}1 gj;g 3323 2,72 ,01
Centro de dia 2? 2‘;3 gggi ;ggg ,59 ,55
Respiro familiar 2? 252 3233 ig;i -,94 ,35
Voluntariado 2? 25§ gg;g 232421 -2,04 ,04
e L ST

De forma general, la tabla 3 nos muestra como los recursos sociosanitarios,
excepto el servicio de voluntariado y el respiro familiar, es utilizado por los cuidadores
que atienden a un familiar con puntuaciones medias inferiores de dependencia. Los
resultados de la prueba t para muestras independientes, nos indica como el servicio de
voluntariado es utilizado en aquellos cuidadores que atienden a pacientes con
puntuaciones medias de dependencia significativamente superiores, es decir, pacientes
con un nivel de dependencia leve, en comparacion a los que no utilizan este servicio. En
cambio, la prestacion econdmica es usada en los cuidadores que cuidan de familiar con
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una puntuacién media significativamente inferior de dependencia, correspondiendo a
pacientes que presentan un nivel de dependencia severo, con respecto a los que no
disponen de este tipo de recurso.

DISCUSION Y CONCLUSIONES

En primer lugar, en lo referente al conocimiento que tienen los cuidadores
sobre la enfermedad de Alzheimer, los datos reflejan que son estos cuidadores los que
maés utilizan las prestaciones sociosanitarias, en comparacion con aquellos cuidadores
que carecen de la informacién al respecto sobre la enfermedad, variando el tipo de
recurso utilizado en funcién de esta variable. En concreto, los cuidadores informados
hacen uso de recursos mas apropiados para promover la autonomia del paciente y evitar
el deterioro cognitivo del paciente, asi como aquellos recursos que les van a servir para
paliar la carga que padecen, entre los que destacamos el respiro familiar y el centro de
dia.

Por otro lado, si tenemos en cuenta la fase de la enfermedad en que se
encuentra el enfermo, destacamos que en fases mas avanzadas las prestaciones recibidas
son mayores. Asi, los familiares que se encuentren en una fase leve de la enfermedad son
beneficiarias de los servicios de voluntariado y de ayuda a domicilio, mientras que en
fases mas avanzadas son beneficiarios del centro de dia y de la prestacién econémica a
cargo del familiar.

La dependencia del familiar atendido es otro factor que va a influir en el tipo
prestaciones sociosanitarias que va a demandar el cuidador. En nuestro estudio, hemos
observado que en funcion del nivel de dependencia del familiar se va a favorecer que se
reciba un tipo u otro de servicio. Asi, uno de los servicios mas utilizados por los
cuidadores es el servicio de voluntariado, en los niveles méas leves de dependencia de la
persona cuidada, para posteriormente, en aquellos niveles mas severos y graves de
dependencia, pasar a ser la prestacion econdémica a cargo del cuidador la mas demandada
por los familiares.

En algunos estudios se ha comprobado como la presencia de ayuda informal
en el entorno familiar, incrementa la posibilidad de recibir la prestacién econdmica
(Barroso y Castro, 2010) e incluso otra de las variables estudiadas que favorece la
presencia de este recurso sociosanitario como apoyo al cuidador familiar, es que el
familiar cuidado padezca una enfermedad neurolégica, como puede ser la enfermedad de
Alzheimer, incluida dentro de este grupo de patologias (Del Pozo, Escribano y Moya,
2011).

A modo de conclusién, se puede afirmar que son pocos los estudios que
analizan los servicios sociosanitarios, de los que son usuarios los cuidadores de personas
diagnosticadas con la enfermedad de Alzheimer. Seria prioritario analizar cuales son los
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criterios y las variables de asignacion de prestaciones, seguidos por los profesionales
correspondientes y estudiar si realmente, estan siendo beneficiosos tanto para el paciente
como para el cuidador, lo que implicaria un seguimiento adecuado de ambos.
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