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| ROLES E INTERESES EN FAMILIARES CUIDADORES DE
PERSONAS DIAGNOSTICADAS C(ON ENFERMEDAD DE
ALZHEIMER

ROLES AND INTERESTS IN FAMILIAL CAREGIVERS OF
INDIVIDUALS DIAGNOSED WITH ALZHEIMER’S DISEASE

A U'I'O @S José Manuel Agullé Cantos?, Joan J. Paredes-Carbonell %, Joaquin Garcia-Alandete®.

Resumen

Summary

Como citar este documento  Agullé Cantos JM , Paredes-Carbonell 1], Garcia-Alandete J. Roles e

Texto recibido:

Objetivo: conocer cuales son los roles e intereses que identifican los familiares cuidadores de enfermos de
Alzheimer. Métodos: con el propdsito de dar respuesta a esta situacion tan generalizada, se estudiaron los
intereses actuales y futuros en una muestra de 72 cuidadores de enfermos de Alzheimer, asi como la priorizacion
de los roles mas importantes para ellos. Resultados: los resultados mostraron que para las mujeres cuidadores el
rol de Proveedor de Cuidados era mas importante que para los cuidadores varones, quienes priorizaban el rol de
trabajador. Por otro lado, la mayor parte de intereses estaban relacionados con el area de actividades de ocio y
culturales, seguidas de las del cuidado de la casa y realizacion de tareas domésticas. Conclusion: Las mujeres
asume el rol de cuidador principal en la mayoria de los casos para la atencion de los familiares enfermos de
Alzheimer. También se observd como afecta en la vida del cuidador, alterando sus intereses, el hecho de
desempeiiar el rol de cuidador.

DeCS Cuidadores; Enfermedad de Alzheimer; Rol.

Objective: the purpose of this study is to determine the roles and interests of familial caregivers of individuals
affected by Alzheimer's disease. Methods: this study is aimed at providing an answer to this widespread situation
by studying the current and future interests in a sample of seventy-two Alzheimer’s disease caregivers as well as
how they prioritise their roles. Results: the results showed that female caregivers consider their role as a care
providers as the most important whereas men tend to prioritise their role as workers. Furthermore, the greatest
part of the caregivers’ interests were related to the area of leisure and cultural
activities, followed household activities. Conclusion: women perform the role of
primary caregiver in most cases when a family member is diagnosed with Alzheimer's
disease. It has been also observed how this affects the caregivers’ life, altering their
interests.

MeSH Caregivers; Alzheimer’s Disease; Role.
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Introduccién Cuando un miembro del nucleo familiar es diagnosticado de enfermedad de Alzheimer (a partir de
ahora EA), se da una reestructuracion familiar, que en la mayoria de los casos une con estrés. Desde
el diagndstico inicial toda la atencion es absorbida por el enfermo @), por lo que el cuidador puede
ver comprometida su salud a un nivel bio-psico-social ¥, lo que en conjunto conlleva dificultades en
el manejo adecuado del enfermo y el empeoramiento de su propia calidad de vida, afectado al
desempefio de roles e intereses cotidianos ©.

La EA es una enfermedad neurodegenerativa progresiva e incapacitante y con pocas posibilidades de
tratamiento en la actualidad ¥, ademas es la causa mas comun de demencia a partir de los 65 afios
de edad ®). Pudiendo introducirla dentro del abanico de enfermedades crdnicas, su curso es lento y
variable, entre 7 y 15 afos, llegando en algunos casos hasta los 20 afios de evolucion ©).

Tras esto, la familia es la institucion que, en la mayoria de los casos, sustenta el cuidado de las
personas con Alzheimer ). Aquellos familiares que ocupan la maxima responsabilidad en el cuidado
se les denomina “cuidadores”, definiendo al cuidador como “aquella persona que asiste o cuida a
otra afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el
desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales” ®.

Diferentes autores ) consideran a la persona cuidadora como “enferma silente” al acumular una
serie de malestares, producidos por la carga del cuidado, que son enmascarados detras del alto nivel
de exigencia del familiar enfermo, obviando en su empefio la necesidad de su auto-cuidado para la
conservacion de la salud del familiar.

Por otro lado, se ha demostrado que el estrés que vive la persona cuidadora depende mas de
variables propias (recursos personales de afrontamiento) o ambientales (apoyo social, relacion con la
persona que se cuida), que de las caracteristicas propias de la enfermedad que padece el familiar
enfermo 19, Tanto el aumento de la dependencia del EA, la sintomatologia conductual y psicoldgica
adversa, asi como la problematica familiar, las dificultades econdmicas, la falta de ayuda o apoyos
externos son fuentes de estrés para el cuidador, generando una sobrecarga que afecta
negativamente en las capacidades de cuidado y bienestar propio ‘¥, ademas de actividades de
autocuidado, ocio/tiempo libre y participacion social.

En definitiva, es una enfermedad que provoca un deterioro progresivo de la persona que la padece y
la adaptacion a la situacion requiere de constantes ajustes en la forma de proporcionar los cuidados
(12), Estudios recientes 3 recogen las experiencias de vida de cuidadores conyugales de EA, los
cuales manifiestan las restricciones que viven en sus vidas por las diversas preocupaciones y las
nuevas responsabilidades y obligaciones derivadas del cuidado, experiencias que les atan al hogar
no solo fisicamente sino también mentalmente, lo que significa, un alejamiento perceptible de su
entorno social y externo (amigos, conocidos, etc.), asi como el abandono de actividades ludicas,
tiempo libre, aficiones o hobbies (1),

Esta pérdida de roles o de realizacion de actividades significativas, mas conocidas como “intereses”,
tiene su impacto en las ocupaciones que realizan las personas de forma cotidiana en sus vidas,
ademas de distintas repercusiones en su salud y bienestar 4,

Por un lado, observar los roles que desempefian los cuidadores familiares de EA vy las actividades en
que se involucran permite, conocer el impacto que ha supuesto el cuidado del EA para el cuidador
en la realizacion de actividades de ocio y tiempo libre. Por otro lado, conocer sus intereses futuros
puede servir de guia para establecer un programa de intervencion a través de la ocupacion
significativa.

Objetivo
El objetivo consiste en conocer cudles son los roles e intereses que identifican los familiares
cuidadores de EA.
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Métodos

Se trata de un estudio cuantitativo descriptivo transversal mediante cuestionarios auto-
cumplimentados para identificar roles e intereses, con el fin de observar la importancia de estos y su
modificacion tras el cuidado de familiares con EA.

En el estudio participaron 52 mujeres y 20 hombres, con edades comprendidas entre los 20 y 84
anos, los cuales compartian vivienda con sus familiares con EA que cuidaban y pertenecian a los
Centros de Estancias Diurnas (a partir de ahora CED) de las poblaciones de Caudete (Albacete) n =
32; Almansa (Albacete) n = 14; Yecla (Murcia) n = 10; y Villena (Alicante) n = 16.

Estos CED fueron elegidos por su proximidad geografica y similitud en su estructura vy
funcionamiento, tanto en lo relativo a su gestién como a la atencidn socio-sanitaria dada. Siendo asi
porque los CED son gestionados por las Asociaciones de Familiares de enfermos de Alzheimer (AFA).
Para la seleccion de los participantes se consideré como criterio de inclusion ser familiar y cuidador
de usuarios del CED de la AFA de los municipios del estudio, por el contrario, y como criterio de
exclusion se considerd ser cuidador profesional mediante una relacion laboral con los diferentes CED.
El contacto con los participantes se realizd desde la coordinacion de los propios centros, citando a
estos a participar de forma voluntaria a las entrevistas concertadas en diferentes horarios para
facilitar la asistencia del mayor nimero de personas, por lo que la muestra fue de conveniencia.

El pase de instrumentos se llevd a cabo desde diciembre de 2013 a febrero de 2014. Los
participantes respondieron dos cuestionarios auto-cumplimentados: (1) Listado de Roles (), que es
un cuestionario para identificar la percepcion que tienen las personas sobre su participacion en los
roles de la vida diaria y el valor que le asignan. Formado por 10 items, indica los roles que se
desempenaron en el pasado, los que se realizan en el presente y los que gustaria mantener u
obtener en el futuro, asi como su importancia en el presente. Algunos estudios asignan a este
instrumento un nivel de fiabilidad bueno en las pruebas de repeticion de prueba (!9, ademas de ser
sensible a los cambios de roles en adultos y adolescentes a lo largo del tiempo (7). (2) Listado de
Intereses Modificado *®, su original NPI (Neuro Psychiatric Institure) mostro una fiabilidad aceptable
y buena validez interna y predictiva @%, es un inventario que presenta 65 actividades, de las que el
entrevistado identifica su nivel de interés en los Ultimos 10 afios y en el Ultimo afio (primera parte) y
las actividades en las que participa actualmente y si le gustaria realizarlas en un futuro (segunda
parte), solo se hizo uso en el presente estudio de la segunda parte del inventario. Tras la recogida
de datos de intereses se procedid a su analisis de contenido tematico y por categorias a través de
cinco lecturas consecutivas. En cada lectura, se hacia una identificacion de temas relevantes y
agrupacion de éstos a partir de cuatro categorias: 1) cuidado personal y relaciones sociales, 2)
cuidado de la casa y tareas domésticas, 3) actividades fisicas y deportivas y 4) ocio y cultura.

Esta investigacion obtuvo la autorizacion favorable del Comité Etico de Investigacion del Complejo
Hospitalario Universitario de Albacete, cumple los criterios establecidos en el articulo 21 de la
declaracion de Helsinki ©?% y la Ley Organica 15/1999 del 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de
Caracter Personal ?V) en lo referente a la proteccion de datos.

Resultados L@ tabla 1 sefiala las diferentes relaciones de parentesco directa con la persona que cuidaban los

participantes del estudio, siendo los mas frecuentes las relaciones directas de hijo/a o esposo/a, y en
menor frecuencia las relaciones de parentesco mas lejanas, como nuera/yerno, sobrino/a o nieto/a.

La tabla 2 muestra, de mayor a menor, Tabla 1 Tipo de relaci6n con el EA
. . . i 9,
la importancia que dieron los Relacion n %

. - Esposo/a 20 27.8
cuidadores familiares de EA a los Hijo/a 44 61.2
diferentes roles que clasifica la escala. Nuera/o 5 6.9
Las mujeres cuidadoras valoraron como Nieto/a 1 L4
muy importantes el desempefio de los Sobrino/a 2 27

; - . Fuente: El i6 ia (201
roles de miembro de familia, amigo, Vente: Elaboracion propia (2018)

proveedor de cuidados,

trabajador y estudiante; los roles de miembro de grupo religioso y participante de organizaciones los
valoraron como no importantes. Los hombres cuidadores familiares valoraron como muy importantes
los roles de trabajador, amigo y miembro de familia, y valoraron como roles no importantes ser
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miembro de grupo religioso y participante de organizaciones. (Tabla 2).

Los hombres Tabla 2. Importancia de los roles por parte de los cuidadores
cuidadores familiares Hombres Mujeres
de EA sefialaron NI RI MI NI RI ML
d, Rol n % n % n % n % n % n %
como  se puede 7 35 9 45 4 20 10 1920 14 2690 28 53.80
observar en la Figura > 7 35 1 5 12 60 11 2120 11 2120 30 57.70
1, las actividades 3 7 35 9 45 4 20 12 2310 22 4230 18 34.60
que en mayor & o 0 0 35 0 % 8 1540 9 1730 3 6730
medida  realizaban ¢ 5 25 5 25 10 5 6 1150 6 1150 40 76.90
€ran. conducir, 7 14 70 5 25 1 5 27 5190 18 3460 7 13.50
cocinar, escuchar la 8 7 35 8 40 5 25 11 2120 21 4040 20 38.50
9 10 50 7 35 3 15 21 4040 21 4040 10 19.20

radio, ir de Vvisita,
Total 67 37.22 55 3056 58 3222 115 2457 130 27.78 223 47.65

Ilmplgr_ ,Ia Casa_’ ver la Nota. NI = No Importante; RI = Relativamente Importante; MI = Muy Importante; 1 =
television, ir de  Estudiante; 2 = Trabajador; 3 = Voluntario; 4 = Proveedor de cuidados; 5 = Amigo; 6 =
compras al Miembro de familia; 7 = Miembro de grupo religioso; 8 = Aficionado; 9 = Participante de
supermercado y organizaciones. Fuente: Elaboracion propia (2018)

arreglar la casa; por
el contrario, las
actividades de coser,
armar puzles, jugar a
bolos, hacer
ceramica, acampar,
participar en politica,
jugar a baloncesto y
pescar son las
actividades que
menos realizaban. La
mayoria de las
mujeres cuidadoras
familiares de EA
ocupaban su tiempo
en actividades de
arreglar la casa, ir de

Figura 1. Resumen Tabla 2. Mapa de intereses en personas cuidadoras
familiares de EA.

Intereses Futuros

Practicar jardineria

Hacer barbacoas
Ir de compras

. Intereses Presentes l
uidado personaly .-~ ... Cuidados de la casa

relaciones sociales .-~ Limpiar la casa -y tareas domésticas
5 Comprar ropa ~

-9
" 4 Arreglar la casa ». Decorar interiores (M)
Conducir g Ir de visita . .
e Cocinar

A

Cuidar nifios/as 7 Cuidar mascotas Arreglar la ropa (M) \
/

(S:(ljglert)‘:?lzrcado al l Ir a Ia peluguerfa (M) | Lavar/planchar (M) p. Coser(M)
’ ] l"
cocinar, limpiar la ; i

¢ Escuchar radio J
Casa’_ L, ver la Bailar (M) "{ Leer i Viajar
teleVISIOﬂ, "‘, Canitias Celebrar dias festivos jl
Iavar/planChar, irala Nadar (M) Ver peliculas 4 Escribir
peluquerl'a, comprar o8 Hacer ejercicio Escuchar misica .,-'.

popular (H) ~* Ocio y cultura
Actividad fisica y~. . maym_,/ >

deportiva "N :
po R VerlaTV_.--~  Hacer fotografias (M)

ropa, ver peliculas y
leer; mientras que
las actividades en las
que menos
participaban fueron
jugar a fronton,

Ir en bicicleta (H) . . '
Asistir a charlas/conferencias

Ver un deporte (H)

pescar, realizar
mecanica del
automévil, jugar a *Unicamente se han incluido en el mapa aquellos intereses que presentan un

futbol participar en porcentaje de respuesta igual o superior al 50%
I

o . M) Sélo en mujeres
polltlca, Ir @ carreras gH)) Sélo en hon]1bres

de coches/motos, Negrilla = interés coincidente en el presente y en el futuro
Cazar y marqueterl'a
carpinteria  (Figura

1),
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Discusion

Asimismo, los hombres cuidadores familiares de EA valoraron que las actividades que mas les gustaria
realizar en el futuro las de ir de visita, leer, viajar, conducir, escuchar la radio, caminar, escuchar
musica popular, celebrar dias festivos, ver peliculas, asistir a charlas/conferencias, ver la television y
hacer ejercicio; e identificaron como las que menos les gustaria realizar en el futuro a las actividades
de participar en politica, pescar, coser, jugar a fronton, jugar a baloncesto, jugar a futbol, jugar a
bolos, jugar a petanca, hacer ceramica, cazar y jugar a tenis. La mayoria de las mujeres cuidadoras
familiares de EA les gustarian realizar las actividades de hacer ejercicio, leer, viajar, comprar ropa, ir a
la peluqueria, arreglar la casa, caminar, celebrar dias festivos, ver peliculas y ver la television; en
cambio, las actividades que menos querrian practicar en un futuro fueron las de cazar, jugar a fatbol,
participar en politica, jugar a baloncesto, pescar, realizar mecanica del automovil, ver futbol, jugar a
fronton, realizar marqueteria/carpinteria y jugar al billar (Figura 1).

La mayor parte de intereses pertenecen al area de actividades de ocio y culturales, seguidas de las del
cuidado de la casa y realizacion de tareas domésticas y las del cuidado personal y relaciones sociales,
finalizando con la actividad fisica y deportiva (Figura 1).

El Listado de Roles se desarrolld para obtener informacion acerca de las percepciones de las personas
sobre su participacion en roles ocupacionales durante sus vidas y sobre la importancia que les dan a
esos roles. En el presente trabajo utilizamos solamente la segunda parte del listado, donde los
cuidadores han identificado el valor que tienen los diferentes roles en sus vidas. Es conveniente
resaltar que los roles son un conjunto de comportamientos que la sociedad acepta y sobre los que
existe un cddigo de normas estipulado ®? y, por lo tanto, los cuidadores familiares no sélo valoran un
rol, sino que dan importancia a todos los comportamientos y acciones que lo acompafan.

Es observable, y responde a la bibliografia precedente, que los hombres familiares dieron un valor
menor al desempefio del rol de estudiante y de proveedor de cuidados, esto se debe en gran parte a
las premisas sociales, a la concepcion tradicional de rol masculino y femenino, donde desde joven el
hombre busca un trabajo con retribucion econdémica y reconocimiento social, mientras la mujer
tradicionalmente ha sido guiada para colaborar en el hogar. De acuerdo con la premisa @ que
nuestra identidad, es decir, lo que nosotros somos, esta entrelazada con los roles que ocupamos,
vemos en los resultados obtenidos del presente trabajo, que los cuidadores varones no dan un valor
importante al rol de proveedor de cuidados, lo cual explicaria que eviten su desemperio, al no sentirse
identificados con dicho rol. Esto se asemeja a trabajos precedentes, como:

Garcia-Calvente, Mateo-Rodriguez y Eguiguren (2004) ?¥ que afirman que, por lo general, el perfil de
la persona cuidadora informal en Espafia es una mujer de entre 45 y 64 afos de edad, que reside en
el mismo hogar que la persona que cuida, de nivel socioeconémico bajo y sin trabajo remunerado. En
este mismo afio, pero @?® Garcia-Calvente, Mateo-Rodriguez y Maroto-Navarro, certifican con una
recogida de datos sociodemograficos que el cuidado informal se escribe en femenino singular. Al igual
que los participantes del presente estudio, hablan mayoritariamente del apoyo ofrecido por miembros
de la red familiar inmediata, con una distribucién del rol de cuidador no homogénea en las familias.
Donde el perfil de la persona cuidadora principal es el de mujer, ama de casa, con una relacién de
parentesco directa (madre, hija 0 esposa) y que convive con la persona a la que cuida.

El compromiso de cuidar implica una variedad de tareas, tanto de atencion personal como
instrumental, de vigilancia y acompanamiento, de cuidados sanitarios mas o menos complejos, de
gestion y relacion con los servicios sanitarios %), Cuidar también significa dar apoyo emocional y
social ?7), Y seran el sexo, la convivencia y el parentesco las variables mas importantes de cara a
predecir qué persona del ntcleo familiar va a ser el cuidador principal 8. Semejante a los resultados
obtenidos en las mujeres de la muestra estudiada, que ocupan su tiempo actual en actividades
destinadas al cuidado de la casa, lo que implica limpiar, ir de compras o cuidar de sus miembros,
entre otras.

Las mujeres asumen con mayor frecuencia los cuidados de atencidn personal e instrumental y estan
mas implicadas en las tareas de acompanamiento y vigilancia, es decir, asumen los cuidados mas
pesados, cotidianos y que exigen una mayor dedicacion @9,
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Igualmente, las mujeres ofrecen formas mas intensas y complejas de cuidar, enfrentan mas
dificultades para la prestacion de cuidados y tienen que equilibrar el cuidado con otras
responsabilidades familiares y laborales con mas frecuencia que los hombres cuidadores G,

Diversos estudios han constatado que el rol que mayoritariamente asumen las mujeres como
cuidadoras principales y como cuidadoras secundarias las pone en mayor riesgo de padecer las
consecuencias negativas de cuidar en sus vidas Y. Muchas son las tareas que debe realizar el
cuidador principal durante el dia, como el control sobre la medicacion, las visitas médicas, revisiones
ocasionales, curas, las tareas domésticas o del hogar, limpieza, cocina, compras, responsabilidades
economicas, gestionar el dinero para el hogar, pago de facturas y transacciones, incluso algunas
gestiones relacionadas con los aspectos legales, testamento o declaracion de incapacitacion como
algunas de las cargas de trabajo adicional de cuidado. Resultados muy similares a las actividades que
desempeian en la actualidad las cuidadoras de EA participantes en el estudio, que de forma mas
habitual que los hombres, realizan actividades relacionadas con las areas de ocupacién de actividades
instrumentales de la vida diaria, lo que las sitlia en una situacion de mayor riesgo de sufrir los efectos
negativos del cuidado.

En cambio, en el futuro los intereses varian, tanto para hombres como para mujeres, vy las actividades
en las que se interesan se enmarcan en las areas de ocupacion de participacion social y actividades de
ocio y tiempo libre. Lo que muestra la repercusion que tiene el cuidado de un EA en el cuidador y su
desempeiio actual de actividades significativas, las cuales estan limitadas por el desarrollo de
actividades relacionadas directamente o indirectamente con el mantenimiento de la salud del enfermo,
desatendiendo y perjudicando la propia salud del cuidador, principalmente del grupo femenino, por
ser ellas quienes con mayor frecuencia adquieren el rol de cuidador principal. Por ello, parece tan
inevitable que la figura femenina sea quien cubra el rol de cuidador tras la aparicion de una
enfermedad degenerativa en la familia, como la percepcion negativa de las consecuencias que se
tiene del desempefio de dicho rol.

Por el contrario, una creciente opinion de distintos autores 32 advierten que, del mismo modo en que
el cuidado forma una notable fuente de estrés y percepcion negativa, también podemos obtener
consecuencias positivas derivadas de la experiencia del cuidado. La posibilidad de ayudar al familiar
que lo necesita, e incluso acompaniiarle en los Ultimos momentos de su vida, puede ser percibido por el
cuidador como una oportunidad para su propio desarrollo y crecimiento personal, potenciando
habilidades como la resiliencia, entendida como la capacidad de las personas para adaptarse de forma
positiva a las dificultades de la vida 3334, en este caso, el cuidado de familiares enfermos de EA.

Ahora bien, para que esta experiencia conceptualizada tradicionalmente como negativa pueda
convertirse en una experiencia de aprendizaje y crecimiento, las intervenciones desde los centros de
atencion a enfermos de Alzheimer no sélo deben centrarse en las personas enfermas, sino que deben
de tener un enfoque global donde el cuidador sea también objeto de cuidado e intervencion. Esto se
pude materializar en programas de intervencion desde el departamento de Terapia Ocupacional con
objeto de mejorar la salud y el autocuidado en cuidadores familiares, basandonos en los principios de
la ocupacion significativa, donde los protagonistas son los propios cuidadores, a los que se les da
empoderamiento sobre su salud frente a su situacién vulnerable, ya que son ellos quienes participan
en todo este proceso, ofreciendo; en primer lugar, la informacidn necesaria para el disefio del
programa a través de los intereses en las actividades cotidianas; en segundo lugar, planificando y
priorizando actividades significativas; y por ultimo, participando activamente en dicho programa.

Todos los programas deben partir de la premisa de que cualquier actividad puede llevarse a cabo
siempre que generemos una red de apoyo sdlida al cuidador, organicemos y hagamos compatibles los
tiempos del cuidado de la persona enferma y nuestro autocuidado y tengamos motivacion por el
desempefio de dicha actividad ©@%. Ademas, los disefios de tales programas deben promocionar la
salud de los familiares cuidadores de personas EA y darles control y capacidad de decision sobre ella,
en la que participan activamente en la toma de decisiones, priorizando y eligiendo aquellas
ocupaciones de mayor significatividad para ellos.

Con el fin de crear las primeras lineas futuras de intervencion, presentamos la union de intereses
actuales y/o futuros identificados por los cuidadores de EA junto con algunos objetivos a conseguir
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para mejorar y/o fomentar las ocupaciones significativas sefialadas anteriormente, tales como:

- Leer: Realizar una presentacion del club de lectura para familiares de EA y dinamizar un
grupo con lecturas guiadas.

- Ver peliculas: Mediar para conseguir un descuento en los cines del centro comercial para
los socios de las AFAs.

- Ir a la peluqueria: Conseguir una red de peluquerias colaboradoras con las AFAs.

- Asistir charlas/conferencias: Organizar charlas y conferencias mensuales o bimensuales
sobre temas de interés.

- Caminar: Organizar un grupo para salir a caminar y/o hacer senderismo implicando a
otras asociaciones (por ejemplo, la Asociacion de Andarines) y al ayuntamiento.

- Viajar: Organizar salidas cortas, de un dia o fin de semana para visitar lugares o ciudades
de interés.

- Hacer ejercicio: Facilitar el acceso a actividades deportivas a través de acuerdo con los
clubs locales, escuelas deportistas y los ayuntamientos implicados.

Las limitaciones con la que se encontrd el estudio durante su desarrollo fueron una baja participacion,
ya que los CED atienden diariamente a mas poblacion enferma que cuidadores familiares de estos
participaron, por lo que los resultados no son extrapolables a la poblacion de familiares cuidadores en
general, y por otro lado el tamafio del grupo de hombres fue notablemente inferior al de mujeres.

Conclusion Se obtuvieron en los roles mas importantes para los cuidadores familiares diferencias sustanciales
entre sexos, ya que las mujeres valoraron como muy importantes el desempefio de los roles de
miembro de familia, amigo o proveedor de cuidados entre otros, mientras que los hombres
valoraron como muy importantes los roles de trabajador, amigo y miembro de familia. Los que
muestra uno de los motivos por los que la mujer asume el rol de cuidador principal en la mayoria de
los casos.

Por otro lado, se identificaron intereses presentes (por ejemplo; limpiar y arreglar la casa, cocinar, ir
de copras) y futuros (por ejemplo; ir de visita, caminar, leer, viajar, ver peliculas o asistir a
charlas/conferencias) que permiten observar como afecta en la vida del cuidador ejercer un cuidado
diario de una persona con enfermedad de Alzheimer al no desarrollar en la actualidad muchas de
estas actividades que si desea realizar en un futuro.

Agrudecimiemos El presente estudio no obtuvo financiacion para su desarrollo ni presenta ningln tipo de
conflicto de intereses.
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Anexos

Tabla 2. Intereses de los cuidadores

En la actualidad En el futuro
Hombres Mujeres Hombres Mujeres
Si No Si No Si No Si No
practica practica practica practica practica practica practica practica

Interés n % n % n % n % n % n % n % n %

Practicar jardineria 7 35 11 55 24 46.20 27 51.90 11 55 7 35 36 69.20 15 28.80
Coser 0 0 18 90 21 40.40 30 57.70 2 10 16 80 32 61.50 19 36.50
Jugar a cartas 4 20 14 70 9 17.30 42 80.80 6 30 12 60 20 38.50 31 59.60
Hablar/leer idiomas 4 20 14 70 14 26.90 37 71.20 9 45 9 45 31 59.60 20 38.50
Participar en act. eclesiasticas 6 30 12 60 11 21.20 40 76.90 5 25 13 65 20 38.50 31 59.60
Escuchar radio 14 70 4 20 29 55.80 22 42.30 14 70 4 20 37 71.20 14 26.90
Caminar 11 55 7 35 29 55.80 22 42.30 14 70 4 20 42 80.80 9 17.30
Mecénica del automévil 2 10 16 80 1 1.90 50 96.20 6 30 12 60 4 7.70 47 90.40
Escribir 4 20 14 70 16 30.80 35 67.30 6 30 12 60 32 61.50 19 36.50
Bailar 2 10 16 80 9 17.30 42 80.80 7 35 11 55 36 69.20 15 28.80
Jugar a fatbol 2 10 16 80 1 1.90 50 96.20 3 15 15 75 1 1.90 50 96.20
Ver futbol 9 45 9 45 5 9.60 46 88.50 9 45 9 45 5 9.60 46 88.50
Escuchar musica popular 12 60 6 30 18 34.60 33 63.50 14 70 4 20 26 50 25 48.10
Armar puzles 1 5 17 85 11 21.20 40 76.90 4 20 14 70 24 46.20 27 51.90
Celebrar dias festivos 10 50 8 40 35 67.30 16 30.80 14 70 4 20 41 78.80 10 19.20
Ver peliculas 11 55 7 35 37 71.20 14 26.90 14 70 4 20 41 78.80 10 19.20
Escuchar musica clasica 7 35 11 55 17 32.70 34 65.40 9 45 9 45 33 63.50 18 34.60
Asistir a charlas/conferencias 9 45 9 45 22 42.30 29 55.80 14 70 4 20 32 61.50 19 36.50
Nadar 3 15 15 75 5 9.60 46 88.50 8 40 10 50 30 57.70 21 40.40
Jugar a bolos 1 5 17 85 2 3.80 49 94.20 3 15 15 75 8 15.40 43 82.70
Ir de visita 14 70 4 20 27 51.90 24 46.20 16 80 2 10 36 69.20 15 28.80
Arreglar la ropa 10 50 8 40 35 67.30 16 30.80 8 40 10 50 36 69.20 15 28.80
Jugar a damas/ajedrez 2 10 16 80 2 3.80 49 94.20 7 35 11 55 17 32.70 34 65.40
Hacer barbacoas 6 30 12 60 21 40.40 30 57.70 10 50 8 40 32 61.50 19 36.50
Leer 10 50 8 40 37 71.20 14 26.90 15 75 3 15 44 84.60 7 13.50
Viajar 6 30 12 60 20 38.50 32 61.50 15 75 3 15 44 84.60 8 15.40
Ir de fiesta mayor 6 30 12 60 20 38.50 31 59.60 10 50 8 40 34 65.40 17 32.70
Limpiar la casa 14 70 4 20 44 84.60 7 13.50 12 60 6 30 35 67.30 16 30.80
Jugar a petanca 2 10 16 80 2 3.80 49 94.20 3 15 15 75 8 15.40 43 82.70
Ver la television 14 70 4 20 43 82.70 8 15.40 14 70 4 20 41 78.80 10 19.20
Ir a conciertos 6 30 12 60 18 34.60 33 63.50 9 45 9 45 37 71.20 14 26.90
Hacer cerdmica 1 5 17 85 5 9.60 46 88.50 3 15 15 75 17 32.70 34 65.40
Cuidar mascotas 12 60 6 30 26 50 25 48.10 10 50 8 40 28 53.80 23 44.20
Acampar 1 5 17 85 3 5.80 48 92.30 4 20 14 70 13 25 38 73.10
Lavar/planchar 9 45 9 45 43 82.70 8 15.40 6 30 12 60 33 63.50 18 34.60
Participar en politica 1 5 17 85 1 1.90 50 96.20 1 5 17 85 2 3.80 49 94.20
Jugar a juegos de mesa 7 35 11 55 20 38.50 31 59.60 9 45 9 45 26 50 25 48.10
Decorar interiores 3 15 15 75 17 32.70 34 65.40 6 30 12 60 29 55.80 22 42.30
Pertenecer a un club 7 35 11 55 10 19.20 41 78.80 8 40 10 50 25 48.10 26 50

Cantar 3 15 15 75 15 28.80 36 69.20 5 25 13 65 24 46.20 27 51.90
Ser voluntario 7 35 11 55 13 25 38 73.10 9 45 9 45 35 67.30 16 30.80
Ir de compras al supermercado 14 70 4 20 47 90.40 4 7.70 12 60 6 30 40 76.90 11 21.20
Ir a la peluqueria 9 45 9 45 42 80.80 9 17.30 9 45 9 45 43 82.70 8 15.40
Ir en bicicleta 6 30 12 60 6 11.50 45 86.50 10 50 8 40 21 40.40 30 57.70
Ver un deporte 12 60 6 30 10 19.20 41 78.80 13 65 5 25 19 36.50 32 61.50
Observar aves 5 25 13 65 2 3.80 49 94.20 6 30 12 60 10 19.20 41 78.80
Ir a carreras de coches/motos 3 15 15 75 1 1.90 50 96.20 5 25 13 65 9 17.30 42 80.80
Arreglar la casa 14 70 4 20 49 94.20 2 3.80 12 60 6 30 43 82.70 8 15.40
Hacer ejercicio 12 60 6 30 33 63.50 19 36.50 14 70 4 20 45 86.50 7 13.50
Cazar 2 10 16 80 1 1.90 50 96.20 3 15 15 75 0 0 51 98.10
Marqueteria/carpinteria 2 10 16 80 1 1.90 50 96.20 5 25 13 65 7 13.50 44 84.60
Jugar al billar 2 10 16 80 2 3.80 49 94.20 4 20 14 70 7 13.50 44 84.60
Conducir 15 75 3 15 31 59.60 20 38.50 15 75 3 15 33 63.50 18 34.60
Cuidar nifios 7 35 11 55 21 40.40 30 57.70 10 50 8 40 38 73.10 13 25.00
Jugar a tenis 2 10 16 80 2 3.80 49 94.20 3 15 15 75 8 15.40 43 82.70
Jugar a fronton 2 10 16 80 0 0 51 98.10 2 10 16 80 6 11.50 45 86.50
Cocinar 15 75 3 15 45 86.50 6 11.50 11 55 7 35 40 76.90 11 21.20
Jugar a Basket 1 5 17 85 1 1.90 50 96.20 2 10 16 80 2 3.80 49 94.20
Estudiar 4 20 14 70 9 17.30 42 80.80 8 40 10 50 25 48.10 26 50

Coleccionar 3 15 15 75 4 7.70 47 90.40 4 20 14 70 15 28.80 36 69.20
Pescar 1 5 17 85 0 0 51 98.10 1 5 17 85 2 3.80 49 94.20
Hacer fotografias 6 30 12 60 26 50 25 48.10 6 30 12 60 32 61.50 19 36.50
Comprar ropa 11 55 7 35 41 78.80 10 19.20 11 55 7 35 44 84.60 7 13.50
Pintar 5 25 13 65 5 9.60 46 88.50 20 14 70 25 48.10 26 50

Total 415 35.96 739  64.04 1117 34.20 2149 65.80 522 4531 630 54.69 1641 50.25 1625 49.76
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