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Resumen

El progresivo envejecimiento de la poblacién ha conllevado un aumento de la prevalencia e in-
cidencia de enfermedades crdnicas y discapacitantes como la demencia. Esta, a su vez, ha au-
mentado la demanda de los llamados cuidados de larga duracién en la comunidad.

Este hecho estd suponiendo un reto para los sistemas de atencidn sanitaria y social, que han
intentado dar una respuesta, al mismo tiempo que han intensificado los esfuerzos para conte-
ner costes. En este articulo, a través de una reflexién critica, se propone un enfoque de cuida-
dos integrador, positivo y sistémico, centrado no solo en la persona afectada, sino en toda la
unidad familiar. Para ello, se aborda el impacto que la demencia tiene para la familia y, por
consiguiente, para los cuidados profesionales en atencién primaria, y se sugieren estrategias
de atencion dirigidas al fortalecimiento del sistema familiar.

Introduccion

En la actualidad mas de 44 millones de personas sufren demencia en el mundo y se contabili-
zan 7,7 millones de nuevos casos al afio. Segun las proyecciones futuras, se estima que el
numero de personas afectadas alcanzard los 76 millones en 2030, y los 135 millones en 2050.
Segun el informe presentado por la Asociacion Internacional de Alzheimer ‘Policy brief: the
global impact of dementia 2013-2050’, una de cada 25 personas mayores de 70 anos sufre un
tipo de demencia, razén que aumenta hasta uno de cada 6 en mayores de 80 afios. En Espafia
se contabilizan alrededor de 800.000 personas afectadas por la enfermedad de Alzheimer, y
casi un total de 3,5 millones entre afectados y familiares. Las previsiones sefialan que con el
aumento de la esperanza de vida la cifra de personas afectadas se duplicard para el aifo 2050,
lo que sin duda sitla a esta enfermedad como una de las grandes preocupaciones de salud pa-
ra el Estado.

La demencia es la primera causa de discapacidad y dependencia en las personas mayores. Esta
requiere un cuidado atento desde el inicio que, en la mayoria de los casos, es proporcionado
por la familia en el domicilio. Se trata no solo de un problema sanitario, sino también socioe-
condémico y familiar, puesto que son las familias las que asumen la mayor parte del gasto (un
87% del total) y dedicacién en el cuidado, invirtiendo una media de 70 horas semanales para
atender a su ser querido, lo que supone un total de 286 horas al mes.

El impacto de la demencia trasciende los limites propios de la persona que la padece y se ex-
tiende a todos aquellos que le cuidan. Expertos en el drea del cuidado familiar en la demencia
sostienen que la enfermedad afecta a todo el sistema familiar, dado que compromete y modi-
fica la dinamica y el funcionamiento normal de todo el grupo. Todo lo expuesto hace pensar
que los servicios de atencion requieren de nuevos modelos asistenciales, dirigidos no solo
hacia la persona con demencia, sino a toda la unidad familiar, y que proporcionen un cuidado
proactivo y continuo a todas las personas involucradas.

Este trabajo ofrece una reflexion critica sobre la necesidad de un cambio en el enfoque asis-

tencial tradicional de la demencia, hasta el momento mayoritariamente centrado en la perso-
na y el cuidador principal, y propone el avance hacia un nuevo modelo de atencién que consi-
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dere a la familia como la unidad de cuidado, a través de un planteamiento integrador, positivo
y con un enfoque sistémico familiar:

En primer lugar, se expone la trayectoria de las iniciativas de apoyo al cuidado familiar en el
contexto europeo y en Espaia, y se presentan las principales limitaciones de los servicios de
soporte a la familia identificadas en la literatura.

En segundo lugar, se presenta el enfoque sistémico familiar como una propuesta alternativa al
actual modelo de atencidn a la demencia. Por Ultimo, se ofrecen estrategias, basadas en dicho
modelo, que puedan servir de base a los profesionales de atencidn primaria en su practica dia-
ria.

El cuidado familiar en la demencia: una cuestion central en Europa

En los ultimos 20 afios el cuidado familiar de personas con demencia se ha convertido en una
cuestién sociosanitaria central en Europa, llegando a constituirse como un asunto de cardacter
prioritario en la agenda politica de muchos paises. Ya en la década de los noventa, una serie de
estudios implementados por la Fundacién Europea para la Mejora de la Calidad de Vida y el
Trabajo concluyeron que los diferentes paises de Europa compartian una politica comdn en
torno al cuidado de las personas mayores, cuyo objetivo fundamental era procurar que estas
permaneciesen en su domicilio y dentro de su entorno el mayor tiempo posible. Para tal
propdsito la familia jugaba un papel fundamental. Sin embargo, los debates y las iniciativas
politicas dirigidas al apoyo y proteccidn de la labor de la familia como cuidadora fueron practi-
camente inexistentes.

La falta de consenso entre los diferentes paises con respecto a la proteccion y la atencion a la
dependencia, contribuyd extensamente a este hecho. En muchos paises europeos del norte, la
tradicion familiar de cuidados informales era un supuesto. El cuidado de las personas depen-
dientes se contemplaba como una responsabilidad del Estado, por lo que las iniciativas dirigi-
das al apoyo de la familia eran una cuestidn ilusoria. Por el contrario, en paises del sur de Eu-
ropa, como Espaiia, la familia se consideraba como la columna vertebral del sistema de cuida-
dos. Estos paises no contemplaban otra institucidn para asumir la responsabilidad del cuidado,
y el Estado solo intervenia en casos de extrema dificultad econdmica y carencia de recursos.
Otros paises, como Reino Unido y los Paises Bajos, ya contaban con politicas especificas para el
apoyo de los cuidados familiares, pero estas estaban fragmentadas y su alcance era limitado.

En la actualidad, son muchos los paises que han desarrollado e implementado estrategias y
programas que apoyan el cuidado familiar, sin embargo, necesitan reconsiderar su enfoque y
planteamiento, pues la mayoria de sus iniciativas se desarrollan a partir de una dimension ins-
trumental y técnica del cuidado, y estan altamente motivadas por fines econémicos y pragma-
ticos.

En este sentido, el proyecto internacional ‘EUROFAMCARE’ evalué en qué medida los servicios
destinados al apoyo del cuidado familiar asistian, o no, a las personas que cuidan. El proyecto
apuntd a que una de las prioridades, en el contexto europeo, deberia ser el desarrollo de ser-
vicios innovadores y creativos, basados en una relacion colaborativa entre la familia y los pro-
fesionales.
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Sin embargo, a pesar de la extensa produccién cientifica de las ultimas décadas en torno a las
circunstancias y necesidades de los cuidadores, la comprensidn que se tiene del cuidado fami-
liar sigue siendo incompleta, fragmentada y confusa, por lo que todavia no se ha alcanzado
una respuesta integral para este asunto. A continuacién se describen las principales limitacio-
nes que podrian estar en el origen del déficit de los servicios de apoyo al cuidado familiar en la
demencia:

e Enfoque reduccionista, basado en un modelo de necesidades. La mayoria de las iniciati-
vas y programas de apoyo al cuidado familiar sientan sus bases en un modelo de aten-
cién dirigido a las necesidades, la carga y el estrés que sufre la familia y/o el cuidador,
sin tener en cuenta la naturaleza dinamica del proceso de cuidado. La atencidn profe-
sional estd orientada hacia la identificacion y solucion urgente de los problemas que
las familias encuentran en la convivencia con la demencia, en lugar de hacia el fortale-
cimiento de los recursos y habilidades que estas poseen. Es mads, a pesar de que en la
literatura se advierte un creciente interés por el enfoque basado en fortalezas, que
persigue la busqueda del equilibrio y significado a través del cuidado, su implementa-
cion en la préctica es insuficiente. Tal y como sugiere Canga, las familias que conviven
con la demencia requieren de orientacidn y apoyo para el cuidado, el manejo de la en-
fermedad y la adaptacién a los progresivos cambios, y necesitan ser escuchadas, com-
prendidas y apreciadas por sus esfuerzos, talentos y logros.

e Falta de continuidad y adecuacion a las etapas del proceso de cuidados. Se ha invertido
mucho esfuerzo en apoyar a que el cuidado proporcionado por la familia permanezca
en el tiempo, pero faltan intervenciones que preparen a la familia para ser capaz de
asumir esta labor, e incluso para poder finalizarla. Segin Askham, las intervenciones o
programas de apoyo deberian ayudar a la familia, tanto a decidir si asume o no su pa-
pel de cuidadora, como a proporcionar los mejores cuidados a lo largo del tiempo y
poner fin a su tarea cuando sea preciso. Se han disefiado modelos temporales que re-
conocen el caracter dindmico del proceso de cuidado, e identifican diferentes etapas.
Sin embargo, este enfoque dindmico y temporal no se refleja en el modo en que los
servicios de apoyo se disefian e implementan.

A pesar de que la experiencia del cuidado no es uniforme ni homogénea, en ella se
pueden advertir momentos criticos y de transicidon, que pueden servir como indicado-
res del tipo de apoyo e intervencion mas apropiada y efectiva para la familia en un
momento determinado del proceso.

e Enfoque individual o dualista. Los servicios de apoyo al cuidado familiar en la demencia
comprenden principalmente iniciativas dirigidas a la persona con demencia, o bien es-
trategias que proporcionan apoyo a sus cuidadores. Esto advierte de una notable au-
sencia de servicios dirigidos a la persona afectada y a la familia simultdaneamente, es
decir, centrados en la unidad familiar. La consecuencia es que muchas familias “viven
solas” esta experiencia, recurriendo Unicamente a la ayuda profesional en momentos
de urgencia y durante periodos de inestabilidad.
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La mayoria de los estudios estdn centrados en la experiencia individual de la persona afectada
y de su cuidador principal, la relacién emocional entre ambos o el proceso de afrontamiento y
manejo del estrés de este ultimo, pero rara vez se ha adoptado un enfoque sistémico familiar.
Resulta contradictorio pensar que, mientras que el cuidado se designa como un asunto de fa-
milia, en la investigacién y en la practica profesional prevalece una orientacion individual, cen-
trada en el cuidador principal.

Un modelo de atencidn centrado en la unidad familiar

Convivir con la demencia supone un cambio en la vida de la familia. La enfermedad se presenta
COMO un suceso nuevo y estresante, que interrumpe la légica de la vida familiar, dando lugar a
posibles crisis familiares. Su aparicién no permite a la familia planificar de antemano, lo que
genera desequilibrio, estrés y confusion, hasta que de nuevo se organiza y define su funciona-
miento.

Al igual que cualquier acontecimiento imprevisto, los cambios que origina la enfermedad ge-
neran incertidumbre, tanto en la persona afectada como en el resto de familiares. Se plantean
desafios a los que enfrentarse, como la necesidad de asumir nuevos roles y tareas, la respon-
sabilidad de hacer frente a nuevas demandas financieras, asi como el ajuste emocional de to-
dos sus miembros para aceptar la nueva situacién. Del mismo modo, la demencia y el cuidado,
llaman a la familia a reconsiderar su identidad, sus valores, qué es lo que quieren sus miem-
bros y a dénde quieren ir como familia.

Sin embargo, a pesar de los retos que conlleva la convivencia con la demencia, también existe
una dimensidn positiva y gratificante de la experiencia, estrechamente relacionada con el
compromiso, el crecimiento personal, el afecto y la solidaridad entre los miembros de la fami-
lia. De hecho, hay familias que son capaces de percibir el cuidado como una oportunidad para
descubrir y fortalecer talentos y habilidades en la familia, permanecer mas cercanos los unos
de los otros, asi como aumentar el sentido y el compromiso familiar. Trasformar esta expe-
riencia en un proceso mas satisfactorio para el bienestar del grupo, incluido para la persona
enferma, resulta un objetivo clave para la atencion profesional de la familia, puesto que re-
fuerza el deseo de esta de continuar cuidando de su ser querido de la mejor manera posible y
el mayor tiempo posible. Como en otras transiciones vitales, la familia necesita tiempo para
asimilar y adaptarse a la nueva situacion, por lo que ayudar a sus miembros a entender y dar
sentido a su nueva vida se convierte en el objetivo prioritario de la atencién profesional duran-
te la primera etapa del proceso. En este momento, los profesionales deben apoyarles en el de-
sarrollo de un significado compartido de la experiencia. Considerar la percepcién que la familia
tiene de la enfermedad, asi como de sus propias capacidades para manejar la situacion, resulta
fundamental para ayudarle a recuperar el equilibrio y el bienestar en este momento de su vi-
da. Promover un espiritu de cooperacién, de negociacion, y una comunicacion abierta entre los
diferentes miembros, son elementos clave para lograr este propdsito.

De acuerdo con Keady y Harris, tanto en la investigacién como en la practica, la persona con
demencia se ha considerado de forma aislada a la familia, por lo que todavia hay un conoci-
miento limitado de las cuestiones implicadas en el cuidado. Adoptar un enfoque sistémico fa-
miliar, en la atencién a la demencia, permitiria a los profesionales de la salud:

Atencidn centrada en la familia.....- 5



Rep INFORMAL DE DOCUMENTACION SOBRE
LA SaLup PsicosociaL e LA FAMILIA

la {familia como agente de salud

THE FAMILY WATCH
INSTITUTO INTERNACIONAL DE ESTUDIOS SOBRE LA FAMILIA

a) considerar a la familia como una unidad y no solo como la suma de sus miembros,

b) dirigir su atencidn a la persona con demencia y a la familia simultdneamente,

c) comprender las interacciones y la reciprocidad que existe entre los diferentes
miembros de la familia, asi como entre el sistema familiar y la enfermedad.

Este enfoque proporciona una mejor comprensién de la naturaleza de los cambios que tienen
lugar en la familia a lo largo del tiempo, por lo que puede ayudar a los profesionales a antici-
parse a ciertos eventos sistematicos que pueden ocurrir a lo largo del proceso de la demencia.

Estrategias para la atencién a la demencia en la comunidad

Segun el Consejo Internacional de Enfermeria, el cuidado de la familia es una funcion intrinse-
ca a la profesién, lo que significa que los profesionales tienen la responsabilidad de dirigir su
atencién hacia la salud familiar, asegurando respuestas inclusivas y equilibradas a las necesi-
dades y las capacidades de todos sus miembros.

La familia se considera la unidad de evaluacion e intervencién en el cuidado de la demencia. El
interés de los profesionales debe centrarse en las interacciones que tienen lugar en la familia
durante la convivencia con la enfermedad. Trabajar las relaciones y la comunicacion en la fami-
lia puede facilitar la negociacion entre sus miembros y promover el didlogo durante los proce-
sos de organizacién y toma de decisiones.

En el ambito de la atencidon primaria, los profesionales de la salud con conocimientos especiali-
zados sobre el proceso demencial son clave para el desarrollo e implementacion de interven-
ciones racionales y basadas en la evidencia. Profesionales que puedan dar respuesta a las dife-
rentes situaciones que vive la familia a lo largo de la enfermedad. Es fundamental que los pro-
fesionales conozcan y posean herramientas para llevar a cabo una comunicacion reflexiva y
motivacional. Esto ayudaria a los miembros de la familia en la definicién de los problemas, la
solucidn de conflictos, el establecimiento de limites personales, la clarificacidn de los roles y las
responsabilidades de cada uno. En ocasiones, los conflictos que no se han resuelto con ante-
rioridad pueden ser causa de distancia entre sus miembros, lo que afectard inevitablemente al
modo en que perciban la enfermedad y sus motivaciones para cuidar. Reunir a la familia para
conversar y hacer el proceso de cuidado transparente contribuye al desarrollo de condiciones
Optimas para un cambio de actitud en los familiares, y constituye una oportunidad para que
todo el mundo se pueda expresar y reciba la misma informacion.

Una relacidn de colaboracién con la familia, a través de conversaciones significativas que invi-
ten a las personas a hablar de lo que saben, sienten y piensan acerca de la demencia y el pro-
ceso de cuidados, permite a los profesionales explorar el verdadero significado, los valores y
las creencias que las familias atribuyen a la experiencia, y de esta forma, identificar las estrate-
gias que son mas apropiadas y que se adaptan mejor a cada caso. Establecer un encuentro con
toda la familia al inicio de la demencia, cuando esta lucha por entender qué significa la enfer-
medad y su nueva situacion, puede facilitar un entendimiento de la naturaleza dinamica del
proceso. Este es un aspecto critico para la correcta adaptacién de la familia a lo largo de toda
la experiencia.
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Los profesionales de atencién primaria deberian centrar su trabajo considerando el cuidado
como un proceso de oportunidades para la familia, teniendo en cuenta las habilidades, los va-
lores y las fortalezas de todos los miembros. Elogiar aquello que la familia esté haciendo bien
resulta estimulante y significativo, ya que en la mayoria de los casos, las capacidades y recur-
sos de la familia se ven eclipsados por las dificultades que surgen en el proceso.

En la tabla 1 se recogen algunas estrategias que podrian desarrollarse para prestar apoyo, in-
formacién, y ayudar a la familia a establecer metas realistas. Las familias, por lo general, no
esperan soluciones inmediatas, pero desean recibir apoyo para seguir adelante con el cuidado
y vivir de forma sostenible con la demencia. El desafio para los profesionales de atencion pri-
maria reside en ayudar a las familias a preservar su identidad, a pesar de los retos que trae
consigo la enfermedad, a continuar con su propio proyecto vital, mediante la promocién de la
autonomia y la toma de decisiones desde el comienzo de la enfermedad. En otras palabras,
animar a la familia a ser ingeniosa ante las crisis y las tensiones persistentes, para que pueda
reaccionar ante los retos del futuro de manera responsable e independiente.

Tabla 1
Estrategias de apoyo a la familia en la demencia

1. Indagar, desde el inicio, sobre el conocimiento que la familia tiene de la demencia y qué es
lo que quiere saber.

2. Explorar los sentimientos y el significado que la enfermedad tiene para cada miembro de la
familia.

3. Considerar y debatir abiertamente cudles son las prioridades familiares, tanto individuales
como del grupo, en ese momento. Asuntos como las preocupaciones financieras, la falta de
tiempo o la responsabilidad entre generaciones deben ser abordados.

4. Ayudar a la familia a establecer metas realistas y aceptables con respecto al cuidado de su
familiar, dandoles la oportunidad de expresar sus prioridades y propésitos.

5. Asesorar a la familia sobre cdmo pueden planificarse y organizarse para trabajar en conjun-
to.

6. Educar a la familia, de forma proactiva e integral, sobre la enfermedad y su papel de cuida-
dora.

Conclusion

La convivencia con la demencia origina cambios en la estructura y la dindmica de la familia,
que desafian su capacidad para adaptarse a la nueva situacién, al mismo tiempo que cuidan de
su ser querido. Los profesionales de atencién primaria, que trabajan en estrecha colaboracién
con la familia, pueden actuar como mediadores para guiarla en el proceso de cuidado y en la
toma de decisiones durante todas las etapas de la enfermedad. Este propdsito requiere que se
escuche activa y cuidadosamente a la familia, permitiendo que todos los miembros involucra-
dos puedan expresar sus sentimientos y preocupaciones. Del mismo modo, exige una evalua-
cién de la interaccidn que se establece entre la enfermedad y el funcionamiento habitual de la
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familia. En la actualidad, en la atencién a la demencia urge un enfoque integral de cuidados
cercano a las realidades de cada familia, en el que los profesionales tengan en cuenta la expe-
riencia, no solo de la persona afectada, sino de toda la unidad familiar y desde el inicio del pro-
ceso.
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