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PALABRAS CLAVE Resumen El progresivo envejecimiento de la poblacién ha conllevado un aumento de la pre-
Demencia; valencia e incidencia de enfermedades cronicas y discapacitantes como la demencia. Esta, a
Cuidado de larga su vez, ha aumentado la demanda de los llamados cuidados de larga duracion en la comuni-
duracion; dad. Este hecho esta suponiendo un reto para los sistemas de atencion sanitaria y social, que
Cuidado familiar; han intentado dar una respuesta, al mismo tiempo que han intensificado los esfuerzos para
Sistema familiar; contener costes. En este articulo, a través de una reflexion critica, se propone un enfoque de
Atencion primaria cuidados 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 atencion primaria, y se sugieren estrategias
de atencion dirigidas al fortalecimiento del sistema familiar.
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Long term care; Abstract Along with ageing population, there has been an increase in the prevalence and
Family care; incidence of chronic and debilitating conditions, such as dementia which, in turn, has increased
Family system; the demands for long term care in the community. This is challenging current health care
Primary care systems that wish to provide an appropriate response whilst intensify its efforts to contain

costs. This paper, through a critical reflection, argues for an integrative, positive, and systemic
care approach, focused not only on the person with dementia but also on the entire family unit.
For this purpose, it approaches the impact that dementia has for the family, and therefore for
Primary Health Care professional. In addition care strategies aimed at strengthening the whole
family system are suggested.
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Introduccion

En la actualidad mas de 44 millones de personas sufren
demencia en el mundo y se contabilizan 7,7 millones de
nuevos casos al afo'. Segln las proyecciones futuras, se
estima que el nimero de personas afectadas alcanzara los
76 millones en 2030, y los 135 millones en 2050°.

Segln el informe presentado por la Asociacion Inter-
nacional de Alzheimer «Policy brief: the global impact of
dementia 2013-2050»%, una de cada 25personas mayores
de 70anos sufre un tipo de demencia, razén que aumenta
hasta uno de cada 6 en mayores de 80anos. En Espana 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 sefalan que con
el aumento de la esperanza de vida la cifra de personas afec-
tadas se duplicara para el afio 2050°, lo que sin duda sit(a
a esta enfermedad como una de las grandes preocupaciones
de salud para 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-
conémico y familiar, puesto que son las familias las que
asumen la mayor parte del gasto (un 87% del total) y dedica-
cion en el cuidado, invirtiendo una media de 70 h semanales
para atender a su ser querido, lo que supone un total de
286 h al mes.

El impacto de la demencia trasciende los limites propios
de la persona que la padece y se extiende a todos aquellos
que le cuidan. Expertos en el area del cuidado familiar en
la demencia sostienen que la enfermedad afecta a todo el
sistema familiar, dado que compromete y modifica la dina-
mica y el funcionamiento normal de todo el grupo®*. Todo lo
expuesto hace pensar que los servicios de atencion requie-
ren 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 necesi-
dad de un cambio en el enfoque asistencial tradicional de
la demencia, hasta el momento mayoritariamente centrado
en la persona y el cuidador principal, y propone el avance
hacia un nuevo modelo de atencion que considere a la fami-
lia 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 inicia-
tivas de apoyo al cuidado familiar en el contexto europeo
y en Espafa, y se presentan las principales limitaciones de
los servicios de soporte a la familia identificadas en la lite-
ratura. En segundo lugar, se presenta el enfoque sistémico
familiar como una propuesta alternativa al actual modelo de
atencion a la demencia. Por Ultimo, se ofrecen estrategias,
basadas en dicho modelo, que puedan servir de base a los
profesionales de atencion primaria en su practica diaria.

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

En los ultimos 20anos el cuidado familiar de personas con
demencia se ha convertido en una cuestion sociosanitaria

central en Europa, llegando a constituirse como un asunto
de caracter prioritario en la agenda politica de muchos pai-
ses. 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 dife-
rentes paises de Europa compartian una politica comin 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 proposito la familia jugaba un papel fundamental.
Sin embargo, los debates y las iniciativas politicas dirigi-
das al apoyo y proteccion de la labor de la familia como
cuidadora fueron practicamente inexistentes®.

La falta de consenso entre los diferentes paises, con
respecto a la proteccion y la atencion a la dependencia,
contribuyé extensamente a este hecho. En muchos pai-
ses europeos del norte, la tradicion familiar de cuidados
informales era un supuesto. El cuidado de las personas
dependientes se contemplaba como una responsabilidad del
Estado, por lo que las iniciativas dirigidas al apoyo de la
familia eran una cuestién ilusoria’. Por el contrario, en
paises del sur de Europa, como Espaia, la familia se consi-
deraba como la columna vertebral del sistema de cuidados.
Estos paises no contemplaban otra instituciéon para asumir
la responsabilidad del cuidado, y el Estado solo interve-
nia 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 desarro-
llado e implementado estrategias y programas que apoyan
el cuidado familiar, sin embargo, necesitan reconsiderar su
enfoque y planteamiento, pues la mayoria de sus iniciati-
vas se desarrollan a partir de una dimension instrumental y
técnica del cuidado, y estan altamente motivadas por fines
econdmicos y pragmaticos®.

En este sentido, el proyecto internacional
EUROFAMCARE®’ evalu6 en qué medida los servicios
destinados al apoyo del cuidado familiar asistian, o no,
a las personas que cuidan. El proyecto apuntdé a que
una de las prioridades, en el contexto europeo, deberia
ser el desarrollo de servicios innovadores y creativos,
basados en una relacion colaborativa entre la familia y los
profesionales.

Sin embargo, a pesar de la extensa produccion cienti-
fica de las Ultimas décadas en torno a las circunstancias
y necesidades de los cuidadores, la comprension que
se tiene del cuidado familiar sigue siendo incompleta,
fragmentada y confusa, por lo que todavia no se ha
alcanzado una respuesta integral para este asunto®'°.
A continuacion se describen las principales limitacio-
nes que podrian estar en el origen del déficit de los
servicios de apoyo al cuidado familiar en la demen-
cia:

Enfoque reduccionista, basado en un modelo de necesi-
dades. La mayoria de las iniciativas y programas de apoyo al
cuidado familiar sientan sus bases en un modelo de aten-
cion dirigido a las necesidades, la carga y el estrés que
sufre la familia y/o el cuidador, sin tener en cuenta la
naturaleza dindmica del proceso de cuidado'®. La aten-
cion profesional esta orientada hacia la identificacion y
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solucion urgente de los problemas que las familias encuen-
tran en la convivencia con la demencia, en lugar de hacia
el fortalecimiento de los recursos y habilidades que estas
poseen'"'?, Es mas, a pesar de que en la literatura se
advierte un creciente interés por el enfoque basado en for-
talezas, que persigue la blsqueda del equilibrio y significado
a través del cuidado, su implementacion en la practica es
insuficiente''. Tal y como sugiere Canga'?, las familias que
conviven con la demencia requieren de orientacion y apoyo
para el cuidado, el manejo de la enfermedad y la adapta-
cion a los progresivos cambios, y necesitan ser escuchadas,
comprendidas y apreciadas por sus esfuerzos, talentos y
logros.

Falta de continuidad y adecuacién a las etapas del pro-
ceso 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''. Seglin Askham'3, las intervencio-
nes o programas de apoyo deberian ayudar a la familia,
tanto a decidir si asume o no su papel 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 reconocen el caracter
dinamico del proceso de cuidado, e identifican diferentes
etapas'®'. Sin embargo, este enfoque dinamico 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 uni-
forme ni homogénea, en ella se pueden advertir momentos
criticos y de transicion, que pueden servir como indica-
dores del tipo de apoyo e intervencion mas apropiada y
efectiva para la familia en un momento determinado del
proceso'.

Enfoque individual o dualista. Los servicios de apoyo
al cuidado familiar en la demencia comprenden principal-
mente iniciativas dirigidas a la persona con demencia, o
bien estrategias que proporcionan apoyo a sus cuidadores'’.
Esto advierte de una notable ausencia de servicios dirigi-
dos a la persona afectada y a la familia simultaneamente,
es decir, centrados en la unidad familiar'"'2">, La con-
secuencia es que muchas familias «viven solas» esta
experiencia, recurriendo Unicamente a la ayuda profe-
sional en momentos de urgencia y durante periodos de
inestabilidad.

La mayoria de los estudios estan centrados en la
experiencia individual de la persona afectada y de su cui-
dador principal, la relacion emocional entre ambos o el
proceso de afrontamiento y manejo del estrés de este
Ultimo, pero rara vez se ha adoptado un enfoque sisté-
mico familiar®. Resulta contradictorio pensar que, mientras
que el cuidado se designa como un asunto de familia,
en la investigacion y en la practica profesional preva-
lece una orientacion individual, centrada en el cuidador
principal'? 3.

Un modelo de atencién 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 ldgica de la vida familiar,
dando lugar a posibles crisis familiares. Su aparicion no per-
mite a la familia planificar de antemano, lo que genera
desequilibrio, estrés y confusion, hasta que de nuevo se
organiza y define su funcionamiento’®.

Al igual que cualquier acontecimiento imprevisto, los
cambios que origina la enfermedad generan incertidum-
bre, 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 res-
ponsabilidad de hacer frente a nuevas demandas financieras,
asi como el ajuste emocional de todos sus miembros para
aceptar la nueva situacion. Del mismo modo, la demencia y
el cuidado, llaman a la familia a reconsiderar su identidad,
sus valores, qué es lo que quieren sus miembros y a donde
quieren ir como familia>".

Sin embargo, a pesar de los retos que conlleva la con-
vivencia con la demencia, también existe una dimension
positiva y gratificante de la experiencia, estrechamente
relacionada con el compromiso, el crecimiento personal, el
afecto y la solidaridad entre los miembros de la familia'®. 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'2. Trasformar esta experiencia 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 refuerza 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 asimi-
lar y adaptarse a la nueva situacion, por lo que ayudar a sus
miembros a entender y dar sentido a su nueva vida se con-
vierte en el objetivo prioritario de la atencion profesional
durante la primera etapa del proceso. En este momento,
los profesionales deben apoyarles en el desarrollo de un
significado compartido de la experiencia. Considerar la per-
cepcion 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 bie-
nestar en este momento de su vida'®. Promover un espiritu
de cooperacion, de negociacion, y una comunicacion abierta
entre los diferentes miembros, son elementos clave para
lograr este proposito?°.

De acuerdo con Keady y Harris®, tanto en la investigacion
como en la practica, la persona con demencia se ha con-
siderado de forma aislada a la familia, por lo que todavia
hay un conocimiento limitado de las cuestiones implicadas
en el cuidado. Adoptar un enfoque sistémico familiar?, en
la atencion a la demencia, permitiria a los profesionales de
la salud: a) considerar a la familia como una unidad y no
solo como la suma de sus miembros, b) dirigir su atencion
a la persona con demencia y a la familia simultaneamente,
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 comprension de la
naturaleza de los cambios que tienen lugar en la familia a lo
largo del tiempo, por lo que puede ayudar a los profesiona-
les a anticiparse a ciertos eventos sistematicos que pueden
ocurrir a lo largo del proceso de la demencia.



268

N. Esandi, A. Canga

Estrategias para la atencion a la demencia
en la comunidad

Segun el Consejo Internacional de Enfermeria®', el cuidado
de la familia es una funcion intrinseca a la profesion, lo
que significa que los profesionales tienen la responsabili-
dad de dirigir su atencion hacia la salud familiar, asegurando
respuestas inclusivas y equilibradas a las necesidades y las
capacidades de todos sus miembros.

La familia se considera la unidad de evaluacion e inter-
vencion en el cuidado de la demencia. El interés de los
profesionales debe centrarse en las interacciones que tie-
nen lugar en la familia durante la convivencia con la
enfermedad??. Trabajar las relaciones y la comunicacion en
la familia puede facilitar la negociacion entre sus miembros
y promover el dialogo durante los procesos de organizacion
y toma de decisiones?®.

En el ambito de la atencion primaria, los profesionales de
la salud con conocimientos especializados sobre el proceso
demencial son clave para el desarrollo e implementacion
de intervenciones racionales y basadas en la evidencia.
Profesionales que puedan dar respuesta a las diferentes
situaciones que vive la familia a lo largo de la enfermedad.
Es fundamental que los profesionales conozcan y posean
herramientas para llevar a cabo una comunicacion reflexiva
y motivacional. Esto ayudaria a los miembros de la familia en
la definicion de los problemas, la solucion de conflictos, el
establecimiento de limites personales, la clarificacion de los
roles y las responsabilidades de cada uno. En ocasiones, los
conflictos que no se han resuelto con anterioridad pueden
ser causa de distancia entre sus miembros, lo que afectara
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 con-
tribuye al desarrollo de condiciones dptimas 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 relacion de colaboracion con la familia, a través
de conversaciones significativas que inviten a las personas
a hablar de lo que saben, sienten y piensan acerca de la
demencia y el proceso de cuidados, permite a los profe-
sionales explorar el verdadero significado, los valores y las
creencias que las familias atribuyen a la experiencia, y de
esta forma, identificar las estrategias que son mas apro-
piadas 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 enferme-
dad y su nueva situacion, puede facilitar un entendimiento
de la naturaleza dinamica del proceso'®. Este es un aspecto
critico para la correcta adaptacion de la familia a lo largo
de toda la experiencia.

Los profesionales de atencion primaria deberian centrar
su trabajo considerando el cuidado como un proceso de
oportunidades para la familia, teniendo en cuenta las habi-
lidades, los valores 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 recursos de la familia se ven eclip-
sados por las dificultades que surgen en el proceso?®?. En la
tabla 1 se recogen algunas estrategias que podrian

Tabla 1 Estrategias de apoyo a la familia en la demencia

Estrategias de apoyo a la familia

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

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

3. Considerar y debatir abiertamente cuales 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 propositos

5. Asesorar a la familia sobre como pueden planificarse
y organizarse para trabajar en conjunto

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

desarrollarse para prestar apoyo, informacion, y ayudar a
la familia a establecer metas realistas.

Las familias, por lo general, no esperan soluciones inme-
diatas, 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 primaria 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 asi pueda reaccionar ante los retos del futuro de manera
responsable e independiente!?.

Conclusion

La convivencia con la demencia origina cambios en la estruc-
tura y la dinamica de la familia, que desafian su capacidad
para adaptarse a la nueva situacion, al mismo tiempo que
cuidan de su ser querido. Los profesionales de atencion pri-
maria, que trabajan en estrecha colaboracion 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 cuidado-
samente a la familia, permitiendo que todos los miembros
involucrados puedan expresar sus sentimientos y preocu-
paciones. Del mismo modo, exige una evaluacion de la
interaccion que se establece entre la enfermedad y el fun-
cionamiento habitual de la familia. En la actualidad, en la
atencion a la demencia urge un enfoque integral de cuida-
dos cercano a las realidades de cada familia, en el que los
profesionales tengan en cuenta la experiencia, no solo de la
persona afectada, sino de toda la unidad familiar y desde el
inicio del proceso.
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