Familias con un miembro afectado de demencia:
una propuesta de intervencion desde el Irabajo Social

Families with a member affected by dementia:
a proposal for intervention from Social Work

Fatima Centenero de Arce
Universidad de Murcia. Facultad de Trabajo Social
fecdal@um.es - ORCID: 0000-0002-0343-2824

Recibido: 23/11/2021 Aceptado: 1/12/2022

Resumen: Este articulo trata de desarrollar una propuesta de intervenciéon desde el Trabajo Social a
las alteraciones en la dindmica familiar que pueden surgir al tener en su seno una persona afectada de
demencia. La propuesta se basa en la escasez de recursos especificos para la atencion familiar en estos
casos, poniendo siempre el foco en los cuidadores principales, sin incluir a la familia. Las demencias no
inciden solo sobre la persona afectada, sino sobre el cuidador principal y su entorno familiar mas cer-
cano originando conflictos y alteraciones en las relaciones familiares que deben ser objeto de atencion.
Ubicada en el seno de las Asociaciones de Familiares, esta propuesta persigue el objetivo principal de
mejorar las dinamicas familiares para afrontar los posibles conflictos y problemas generados por los
cuidados en la demencia dotando de técnicas y estrategias que permitan favorecer la mejora del clima
familiar y paliar los efectos de la enfermedad en los cuidadores y la unidad familiar. Se constata que la
figura del cuidador principal, a pesar de tener un gran peso en la literatura es tratada desde el aspecto
negativo de la enfermedad, es decir, la sobrecarga, el estrés y la ansiedad, trabajando siempre aspectos
relacionados con el manejo del estrés y terapias psicolégicas asi como la busqueda de recursos externos
que traten de paliar la sobrecarga. Esta intervenciéon parte del trabajo familiar interno, ofreciendo la
informacion y formacion a las familias para ser capaces de aprovechar sus recursos personales.

Palabras clave: Alzheimer, Demencia, envejecimiento, trabajo social, intervencion social.

Abstract: This article tries to develop an intervention proposal from Social Work to the alterations in
the family dynamics that can arise when having in its bosom a person affected by dementia. The pro-
posal is based on the scarcity of specific resources for family care in these cases, always focusing on the
main caregivers, without including the family. Dementias do not only affect the person affected, but
also the main caregiver and their closest family environment, causing conflicts and alterations in family
relationsps that must be addressed. Located within family associations, this proposal pursues the main
objective of improving family dynamics to deal with potential conflicts and problems generated by care
in dementia, providing techniques and strategies that help improve the family climate and alleviate the
effects of the disease on caregivers and the family unit. It is verified that the figure of the main caregiv-
er, despite having a great weight in the literature, is treated from the negative aspect of the disease,
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that is, overload, stress and anxiety, always working on aspects related to stress management. and

psychological therapies as well as the search for external resources that try to alleviate the overload.

This intervention is based on internal family work, offering information and training to families to be

able to take advantage of their personal resources.

Key words: Alzheimer’s, Dementia, aging, social work, Social intervention.

1. INTRODUCCION

El envejecimiento de la poblacion es uno de los fenéme-
nos mas significativos del mundo actual, y, aunque el proceso
de envejecimiento no tiene por qué derivar en discapacidad
o dependencia, es cierto que a medida que va aumentando
la esperanza de vida la incidencia de enfermedades en los
Ultimos anos de vida y en este caso de las demencias va in-
crementandose de forma exponencial.

Con el término demencia se hace alusion a un sindrome
clinico genérico referido a varias enfermedades, que cursan
con un grupo de sintomas que se caracteriza por un deterio-
ro cognitivo persistente que afecta a la memoria, al compor-
tamiento y habilidades sociales, lenguaje, calculo, reconoci-
miento de objetos, entre otras, y que interfiere notablemente
con las actividades de la vida diaria y autonomia del indivi-
duo, quebrantando el funcionamiento normal del individuo
para el desarrollo de una vida auténoma.

Asf, las demencias conllevan inevitablemente al deterioro
del grado de funcionalidad de la persona, llevando a que la
persona afectada dependa progresivamente de la atencion y
cuidados de otra persona.

Dentro de las demencias, la principal enfermedad por su
incidencia es la enfermedad de Alzheimer, constituyéndose
la primera causa de demencia (hasta el 70%) (CEAFA, 2016),
seguida por la demencia asociada a la enfermedad vascular
mixta o pura (entre el 20 y el 30% del total) y en tercer lugar
otras enfermedades que cursan con demencia como la de-
mencia con cuerpos de Lewy, enfermedad de Parkinson o la
demencia frontotemporal. (Villarejo et al, 2021)

Segun el Plan Integral de Alzheimer y otras Demencias (2019-
2023) elaborado por el Ministerio de Sanidad, Bienestar Social y
Consumo, en 2015 el Alzhéimer y otras demencias afectan a
47 millones de personas en todo el mundo (en torno al 5% de
la poblacién mundial de edad avanzada) cifra que se prevé que
aumente a 75 millones en 2030y a 132 millones en 2050. Es de-
cir, cada 20 anos se duplicara el nimero de personas afectadas.
(Ministerio de Sanidad, Bienestar y Consumo, 2019, p.16).

Segun la Confederacion Estatal de Asociaciones de Enfer-
mos de Alzheimer (CEAFA), en la actualidad en Espaiia la cifra
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de personas afectadas es de aproximadamente 1.200.000,
cifra que se aproxima a los 5.000.000 si contamos con la
familia ya que ésta es la principal proveedora de los cuidados,
habitualmente de un pariente cercano (85% de los casos).

Este ultimo dato, ha llevado a considerar las demencias
como un problema sociosanitario de gran importancia, en
el que los paises deben implicarse habiéndose convertido en
la gran epidemia silenciosa del siglo XXI. (Ministerio de Sani-
dad, Bienestar y Consumo, 2019, p.13)

“Por tanto, la demencia es un claro exponente del
concepto de enfermedad sociosanitaria, en el que estan
incluidos no solo el enfermo y el entorno cuidador/fami-
lias sino también las instituciones sanitarias y sociales, pu-
blicas o privadas, implicadas en el proceso de atencién
a la persona con demencia” (Villarejo et al, 2021, p.44)

2.1 A DEMENCIA EN EL ENTORNO FAMILIAR

“Tradicionalmente la familia ha sido el marco en que
las personas dependientes han desarrollado su vida y han
recibido las atenciones que mas o menos precisaban”
(CEAFA, 2016, p.7).

En los ultimos decenios se ha modificado la estructura de
la institucion familiar debido a diversos factores como el con-
tinuado descenso de la natalidad, la emigracién, traslados
nacionales e internacionales en busqueda de oportunidades
laborales, la incorporacién de la mujer a la vida laboral acti-
va... situaciones gue han provocado la evolucién del modelo
familiar tradicional. Esta modificacién de los modelos fami-
liares ha ocasionado la reduccion de lo que se llama “nucleo
familiar”, en contraposicion a las familias tradicionales don-
de tenfan una amplia estructura donde podian convivir varias
generaciones, y permitia que se pudiera constituir un sistema
de alternancia entre familiares que facilitara el descanso al
cuidador principal.

Sin embargo, estos cambios y reduccion de estructura no
quiere decir que la familia deje de ser el principal provee-
dor de cuidados, todo lo contrario, el cuidado familiar hoy
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por hoy continta ofreciendo principalmente los cuidados a
la persona con demencia: “Desde un punto de vista global
el 80% de los enfermos de Alzheimer es cuidado por su fa-
milia” (Villarejo et al, 2021, p.45), aunque es cierto que los
cambios sociales y familiares han modificado la forma de cui-
dar, recayendo en menos personas la responsabilidad y por
tanto existiendo mayor sobrecarga de la persona cuidadora.
Hablamos de cuidador/a principal cuando designamos a
la persona sobre la que recae casi todo el peso de la aten-
cion a la persona con demencia, la coordinacion y la toma de
decisiones. Suele tratarse de la persona mas cercana fisica y
emocionalmente al enfermo, y sobre ella incurre todo el peso
del cuidado y es de esperar que conforme va avanzando la
enfermedad, mayor es la presién que sufren los cuidadores.
Sin embargo, la presencia de la demencia en una unidad
familiar, no afecta Unicamente a la persona enferma, sino que
los problemas ocasionados genera una nueva situacion que
provoca cambios en la estructura familiar alterando diferentes
aspectos: social, laboral, econémico..., que, en no pocas oca-
siones genera crisis que ponen en peligro la estabilidad familiar
(Lopez et.al., 2009, Munuera, 2011, Sanchez y Fontalba, 2017)
En el estudio realizado por CEAFA, “Consecuencias de la
enfermedad de Alzheimer y otras demencias en los cuidadores
familiares” publicado en 2017, encontramos una aproxima-
cion a la situacion familiar tras el diagnéstico de Alzheimer u
otra demencia y a los posibles conflictos que pueden surgir
tras ese diagnostico, preguntandoles directamente a las fami-
lias qué espera el cuidador de su nucleo familiar. En un alto
porcentaje, el cuidador quiere la implicacion familiar en el cui-
dado de la persona afectada, asi como apoyo y comprension
(40 % vy 30 % respectivamente). Y esta implicacion y apoyo
incide directamente en la necesidad de la familia de no te-
ner conflictos familiares ante este diagndstico y las labores de
cuidado, que manifiestan mas tolerable cuando se reparten
adecuadamente las tareas de cuidado, existiendo una buena
organizacion, implicacién y planificacion entre los cuidadores.
De igual manera, en este estudio se refleja los cambios
en los roles familiares de hijos a padres y viceversa y en los
casos en los que dentro de la unidad familiar hay menores
pudiendo existir situaciones de conflicto o celos con la per-
sona enferma, siendo éstos conflictos mas claros cuanto ma-
yores son estos menores, coincidiendo con las etapas de la
adolescencia, en el que existe un sentimiento de pérdida de
importancia y de celos hacia la persona enferma por el repar-
to del tiempo del cuidador entre ambos.
La creciente necesidad de ayuda y apoyo por parte de la
persona afectada, altera las dindmicas y relaciones familiares
(hijos e hijas, cényuges...),” todos los miembros de la unidad
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familiar participan de la enfermedad en sus diferentes fases
de evolucion. “(CEAFA, 2016, p.14)

“Quizéas lo mas doloroso era sentir como nuestra rela-
cion se iba trasformando y tenia lugar un auténtico cam-
bio de roles en el que yo pasaba a ser su madre y ella mi
hija. Segun iba evolucionando la enfermedad, o, mejor
dicho, deteriorandose sus neuronas, aumentaban sus
necesidades afectivas, demandaba mimos y dedicacion,
necesitaba compafia para su estabilidad emocional y cui-
dados fisicos para sobrevivir. Habia que facilitar todo tipo
de cuidados a una mujer hasta ahora autébnoma, cuya
memoria estaba retrocediendo en el tiempo, para que pu-
diera sobrevivir.” (Fernandez, 2009, p.17)

El impacto de la enfermedad en la familia va a variar, en
funcion de diversos factores, econémicos, sociales e indi-
viduales y la capacidad de entendimiento y afrontamiento
de los cuidadores ante las consecuencias de la enfermedad
como son los cambios de caracter, alteraciones de los habitos
de vida, trastornos de suefo, pérdidas de progresivas de ca-
pacidades, etc. que sumen a los familiares en un duelo con-
tinuo y adaptacion continua a los cambios (Padierna, 1993).
También Padierna habla de sus efectos en las relaciones fa-
miliares, por alteraciones en el reparto de responsabilidades,
y la pérdida de “reciprocidad” entre sus miembros. Y es que
en muchas ocasiones los cuidadores expresan falta de apoyo
entre sus familias, familiares que no asumen la enfermedad
y consideran determinados sintomas como normales del pro-
ceso de envejecimiento y/o no reconocen la sobrecarga de
la persona cuidadora, barreras de comunicacion, “procesos
de lucha o competicion por demostrar quién es el “hijo que
mejor cuida”” (Losada et.al, 2017, p. 13), los asuntos eco-
némicos, o el sentimiento de culpabilidad ante pensamientos
como institucionalizacion... También existen casos de fami-
liares que no sienten reconocimiento de su lugar o papel
como familiar directo (conyuge, hijo o hija...) al adquirir el
cuidador principal todas las funciones de cuidado sin permitir
gue nadie le ayude o sostenga en esa dificil labor, provocan-
do también desequilibrio familiar. Sin embargo, tal y como
afirma Fernandez (2009), este tipo de conflictos podrian re-
solverse con una reorganizacion de los roles familiares y un
ejercicio de comprension y apoyo entre las partes.

3. EL CUIDADO DEL CUIDADOR

Existe mucha bibliografia que muestra que cuidar a una
persona afectada de Alzheimer supone un trabajo tanto fisi-
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co como emocional, y no solo econémico. La familia o perso-
na cuidadora necesita apoyo y asesoramiento, comprension,
apoyo y solidaridad ante el desgaste que va a sufrir conforme
avance la enfermedad.

“El cuidado de la demencia produce un mayor nivel
de estrés y ansiedad que el de otras enfermedades cro-
nicas generadoras de discapacidad, estando presente en
mas de un 75% de los cuidadores” (A. Villarejo Galende
etal., 2021, p.45)

El avance de la enfermedad y el desempeno del rol de
cuidador hacen que los cuidadores muestren un incremento
de enfermedades psicolégicas y fisicas, mostrando mayores
niveles de depresion, aislamiento social... Una de las caracte-
risticas de esta sobrecarga de cuidador es que sus problemas
no se resuelven una vez la persona enferma no necesita ser
cuidada (por fallecimiento o institucionalizacion), sino que
adquieren un duelo patoldgico que se prolonga en el tiempo.
(Villarejo, Eimil et al, 2021). Como afirma Moreno (2012) “La
intensidad creciente de las demandas del enfermo necesita
de una alta dedicacion familiar, es muy importante el apoyo
social, la informacién y el asesoramiento profesional y social
(asociaciones, grupos de apoyo mutuo, contacto con otras
familias similares) como factor relevante en el desarrollo de
un conocimiento de adquisicion de habilidades y estrategias,
de planificacion, de dialogo comun y la implicacion en redes
externas de apoyo y participacion familiar.” (p.2)

El Plan Integral del Alzheimer y otras demencias (2019-
2023) plantea la necesidad de prestar especial atencion a
los cuidadores durante el proceso de cuidado de su fami-
liar, y reconoce los déficits sociales y sanitarios que existen
en la atencién no solo a los pacientes, sino a sus familias y
cuidadores principales. En particular, “los servicios y pres-
taciones del Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia (SAAD) no siempre se adaptan a la especifici-
dad de las necesidades de las personas con alzhéimery sus
familiares cuidadores”. (Ministerio de Sanidad, Consumo
y Bienestar Social, 2019, p.19). En la mayoria de estos re-
cursos se evaltan y trabajan con las personas cuidadoras,
pero esta atencién se encuentra limitada debido a que,
por un lado, se tiene una visién de los cuidadores como
recursos en si mismas sin los que estos Planes estratégicos
no podrian subsistir, por la falta de verdaderos recursos de
atencion especifica y por otro lado, vistos como individuos
particulares sobre los que recae la mayor parte del cuida-
do, es decir, desde los aspectos “negativos” de la figura
que genera sobrecarga.
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Asi, siguiendo a Esandi y Canga (2016), las limitaciones
principales que tienen los recursos de apoyo a personas cui-
dadoras en la demencia se basan en:

- Enfoque reduccionistas que no tienen en cuenta la
naturaleza dinamica de los cuidados, por lo que no
fortalece los recursos familiares para la convivencia
con la demencia, sino que atiende la urgencia de los
problemas.

- Falta de continuidad y adecuacion a las etapas del
proceso de cuidados, que implica intervenciones a lar-
go plazo que preparen a las familias a la evolucion de
la enfermedad.

- Enfoques individualistas, que centran la atencién a
las personas afectadas y/o sus cuidadores principales,
pero no a ambos nucleos simultdneamente.

También el Plan Integral del Alzheimer y otras demencias
reconoce que las ayudas que las familias necesitan, ademas
de las otorgadas por la Ley de Promocién de la Autonomia
Personal y Atencién a las personas en situacion de depen-
dencia u otras ayudas publicas, se prestan desde las Asocia-
ciones de Familiares siendo “el recurso mejor valorado por
los familiares cuidadores para buscar apoyo e informacién
tanto en lo que se refiere a la propia enfermedad como a su
papel como cuidador/a de una persona dependiente.”(Mi-
nisterio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, 2019, p.61)
ya que estos recursos ofrecen el apoyo psicolégico, social,
juridico y laboral que la administracion no ofrece.

Las Asociaciones de Familiares de Enfermos de Alzhei-
mer y otras demencias (AFAs), se han convertido, de esta
manera, en uno de los agentes especificos mas importantes
para combatir los efectos que tanto sobre el paciente como
sobre el cuidador familiar genera la enfermedad (CEAFA,
2017). Las AFAs son recursos de atencion especializadas
que trabajan no solo en la atencién a las personas con de-
mencia con el desarrollo de terapias no farmacolégicas, es-
timulacion y rehabilitacion para enlentecer el desarrollo de
la enfermedad, sino que, a través de sus recursos (Centros
de Dia o unidades de Respiro), facilitan al cuidador el tiem-
po necesario para dedicarse a otros asuntos o simplemente
descansar de la tarea de cuidar, durante unas horas al dia.
Repartidas por toda Espafa, encontramos 322 entidades
que trabajan en pos de la mejora de la calidad de vida de
afectados y familias. En el estudio de CEAFA (2016) se afir-
ma que el 67% de los cuidadores han buscado la ayuda
de este tipo de entidades para continuar con su labor de
cuidador.
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Ademas de las Unidades de Respiro o Centros de Dia para
las personas afectadas, las asociaciones realizan determina-
das actividades directamente relacionadas con la salud del
cuidador, a través del asesoramiento, apoyo y formacion en
las tareas de cuidado con talleres especificos para ellos (Es-
cuelas de Cuidadores), atencion psicoldgica individualizada y
desarrollo de los Grupos de Ayuda Mutua. Tal y como afir-
man Fuentes y Moro (2014) " Garantizar cuidados al cuidador
es la mejor manera de que este realice su tarea durante mas
tiempo, retrase los procesos de institucionalizacion de su fa-
miliar y disfrute de mejor calidad de vida. (p. 45)

TAaBLA |: PRINCIPALES ACTIVIDADES DE LAS AFAs

Principales actividades de las AFA’s

ACTIVIDAD DESCRIPCION
Informacion, Charlas, conferencias, jornadas.
formaciény Cursos para cuidadores,
difusion. profesionales, voluntariado,
monograficos especificos.
Escuelas de familias/Grupos de
Ayuda.
Informacién y asesoramiento
juridico, médico, social, psicoldgico.
Prestacion de ayudas técnicas.
Estimulacion cognitiva.
Centro de Dia.
Servicio de ayuda a domicilio.
Participaciéon en planes
gubernamentales y en legislacion de
atencion al colectivo.
Demanda ante las administraciones.
Colaboraciones en proyectos de
investigacion con instituciones
publicas y privadas.
Fomento de la propia investigacién
en la accion.

Apoyo al cuidador

Apoyo al enfermo

Representacion del
colectivo ante la
sociedad.

Apoyo en la
investigacion

Fuente: CEAFA, 2008, p.106

En el estudio realizado por CEAFA (2016) se refleja tam-
bién que las Asociaciones de Familiares de Personas con Al-
zheimer y otras Demencias son recursos altamente valorados
por el cuidador familiar como puntos donde hablar sobre
su rol como cuidador (64%), sobre la situacién por la que
atraviesa (60%) y donde pueda hacer preguntas y obtener
respuestas (59%).

4. UNA PROPUESTA DESDE EL TRABAJO SOCIAL
Teniendo en cuenta lo anteriormente expuesto, se plan-

tea la necesidad de avanzar en el modelo de cuidados cen-
trado en la figura Unica del cuidador principal, ampliando
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tal modelo hacia uno centrado en la incidencia familiar de
la enfermedad y en la transformacién de sus dindmicas para
afrontarla, ya que no se ha avanzado lo suficiente en este
tipo de intervenciones familiares desde el Trabajo Social..

Parece razonado suponer que los recursos especializados
de atencién a personas con demencia, como las Asociacio-
nes de Familiares constituyen el contexto privilegiado donde
se puede realizar una intervencion directa desde el trabajo
social con las familias para fortalecer los recursos internos del
sistema familiar, ya que en muchas ocasiones es desde casi el
inicio del diagndstico, cuando estas familias acuden en bus-
ca de informacién y asesoramiento, o incluso son derivados
desde los servicios sanitarios. En estos primeros momentos
es donde el profesional puede ver las primeras sefales de
sobrecarga y posibles conflictos entre familiares a través de
la entrevista inicial, pudiendo encontrar varias situaciones en
las que es adecuada la intervencion:

- desacuerdo entre hermanos sobre la idoneidad del re-
curso para su padre/madre,

- desacuerdo igualmente entre hermanos sobre “quién
cuida mejor”,

- diferencias generacionales entre padres e hijos cuan-
do hablan de uno de los progenitores afectado por
demencia,

- sentimiento de abandono o desapego... también des-
de el punto de vista de la persona afectada surgen
esas ideas de abandono o desapego por parte de su
familia cuando delante de él/ella hablan de centros
de dia o residencias, ya que no es consciente de su
estado, sentimiento de no ser tenido en cuenta...

Se propone asi una accion formal desde el Trabajo Social,
considerando la familia como una de las principales reas de
intervencion de nuestra disciplina como un todo complejo y
amplio (Agudelo et al, 2021), que pretende mejorar la cali-
dad de vida familiar de las personas con demencia. Desde
esta accion se trabaja en la funcién preventiva que el trabajo
social tiene ya que en el &mbito del cuidado informal vemos
gue no se ha conseguido un flujo de acciones preventivas
gue permitan un funcionamiento familiar operativo ante la
complejidad de los cambios (Diaz, 2022).

También en la promocional-educativa y mediadora, y no
solo atendiendo a los efectos que el cuidado produce, bajo la
premisa de que, cuanto mejor esté a nivel emocional y social
las personas que le cuidan, mejor cuidado estara el usuario.
Villarejo et al. (2021), afirma que “La atencién del pacien-
te con demencia es compleja, multidisciplinar y requiere del
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apoyo de 3 pilares fundamentales: la familia, el médico y los
servicios sociales.” (p.46), y dado lo explicado hasta ahora,
esta atencion y apoyo es insuficiente desde las instituciones
para las familias.

Fernandez (2009) indica que para intervenir con los fa-
miliares de enfermos de Alzheimer, el trabajador social debe
tener en cuenta lo siguiente:

- La dindmica familiar se va distorsionando con el cam-
bio de rol.

- La ansiedad de cuidador llega al limite cuando ve de-
teriorarse al enfermo.

- La sobrecarga del cuidador le hace pedir ayuda sin sa-
ber exactamente lo que necesita.

- El cuidador expresa la necesidad de que se tomen me-
didas urgentes.

El profesional debe tener en cuenta estos factores en
el proceso tanto de valoracion o diagnéstico, como de in-
tervencion. Ademas de ello, ha de tener presente las varia-
bles socioculturales de las familias, ya que las experiencias
vitales de cada familia en conjunto y de sus individuos por
separado, van a dar visiones diferentes sobre el cuidado y
atencion: patrones y estilos de cuidado, presién del gru-
po (sociedad), jerarquia familiar, en definitiva, el marco de
referencia individual que guia a los individuos en sus pen-
samientos y conductas. Esta intervencion debe basarse en
un proceso de trabajo social familiar que implica el trabajo
conjunto entre las partes interesadas y el profesional del
Trabajo Social, para tratar de resolver sus conflictos pasan-
do de lo destructivo a lo constructivo, y construir una sana
relacion familiar que redunde en el bienestar de la persona
afectada, trabajando los aspectos mas inmediatos como es
la seguridad en los cuidados, como aquellos aspectos mas
emocionales como son las organizacién de tiempos y espa-
cios propios, dedicacion, cambio de roles, sentimientos de
culpa... (Rodriguez, 2013).

Por tanto, el enfoque de esta intervencién trata de dar
una perspectiva familiar, la familia desde un punto de vis-
ta sistémico, contemplando la familia como un conjunto
de partes u holones en interaccién (holén individual, holén
conyugal, holén parental...) estudiando el todo y las partes
y su funcionamiento en interaccion. (Rodriguez de Cordero,
2012). Partiendo de la metodologia sistémica, la familia es
vista como un entramado de interaccion dinamica (Alvarez,
2011) donde cada holdn trata de conservar su autonomia y
autoconservacion y a la vez vehicula la energia integradora
de las partes (Minuchin, Fishman, 2004). Cada familia posee
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unas caracteristicas y normas propias y cualquier cambio en
una de las partes de la estructura familiar, produce una pér-
dida de equilibrio de dicha estructura. El trabajo social desde
esta perspectiva debe contribuir al bienestar familiar, no solo
mediante la orientacion y derivacion hacia recursos especia-
lizados o reducir la carga del cuidador principal, si no traba-
jar con la familia para lograr aceptar y trabajar la situaciéon
actual y la que pueda sobrevenir, afrontando la inevitable
pérdida de autonomia de la persona enferma dotandoles de
las herramientas para este enfrentamiento, fortaleciendo la
situacion familiar proporcionandoles un espacio donde po-
der reorientar y restablecer su vinculo afectivo, comunicati-
vo y emocional, permitiendo el desarrollo de cada individuo
por separado y del grupo familiar en su conjunto. (Moreno,
2012, Velasquez 2001).

"El bienestar familiar incide directamente en la salud
fisica y mental de todos sus componentes. El buen funcio-
namiento familiar es una variable importante dentro del
proceso de cuidado de un enfermo cronico, que influye
tanto en la familia cuidadora como en la persona que
recibe el cuidado.” (Esandi Larramendi, 2011, p. 61)

Objetivos y destinatarios

El objetivo general de esta intervencion es mejorar las
dindmicas familiares para afrontar los posibles conflictos y
problemas generados por los cuidados en la demencia.

De esta manera tratamos de evitar los conflictos gene-
rados por el diagnéstico de demencia y sus posteriores con-
secuencias, asi como afrontar de la mejor manera posible,
como unidad, los cambios de la persona y su inevitable de-
pendencia a medida que avanza la enfermedad. Se trata de
trabajar con la familia de forma preventiva los problemas que
se ocasionan acerca del cuidado de estas personas, las mo-
dalidades de atencion, etc. avanzando hacia un modelo de
atencién que considera a la familia como unidad de cuidado,
y no solo a un cuidador principal.

Por tanto, los destinatarios de la intervencién seran no
solo los cuidadores principales, objeto generalmente de los
grupos de ayuda mutua y actividades psicoterapéuticas,
sino que serd la unidad familiar como sistema, o al menos
aquellas personas que pertenecen al entorno mas inmediato
de la persona afectada y su cuidado. Se ha constatado que,
cuando desde el entorno familiar se presta ayuda al cuida-
dor familiar y se establecen pautas y rutinas, estos miembros
estan satisfechos con el cuidado, y son escasos los conflictos
percibidos como importantes (Delicado et al., 2011).
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Proceso metodologico

Para lograr una adecuada intervencion, en primer lugar el
profesional del trabajo social debe conocer las necesidades
del cuidador principal, las de la persona afectada de demen-
cia y del resto de su entorno familiar, a través de la entre-
vista inicial que se realiza a la llegada a la entidad, donde
se recoge la informacion necesaria para ofrecer el recurso
mas adecuado, y donde se tienen en cuenta diferentes fac-
tores contextuales tales como: el sexo, el estado civil, el nivel
cultural, la edad, la salud, el grado de conocimiento de la
enfermedad por parte de la persona que cuida, el sentido
de eficacia, la relacion afectiva previa con la persona cuida-
da, la propia historia del cuidado (sucesos, expectativas de
duracion, tiempo dedicado...), el tipo de convivencia (vivien-
da compartida o no), la dindmica familiar o la existencia de
sucesos estresantes “extra” en la vida de los cuidadores. De
esta forma conocemos la informacién necesaria acerca de
la realidad que estan viviendo los miembros de la familia y
los condicionamientos basicos que inciden en ella. Una vez
obtenida la informacion, se procede a jerarquizar las causas y
efectos de la problematica, los elementos que se relacionan,
construyendo asi el diagndstico social de la situacion y las
hipotesis de trabajo mediante la entrevista familiar, obser-
vacion, andlisis e interpretacion para programar las acciones
y procedimientos de la intervenciéon segun la situacion par-
ticular. Este diagndstico se hace de forma colaborativa con
la familia, potenciando su participacion e implicacion en el
proceso. (Hernandez- Echegaray y Pastor, 2020)

Cada proceso de demencia es diferente desde el punto de
vista de la persona enferma y desde el punto de vista familiar,
pues el bagaje personal y familiar, las habilidades, interpre-
taciones y actitudes son distintas de una familia a otra, por
€s0 es muy importante construir una relacion profesional- fa-
miliar directa y especifica, constituyendo un vinculo seguro
como recurso de apoyo. Por ello, el profesional, debe estar
atento a las senales que indiquen desacuerdos o conflictos
entre familiares implicados en el cuidado.

A partir de esta primera entrevista, se ofreceréa la informa-
cion y asesoramiento segun el caso especifico, y se propondra
una serie de encuentros con el resto de la familia implicada
en el cuidado y/o convivientes y asi comenzar la intervencion
familiar desde la primera entrevista familiar descubriendo la
estructura, dinamica y comunicacion. Se valorara también la
necesidad de planear entrevistas con los miembros por sepa-
rado, si fuera necesario.

Utilizaremos instrumentos como el genograma, o mapa
de relaciones familiares, donde aparecerd no solo la repre-
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sentacion grafica de la familia y sus relaciones, sino que nos
proporcionara elementos significativos para destacar sus
pautas de relacion, problemas y toda la amplitud relacional
familiar y su dindmica interna, que nos dara una visiéon glo-
bal del conflicto, para continuar la intervencién teniendo en
cuenta todas las variables, ya que éstas haran que la familia
tenga mayor o menor capacidad para afrontar la situacion.

La estrategia de intervencién ira en continua complemen-
tariedad con el Grupo de Ayuda Mutua y/o Escuela de Cui-
dadores, desarrollado con el fin de que los cuidadores prin-
cipales tengan la oportunidad de integrarse en un grupo de
iguales en el que encuentre un sentido de pertenencia en su
rol de cuidador, donde buscan conocimiento sobre la enfer-
medad, y que ayuda a desarrollar la capacidad de escuchar
con atencion e interés a otras personas, poner en comun
situaciones y problemas similares, facilita el aprendizaje y de-
sarrollo de habilidades de comunicacién, control del estrés
y mejorar en ciertos aspectos el rol de cuidador, etc., ade-
mas permitird a los miembros asistentes conocer de primera
mano la evolucién de la enfermedad, para, en un momento
determinado tomar decisiones que le afecten. En definitiva,
en el Grupo encuentran una terapia para resolver su ansie-
dad (Pires, F. R. O et al, 2017). En estos grupos, se plantean
sesiones importantes que beneficiaran al proceso de inter-
vencion en el conflicto familiar: sesiones acerca de las carac-
teristicas de las demencias, para que exista una comprension
global de la enfermedad, sus fases y los comportamientos de
las personas afectadas en cada una de las fases. También se
trata el tema de los apoyos formales e informales, ya que el
coste econémico de la labor de cuidado suele ser también
motivo de conflicto familiar; la Ley 39/2006 (Ley de depen-
dencia), los servicios y prestaciones que ofrece, la labor de las
asociaciones para el cuidado de las personas afectadas, asi
como de los cuidadores... Cuestiones relativas al avance de
la enfermedad y la informacion juridica relevante acerca de la
situacion de la demencia, incapacidad, tutela, guarda legal,
etc... Estas sesiones del Grupo de Ayuda Mutua permitiran
que en el proceso de intervencion especifica de nuestra pro-
puesta las personas se encuentren mejor informadas acerca
de determinados aspectos importantes a la hora de tomar
decisiones sobre su familiar.

Tras estas entrevistas con la familia, se establecerd una li-
nea de intervencion y seguimiento familiar, adecuado a cada
caso, ya que, como hemos mencionado no hay dos casos
familiares iguales, cada familia tiene un modelo de funciona-
miento, comunicacién, normas y reglas propias que determi-
nan sus relaciones, y hay que orientar la accién a cada caso
especifico.
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TaBLA II: EVOLUCION DE LAS DEMENCIAS

Caracteristicas generales de las
demencias

Necesidades de la persona con
demencia.

Intervencion familiar

FASE Desorientacion en entornos Reforzamiento autoestima. Ayudar a la familia a familiarizarse
LEVE desconocidos. Sentimiento de seguridad. con la enfermedad y empezar a
Pérdida de objetos. Atencién a necesidades fisiolégicas.  encarar el futuro: Apoyo en la
Pérdida de memoria reciente. Necesidad de afecto. planificacion de cuidados.
Disminucion de la concentracion. Necesidad de mantener capacidades Pautas de comunicacion con
Cambios de humor, apatia. manteniendo aficiones, relaciones la persona afectada desde la
Ansiedad sociales y ejercicio fisico. comprension y el apoyo.
Mantenimiento de rutinas Resaltar la importancia de las terapias
no farmacolégicas y la funcién de los
distintos recursos existentes (SAD,
Centros de Dia, Residencias...)
Informacién y tramitacion Ley
de Dependencia y tramites de
incapacitacion judicial.
Asistencia a los Grupo de Ayuda
Mutua.
FASE Dificultad de manejo de dinero Aumento de dependencia. Aumento de servicio estimulacion/
MODERADA Confusién en la propia historia Aumento de sentimiento de centro de dia.
personal. inseguridad. Refuerzo de la intervencién
Problemas de orientacion. Necesidades fisiolégicas alteradas, psicosocial ante el aumento de la
Afasia: problemas expresion. gue necesitan mayor atencién. dependencia y por tanto de la carga.
Apraxia: Dificultad en utilizar Necesidad de afecto. Formacion en habilidades de
utensilios habituales (cubiertos, Mantenimiento de rutinas. cuidado.
vestido...) Establecimiento de pautas y turnos
Descuido higiene personal. de cuidado.
Trastornos de conducta. Asistencia a los Grupo de Ayuda
Alucinaciones Mutua.
Actos repetitivos
Dependencia
FASE Desorientacion espacial y temporal Precisa ayuda para todas las Preparacién del duelo
GRAVE Rigidez muscular actividades de la vida diaria. Tramitacién recurso especializado

Temblores

No reconoce a familia

Incontinencia

Necesidad continua de apoyo en las
actividades de la vida diaria
Dificultades de comunicacién
Dificultad para autoalimentarse

Aumento de habitos de higiene para
evitar infecciones.

Movilizaciones pasivas para evitar
infecciones y Ulceras.

Necesidad de afecto.

Apoyo familiar

Formacion en cuidados bésicos:
movilizaciones y transferencias,
higiene, alimentacion...
Asistencia a los Grupo de Ayuda
Mutua.

Fuente: Elaboracion propia a partir de Diéguez 2002 y CEAFA 2008

En las sesiones que se programen se afrontaran con las
familias los desafios de los cuidados conforme avanza la en-
fermedad en cada una de las fases, tratando de facilitar las
herramientas para la flexibilizacién en las relaciones familia-
res ante las nuevas demandas, confrontar sus distintas creen-
cias sobre las tareas de cuidado, derribando mitos y falsas
verdades sobre la enfermedad, aprender a centrarse en el
vinculo que les une, mejorar la comunicacion familiar... faci-
litando asi un acuerdo conjunto sobre el mejor cuidado para
su familiar en cada etapa, planificando reuniones periodicas
para tratar estos temas, buscando el bienestar de todo el
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conjunto, sin sobrecargar a ninguna de las partes. De esta
forma se busca el cambio desde los propios recursos internos
familiares, siendo facilitadores de dichos recursos para adap-
tarse a la situacion.

Con el fin de no saturar a las familias y garantizar su
participacién, la intervencion se organizard en funcién de
la situacion especifica de la familia y de la evolucién de la
enfermedad, atendiendo a los indicadores de las fases de
deterioro:

Las fases de la enfermedad no tienen un tiempo concre-
to, pueden durar entre uno y tres aflos aproximadamente y

2022 " REVISTA INTERNACIONAL DE TRABAJO SOCIAL ¥ BIENESTAR ' AZARBE



Familias con un miembro afectado de demencia: una propuesta de intervencion desde el Trabajo Social

los conflictos pueden aparecer conforme se agravan las limi-
taciones de la persona afectada y se cuestionan los cuidados
en esta fase.

Al realizarse dentro del entorno del Centro de Respiro o
Centro de Dia, el trabajador social tendra informacién cons-
tante de la evolucién de la persona afectada para orientar
con mayor rapidez en el cambio de fase de la persona afec-
tada y sus necesidades en ese momento.

La relacion que se establece con la familia en este con-
texto es continuada, ya que dentro del Programa Indivi-
dualizado de Atencion previsto para la persona afectada,
se establecen seguimientos continuos a través de diversas
escalas realizadas por los equipos multidisciplinares, que
permiten ver la evolucion de la demencia. Los resultados
de estas valoraciones son comunicadas por el trabajador
social a la familia con el fin de informar, asesorar y adecuar
el recurso a la persona afectada y de esta forma nos per-
mite “adelantarnos” a las fases que puedan generar con-
flictos familiares y coordinar la intervencion y seguimiento,
mediante reuniones periédicas, entrevistas y estrategias de
abordaje de la situacion.

Asi, la estrategia de intervencion que se establece con la
familia es de asesoramiento y apoyo continuado en el tiempo
rebajando los niveles de ansiedad y estrés y aumentando el
bienestar del cuidador, familiares y sobre todo, de la persona
afectada.

IMAGEN 1. RESUMEN INTERVENCION

Primera
entrevista-
Acercamiento

Cierre
intervencion-
derivacién o
duelo

Entrevistas
individuales

Intervencion
familiar

Entrevista
sistema familiar-
Observacion
pautas relacion

Adaptacion
intervencion
segun fase
enfermedad.

Pautas de
intervencion-
compromiso
familiar

Fuente: elaboracion propia.
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5. CONCLUSIONES

La intencion de este trabajo es tener el marco metodolo-
gico necesario con el fin de realizar una intervencién especi-
fica con las familias de las personas afectadas de demencia,
en el ambito de las entidades del Tercer Sector de Accidn
Social de ayuda a personas con demencia y sus familias, no
s6lo desde la perspectiva de la descarga psicolégica o respiro
del cuidador familiar, sino la implicacion del nucleo familiar
en dicho cuidado tratando los conflictos que surgen tras el
diagnostico del familiar en el seno de la estructura primaria.

Se ha constatado que la figura del cuidador principal, a
pesar de tener un gran peso en la literatura e incluirse en
los Planes Estratégicos y politicas sociales es tratada desde el
aspecto negativo de la enfermedad, es decir, la sobrecarga, el
estrés y la ansiedad, trabajando siempre aspectos relaciona-
dos con el manejo del estrés y terapias psicolégicas asi como
la busqueda de recursos externos que traten de paliar dicha
sobrecarga. Esta intervencion parte del trabajo familiar inter-
no, ofreciendo la informacién y formacion a las familias para
ser capaces de aprovechar sus recursos personales.

Por ello, nuestra premisa, en linea con Emilia Fernandez
(2009) y Moreno (2012) es la intervencion desde una perspecti-
va sistémica incidiendo sobre el desarrollo de los propios recur-
sos familiares y sociales para hacer frente a la enfermedad como
nucleo solido en el que la persona cuidadora se apoye para des-
cansar su titanica tarea, mejorando su apoyo social externo y
las redes familiares para mejorar la calidad de vida de toda la
estructura familiar, incluyendo a la persona con demencia.

La principal dificultad que esta intervencion puede tener
es lograr la plena participacion familiar, ya que requiere de un
grado de compromiso que muchas personas en primera ins-
tancia no quieren o no pueden asumir por distintas razones.
Es importante la labor del profesional para atraer a todos los
implicados, sefialando los aspectos positivos del apoyo exter-
no para influir positivamente en el funcionamiento familiar,
sobre todo en beneficio de la persona afectada y mejorar las
relaciones familiares para evitar situaciones enquistadas en
las que se dificultaria mucho el acuerdo familiar, y requeri-
rian en todo caso otro tipo de intervenciones mas especificas
como la mediacién familiar.
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