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Restumen
Ante una situacion de demencia confirmada, es esencial informar a la persona afectada y a

su familia, ya que surgiran cambios en funcion de la evolucion del diagndstico. El seguimiento en
las situaciones de demencia debe individualizarse segin: las necesidades de cada persona, la

existencia o no de una persona cuidadora y la calidad de los cuidados que se brindan.

Es fundamental identificar cudl es la persona del entorno que va a desempeiiar el papel de
cuidador, ya que sera la que debera asumir la responsabilidad de los cuidados y precisara atencion
especifica de los profesionales de la salud. El seguimiento debe ser: (i) Multidisciplinar; a través de
la valoracion de los profesionales de Medicina, Enfermeria, Trabajo Social y Psicologia, teniendo
en cuenta las opiniones de la persona con demencia como del cuidador. (ii) Integral; segin las
necesidades individuales, su estadio clinico-funcional y su situacion social, asi como las

necesidades del cuidador.

El cuidador principal es el que provee cuidados a la persona con demencia, tiene a su cargo
la toma de decisiones y se responsabiliza por esta. Esta tarea rutinaria, sin descanso ni relevo, en la
cual van aumentando las responsabilidades diariamente, va frustrando planes personales y aislando
socialmente al cuidador. Si a esto, se le suma la falta de informacion acerca de la enfermedad de su
familiar, y la incapacidad para reconocer sus propios sentimientos ambivalentes se torna altamente
estresante, y por lo tanto insalubre. Los profesionales deberian ofrecer estrategias de tratamiento,

acompafiamiento y contencion, para evitar situaciones de maltrato.
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Introduccion

Ante una situacion de demencia confirmada, es esencial informar a la persona afectada y a
su familia, ya que su entorno va a sufrir una serie de cambios en funcion de la evolucion del
diagndstico. Se considera que el seguimiento en las situaciones de demencia debe individualizarse
segin: las necesidades de cada persona (estadio de evolucion de la enfermedad, situacion
econodmica, redes sociales, entre otros), la existencia o no de una persona cuidadora y la calidad de

los cuidados que se brindan. (Boada Rovira M; Tarraga Mestre L;1998)

Es fundamental identificar cual es la persona del entorno que va a desempenar el papel de
cuidador, ya que sera la que debera asumir la responsabilidad de los cuidados y precisara atencion
especifica de los profesionales de la salud. El seguimiento debe ser: (i) Multidisciplinar; a través de
la valoracion de los profesionales de Medicina, Enfermeria, Trabajo Social y Psicologia, teniendo
en cuenta las opiniones de la persona con demencia como del cuidador. (ii) Integral; segin las
necesidades de la persona, su estadio clinico-funcional y su situaciéon social, asi como las
necesidades de la persona responsable del cuidado. (Grupo de trabajo de la Guia de Practica Clinica

sobre la atencion integral a las personas con enfermedad de Alzheimer y otras demencias; 2010)

Una vez confirmada la valoracion social, la persona con demencia debe ser remitida al
profesional de Trabajo Social, quien realizard una valoracion familiar y social detectando
situaciones de riesgo, proponiendo medidas de atencion o de acompafiamiento, asi como
informando de derechos legales y recursos socio-sanitarios disponibles. La intencion de esta
valoracion es detectar y priorizar los problemas principales tratando de elaborar un plan

individualizado de seguimiento con la contemplacion de los aportes y ayuda de la familia.

En Uruguay, la distribucion del cuidado ha asumido diferentes formas segiin el momento
socio-historico, y los agentes encargados de sostenerlo han sido la familia, el Estado y el Mercado.
La nocion de cuidados, se genera y reproduce en la familia, ya que es la primera organizacion social
que los auto-gestiona; luego se desplaza de la esfera privada a la publica con el surgimiento del
Estado de Bienestar. El cuidado se ha caracterizado por ser histéricamente “familiarista” y
altamente feminizado, esto significa que el mismo se ha resuelto durante el devenir de la sociedad,

en el seno de las familias. (Dornell, T; Sande, S; Mauros, R; Stemphelet, S.; 2013)

El cuidador principal es el que provee cuidados a la persona con demencia, tiene a su cargo
la toma de decisiones y se responsabiliza por esta. Dicha funcion o rol, se le asigna desde el grupo

familiar, y lo asume de forma practicamente inconsciente. (Charamelo A; 2004) Hay ciertas



caracteristicas que conforman el perfil de cuidador, estudios realizados en Espafia arrojan que un
61,9% de los cuidadores de personas con demencia son mujeres (esposas, nueras ¢ hijas). (Ayuso, T.

etal.; 2007 ; Alberca, R; 2002)

Esta tarea rutinaria, sin descanso ni relevo, en la cual van aumentando las responsabilidades
dia a dia, va frustrando planes personales y aislando socialmente al cuidador. Si a esto, se le suma la
falta de informacion acerca de la enfermedad de su familiar, y la incapacidad para reconocer sus
propios sentimientos ambivalentes (de negacion, miedo, rabia, culpa) se torna altamente estresante,
y por lo tanto insalubre. Por dicha razén es imprescindible la intervencion en estos aspectos,
partiendo de que el cuidador es la persona clave para la asistencia de la persona con demencia, y
solo en la medida en que reconozca la importancia de cuidarse a si mismo, podrd responder

satisfactoriamente a su funcion. (Charamelo, A; 2004)

En este vinculo de cuidado se genera un mutuo reconocimiento de las capacidades y
limitaciones del otro. “El modelo vincular prototipico familiar supone un proceso de separacion e
individuacion de sus integrantes. Esto necesariamente lleva a confrontaciones en las que se deben
tramitar afectos amorosos y hostiles. Estos afectos seran mas o menos intensos, y mas o menos
conflictivos seglin la historia de aspectos resueltos o no en el vinculo”. (Dornell, T; Sande, S;

Aguirre, M; 2014; 164)

Existe una gama variada de modalidades de intervencion orientadas al cuidador y
diversas maneras de agruparlas o clasificarlas. Aqui se pretende presentar una seleccion de las

mismas, con una breve explicacion de como se define cada una:

e Apoyo al cuidador: Provision de informacion relacionada con la demencia y sus causas, y
contencion psico-afectiva (via para la descarga o refuerzo afectivo). Por ejemplo:
o difusion y divulgacion de conocimientos sobre la tematica,
o participacion en actividades que conmemoran el dia nacional o mundial de la demencia,
o lectura de manuales de asesoramiento general y asistencia a jornadas, seminarios y cursos.
o uso de internet y medios de comunicacion para profundizar en el tema (articulos, videos,
entre otros) (Grupo de trabajo de la Guia de Practica Clinica sobre la atencion integral a las

personas con enfermedad de Alzheimer y otras demencias; 2010)

e Educacién y entrenamiento: Formacion en el aprendizaje de técnicas de tipo cognitivo-

conductual dirigidas a manejar el estrés derivado del papel de cuidador; asi como orientaciones



practicas dirigidas hacia el receptor de cuidados y para si mismo. Por ejemplo:

o talleres especificos sobre las diferentes areas de la tematica dirigidos a los familiares
cuidadores, cuidadores rentados o profesionales y a voluntarios. (Grupo de trabajo de la
Guia de Practica Clinica sobre la atencion integral a las personas con enfermedad de

Alzheimer y otras demencias; 2010)

e Asesoramiento y gestion de casos: Informacion sobre la existencia y utilizacion de servicios
socio-sanitarios que puedan aliviar la carga y estrés del cuidado. Por ejemplo:
o control periodico de su salud,
o participacion en programas de psico-estimulacion y de estimulacion polivalente,
o aprendizaje de ayudas técnicas para implementar en el hospital, la residencia y el domicilio-

comunidad.

e Cuidados de respiro al cuidador: Servicios temporales destinados al cuidado de la persona
con demencia que son alternativos a la actividad diaria del cuidador. El objetivo central de
estos, es brindarle “un respiro” al cuidador, alivianando la carga de los mismos. Por ejemplo:

o apoyo en el domicilio, residencias, centros diurnos, junto al asesoramiento rutinario
psicosocial y juridico-legal hacia el cuidador.

o apoyo y participacion en grupos de ayuda mutua y orientacion de valoracion de los recursos
existentes en la comunidad.

o Se considera de interés el disefio e implementacion de programas de vacaciones terapéuticas
y/o descanso de fin de semana, asi como mediacion de conflictos familiares que se producen

en la relacion cuidado-cuidador-familiares de la persona con demencia.

Es recomendable valorar cuidadosamente la carga que soporta el cuidador principal y el
apoyo que recibe en su labor. Si la carga es excesiva, es conveniente establecer las medidas
oportunas para evitar que se resienta su salud fisica y psicologica. Se sugiere el uso de la escala de
Zarit (entre otras) para la cuantificacion de la carga del cuidador. (Ayuso, T. et al.; 2007) El
informar de manera progresiva sobre la enfermedad y sus posibles complicaciones, los recursos
sociales disponibles, asi como sistemas de apoyo formal o informal, son fundamentales para

prevenir su sobrecarga.

Es aconsejable que aquellos cuidadores que expresen un grado significativo de estrés y/o

depresion sean derivados a su médico de atencion primaria y/o especialistas en salud mental para su



evaluacion y tratamiento. Los profesionales que trabajen con personas con demencia, sus familiares
y cuidadores; deberian presentar diversas posibilidades de tratamiento, acompafiamiento y
contencion, para evitar un desgaste en la relacion con el que cuida como en sus condiciones de

trabajo, que los lleve a situaciones de maltrato.
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