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Observar a las personas, no a la demencia
El objetivo de este taller es fomentar el debate sobre el trabajo de los voluntarios con personas con demencia.
En el Reino Unido hemos presentado la Estrategia Nacional sobre la Demencia (National Dementia Strategy). En ella, se ha identificado el diagnóstico y la intervención tempranos como un objetivo clave que implica una evaluación rápida y sensible, un diagnóstico preciso, y el tratamiento y apoyo apropiados después de éste. 

La demencia influye de forma notable sobre la vida de las personas; no sólo en la de la persona demente, sino también en la de los cuidadores, familiares y amigos.

Se ha demostrado en estudios que es difícil llegar a un diagnóstico preciso precoz, por lo que muchas personas y familias siguen consternadas y no pueden planificar con eficacia su futuro.

En el Reino Unido estamos llevando a cabo esfuerzos concertados para mejorar y ampliar rápidamente los servicios existentes y los ejemplos de buenas prácticas. Ya estamos trabajando con Asuntos Sociales y nuestros socios de Sanidad para desarrollar rutas claras y ayudar a que en el futuro existan unos servicios relacionados con la demencia de calidad. Este trabajo es parte de una gran transformación en la prestación de servicios sanitarios y sociales que se lleva a cabo según las recomendaciones del informe de Lord Darzi.

En las hojas informativas distribuidas sobre los datos de prevalencia de la demencia en algunos países europeos se pueden observar las estadísticas.

En el caso del Reino Unido, los datos indican que:
· Existen 700 000 personas con demencia.
· En 2037, la cifra se duplicará hasta 1,4 millones.
· La demencia cuesta al Reino Unido unos 17 mil millones de libras al año.
· En 2037, la cifra alcanzará los 50 mil millones.
· Al menos 15 000 personas menores de 65 años padecen la enfermedad.
· La demencia afecta a hombres y mujeres, y la incidencia y prevalencia aumenta exponencialmente con la edad.
· En el caso de las familias, puede producir problemas de ansiedad, depresión, dificultades financieras, ruptura de relaciones y aumento del tiempo necesario para cuidar del enfermo.
· En el Reino Unido, el nivel de diagnóstico y tratamiento de las personas con demencia es bajo si se compara con el de otros países europeos.
· Se puede hacer más para mejorar las tasas de cribado, diagnóstico, tratamiento y apoyo de aquellos con demencia, incluyendo la ayuda y asistencia práctica de los cuidadores y las familias.
En la corriente actual de la atención a personas dementes, uno de los principios generales es la no discriminación. La discriminación por motivos de edad es la más común que indican las personas mayores de 55 años. Nuestro trabajo en el Reino Unido dependerá en gran medida de la reducción de la discriminación hacia los mayores por parte del público y de todos los profesionales que trabajan en la asistencia sanitaria y social.
Otro principio es reconocer la importancia de implicar a las personas con demencia para que tomen decisiones importantes, y supone:
· informar a las personas sobre las distintas opciones;
· comprobar la comprensión;
· evitar actos coercitivos e influencias inadecuadas;
· garantizar el consentimiento con el tiempo, y que cuando una persona pierda sus capacidades, se pueda aplicar la Ley de Capacidad Mental (Mental Capacity Act).
Por último, es de vital importancia apoyar de forma adecuada a los cuidadores de personas con demencia. Los cuidadores tienen derecho a una evaluación de las necesidades tal y como se indica en la Ley sobre Cuidadores y Niños Discapacitados (Carers and Disabled Children Act) de 2000 y la Ley sobre Cuidadores (Carers Act) de 2004. Nuestra responsabilidad en Cuidados Sociales es garantizar que se reconozcan esos derechos y que se ofrezca y disponga de distintos métodos de apoyo.El ser diagnosticado de demencia puede ser una de las cosas más traumáticas y demoledoras que le puede pasar a una persona, pero los familiares de los diagnosticados también necesitan apoyo y ayuda. Es habitual que el cuidador se sienta abandonado y falto de apoyos por parte de los servicios sociales y de otros familiares y amigos.

El estigma que rodea el diagnóstico de la demencia causa angustia, miedo y ansiedad en la persona afectada y sus familiares. Después, siguen la depresión, hastío y desesperación.

En la televisión y los medios de comunicación se pueden observar cada vez con más frecuencia los hechos de la demencia y sus efectos sobre la vida de las personas. A esto han ayudado las personas famosas diagnosticadas de la enfermedad o que son cuidadoras de personas con demencia que comparten de forma pública sus experiencias. 

Las pruebas sugieren que dotar de ayuda y recursos al cuidador es un factor muy importante para el bienestar a largo plazo de la persona que cuida. Un cuidador con ayuda e implicado que se sienta bien valorado y que cuente con apoyo práctico ayudará a que la persona lleve la vida lo mejor que se pueda en las circunstancias más difíciles. En la actualidad, se sabe que los recursos destinados a los cuidadores son escasos. 

En Staffordshire, hemos reconocido el valor de los cuidadores y el trabajo de los voluntarios a la hora de ayudar a personas con demencia. A menudo, nuestros voluntarios han sido cuidadores o miembros de familias con una persona con demencia, y tienen muchos conocimientos, habilidades y comprensión sobre el tipo de ayuda que se necesita.

Hemos celebrado reuniones de apoyo sobre el Alzheimer en todo el condado de Staffordshire, en los ocho distritos, y tenemos una población de 800.000. En cada reunión había una media de 30 a 40 personas y entre 10 y 20 voluntarios. 

Se agradece el énfasis que se hace en la detección temprana de la demencia, pero en estudios recientes llevados a cabo por la Universidad de Staffordshire se indica que existen riesgos asociados a la detección temprana para el afectado, sus familiares y los proveedores de servicios. Debemos tener muy en cuenta la forma en la que prestamos los servicios a las personas con demencia basándonos en la demanda creciente. El trabajo que está a punto de leer aborda un aspecto muy importante de la atención, y destaca su valor para las personas con demencia y también el valor de lo que los voluntarios obtienen al ofrecer su ayuda. 
No puedo agradecer lo suficiente el tiempo y pasión que ha dedicado a las reuniones de apoyo Daphne Sharpe, una de nuestras voluntarias más importantes. Yo personalmente conozco el valor que las personas con demencia, sus familias y distintos profesionales dan a este tipo de ayuda y también a su compromiso personal. Vamos a mostrarles un breve DVD sobre la presentación de nuestra última reunión de apoyo y después les contará más sobre su trabajo.
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