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1. De qué hablamos cuando hablamos de atencidn centrada en la persona

La atencidn centrada en la persona (ACP), como su propio nombre indica, es un
enfoque que situa en el centro de la atencidén a la persona usuaria, en este caso a las
personas mayores, defendiendo sus derechos y especialmente su autodeterminacién.
Aplicado a los servicios gerontolégicos que ofrecen cuidados de larga duracion, implica
que las practicas profesionales, normas y procedimientos se vuelven flexibles para
atender a cada persona como un ser Unico, valorado en su singularidad y con derecho
a tener un control efectivo sobre su propia vida (Martinez, 2014a; Misiorski, 2004;
Misiorski & Kahn, 2005; Rodriguez, 2013).

No obstante la ACP no tiene una definicién Unica ni consensuada y sus
componentes o enunciados varian en funcidon del dmbito donde se ha desarrollado
(salud, discapacidad, personas mayores, etc.). Cabe identificar tres acepciones que
subyacen a las distintas aproximaciones conceptuales y definiciones propuestas en
cuanto a los servicios gerontoldgicos: la ACP como enfoque, la ACP como modelos
(conceptualizadores y aplicados) y la ACP como intervenciones o metodologias de
intervencién afines a este enfoque (Martinez 2013, a,b).

a) La ACP como enfoque de atencion

El enfoque hace referencia a la filosofia de la atencion. La ACP como enfoque
comprende un conjunto de principios o enunciados que orientan la atencién partiendo
de una determinada visién de la persona (grafico 1). La dignidad de las personas, el
reconocimiento a su singularidad, el respeto a sus decisiones y modo de vida valores o
la mirada hacia las capacidades son enunciados que se repiten en las distintas
aproximaciones que pueden enmarcarse dentro del enfoque ACP.
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Grdfico 1. Enfoque de la Atencion Centrada en la persona: vision de la persona mayor



En este sentido, es posible afirmar la existencia de un enfoque ACP comun que
incluye un conjunto de valores y enunciados compartidos que parten de una visidon
global y humanista de la persona y que incorpora a las practicas profesionales basadas
en la evidencia los principios éticos del cuidado.

b) La ACP como modelo de atencion

Distintos autores han destacado la complejidad y multidimensionalidad de la
ACP. Los diversos modelos que se han formulado desde este enfoque en el cuidado de
larga duracién a las personas mayores, incluyen diferentes componentes agrupados
basicamente en dos dimensiones: la atencidn personalizada o dirigida por la persona vy
el entorno.

En la primera dimension se proponen componentes como el reconocimiento de
cada persona como ser singular y valioso, el conocimiento de su biografia y modo de
vida, la autonomia personal, la personalidad y perspectiva de la persona, el cuidado
individualizado y la relacién social (Brooker, 2007; Chapell, Reid, & Gish, 2007;
Edvardsson, Fetherstonhaugh, & Gibson, 2010; White, Newton-Curtis, & Lyons, 2008).

En cuanto a la segunda dimension, se han sefialado factores entre los que cabe
citar el espacio fisico, la actividad cotidiana significativa o diferentes variables de la
organizacién (Brooker & Woolley, 2007; Chapell et al., 2007; Edvardsson et al., 2010;
Harmer & Orrel, 2008; White et al., 2008).

Dada la diversidad de modelos existentes (McCormack, 2004; Nolan, Brown,
Davies, Nolan, & Keady, 2006; Rodriguez 2013), quizds lo mas correcto sea referirnos
y hablar, en plural, de modelos ACP (frente al modelo ACP) que conceptualizan o
desarrollan dicho enfoque (Martinez 2013 a,b).

¢) La ACP como intervenciones y metodologias afines

El intento de definir y acotar lo que es la ACP también se ha efectuado desde
una mirada mas cercana a la intervencion. En este sentido, algunos autores han
enumerado las practicas, estrategias o técnicas mas afines a este enfoque, entre las
gue se encuentran intervenciones muy diversas como la incorporacién de la biografia
en el disefio del plan de atencion (May, Edwards, & Brooker, 2009; Villar, 2006) las
metodologias que permiten la incorporacion de las personas en el disefio de su plan
de atenciodn (Villar, Vila-Miravent, Celdran, y Fernandez, 2013), la intervencion a través
de las reminiscencias (Haight & Webster, 1995; Martinez, 2012; Serrano, Latorre, Gatz,
y Montafiés, 2004; Woods & Mc Kierman, 1995), las técnicas de validacién (Neal &
Barton Wright, 1999), la organizacion de la atencién desde el bienestar y preferencias
de las personas -frente a la organizacién de la atencidn por protocolos de tareas-
(Edvardsson, Sandman, & Rsamussen, 2005) o distintas intervenciones ambientales
dirigidas a conseguir un espacio fisico hogarefio y significativo (Brawley, 2006;
Knudstrup, 2011; Regnier, 2012).

En relacidon especifica a las buenas prdacticas o cambios desarrollados en los
nuevos alojamientos para personas mayores que estan en proceso de cambio de
modelo, Bowers et al. (2007) han identificado las iniciativas asistenciales que con



mayor frecuencia se han ido incorporando en los centros norteamericanos adheridos
al denominado movimiento por el cambio cultural de residencias y que pueden
considerarse afines a un enfoque centrado en la persona. En este sentido citan: la
reorganizacion del centro en unidades de convivencia a modo de grupos de vecinos
gue conviven en un espacio fisico y modo de vida hogareiio; flexibilidad en la atencién
para ajustarse a las rutinas que la persona desea mantener (en el horario de comer,
hora de levantarse y acostarse, actividades a realizar); opciones nuevas diversas para
comer (buffet, alimentos fuera de horas de comedor, comedores hogarefios en
pequefios grupos); ajuste al modo de bafio preferido (bafiera, ducha, spa, técnicas de
“bafio sin batalla”); actividades espontaneas, no programadas en horario
predeterminados en el centro y entendidas como disfrute y no sélo como terapia;
aceptacion de ciertas decisiones de las personas en relacién al rechazo de algunos
tratamientos y dietas prescritas; colaboracion con las familias para que traigan objetos
y pertenencias para decorar su habitacidén y centro; estimulo a los profesionales para
que mantengan cercania y vinculos con las personas usuarias (tiempos para que
conversen y compartan aspectos de sus vidas con las personas); e invitacion a las
personas mayores y a las familias a participar en las reuniones donde se trata el plan
de atencion de cada persona.

Un aspecto importante a destacar y reconocer es que la ACP surge como una
corriente alternativa y critica al modelo gerontolégico tradicional. Se plantea, en
primer lugar, como una alternativa a modelos paternalistas donde el control y la
decision de la atencion se la arroga de forma exclusiva el profesional; ademas se
muestra critica con modelos de atencién y cuidados centrados en la enfermedad que
se fijan en los déficits y ofrecen una visién uniforme de las personas agrupadas en
perfiles patoldgicos; finalmente se posiciona frente a modelos centrados en los
servicios/organizacidn que vienen priorizando, frente a las necesidades y preferencias
del individuo, los criterios de indole laboral y organizativo.

Sobre el origen de la ACP es comun atribuirlo a Carl Rogers, psicoterapeuta
enmarcado en la corriente de psicologia humanistica, quien formuld la Terapia
Centrada en el Cliente, la cual parte de la hipdtesis central de que el individuo posee
en si mismo medios para la auto-comprensién y para el cambio del concepto de si
mismo, de las actitudes y del comportamiento autodirigido. Apuesta por la
denominacion «cliente» frente a «paciente», ya que el cliente permanece con la
responsabilidad y libertad sobre el proceso terapéutico como un agente activo, en
contraposicién al paciente que mantiene una posicidon mas pasiva. En esta terapia cabe
destacar dos caracteristicas: la confianza radical en la persona y el rechazo al papel
directivo del terapeuta. Rogers insiste en la importancia que tienen las actitudes y
cualidades del terapeuta para el buen resultado de la terapia. Destaca tres: a) La
aceptacion incondicionalmente positiva de la persona en busqueda de ayuda. El
terapeuta acepta sin condicion alguna la manera en que la persona esta dispuesta a
revelarse y demostrarse en la relacion frente al terapeuta; b) La empatia, es decir, la
capacidad del terapeuta de entrar en el mundo del cliente, de ponerse en su lugar y
llegar a comprender sus vivencias; y ¢) La autenticidad o congruencia, que permiten al
terapeuta el didlogo sincero y constructivo con el cliente.

La vision de la persona y del proceso de interaccion profesional/cliente de la
Terapia Centrada en el Cliente ha suscitado gran interés en diversos campos



profesionales y este enfoque ha sido trasladado, con diferentes matices, a otros
ambitos de atencion donde los profesionales mantienen relaciones de ayuda hacia
otros como la educacidn, la atencién a la discapacidad o a las personas mayores con
demencia (Martinez, 2011).

Un aspecto fundamental que tampoco podemos perder de vista es que la ACP y
los modelos afines aportan una visidén radicalmente diferente de otros abordajes mas
clasicos que también buscan la atencidn individualizada. La principal diferencia estriba
en el rol activo que la ACP otorga a las personas usuarias y las consecuencias que ello
genera en la relacion asistencial y en el modo de intervenir. La atencion individual
puede dirigirse a cubrir las necesidades de la persona sin tener en cuenta su
participacidn en el proceso. Sucede en las practicas de corte paternalista donde los
profesionales son quienes deciden casi todas las cuestiones de la vida cotidiana de las
personas, desde la creencia que al tener la condiciéon de expertos son quienes mejor
pueden discernir sobre lo beneficioso para éstas. Los modelos de atencién centrada en
la persona van mas allad de la atencién individual clasica, aportando una mirada que
profundiza en la idea de lo individual ligada necesariamente a la autonomia personal y
a la gestion de la vida cotidiana (Martinez, 2014b).

Sevilla et al. (2009), han enumerado con gran claridad, las principales
diferencias existentes entre los modelos tradicionales, habitualmente centrados en los
servicios y lo que aportan los modelos centrados en la persona, en relacion a la
planificacion centrada en la persona desarrollada en la atencion a la discapacidad. En
la tabla 1 se puede ver la comparativa que ofrecen estos autores.

Modelos centrados en las personas

Modelos centrados en el servicio

- Situan su foco en las capacidades y
habilidades de la persona.

- Su intervencién es de macronivel
(plan de vida).

- Se comparten decisiones con
usuarios, amigos, familia, profesionales.
- Ven a la gente dentro de su
comunidad y de su entorno habitual.

- Acercan a la gente descubriendo
experiencias comunes.

- Esbozan un estilo de vida deseable,
con un numero limitado de experiencias
deseables.

- Se centran en la calidad de vida.

- Crean equipos PCP para solucionar
los problemas que vayan surgiendo.

- Responsabilizan a los que trabajan
directamente para tomar buenas
decisiones.

- Organizan acciones en la
comunidad para incluir a usuarios,
familia y trabajadores.

- Responden a las necesidades

- Se centran en los déficits y
limitaciones; tienden a etiquetar.

- Intervienen a micronivel (conductas
determinadas, patologias).

- Las decisiones dependen
fundamentalmente de los profesionales.
- Encuadran a la gente en el contexto
de los servicios sociales.

- Distancian a la gente enfatizando
sus diferencias.

- Plantean la vida compuesta de
programas con un numero limitado de
opciones.

- Se centran en cubrir las plazas que
ofrece un servicio.

- Confian en equipos estandares
interdisciplinarios.

- Delegan el trabajo en los que
trabajan directamente.

- Organizan reuniones para los
profesionales.

- Responden a las necesidades
basandose en la descripcién de los




basandose en responsabilidades
compartidas y compromiso personal.

- Los servicios pueden adaptarse y
responder a las personas. Los recursos
pueden distribuirse para servir a los

puestos de trabajo.

- Los servicios no responden a
necesidades individuales. Estan limitados
a un menu fijado previamente.
Mantienen los intereses profesionales.

intereses de la gente. - Las nuevas iniciativas sélo valen si
- Las nuevas iniciativas valen la pena pueden plantearse a gran escala.
incluso si tienen un pequefio comienzo. - Manejan un lenguaje clinico y con
- Utilizan un lenguaje familiar y claro. tecnicismos.
Tabla 1. Principales diferencias entre los modelos tradicionales y los modelos
centrados en la persona en el dmbito de la discapacidad. Tomado y adaptado
de Sevilla et al. (2009).

La ACP busca la personalizacion de la atencion entendiendo que cada individuo
se construye como persona en procesos de apertura y comunicacion con los demas.
Pretende que cada persona (incluyendo también a quienes tienen mermada su
autonomia) tome un papel de agente central y en la medida de lo posible, activo. El
objetivo no es sdlo individualizar la atencién sino empoderar a la persona, dandole los
apoyos que precise, para que ella, bien directamente bien con el apoyo de quien la
representa o cuida, pueda seguir gestionando su vida y tomando sus decisiones
(Martinez, 2014b).

Los modelos centrados en la persona sitian en el centro de la intervencion a la
persona frente a la primacia de otros intereses, relacionados con la propia
organizacién o con los profesionales que vienen desplazando a un segundo término a
las personas usuarias. La ACP apuesta porque éstas sean su eje vertebrador y su fin. El
centro de la atencidn es la persona usuaria, su dignidad, su bienestar, sus derechos y
sus decisiones (Martinez, 2011).

2. De la enfermedad a la persona. Aportaciones desde la ACP al cuidado de las
personas con demencia.

El primer acercamiento conceptual de la ACP a las personas mayores se realizd
en el campo de la atencidn a las personas con demencia. Realmente supuso una
mirada innovadora en la atencién a las personas mayores y, en especial, a quienes
padecian una demencia, ya que hasta este momento (y quizas podria afirmarse que
también en la actualidad) los enfoques clasicos de la geriatria permanecian orientados
desde el paradigma de la enfermedad y de una organizacion de servicios de cuidados
gue clasifican y atienden a las personas segun tipologias o perfiles de necesidades
asociados a sus principales patologias y deficiencias.

Tom Kitwood, en Reino Unido, fue quien acufié el término “atencién centrada
en la persona con demencia” poniendo de relieve la importancia de quienes
acompafian a ésta, en relacion a su expresion emocional/conductual y a la reduccion
de la discapacidad, mostrando la necesidad de capacitar y modificar las actitudes y
abordajes de los cuidadores. Incidid en que la falta de compresion de las necesidades
de las personas con demencia y una interaccién negativa y poco comprensiva con
éstas, lo que el propio autor calificaba de “psicologia social maligna”, podia ser la



causa de muchas alteraciones de conductas, que no son sino la forma en que las
personas con esta patologia expresan su malestar cuando sus necesidades psicoldgicas
y sociales no estdn cubiertas. (Kitwood, 1992, 1993, 1997; Kitwood & Breding, 1992).

Asi pues, este modelo parte de la consideracién de que el cuidado de Ia
persona con demencia debe contemplar no sélo las necesidades neurobioldgicas sino
también las psicosociales. Kitwood (2003) definié cinco necesidades universales de las
personas, y como tales, también presentes en las personas con demencia: a) confort
(necesidad de trato cdlido y cercano, b) identidad (necesidad de saber quién somos); c)
apego (necesidad de tener vinculos y compromisos); d) ocupacién (necesidad de
sentirse con utilidad y participacién en actividades significativas); y e) inclusion
(necesidad de sentirse parte de un grupo social, de evitar el aislamiento y la soledad).

Incorporar el analisis de estas necesidades en el cuidado de la persona con
demencia constituye la base fundamental de lo que por el grupo de Bradford se ha
venido a denominar como Modelo Enriquecido de la Demencia (Brooker & Surr, 2007).
Las prdcticas asistenciales que no cubren estas necesidades (cuadro 1), actuan
aumentando el malestar de la persona y provocando en no pocas ocasiones las
denominadas alteraciones del comportamiento que desde este modelo tienden a ser
comprendidas e interpretadas como expresiones de necesidades no cubiertas.

- Intimidar - Desapoderar
- Evitar - Imponer

- Ritmo inadecuado - Interrumpir
- Infantilizar - Cosificar

- Etiquetar - Estigmatizar
- Desautorizar - lgnorar

- Acusar - Excluir

- Manipular - Hacer burla
- Invalidar

Cuadro 1. Detractores personales en la interaccion con las personas con demencia
(Kitwood, 2003)

Partiendo del modelo de Kitwood, Brooker (2004, 2005), discipula e integrante
del grupo de Demencias de Bradford, ha formulado el modelo VIPS donde a través de
una ecuacién propone cuatro elementos constitutivos de la atencion centrada en la
persona con demencia (PPC= V+I+P+S). La V hace referencia a la valoracién de la
persona con demencia asi como de las personas que estan a su cuidado; la | al trato
individualizado; la P a la perspectiva de la persona con demencia y la S al entorno
social positivo donde la persona experimenta bienestar.

Ademas de las aportaciones procedentes del Grupo de Bradford,
frecuentemente citadas en la literatura existente, cabe destacar en el campo de la
atencidn a las personas con demencia otras contribuciones de interés.



Desde una mirada psicosocial de la demencia, donde la enfermedad o patologia
no es el aspecto Unico ni predominante, Mity & Flores (2007) destacan otros modelos
afines a la ACP como el Modelo de las Necesidades no cubiertas en las demencias, el
Modelo del descenso del umbral del estrés, las aportaciones de Roles y autoidentidad
o el método de estimulacion de las capacidades de las personas con demencia desde
las actividades cotidianas de Maria Montessori, algunos de ellos validados en Espaiia
(Buiza, Etxeberria, y Yanguas, 2005; Buiza et al., 2004; Buiza, Etxeberria, Yanguas, y
Camp, 2006; Yanguas et al., 2007). Todas estas propuestas suponen un giro importante
en el abordaje de las personas con demencia y abren nuevas alternativas en las
intervenciones (Mity & Flores, 2007).

Un grupo de especial interés para los modelos orientados desde la ACP son las
personas con una demencia severa. Edvardsson, Winblad, & Sandman (2008) en una
revision realizada sobre la ACP aplicada a personas con Enfermedad de Alzheimer de
grado severo, ponen de relieve la importancia de que éstas sigan siendo reconocidas
desde su cualidad de “personas” y cdmo esta consideracion —existente o inexistente-
influye en la definicidn del buen cuidado. Estos autores argumentan que las personas
con Alzheimer que estan en una fase avanzada de la enfermedad, debido a su
progresivo e irreversible deterioro cognitivo, tienden a ser percibidas por quienes les
cuidan como sujetos carentes de “personalidad”. Desde esta percepcién el buen
cuidado se tiende a identificar con la atencién exclusiva de las necesidades fisicas
(alimentacion, seguridad, higiene, hidratacién, control del dolor, etc.), ignorando las
necesidades psicosociales, lo que puede conducir a la “cosificacion” y
despersonalizacion de la atencion. Si por el contrario, se concibe que las personas con
una demencia severa mantienen, en parte, su personalidad, el concepto de buena
atencién incluye ademas de la atencion a sus necesidades fisicas, objetivos como
mantener la comunicacidn y procurar un entorno adecuado que cubra las necesidades
psicociales, y por tanto, proporcionar un cuidado que va mas allda de la mera
realizacion de un conjunto de tareas asistenciales.

Esta mirada hacia las personas con demencia avanzada la defienden enfoques
gue tienen ya un largo recorrido como el interaccionismo simbdlico (Blumer, 1969;
Goffman, 1959; Mead, 1934) donde el self se concibe como una construccion social y
depende, por tanto, del contexto social donde la persona convive. Esta visién se ha
visto apoyada, igualmente, por algunos estudios que muestran que personas con
demencia severa que son atendidas en entornos positivos donde se les siguen
otorgando la consideracién de personas, éstas tienden a mantener comportamientos
mas competentes e incluso llegan a exhibir momentos de “lucidez” (Norman, Norberg,
& Asplund, 2002; Norman, Henriksen, Norberg, & Asplund, 2005; The Swedish Council
on Technology Assessment in Health Care, 2006). En linea similar, la terapia de
validacion propuesta desde hace ya varias décadas por Feil (1993) se basa también en
el reconocimiento de las personas con demencia y sus necesidades psicosociales,
proponiendo distintas técnicas de comunicacién verbal y no verbal para facilitar el
contacto y la comunicacién interpersonal con éstas.

En este sentido, Edvardsson, Winblad, & Sandman (2008) enumeran los
principales componentes de la ACP en relacion a las personas con una enfermedad de
Alzheimer de grado severo: a) considerar que la personalidad en las personas con
demencia se “oculta” frente a la idea de que se pierde totalmente, b ) conocer la
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singularidad de la persona con demencia en los diferentes aspectos del cuidado, c)
ofrecer una atencidon y entornos personalizados, d) posibilitar las decisiones
compartidas, e) interpretar la conducta desde la perspectiva de la persona y f) dar la
misma importancia a los aspectos relacionales que a las tareas asistenciales.

Finalmente cabe destacar que los temas y objetivos que plantea la ACP
relacionados con la personalizacidon de la atencién y la importancia de la vida cotidiana,
estdn abriendo interesante vias de trabajo en neurociencias en general y en
neuropsicologia en particular en el campo de las demencias. Asi investigaciones
relacionadas con la "awareness" y especialmente sobre los factores contextuales y
factores que propician o no el mantenimiento y su expresidn (Aalten, van Valen, Clare,
Kenny, & Verhey, 2005; Clare, 2004; Clare, Markovd, Roth, & Morris, 2011; Morris &
Hannesdottir, 2004); estudios referidos al "engagement" (grado de implicacién en las
actividades) (Cohen-Mansfield, Dakheel-Ali, & Marx, 2009; Overshott & Burns, 2009);
las aproximaciones mas ecoldgicas centradas en la vida diaria (Giovannetti, Libon, &
Hart, 2002); trabajos referidos al conocimiento de las personas con demencia (Klein,
Cosmides, & Costabile, 2003; Klein, German, Cosmides, & Gabriel, 2004; Levine, 2004)
o el desarrollo de intervenciones conjuntas con cuidadores y personas que sufren la
enfermedad (Whitlatch, Judge, Zarit, & Femia, 2006; Bakker et al., 2011; Van’t Leven et
al., 2013), dan buena cuenta de la cada vez mayor importancia que la "persona"
adquiere.

A modo de resumen, cabe destacar las aportaciones mas relevantes que desde
la ACP se han realizado en la atencion a las personas con demencia:

- Conocer y reconocer a cada persona como ser Unico y global. Acercamiento a
la biografia/historia de vida, valores y preferencias.

- Visibilizar a la persona frente a la enfermedad

- Recordar que las personas con demencia siguen siendo personas (que la
“personalidad se esconde”, no se pierde totalmente)

- Defender que, a pesar de precisar importantes apoyos por parte de quienes les
cuidan, siguen teniendo derechos y siendo ciudadanos/as pertenecientes a una
comunidad.

- Prestar atencién hacia las capacidades preservadas de las personas. Identificar
capacidades y ofrecer apoyos para permitir la gestion de su vida cotidiana.

- Defender el derecho a la autodeterminacién de las personas con demencia, en
aquellas cuestiones sobre las que todavia puedan decidir, y cuando no exista ya
esta capacidad, partir del derecho a mantener la propia identidad y a que se
respete el proyecto de vida de cada persona con independencia de sus
capacidades.

- Comprender sus cambios conductuales como expresiones que responden a
necesidades no cubiertas.

3. Entornos positivos para las personas con demencia
Por todo lo expuesto hasta ahora, desde la ACP el entorno cobra una

importancia extrema en el cuidado y el bienestar de la persona con demencia la
atencién no solo a las necesidades fisicas sino también sus necesidades psicosociales.



Lograr en entorno relacional positivo es el objetivo de todo proceso asistencial
gue pretenda cuidar en un marco de calidad a las personas con demencia.
Repasaremos, sucintamente, ya que la mayor parte de las cuestiones ya han sido
adelantadas, algunas pautas para la buena praxis en relacidn a tres elementos clave
que, podria decirse, son piezas fundamentales para lograr un entorno relacional
positivo para las personas con demencia: la comunicacidn, las actividades significativas
y el entorno fisico.

La comunicacion con la persona con demencia

Un entorno relacional positivo, como se ha comentado, es primordial para
lograr el bienestar de las personas con demencia; se trata de que quienes acompafan
a las personas, contemplen sus necesidades desde una vision integral que parta del
conocimiento y reconocimiento de cada persona como un ser unico, valioso y global
(Kitwood 1993, 1997). De especial relevancia resulta prestar atencion a las secuencias
de comunicacién que actian a modo de potenciadores ( vs. detractores) de la persona
generando bienestar en ésta (Willemse, Downs, Smit, Lange, & Pot, 2014).

En esta linea cabe sefalar algunas pautas de buena praxis que facilitan este
tipo de comunicacion positiva:

- Partir del conocimiento y acercamiento a la biografia/historia de vida de la
persona, a sus valores y preferencias.

- ldentificar las capacidades preservadas y proveer apoyos para permitir que la
persona pueda seguir gestionando su vida cotidiana.

- Comprender y abordar los cambios conductuales como expresiones que
responden a necesidades no cubiertas.

- Entrenar la comunicacién verbal y no verbal, desarrollando secuencias de
interaccion que resulten potenciadoras y no detractoras de las diferentes
necesidades de las personas.

- Flexibilizar la atencidon segin necesidades individuales y adaptdndolo los
cuidados en el dia a dia.

- Permitir que la persona perciba control sobre su entorno cotidiano, prestando
atencién a lo visual, a lo que es significativo para cada persona y a lo que es
relevante en su momento vital.

- Apoyar también la autodeterminacion de quienes tienen una demencia
avanzada, a través de su ejercicio indirecto, es decir representandola vy
decidiendo segun sus valores de vida y preferencias actuales (por observacion
del bienestar/malestar).



Las actividades cotidianas significativas o plenas de sentido

La actividad cotidiana cobra una gran importancia en el bienestar de las
personas y también de las personas con demencia (Sancho y Yanguas, 2014). Lo
cotidiano resulta especialmente relevante en cuanto a que suele ser un entorno
predecible para la persona que proporciona seguridad y bienestar (Barberger-Gateau,
Fabrigoule, Helmer, Rouch, & Dartigues, 1999; Barberger-Gateau, Rainville, Letenneur,
& Dartigues, 2000).

En este sentido, algunas pautas para la buena praxis son procurar una actividad
personalizada, facilitar rutinas resulten significativas y agradables para la persona; dar
importancia también a la actividad espontanea evitando que todo esté “programado”;
evitar la infantilizacién en la eleccién de actividades; asi como fomentar actividades
que permitan la relacién social y la cercania a la comunidad (Martinez, Diaz-Veiga,
Sancho y Rodriguez, 2014).

El ambiente fisico

El espacio fisico influye en el bienestar personal, en el comportamiento, en la
actividad y en la interaccion social. Distintos modelos sefialan desde hace décadas
aspectos relevantes en la relacion ambiente fisico-persona de cara a favorecer el
bienestar subjetivo.

El modelo de demanda ambiental (Lawton, 1982) indica que el bienestar y
adaptacion de la persona viene determinado por la relacién entre el nivel de
competencia personal y la demanda ambiental, sefalando que a mayor grado de
dependencia funcional, mayor es el grado de influencia del ambiente en el bienestar
de las personas.

Por otra parte, las relevantes conclusiones provenientes de las aportaciones
de marco conceptual de los Behavior Settings (Baker, 1968; Wicker 1979) han
demostrado que la actividad es inducida por el espacio fisico. Segun estos autores todo
espacio tiene un patréon de uso y existen “claves” ambientales que senalan el patrén
de uso y las “reglas del lugar” que nos indican cdmo actuar. Las “claves” ambientales
son elementos criticos para guiar el comportamiento de las personas, especialmente
de las personas con deterioro cognitivo.

Algunos autores citan ciertos elementos que hay que contemplar en el disefio
ambiental para personas mayores y con demencia, con el propdsito de que el espacio
fisico resulte terapéutico y favorezca el bienestar de quienes lo disfrutan (Brawley,
2006; Chaudhury, 2013; Regnier, 2012). En primer lugar se ha enfatizado la
importancia de conseguir entornos domésticos u hogarefios, que se parezcan a una
casa y favorezcan el bienestar de las personas, evitando los elementos
“institucionales” (Herranz, Sancho, Yanguas, y Prieto, 2011). Ademads se ha sefialadon
otros elementos como la accesibilidad, el control de ciertos atributos sensoriales para
reducir el estrés (la luz, el ruido), que el espacio sea orientador y significativo (objetos
familiares), que sea estimulador de la actividad y la interaccién social, que esté
personalizado, asi como que el disefio de los ambientes se realice desde estrategias
participativas para que el espacio “se construya” por quienes los comparten de modo
gue lo vivan como algo suyo y producto de la convivencia (Brawley, 2006; Chaudhury,
2013; Regnier, 2012).
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4. Cuidar a quien cuida

Es imprescindible no olvidar, en el disefio de apoyos para las personas con
Alzheimer u otras demencias, a sus cuidadores/as, tanto sean profesionales o
familiares (Rodriguez, Diaz-Veiga, Martinez, y Garcia, 2015).

Me referiré, por cuestiones de espacio sélo a los cuidadores familiares, sin por
ello pretender restar importancia al cuidado o apoyo que también precisan los/as
profesionales que diariamente atienden a personas con demencia. Son muchas las
familias (mujeres fundamentalmente) las que en la actualidad prestan cuidados, en
casa, a las personas con demencia.

Cuidar bien en casa, no es algo sencillo. Las situaciones son muy heterogéneas
y la diversidad y flexibilidad de apoyos requeridos no suelen estar al alcance de la
mayoria de las familias, sobre todo cuando los apoyos pubicos son insuficientes.

Identificar y reconocer las claves del buen cuidado en casa es un punto de
partida necesario y que no siempre esta presente en el disefio de las politicas para
cuidadoras/es familiares. En este sentido, la voluntariedad del cuidado en casa (tanto
de quien lo proporciona como de quien lo recibe), el enfoque hacia el grupo familiar
(versus cuidador/a unico/a), la conciliacién familiar y la perspectiva de género en el
disefio de las acciones de apoyo, la globalidad y la coordinacion de las actuaciones, la
complementariedad vy flexibilidad de los apoyos, asi como la necesidad de formacion y
acompafiamiento a las familias cuidadoras desde formatos que vengan avalados por la
evidencia empirica de su eficacia, son algunos elementos o aspectos importantes que
han sido sefialados en el disefio de las intervenciones (Martinez, 2015).

Un aspecto esencial es lo que se ha denominado la planificacion por
adelantado, donde considero que deben tomar parte tanto la persona con Alzheimer
(siempre que esto sea posible y adecuado) como la familia que participa en el
cuidado.

Planificar apoyos es importante para apoyar un proceso de deterioro
progresivo, en el caso de muchas demencias degenerativas como el Alzheimer, que no
suele ser facil. Estar informado/as, sin que la informacidon resulte “invasiva” sino
expuesta de forma siempre personalizada y como una opcién posible para algun
momento, son pautas que pueden resultar de ayuda.

Recursos diversos de apoyo, como la ayuda en el domicilio, los centros de dia o
los alojamientos temporales deben ser conocidos como posibles alternativas que en
algin momento pueden ser necesarios. Ademas, el cuidado en casa no debe ser
planteado como una eleccidn sin retorno que una vez decida debe ser asumida hasta
el final. Cuidar en casa puede ser una opciéon adecuada en unas circunstancias pero
también puede dejar de serlo sin que esto deba ser asociado al fracaso de quien en su
dia asumié cuidar. Es conveniente desterrar el concepto de “claudicacion familiar”,
término que en si mismo refuerza una vivencia altamente culpabilizadora porque
expresa que quien deja de hacerlo no esta a la altura de lo esperado y acaba fallando a
la persona mayor o dependiente. Pensar en la alternativa de un centro residencial
como una opcion que en un momento determinado puede llegar a ser la mejor, donde
la familia no abandona, ni tiene por qué dejar de cuidar colaborando con los
profesionales del centro, es un enfoque que suele suavizar la enorme presién de “no
fallar” que muchas personas cuidadoras sienten cuando el cuidado se torna realmente
complejo y sienten que es su responsabilidad y obligacién moral “resistir” y seguir
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cuidando aunque ello les suponga un altisimo coste personal, econdmico y familiar
(Martinez, 2015)

En la medida de lo posible (esto depende de cada situacién y de las personas
implicadas en el cuidado) la planificacion por adelantado expresada por la propia
persona, siempre que ésta tenga capacidad para ello, se muestra como una opcién
deseable. Instrumentos como las directrices anticipadas o decisiones por adelantado o
la autotutela deben ser conocidos para que las personas que adn pueden tomar
decisiones de este tipo (personas “sanas” o en fases no avanzadas de la enfermedad),
puedan expresar “por anticipado” sus deseos o preferencias en cuestiones muy
diversas relacionadas con sus futuras necesidades de cuidado asi como sus atenciones
al final de la vida (Rodriguez et al., 2015).

Este proceso, que debe ser adecuadamente acompanado por profesionales
sensibles y bien formados, puede reconfortar a la persona y convertirse en una
estrategia de gran ayuda para la toma de decisiones futuras por representacion de
quienes, finalmente, deberan decidir por quien ya no puede o no esta.

Quiero acabar realizando un reconocimiento a las familias (mayoritariamente
mujeres) que cuidan a sus familiares en casa. Gracias a ellas, las personas con
Alzheimer u otras demencia pueden seguir viviendo en su entorno y reciben los
cuidados que precisan. Una dedicacion y esfuerzo todavia no suficientemente
visibilizado y escasamente reconocido porque la realidad es que lograr un buen
cuidado en casa no es algo sencillo. Es una dedicacion que requiere no soélo voluntad
por parte de quien cuida, sino que también precisa apoyos personalizados que hagan
posible que cuidar sea un proceso saludable, enriquecedor y gratificante. Para que
cuidar al otro, opcidn sin duda valiosa para propiciar el envejecimiento en el entorno
habitual de vida, no acabe siendo un proceso que genere enfermedad e insatisfaccion.
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