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Objetivo de aprendizaje

Identificar diferentes modelos de intervencidon comunitaria para el trabajo con familiares y/o cuidadores de los pacientes
con demencia o EA.

Introduccion

Para autores como Rodriguez Pilar (2010) los fendmenos como el incremento progresivo de la esperanza de vida, la
incorporacion de la mujer a la vida socio-laboral, la globalizacion, la revolucion tecnoldgica, los avances en materia de
igualdad, el proceso de individualizacién, la emergencia del sujeto y la conquista de nuevos derechos civiles y sociales, han
despertado la necesidad de redefinir las politicas sociales y, con ello, el modelo de atencién de los servicios e instituciones
que atienden al paciente con demencia o con algun tipo de discapacidad, en especial cuando se encuentran en situaciones
de fragilidad o de dependencia. Este nuevo modelo debe generar un cambio radical en la forma en la que se disefian y
planifican los servicios y programas a desarrollar, asi como la intervencion y la praxis profesional.

Los cambios sociales mencionados con anterioridad también han hecho notar un crecimiento de enfermedades crénico-
degenerativas que generaran dependencia y fragilidad en la poblacién y una serie de problematicas que se desencadenan
por estas circunstancias y que afectaran también a la familia, convirtiéndose la necesidad de cuidado en un problema de
salud publica. Es asi como en esta unidad se presentan modelos de intervencién comunitaria, centrados en la persona,
como un apoyo para el personal de salud de primer nivel que trabaja con los familiares y/o cuidadores de los pacientes con
demencia o EA.

1.1 Psicoeducacion a la familia

En nuestro palis, la atencion de primer nivel a la persona con demencia y a su familia tiene ain muchas carencias. Una de
ellas es la cantidad y calidad de informacion que el médico les proporciona. Para ejemplificar esto basta mencionar que adn
es posible encontrar el diagndstico de “demencia senil”, o peor aln, diagnésticos tardios porque el médico consider6 que la
pérdida de memoria era parte normal del envejecimiento. A esto se agregan las explicaciones que los familiares refieren de
los médicos, por ejemplo, “se le esta secando el cerebro” o “se le esta haciendo chiquito”, y para empeorar la situacion la
afirmacion de que no hay nada que hacer. Es sabido que factores como la gran cantidad de pacientes a los que debe darse
atencién limita el tiempo que puede dedicarse a la transmision de informacion sobre el padecimiento; no obstante, el reto
es justamente mejorar en este aspecto, sobre todo cuando se trata de enfermedades en las que la educacion es primordial.
En este apartado se observara que aunque lo ideal es la canalizacion del paciente y su familia a programas formales de
psicoeducacion, éstos son escasos en nuestro contexto. Por ello el principal responsable de informar y educar es el médico
o profesional de la salud a cargo del caso. A continuacién se revisan estas dos posibilidades educativas.

Psicoeducacion por parte del profesional de la salud

La Asociacion Psiquiatrica Americana (APA, 2007) afirma que en el cuidado de una persona con demencia es necesario
establecer una alianza terapéutica tanto con el paciente, como con su cuidador principal y otros miembros de la familia.
Esta alianza es necesaria porque el cuidador y la familia son la principal fuente de informacion sobre la condicién del
paciente pues éste en muchas ocasiones ya no esta en posibilidades de proporcionar informacién confiable. Por otro lado,
los miembros de la familia son los responsables de implementar y monitorear el plan de tratamiento tanto farmacolégico
como no farmacolégico y debe haber una buena comunicacion entre ellos y los distintos profesionales de la salud. El
establecimiento de la alianza terapéutica es especialmente importante en el caso de enfermedades crénicas como las
demencias, pues la familia requerira de apoyo por mucho tiempo. La APA (2007) concluye que el tratamiento debe dirigirse
al sistema paciente-cuidador. Esta misma organizacién recomienda visitar al médico cada tres a seis meses, aunque los
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pacientes que requieren tratamiento de complicaciones psiquiatricas deben ser vistos regularmente, cada semana o cada
mes, para el monitoreo de las dosis de los farmacos y sus efectos secundarios.

Cierto es que hay una gran cantidad de informacién que una familia debe conocer para enfrentar la enfermedad
demencial de un ser querido, pero ;qué informacion basica debe conocer la familia ante un diagndstico de demencia o en
un primer contacto con el médico? Al respecto, Conde (1998) reconoce la enorme importancia de la informacion que el
médico proporciona a la familia en una primera valoracién y orientacion. Dicha informacién en esencia debe ayudar a que
la familia pueda situarse ante la enfermedad, asi como disminuir la incertidumbre y limitar la angustia. Para lograr esto el
médico debe informar sobre: a) la naturaleza y cuantificacién del deterioro cognoscitivo; b) posibilidades de tratamiento
farmacoldgico; ) evolucion probable de la demencia; d) conveniencia de la estimulacién cognoscitiva para el enfermo y de
su asistencia a centros de dia terapéuticos; e) recursos sociales al alcance de la familia y f) utilidad de los grupos de apoyo.
Conde (1998) agrega que toda esta informacion debe ser transmitida de forma clara, comprensible y considerada.

Pero no sélo el médico es el responsable de dar esta explicacion; lo deseable es que cuando se confirma la presencia de
un sindrome demencial en un paciente, cualquier miembro del equipo de salud (psicélogo, enfermera o trabajador social)
sea capaz de transmitir esta informacion. Claro que esto no garantiza que el cuidador y el ntcleo familiar asimilaran de
inmediato lo que ocurre; lo comun es que el proceso de adaptacion a la situacion y de aceptacion de la enfermedad lleve
alglin tiempo; en algunos casos puede extenderse a varios afos y algunas veces nunca completarse. Si se considera ademas
que se trata de una enfermedad crénica de varios aios de duracion en la que los sintomas cambian conforme progresa la
enfermedad, es de esperarse que la familia requiera de acompafiamiento durante todo este tiempo. Por desgracia no todos
los profesionales de la salud pueden o estan dispuestos a proporcionar este apoyo y en ocasiones en la misma consulta
en la que se da el diagnostico, se les da de alta del servicio de especialidad (neurologia o psiquiatria) y se les deriva al
médico general o familiar, quien no siempre podra resolver los problemas que acompafan al cuadro, como las alteraciones
psicologicas y conductuales que requieren de la prescripcion de farmacos especializados.

La guia practica para el tratamiento de pacientes con enfermedad de Alzheimer y otras demencias (APA, 2007)
menciona que el médico psiquiatra o quien sea el responsable de la atencién al paciente con demencia debe educar a su
familia con respecto a los siguientes rubros:

»  Informacién sobre la enfermedad y los tratamientos disponibles
El primer paso es comunicar y explicar el diagnéstico de demencia, incluyendo la etiologia especifica de
la enfermedad, si es que se conoce. Los términos deben ser clarificados desde el principio para facilitar la
comunicacion. Incluso pacientes con deterioro leve a moderado pueden tener la habilidad y el deseo de
comprender y discutir su diagnostico. En este caso la explicacion debera adaptarse a las capacidades especificas
del paciente.

Con los familiares, el médico debe discutir el diagndstico, el prondstico y las opciones de tratamiento, lo cual
podria requerir de varias visitas o entrevistas. Es muy importante educar sobre el amplio rango de sintomas que
pueden presentarse en el estado de deterioro actual del paciente y en el futuro, lo cual permitira hacer planes y
reconocer los sintomas que podrian requerir de atencion médica. La familia suele preocuparse por los sintomas
conductuales o neuropsiquiatricos que frecuentemente se asocian con pérdida de la dignidad, estigma social e
incremento en la carga por el cuidado. En este sentido, es muy Util tranquilizar a los familiares explicando que
los sintomas son parte de la enfermedad y que son una consecuencia directa del dafo cerebral. Ademas debe
decirseles que a diferencia de los sintomas cognoscitivos que no son reversibles, las alteraciones psicologicas
y del comportamiento pueden ser mejorados o eliminados con el tratamiento apropiado. La educacion a la
familia y la ensefanza de estrategias alternativas para el manejo de los trastornos conductuales puede ayudar
a minimizar las reacciones negativas de los cuidadores hacia las conductas del paciente.

»  Referir ala familia a fuentes adecuadas de cuidado y apoyo

La familia puede sentirse superada por la combinacién de trabajo duro y pérdidas personales, asociadas al
cuidado de la persona con demencia. Las recomendaciones del profesional de la salud constituyen un apoyo
critico. Se les debe asesorar acerca de los recursos disponibles de apoyo emocional y practico, referirlos a los
recursos comunitarios apropiados y psicoterapia de soporte. Aqui son Utiles los programas psicoeducativos
o con enfoque psicoterapéutico para sobrellevar la ansiedad y depresion. La experiencia clinica indica que los
grupos de apoyo, especialmente aquellos que combinan educacién con apoyo, mejoran el bienestar de los
cuidadores. Los grupos de apoyo estan disponibles en muchas localidades a través de las asociaciones locales
de Alzheimer, institutos, hospitales, organizaciones comunitarias o religiosas. También puede sugerirse la
lectura de articulos o libros especiales y mencionar que los cuidados de respiro son una opcion para que el
cuidador pueda seguir trabajando, cumplir sus responsabilidades cotidianas o incluso recrearse.

»  Alertar sobre los signos de estrés en el cuidador
Los cuidadores frecuentemente se sienten agobiados por la situacion, frustrados o deprimidos. El profesional
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de la salud debe alertar a cuidadores y familiares sobre los signos de sobrecarga porque éstos se asocian con
el riesgo de atencién deficiente, negligencia o abuso. Los signos de estrés en el cuidador incluyen: incremento
en el enojo, aislamiento social, ansiedad, depresion, agotamiento, insomnio, irritabilidad, pobre concentracion,
incremento de problemas de salud y negacion.
»  Apoyar a la familia durante la decision sobre la institucionalizacién

Cuando los miembros de la familia sienten que ya no son capaces de cuidar al paciente en casa, necesitan tanto
de apoyo emocional como logistico para ayudarlos a ubicar al paciente en el lugar adecuado. Con frecuencia
esta transicion ocurre en momentos de crisis (hospitalizaciones o enfermedad del cuidador). La necesidad de
referencia a cuidados prolongados o de larga estancia debe ser planteada con anticipacién o antes de que se
tenga una necesidad inmediata para que la familia tenga tiempo de evaluar las opciones disponibles, planee sus
finanzas y se adapte emocionalmente a la situacion.

»  Asesorar a la familia sobre aspectos financieros y legales
Los pacientes con demencia pierden la capacidad de tomar decisiones médicas, legales o financieras y en
consecuencia estas cuestiones deben ser resueltas por otros. La evaluacion clinica puede ayudar a identificar el
momento en el que el paciente debe recibir ayuda en estos aspectos. Sin embargo, se recomienda aprovechar
los estados de deterioro leve o moderado en los cuales la persona alin es capaz de opinar, participar o expresar
sus deseos, para consultarle sobre alternativas de tratamiento, cuidado en estados avanzados de la enfermedad
(por ejemplo, uso de sondas para alimentacion artificial o soporte de vida artificial) o sobre su participacion en
estudios de investigacion. Las decisiones del paciente pueden ser comunicadas a algin miembro de la familia o
amigo confiable incluso con amparo legal. Esto es Util para hacer planes a largo plazo. Evidentemente, cuando la
capacidad del paciente para tomar decisiones se deteriora, estas decisiones deben ser tomadas por la familia.
Debe advertirse a la familia sobre el riesgo de abusos financieros y sugerir el resguardo de tarjetas de crédito,
débito o chequeras para evitar su pérdida o mal uso. También es necesario mencionar la posibilidad de llevar a
cabo procesos legales (juicio de interdiccion) para establecer un tutor para el paciente.

Programas formales de psicoeducacion

Pero mas alla de la informacién que puede comunicar el médico o profesional de la salud, es conveniente recurrir a algin
programa de psicoeducacion formal. De acuerdo con Depp et al. (2003), la psicoeducacion es una intervencion limitada en
el tiempo que se basa en una agenda estructurada segun los objetivos o metas de un grupo. El contenido suele derivarse
de la terapia cognitivo-conductual y también involucra la adquisicién de habilidades especificas (por ejemplo, cambiar
pensamientos negativos o incrementar la frecuencia de participacion en actividades placenteras) a través de varios
mecanismos como juegos de roles, demostraciones, materiales escritos y tareas para casa. Cualquier enfermedad podra
afrontarse de una mejor manera si se tiene informacion sobre ella; por esta razdn se recurre a programas psicoeducativos,
principalmente para ayudar a enfrentar diversas enfermedades crénicas como diabetes, esquizofrenia, epilepsia o como
el caso que nos ocupa, demencia. De acuerdo con Santos, Barroso, Arcoverde y Nascimento (2013), la intervencién
psicoeducativa en demencia consiste en un modelo estructurado dirigido a ofrecer informacién sobre la enfermedad y a
entrenar a los cuidadores para manejar los sintomas cognitivos y conductuales de la demencia.

Estd comprobado que la psicoeducacion dirigida a los cuidadores de personas con demencia retarda el momento de la
institucionalizacién del paciente, reduce el sufrimiento tanto del cuidador como del paciente y reduce costos asociados
al problema de salud. Lamentablemente, los programas de psicoeducacion a familiares son escasos. Rummel-Kluge,
Pitschel-Walz y Kissling (2008) realizaron una encuesta entre instituciones de salud de Alemania, Austria y Suiza en la
que preguntaron en cuantas de ellas se llevaban a cabo programas de psicoeducaciéon en demencia y en qué consistian.

Encontraron que sélo 2% de las instituciones que respondieron la encuesta (ocho de 337) reportaron que ofrecian
programas de psicoeducacién en demencia. En general, estos programas consistian en reuniones mensuales de
cuidadores o familiares a las que acudian entre 6 a 15 personas, conducidos por uno o dos moderadores que podian ser
psiquiatras, psicélogos, trabajadores sociales o enfermeras en los que los principales temas abordados fueron habilidades
de comunicacién, impacto en la familia, estrategias de manejo, sintomas, curso de la enfermedad, asi como tdpicos
emocionales relacionados con aislamiento, sobrecarga, culpa y verglienza. Este estudio muestra que los programas de
psicoeducacion en demencia se ofrecen rara vez en las instituciones, pero también reportaron que 20% de los cuidadores
invitados participaron, lo cual es un porcentaje alto comparado, por ejemplo, con programas ofrecidos a familiares de
personas con esquizofrenia (13%). Esto indica que los cuidadores y familiares de personas con demencia estan muy
interesados en recibir informacion, asi que la conclusion es que deben realizarse mas esfuerzos para incrementar la oferta
de este tipo de programas. Ahora bien, si esto ocurre en Europa, que es una zona de alto ingreso econémico y muchas
otras facilidades, bien podremos imaginar que la disponibilidad de estos programas en paises en vias de desarrollo como
el nuestro es mucho menor.
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En la literatura es posible encontrar una amplia variedad de programas de psicoeducacion para cuidadores de personas
con demencia. En todos ellos pueden identificarse algunos factores comunes, como el tratarse de programas estructurados,
con un numero limitado de sesiones y un objetivo claro. En los Ultimos afios se observa la tendencia a emplear los recursos
de la Internet para su imparticién a un nimero mayor de personas. Sin la pretensién de hacer un estudio exhaustivo de
estos programas, a continuacion se describen algunos de ellos a manera de ejemplo.

Depp et al. (2003) desarrollaron tres tematicas principales en un programa de 13 sesiones: 1) cémo enfrentar el
cuidado de la persona con demencia, 2) como incrementar la realizacién de actividades placenteras que incrementen la
satisfaccion con la vida y 3) habilidades para la solucién de problemas. Utilizaron diversos materiales escritos y técnicas
como el juego de roles con el que los participantes tenian la oportunidad de poner en practica los conceptos aprendidos.
Los temas especificos tratados fueron: estrés y bienestar, cambio de conductas dificiles, estrategias conductuales y
pensamientos negativos, estilos de comunicacion, problemas de memoria, planeacion del futuro, mantenimiento de logros,
eventos placenteros y estado de animo.

En Espafna, Martin-Carrasco et al. (2009) evaluaron los beneficios de un Programa de Intervencion Psicoeducativa en
cuidadores de personas con demencia. Realizaron un estudio multicéntrico (en 11 escenarios), aleatorio y prospectivo con
104 cuidadores de personas con enfermedad de Alzheimer. El programa consistié en ocho sesiones individuales impartidas
a lo largo de cuatro meses. Evaluaron sobrecarga, estrés, calidad de vida y salud percibida al inicio, a cuatro y diez meses.
El programa persiguid tres objetivos: a) ensefar al cuidador a controlar la tension y el estrés derivados del cuidado, b)
proporcionar estrategias para manejar problemas conductuales y d) incrementar su satisfaccion con la vida. El programa
se basoé principalmente en el uso de estrategias derivadas de la terapia cognitivo-conductual. A diferencia de otros, estos
autores si reportan una reduccion significativa en el grado de sobrecarga, mejoria en las escalas de bienestar, menor
porcentaje de cuidadores con desérdenes psiquiatricos y menor nimero de visitas a especialistas a diferencia del grupo
control. El entrenamiento logré disminuir el estrés asociado al cuidado y ayudar al desarrollo de estrategias de solucion de
problemas. Los autores opinaron que entre las ventajas de los programas psicoeducativos esta la posibilidad de abarcar
diversas areas como informacion sobre la enfermedad, organizacion del cuidado, consejos practicos, entrenamiento en
habilidades para el manejo de conductas problematicas, toma de decisiones, repercusiones emocionales en el cuidador
y consejos de autocuidado. Aunque, al parecer, los modelos con mejores resultados son aquellos de apoyo prolongado o
continuo, a diferencia de los que tienen un nimero limitado de sesiones.

El programa Savvy para cuidadores (Hepburn, Lewis, Tornatore, Sherman &Bremer, 2007) esun programa psicoeducativo
“transportable” que consta de seis sesiones de dos horas de duracién cada una. El programa se basa en un manual para el
coordinador que incluye la descripcién completa de cada una de las sesiones y que constituye el texto del curso. Ademas se
acompana de material en video y del CD-ROM titulado “Estrategias de cuidado en la enfermedad de Alzheimer”. El programa
se basa en el modelo de estrés de Lazarus y Folkman que postula que los resultados positivos o negativos en el cuidado
pueden ser mediados por varios factores, en particular por el fortalecimiento de los recursos personales del cuidador.
Por tanto, el objetivo del programa es incrementar el conocimiento de los cuidadores, sus habilidades y perspectiva del
cuidado para aminorar el efecto deletéreo que éste ocasiona. El programa fue originalmente desarrollado y probado en la
Universidad de Minnesota (Hepburn et al., 2005) con 215 diadas paciente-cuidador en un estudio aleatorizado con grupo
control en el que se demostrd el fortalecimiento de las habilidades del cuidador para comprender y sobrellevar su rol de
cuidador, asi como disminuir el estrés y mejorar sus actitudes hacia el cuidado. La medicion de seguimiento a seis meses,
demostro la estabilidad en la medida de estrés.

Sin embargo, los autores tenian interés en replicar sus resultados en otras ciudades, asi que aplicaron el programa a
52 cuidadores de cuatro ciudades estadounidenses y compararon sus resultados con un grupo control en lista de espera.
Las asociaciones locales de Alzheimer fueron las encargadas de convocar, preparar y aplicar el programa. Cada cuidador
completd 12 cuestionarios para medir variables frecuentemente usadas en cuidadores, que incluia un puntaje global de
estrés, al inicio del programa y seis meses después. Los resultados mostraron mejora en las medidas de capacidad en el rol,
competencia, maestria y disminucion en la sensacion de pérdida del yo y en el puntaje global de estrés. Concluyen que el
programa fue capaz de modificar la trayectoria natural del cuidado, logrando aminorar sus efectos adversos. Lo relevante
es que se demostré la obtencién de buenos resultados en su replicacién en otras ciudades. Este mismo grupo de autores ha
trabajado para ampliar el uso del programa Savvy, por ejemplo, adaptando los contenidos a poblacién hispana (Hepburn
& Lewis, 2004) o en una plataforma de Internet (Lewis, Hobday & Hepburn, 2010). Es interesante describir este UGltimo
pues se traté de una plataforma de Internet interactiva en donde las sesiones se impartian cara a cara entre el cuidador y
el entrenador. El uso de Internet respondi6 al hecho de que el acceso de los cuidadores a la psicoeducacion es limitada en
el caso de cuidadores de zonas rurales, minorias étnicas o simplemente porque el cuidador no tiene con quién dejar a la
persona enferma. Ademas la Internet permite demostrar de forma visual y dinamica las diferentes situaciones, por ejemplo,
a través de videos. El programa incluyé 18 temas en cuatro médulos: 1) efectos de la demencia sobre el pensamiento, 2)
hacerse cargo y dejar ir, 3) proporcionando ayuda practica y 4) manejando el cuidado diario y las dificultades conductuales.
Estos modulos enfatizaron la adquisicion de conocimientos, el desarrollo de habilidades de cuidado y el fortalecimiento
de actitudes y perspectivas sobre el cuidado. Un total de 47 cuidadores completaron el programa y lo juzgaron como
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conveniente, Util e interesante, ademas de que reportaron un incremento en sus conocimientos, comprension de la
demencia y de su cuidado, asi como sentirse mas confiados en sus habilidades de manejo.

Otro ejemplo de programa es el de Santos et al. (2013), quienes probaron la eficacia de un programa psicoeducativo
estructurado, en sesiones semanales de 90 minutos de duracién durante seis meses. Participaron 18 cuidadores a los
cuales aplicaron instrumentos de medicidn, asi como al paciente, al inicio del programa y seis meses después. El programa
tuvo el objetivo de identificar, reducir y manejar sintomas conductuales en las personas con demencia siguiendo cinco
pasos: 1) identificar, reconocer y describir la frecuencia de los sintomas conductuales dificiles de manejar, 2) identificar el
precedente de cada problema y sus consecuencias, 3) establecer estrategias modificadoras, 4) mejorar la comunicacion
entre el cuidador y el paciente y 5) crear eventos placenteros para el cuidador y el paciente. Aunque el programa tenia un
énfasis principalmente educativo, se motivé a los participantes a relatar sus experiencias y emociones relativas al cuidado.
Esto se combind con lecturas sobre los diferentes temas. Luego de seis meses observaron un decremento significativo
en los niveles de depresion de los cuidadores, sin embargo, aunque hubo diferencias en el nivel de sobrecarga, no alcanzo
significacion. No hubo cambios en medidas de calidad de vida ni ansiedad.

Como conclusién sobre las diferentes propuestas de programas psicoeducativos, se retoman algunos planteamientos
de Depp et al. (2003). Estos autores recomiendan adaptar los contenidos de este tipo de programas a las caracteristicas de
los cuidadores, pues las necesidades de éstos varian en dependencia de factores como el grupo étnico, género o severidad
de la demencia, etc. Afirman que la mayoria de las intervenciones intentan mejorar la habilidad de los cuidadores para
manejar los problemas conductuales, reconocen la ventaja de utilizar técnicas cognitivo-conductuales y mencionan que
las intervenciones con mayores beneficios tratan temas como la reduccion del estrés y la depresion en el cuidador, que
al mismo tiempo propician el incremento de eventos placenteros y conductas saludables. Otros contenidos importantes
incluyen educacién sobre demencia e informacién sobre recursos disponibles en la comunidad, asi como la planeacion del
futuro, principalmente lo relacionado con los cuidados al final de la vida y la institucionalizacion.

Finalmente y aunque a lo largo de la descripcién de los distintos programas se hizo mencion a su eficacia, vale la pena
hacer un resumen de los mismos. En opinién de Hepburn et al. (2007), los programas psicoeducativos son capaces de
retrasar la institucionalizacion del paciente, asi como reducir la morbilidad fisica y psicolégica del cuidador. En cualquier
programa el cuidador se beneficia de la adquisicion de conocimientos y habilidades que le permiten mejorar su tarea de
cuidado, asi como desarrollar una actitud mas objetiva hacia él. Estos autores en especifico lograron mejorar su perspectiva
sobre el cuidado, asi como la sensacion de capacidad y autoeficacia de los cuidadores para manejar las situaciones
cotidianas. Martin-Carrasco et al. (2009) opinan que las intervenciones estrictamente informativas o los grupos de
apoyo tienen efectos limitados sobre la reduccion de la sobrecarga en los cuidadores, mientras que las intervenciones
psicoeducativas al cubrir diferentes areas (no sélo informacion) son mas efectivas. Esto mismo encontraron Depp et al.
(2003), quienes compararon la eficacia un programa de psicoeducacién y un grupo de apoyo para cuidadores de personas
con demencia. En el grupo de cuidadores del programa psicoeducativo observaron una reduccion significativa en sintomas
depresivos, incremento en el uso de estrategias adaptativas de cuidado y decremento en el uso de estrategias negativas.
Los mismos autores refieren otros estudios que han encontrado que los programas de psicoeducacion pueden retrasar la
institucionalizacién y disminuir costos. Comentan que las intervenciones basadas en grupos de apoyo son menos eficaces
en la promocién cambios conductuales y en menor grado en reducir la depresion en el cuidador. No obstante, los autores
aclaran que esto no demerita los beneficios que los grupos de apoyo tienen en el apoyo emocional mutuo, pero consideran
que se consiguen mejores resultados cuando se incluyen intervenciones de tipo educativo. Enseguida se revisa con mayor
amplitud el papel y posibles beneficios de los grupos de apoyo.

Grupos de apoyo

Los grupos de apoyo (GA) también llamados de autoayuda o de ayuda mutua se originaron en los afos treinta en Estados
Unidos a iniciativa del movimiento de alcohélicos an6nimos (Mendoza y Caro, 1999). Su éxito provoc que enfermos con
distintos padecimientos y sus familias recurrieran a este esquema para superar los retos que imponen sus enfermedades
y hoy en dia es posible encontrar GA especificos para una gran cantidad de patologias (cancer, enfermedad de Parkinson,
esclerosis multiple, esquizofrenia, consumo de substancias, etc.). Sin embargo es muy interesante la postura planteada por
Rivera y Gallardo (2005), pues sefalan que los GA surgen especialmente en situaciones que en nuestra sociedad implican
casos de marginacion social evidente (consumo de alcohol, drogas o el VIH), aunque la mayoria surgen en respuesta a
casos de marginacion mas sutil u oculta como las asociadas a incapacidad fisica o mental (demencias, ataxia, artritis
reumatoide), estigma social (cancer o enfermedades mentales) o en donde sus protagonistas se encuentran al margen de
criterios morales o se les identifica con peligrosidad social (adictos al juego, gays, lesbianas, etc.).

En las enfermedades demenciales, los GA se han consolidado como uno de los tratamientos no farmacoldgicos

recomendados ampliamente. Mendoza y Caro (1999) definen al GA como un foro en donde los individuos que comparten
un problema o situacién similar, expresan emociones y sentimientos, intercambian experiencias y se brindan apoyo mutuo.
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Por su parte, la Alzheimer’s Disease International (2000) lo define como una reunién de personas que cuidan de familiares
0 amigos que tienen demencia. El GA da a los cuidadores la oportunidad de compartir sus sentimientos y problemas con
otras personas que estan pasando por las mismas experiencias. Ya que la principal funcién del GA es el apoyo mutuo,
permite a sus miembros no sélo aprender a sobrellevar su situacion sino también les proporciona la satisfaccién de ayudar
a otros.

Pero son Rivera y Gallardo (2005) quienes definen a los GA con mayor rigor, incluso especificando su funcién en
el sistema de salud. Esto autores mencionan que los GA constituyen un movimiento con funciones de soporte y
educacionales cuyas metas estan dirigidas a la solucién de un problema o condicién compartida por todos sus miembros.
Estan catalogados dentro de los sistemas de ayuda informal y la salud mental comunitaria, su caracteristica principal es la
relacion de horizontalidad o igualdad que existe entre sus miembros y aunque es comun la implicacién de un profesional
como facilitador, esto no es un requisito. Consideran que el GA es un puente o instancia mediadora entre la unidad
domeéstica (pacientes y familiares) y los profesionales o instituciones. Esto significa que el GA proporciona una atencién
complementaria a la profesional garantizando informacion Gtil y accesible que responde a las necesidades especificas de
familiares y pacientes.

Tal como se menciond en el apartado anterior, la eficacia de los GA es discutida y se dice que modelos de intervencién
como los programas psicoeducativos logran mejores resultados. De acuerdo con Depp et al. (2003), la diferencia entre
la psicoeducacién y los GA esta en que éstos Ultimos son menos estructurados, pueden ser liderados por un profesional
de la salud o por un par, se enfocan principalmente en el apoyo emocional a los miembros del grupo y el intercambio de
informacion es mas informal. A esto puede agregarse que sus objetivos son menos especificos, por lo regular constituyen
un apoyo continuo (son permanentes y no se limitan a un determinado nimero de sesiones) y suelen ser gratuitos.

Hornillos y Crespo (2008) reconocen que la naturaleza difusa de la “ayuda mutua”, la diversidad de técnicas empleadas
en el manejo de los GA y la variedad de informacion que se proporciona en ellos han ocasionado que los estudios que evaltan
su efectividad no hayan podido probarla. Es posible que se estén utilizando medidas inadecuadas para evaluar sus efectos,
ademas suelen estudiarse intervenciones limitadas a algunas sesiones (8 a 10), lo cual contradice la naturaleza de los GA
de prestar apoyo continuo en enfermedades que ocasionan estrés cronico. Los autores sugieren estudiar especialmente
los GA permanentes y recurrir a métodos cualitativos que puedan revelar mejor sus efectos. Ellos mismos realizaron
entrevistas a seis coordinadoras de GA permanentes para familiares de personas con demencia, con el proposito de hacer
una caracterizacion cualitativa de éstos. Las seis entrevistadas eran hijas de una persona con demencia, los GA tenian una
antigliedad media de ocho afios y las entrevistadas los habian coordinado en promedio durante 7.5 afios. Los resultados
del estudio mostraron que los GA tienen dos objetivos principales: proporcionar informacion (sobre la enfermedad,
recursos comunitarios y experiencias de cuidado de los demas cuidadores) y proporcionar apoyo (principalmente cuando
se ingresa al grupo). Los temas mas frecuentemente discutidos son los directamente relacionados con informacion sobre
la enfermedad, estrategias de manejo de sintomas disruptivos y cuidado del cuidador. Pocas veces se recurria a materiales
escritos o audiovisuales o se invitaba a profesionales. Los temas no suelen prepararse con anterioridad sino que surgen
espontaneamente en cada sesion. Tanto la asistencia de nuevos miembros como el abandono de éstos fueron variables y
suelen ser grupos estables.

Entre los aspectos positivos de los GA se encontré la promocién de la escucha, la participacion y de un rol proactivo
del cuidador en la situaciéon. Y se identificaron factores terapéuticos que pueden agruparse en tres: de apoyo, de
autorrevaloracion y de aprendizaje. Entre ellos se menciona a la cohesion grupal, la catarsis, el aprendizaje por imitacién
y el desarrollo de técnicas de socializacion. Los problemas identificados por las coordinadoras fueron la participacion
desigual de los asistentes durante la sesion, dificultades generadas por nuevos miembros, asistentes centrados en los
aspectos negativos del cuidado que influian de forma adversa sobre los nuevos integrantes, dependencia excesiva de las
coordinadoras y la permanencia de cuidadores una vez fallecido el enfermo, lo que envejecia al grupo y obstaculizaba su
renovacion con nuevos miembros.

Luego quince ahos de coordinar un GA, quien esto escribe puede referir y sistematizar su experiencia en una serie de
problemas que enfrentan las familias antes de integrarse a un GA, asi como los cambios que sobrevienen al recibir ayuda
en ellos:

a. Desconocimiento de la enfermedad y de sus caracteristicas. Se ha dicho que uno de los principales
objetivos del GA es el de proporcionar informacion, sobre todo ante padecimientos sobre los que el
conocimiento popular es escaso. En el GA la familia recibe informacién objetiva y accesible sobre la
naturaleza, sintomas, evolucion, prondstico y demas caracteristicas de la enfermedad, lo que le permitira
tener un panorama mas claro de lo que ocurre con la persona enferma.

b. Incomprensidn de lo que ocurre con el enfermo incluso después del diagnostico. Rivera y Gallardo

(2005) mencionan que en ocasiones el diagndstico médico contribuye a incrementar la incertidumbre.
Como se menciond en el tema anterior, el médico o profesional de la salud a cargo no siempre tienen
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el tiempo de proporcionar informacion suficiente para explicar la variedad de sintomas y conductas
dificiles que puede presentar el paciente, generando dudas y desconcierto en la familia. Basta decir
que las acciones o comentarios del paciente pueden interpretarse errbneamente como voluntarias y
premeditadas, sin saber que se trata de sintomas propios de la enfermedad. El GA ayuda a terminar con
mitos e ideas equivocadas con respecto al padecimiento, permite comprender los sintomas del paciente
y enfrentarlos con actitud y estrategias adecuadas.

Presencia de emociones negativas. El cuidador experimenta una amplia gama de emociones negativas
(enojo, culpa, frustracién, verglienza y tristeza) como consecuencia de las alteraciones conductuales,
psiquiatricas y del deterioro cognoscitivo del paciente, que son incomprendidas por gente ajena al
padecimiento. En el GA existe un ambiente de empatia que facilita la expresién y manejo de las
emociones negativas, lo cual contribuye a disminuir los niveles de ansiedad y depresion.

Enfermedades fisicas y mentales. La ansiedad, la depresion y la sensacion de sobrecarga por el cuidado
estan casi siempre presentes en el cuidador primario. Ademas es frecuente la apariciéon de enfermedades
fisicas o la agudizacion de las ya existentes. En el GA se advierte sobre el estrés que genera el cuidado
continuo, asi como sobre los sintomas del sindrome de sobrecarga en el cuidador y se enfatiza laimportancia
de cuidarse a si mismo. En este sentido se sugieren estrategias de manejo del estrés, se motiva al cuidador
a solicitar ayuda y a compartir el cuidado con cuidadores profesionales o centros de dia.

Negacién de la enfermedad. El proceso de aceptacién de la enfermedad es largo y penoso; esta autora
ha observado que es al cényuge a quien le es especialmente dificil modificar la relacién con su pareja en
condiciones de enfermedad y aceptar que ya no pude cumplir el rol que ejercia. El GA puede ayudar en el
proceso de aceptacion de la enfermedad y de adaptacion a las nuevas condiciones de vida que conlleva
la enfermedad.

Aislamiento. Con frecuencia el ntcleo familiar que cuida del enfermo consta de unos cuantos miembros
0 en ocasiones de una sola persona que poco a poco experimenta el aislamiento del resto de la familia
y de otros vinculos sociales. El GA proporciona empatia y comprensiéon que aminoran la sensacion de
soledad frente al problema, ademas de que fomenta la interaccién con otras personas, asi como la
socializacion y la creacion de nuevos vinculos de apoyo e incluso de amistad.

Conflictos y desintegracion familiar. Ya sea por la imposibilidad de colaborar en el cuidado o por diferir
con las decisiones de los cuidadores principales, las relaciones familiares suelen deteriorarse. Este es un
tema frecuente en los GA, por tanto se proporcionan sugerencias para aminorar estos conflictos y se
ofrecen alternativas para su solucion, a veces incluso de caracter legal.

Inadecuada utilizacién de recursos. Las familias suelen emprender un largo recorrido visitando médicos
y especialistas en busca de un diagnéstico, de un tratamiento para los diversos sintomas o una cura de
la enfermedad. En esta busqueda se pierden no sélo recursos financieros sino también animicos. Esta
busqueda termina cuando la familia se integra al GA, pues parece que en él encuentra respuesta a sus
inquietudes, logrando entonces encaminar sus esfuerzos ya no a la busqueda de soluciones médicas sino
al cuidado integral del paciente.

Extravio o accidentes en el paciente. La salud e integridad de la persona con demencia puede estar
en riesgo si su familia no tiene informacién sobre la necesidad de implementar medidas generales de
seguridad. No pocas veces las familias pasan por situaciones complicadas como el extravio del enfermo,
accidentes graves o abusos como fraudes y robos financieros por carecer de informacion sobre las
medidas de precaucion generales a las que se debe recurrir y que se proporcionan en el GA.

La orientacién y ayuda que una familia recibe de un GA contribuye a mejorar y en ocasiones a terminar con algunas de
las problematicas descritas, sin embargo, no todas las personas se sienten cdmodas compartiendo sus dificultades y no
logran adaptarse al grupo. Pero en la mayoria de los casos la inclusion de un cuidador o de la familia en el GA trae beneficios
que se reflejan en el corto plazo tanto en la familia como en el paciente.

En un metaanalisis de 30 estudios controlados que probaron la eficacia del apoyo a cuidadores informales (no pagados,
generalmente familiares que cuidaban en casa) como programas de educacién y entrenamiento, grupos de apoyo y
consejeria (Brodaty, Green, Koschera & Koschera, 2003), se encontré que los cuidadores reportaron satisfaccion con los
programas, incremento en sus conocimientos sobre la demencia, en estrategias de manejo y mejoria en su relacién con el
paciente. Estos investigadores encontraron, ademas, disminucién en los niveles de depresion de los cuidadores y retardo en
lainstitucionalizacion del paciente. No obstante, la generalidad de los programas no logra disminuir los niveles de carga del
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cuidador. Y aunque otras evidencias (Depp et al., 2003; Martin-Carrasco et al. 2009) apuntan a una menor eficacia de los
GA frente a alternativas mas formales o estructuradas como los programas psicoeducativos, el GA es un esquema mucho
mas viable y alcance de la mayoria. Por su flexibilidad en la organizacion y manejo, asi como por la necesidad de menos
recursos para su realizacion, los GA son el esquema comunitario al que puede accederse con mayor facilidad.

El avance de la tecnologia ha propiciado nuevas modalidades de apoyo que contribuyen a superar las dificultades
logisticas que impiden a un cuidador acudir a las sesiones del GA. Ejemplos de esto son los grupos de apoyo telefonico y
por teleconferencia. Winter y Gitlin (2006) probaron la factibilidad y efectividad de un GA telefénico en 103 cuidadoras de
personas con demencia. Se traté de un estudio con grupo control en el que utilizando tecnologia de conferencia telefonica
era posible conversar por teléfono con varias personas a la vez. Los encuentros telefénicos fueron conducidos por un
trabajador social en las que participaron cinco cuidadoras a la vez. Las reuniones se realizaron semanalmente durante
seis meses y cada una tuvo una hora de duracion. Los resultados mostraron minimos beneficios para las participantes en
comparacion con el grupo control, curiosamente las mas beneficiadas fueron las participantes de mayor edad (mayores de
65 anos) en las cuales se redujo el nivel de depresion luego de seis meses. No obstante concluyen que es una forma factible
de proporcionar apoyo a cuidadoras en situacion de aislamiento o cuando inconvenientes logisticos les impiden salir de
casa. Mejores resultados obtuvieron Bank, Argielles, Rubert, Eisdorfer y Czaja (2006), quienes utilizaron un sistema de
teleconferencia a través de teléfonos con pantalla que permitian la transmision de texto, voz e imagen. Asi que esto les
permitio incluir a personas en distintos idiomas, pues participaron cuidadores estadounidenses y cubanos. Las reuniones
se realizaron mensualmente durante 18 meses, cada una tenia una hora de duracion y fueron conducidas por especialistas
en psicologia y/o terapia familiar. En cada reunién se incluian en promedio seis cuidadores. Los cuidadores evaluaron la
intervencién como valiosa en primer lugar por el apoyo emocional obtenido, pero también por la informacién recibida
y el aspecto social del grupo, lo cual es similar a los beneficios obtenidos en un grupo cara a cara. Ademas mostraron
la posibilidad de apoyar a personas con distintos idiomas y contextos culturales que en la poblacion estadounidense
representa un reto mayor.

El papel de los GA como parte integral del tratamiento de la persona con demencia es indudable, de ahi la importancia
de fomentar su creacion y difusién. En México pocas dependencias gubernamentales y sélo algunos hospitales del ISSSTE
e Institutos Nacionales de Salud (Neurologia y Neurocirugia, Nutricién y Ciencias Médicas y Psiquiatria) fomentan y/o
acogen actualmente GA.

El papel principal en la génesis y desarrollo de estos grupos lo tiene la sociedad civil, algunos familiares que se
encontraban en la sala de espera de un hospital del ISSSTE en la Ciudad de México dieron origen al primer grupo de apoyo
en México, que en 1986 se convirtid en la Asociacion Mexicana de Alzheimer y Enfermedades Similares A. C. (AMAES).
Con base en esta experiencia, nace en 1992 la primera asociacion estatal de Alzheimer en la ciudad de Hermosillo, Sonora,
a la cual siguieron muchas otras en los afos siguientes. Esto obligd a la creacién en el afio 2002 de la Federacion Mexicana
de Alzheimer, A. C. (FEDMA), que agrupa a la mayoria de las asociaciones estatales de Alzheimer que existen en México.
La caracteristica principal de la FEDMA vy de las asociaciones que la integran es que estan formadas principalmente por
familiares de personas con demencia, no tienen fines de lucro y ofrecen servicios gratuitos o a muy bajo costo. En opinion de
Rivera y Gallardo (24), aunque las asociaciones y los GA no son la panacea a la solucién de todos los problemas, tampoco
son un elemento de importancia secundaria en el sistema sanitario. Lamentablemente, en su investigaciéon encontraron
que los profesionales de la salud, a pesar de su creciente reconocimiento y conocimiento de los GA, alin no interiorizan su
existencia ni su utilizacion en la practica clinica.

Actualmente la FEDMA tiene en su directorio 2013-2014 un registro de 20 asociaciones de Alzheimer y mas de 40
grupos de apoyo en México (la mayoria integradas formalmente a dicha organizacion) en los estados de Aguascalientes,
Baja California Norte, Chiapas, Coahuila, Distrito Federal, Guanajuato, Guerrero, Hidalgo, Jalisco, Michoacan, Morelos,
Nuevo Ledn, Oaxaca, Puebla, Querétaro, San Luis Potosi, Sinaloa, Sonora, Tabasco, Tamaulipas, Veracruz y Yucatan. Puede
accederse al directorio de asociaciones y grupos de apoyo en la RepUblica Mexicana en la pagina de FEDMA (www.fedma.
mx). En siete de estas entidades las asociaciones estatales cuentan con estancias diurnas para la atencion de pacientes sin
fines de lucro, algunas de las cuales con seguridad compiten en calidad con las mejores del mundo. La FEDMA es miembro
de organizaciones internacionales como la Alzheimer’s Disease International (ADI) y Alzheimer Iberoamérica (AIB).

1.2 Aspectos basicos del Modelo de Atencién Centrado en la Persona (ACP)

“[..] La planificaciéon y la intervencion centrada en la persona se conciben como la implementacion de la metodologia
necesaria para lograr que sea la propia persona adulta con discapacidad quien planifique y tome decisiones sobre su propia
vida y sobre los objetivos que aspire alcanzar en su transcurso [...]”: Rodriguez (2010).

En este modelo, el equipo de atencion primaria acompafa y refuerza las capacidades de la persona para que, apoyandose
sobre ellas, sobre su propia biografia y sobre sus preferencias y deseos, llegue a ejercer al maximo su autonomia moral. Se
trata de realizar un cambio de enfoque que sitla en el centro del proceso de intervencion a la persona, que debe estar por
encima del saber profesional y de las necesidades de la institucion.
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Los objetivos principales de este método de intervencion son, de acuerdo con Rodriguez y Vila (2013):

»  Mantener la maxima independencia funcional para favorecer el desenvolvimiento en las actividades de la vida
diaria, apoyandose en las capacidades preservadas de la persona, estimulandola a que realice por si misma todo
aquello que pueda hacer y evitar asi el exceso de dependencia.

»  Promover y dar opciones para el desarrollo de la autonomia para que la persona pueda proseguir su ciclo
vital, tome sus propias decisiones (directa o indirectamente) sobre el acontecer cotidiano y pueda controlar su
propio proyecto de vida.

De acuerdo con el Comité de Ministros de la Unién Europea (2006), debemos seguir trabajando a favor de un cambio
que sustituya la vision médica de la discapacidad por un enfoque social basado en los derechos humanos, colocando a la
persona en el centro con un enfoque integrado coherente, respetuoso con esos derechos, con las libertades fundamentales
y con la dignidad de todas las personas.

ParaMorgany Yoder (2012), es: “Un enfoque holistico en la atencién desde el respeto y la individualizacién, permitiendo
la negociacion en la atencion, ofreciendo elegir en la relacion terapéutica y empoderando a las personas para que se
impliquen en las decisiones relacionadas con su atencién”.

Para el IOM (Institute of Medicine. National Academy of Medicine, EUA), la ACP es uno de los elementos criticos en
la mejora de los servicios y la definen como la colaboracion entre los profesionales de atencién, pacientes y familias.
Destacan el respeto y la respuesta individualizada a las preferencias, las necesidades y valores del paciente, asegurando
que éstos guian las decisiones clinicas, asi como el soporte educativo por parte del profesional para que las personas
puedan tomar sus propias decisiones y participar del autocuidado.

Sin embargo, en este capitulo nos centraremos en un autor que ha sido el maximo exponente de esta teoria enfocandola
en los pacientes con algln tipo de demencia: Kitwood, que junto con Benson encontraron en 1995, la necesidad de
replantear una “nueva cultura” en la atencién que reciben estos pacientes, con las siguientes ideas clave:

» Trabajar en el ambito de la atencién de las personas con demencia se considera una opcion
creativa y dinamica, no una profesion no calificada que nadie quiere hacer.

» La demencia se considera una limitacion con la que hay que vivir, no Gnicamente un proceso de
enfermedad que debe manejarse.

» El conocimiento especializado del dia a dia de la enfermedad, que aportan las personas con
demencia y sus cuidadores cotidianos, es igual de importante que la neurociencia.

» Todas las personas son iguales, independientemente de su capacidad cognoscitiva.

» Lafuncion de la atencién es mantener la condicion de persona y respetar la singularidad e
individualidad de los usuarios, independientemente de su diagndstico.

» Las conductas problematicas se consideran principalmente como intentos de comunicacién.

El modelo del enfoque centrado en la persona se ha ido construyendo en la medida en que se va conociendo mas
de él. En el caso de la demencia, un determinante han sido los cambios de conductas tan radicales que se dan en este
tipo de pacientes, de tal forma que aquello que se conoce para algunos autores como Cohen-Mansfield (2005) como
“comportamiento desafiante y/o alteracion de conducta” corresponde al no reconocimiento de las necesidades fisicas y
sociales de la persona con demencia, ya que para estos autores las agresiones fisicas de estos pacientes corresponden mas
a una respuesta normal por el tipo de trato que reciben por sus cuidadores o por la institucion.

Para Rodriguez (2013), “[I] a persona es el referente y motor del proceso de atencion; se trata de desarrollar las
intervenciones profesionales ‘desde arriba’ lo que se plantea desde este enfoque es que el plan de apoyos se elabore con
la participacion activa de la persona, favoreciendo, por un lado, la mayor independencia posible en las Actividades de la
Vida Diaria y, por otro, la preservacion y estimulo de su autonomia moral para tomar sus propias decisiones y mantener el
control de su propia vida”.

Entre los cambios que se han conseguido por esta teoria estan el que el paciente decide desde un principio de la
enfermedad conocer su diagnostico y tomar decisiones, como ejemplo de esto el Alzheimer Disease International ha
publicado en el 2012, el decalogo mundial sobre la demencia “Puedo vivir bien con demencia” en el que se enuncia lo
siguiente:
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»

Paso 1: Debo tener acceso a un médico para comprobar si padezco demencia

» Debo poder someterme a un examen de la memoria para comprobar si son ciertos mis temores
relacionados con la demencia. El diagndstico nos permitira a mis familiares, a mis amigos y a mi mismo
planificar los préximos afos y prepararnos para cuando mis necesidades cambien.

Paso 2: Debo tener acceso a informacion sobre la demencia para saber cdmo me va a afectar.

»  La demencia nos afectara a mi y a las personas que me rodean. Mis familiares, mis amigos y yo mismo
debemos tener acceso a informacion y asesoramiento de alta calidad para saber lo que me espera a
medida de que la enfermedad avance.

Paso 3: Debo recibir ayuda para vivir de forma dependiente durante el tiempo que pueda.

»  Quiero estar lo mas activo que pueda durante el mayor tiempo posible en un entorno seguro y con el
apoyo de quienes me rodean.

Paso 4: Debo de tener derecho a opinar sobre los cuidados y el apoyo que recibo.

»  Tengo voz y debo tener el derecho de opinar sobre la atencién que reciba, durante el tiempo mas largo
posible.

Paso 5: Debo tener acceso a cuidados de alta calidad que sean adecuados para mi.

»  Entodas las etapas de la enfermedad debo tener acceso a cuidados de alta calidad cuando lo necesite, ya
sea en mi casa, pueblo, ciudad o comunidad, o en una residencia.

Paso 6: Debo ser tratado como una persona, y las personas que me cuiden deben conocerme.

»  Las personas que me cuiden deben tener informacion sobre mi vida personal y familiar de modo que
puedan ofrecerme cuidados personalizados que se adecuen a lo que necesito. Los cuidados que recibo
deben adaptarse a mi personalidad, mis preferencias y mi estilo de vida.

Paso 7: Debo ser respetado por lo que soy.

»  No debo ser objeto de discriminacion por ninglin motivo, lo que incluye mi edad, mi discapacidad, mi sexo,
mi raza, mi orientacion sexual, mis creencias religiosas, mi condicion social o cualquier otro motivo.

Paso 8: Debo tener acceso a los medicamentos y tratamientos que me ayuden.

»  Durante todas las etapas de la demencia, debo tener acceso a medicamentos y tratamientos que me
ayuden a vivir bien, bajo la supervision periddica de mi médico.

Paso 9: Debo poder decidir sobre mis Gltimas voluntades mientras todavia pueda tomar decisiones.

»  Debo tener derecho a opinar sobre como deseo pasar mis Ultimos dias, por lo que debo poder decidir sobre
mis ultimas voluntades mientras todavia pueda tomar decisiones.

»

Paso 10: Quiero que mis familiares y mis amigos tengan un grato recuerdo de mi.

»  Quiero estar seguro de que mis familiares y mis amigos recibiran el apoyo necesario para afrontar mi
fallecimiento y que recibiran consuelo en su dolor que les ayude a recordarme tal como fui.

Rodriguez (2013) acerca de este punto comenta: “En la ACP se enfatiza, pues, la importancia de desarrollar una
relacion de ayuda que parta de la aceptacion incondicional de la persona y del logro de la empatia. El objetivo es proponer
y consensuar el tipo de atencién y apoyos precisos, partiendo del respeto por su mundo de valores y de su propia
perspectiva, de forma que con la intervencion profesional se favorezca el mayor desarrollo posible de la independencia en
su funcionamiento y la autonomia para seguir controlando su propia vida [...]".
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El equipo de atencion primaria a la salud y su intervencion en pacientes con demencia

La funcién principal del equipo es la formacion y capacitacion a los familiares en el proceso de la enfermedad y los cambios
que se dan en cada fase.

Se sabe que la capacitacion disminuye la sensaciéon de sobrecarga del cuidador y mejora la calidad de vida del paciente.
En este modelo la familia tiene un papel fundamental en la atencién que recibe el paciente y debe formar un equipo con
el grupo de atencion primaria. En este modelo de atencion, la mirada se dirige a las personas mayores pero también a sus
familias, plantea intervenciones que tienen en cuenta las necesidades y preferencias de la persona mayor y las de su familia
cuando ésta se ve implicada en el cuidado. Busca armonizar ambas situaciones, necesidades y visiones.

Reconoce a las familias no sélo como un soporte emocional dificilmente sustituible para las personas usuarias sino
ademas como colaboradores naturales del equipo técnico que imparte cuidados y atencion profesional. En consecuencia,
aconseja la incorporacion de las familias o allegados en el plan de atencion de la persona siempre que ambas partes asi lo
deseen.

1.3 Centros de dia e instituciones geriatricas

El centro de dia para pacientes con demencia se define como un "recurso que brinda un servicio sociosanitario y de apoyo
familiar, que ofrece una atencion diurna (aproximadamente ocho horas), que se caracteriza por su orientacion integral y
especializada, dirigida en forma particular a pacientes con demencia, para maximizar sus capacidades cognitivas residuales
y promover su funcionalidad dentro de su entorno habitual. Propiciando, ademas, un tiempo de respiro al cuidador, al
compartir y participar en la atencién requerida por el enfermo, evitando o postergando la institucionalizacion precoz [..]
(2009): Primer Consenso Mexicano sobre los requerimientos basicos para los centros de dia para adultos mayores con
demencia (CDAMD).

»

¢Por qué es importante la creacion de este tipo de instituciones en nuestro pais? El envejecimiento de la poblacién a
nivel mundial ha favorecido el incremento de las enfermedades crénico-degenerativas como las demencias, las cuales son
la principal causa de discapacidad en los adultos mayores y su costo directo e indirecto es muy elevado.

Son muchas las razones por las que es necesario un modelo de atenciéon como el que se presenta. De acuerdo con datos
de la ENSANUT (2012), la incidencia a nivel mundial en 2010 era de 36 millones de personas que sufren algln tipo de
demencia y se estima que para el 2030 sea de 65.7 millones de personas afectadas y 115.4 millones en 2050. En el 2010
se estimé que el 58% de las personas afectadas por este padecimiento se encuentra en paises de desarrollo y para el afio
2050 la cifra sera de 71 %.

A partir de los datos de la ENSANUT vy del grupo de investigacion en Demencia 10/66, actualmente en nuestro pais hay
800,000 casos de personas que padecen algln tipo de demencia, con una incidencia de 27 nuevos casos por cada 1000
personas mayores de 65 afios y en 2050 se espera una poblacion de 3.5 millones de afectados con algln tipo de demencia.

Casi dos tercios de las personas afectadas con algun tipo de demencia viven en los paises de ingresos bajos y medios
como México, donde se espera el mayor nimero de demencia en los afios siguientes.

La demencia tiene un impacto directo en la familia; es la razon mas frecuente para que una persona mayor necesite
apoyo y soporte en el domicilio. El estrés que experimenta el cuidador al no saber como cuidar correctamente, asi como
los cambios sociales y gastos econémicos que conlleva la enfermedad va a impactar en el cuidado que recibe la persona
con demencia (Sosa, 2012).

Las personas que tienen una enfermedad como la demencia de tipo Alzheimer presentan una alteracién adquirida
persistente de sus funciones mentales superiores, la cual afectara por lo menos a dos de éstas: atencion, orientacion,
memoria, lenguaje, funcion visoespacial (que de acuerdo con la OMS: "[...] son "funciones mentales implicadas en distinguir
por medio de la vista la posicion relativa de los objetos en el entorno o en relaciéon a uno mismo"), funciones ejecutivas (son
las que ponen en marcha, organizan, integran y manejan otras funciones y hacen que las personas sean capaces de medir
las consecuencias de corto y largo plazo de sus acciones y de planear los resultados), praxias (son las habilidades motoras
adquiridas que nos permiten vestirnos, bafarnos, usar los cubiertos hasta el manejo de instrumentos mas complejos)
y conducta; estas alteraciones impactaran directamente en las capacidades que tiene esta persona para realizar sus
actividades basicas de la vida diaria, necesitando cada vez mas apoyo y cuidado.
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El costo de la enfermedad

De acuerdo con el World Alzheimer Report 2012, el costo econdomico mundial estimado en 2010 fue de 604 mil millones
de ddlares y para los paises de ingreso medio alto como México, en conjunto, se estimo en 6,827 millones de délares al afo.

Con base en una investigacion realizada en 2009 por el Primer Consenso Mexicano, sobre los requerimientos basicos
para los centros de dia para adultos mayores con demencia, una de las recomendaciones actuales para dar respuesta a las
necesidades de esta poblacion es la creacion de centros de dia (CD) que apoyen al cuidado del AM con demencia, con el
objetivo principal de prolongar al maximo su funcionalidad, para que puedan permanecer en su ambiente familiar el mayor
tiempo posible.

Los centros de dia, que cuentan con un equipo interdisciplinario y con supervision médica continua, permiten disminuir
estos costos en la medida en que se estan previniendo las complicaciones en todo momento y se estd trabajando
continuamente en el mantenimiento de la funcionalidad e independencia de ese adulto mayor (Leturia, 2003).

En las dltimas décadas, la creacion de centros de dia especializados en estos pacientes ha logrado beneficiar a la
poblacién cubriendo los siguientes objetivos para el paciente:

a. Prevenir o mejorar el nivel funcional, cognoscitivo y emocional.

b. Mantener o recuperar el mayor grado de autonomia a través de los programas de estimulacién y
reeducacion de las actividades basicas de la vida diaria.

c. Promover y mejorar las relaciones sociales.

d. Brindar bienestar fisico y emocional a través de programas de prevencién y control programados.

e. Controlar y disminuir la presencia de sintomas psicolégicos y conductuales.

f. Desarrollar intereses mediante actividades terapéuticas disefiadas por el equipo interdisciplinario.

g. Dar un espacio de respiro y apoyo a los cuidadores y/o familiares, por unas horas al dia, permitiéndoles

trabajar y descansar del cuidado de 24 horas que se requiere.
Objetivos del CDAMD para los familiares:

a. Ayudaraidentificar, mediantelaintervenciénde un equipointerdisciplinario, la presencia de sintomatologia
de la enfermedad de su familiar.

b. Contar con espacio propio que le permita continuar con sus actividades laborales y familiares,
compartiendo el cuidado por unas horas al dia.

c. Mejorar la atenciéon que se brinda a su familiar permitiéndole la estancia en el hogar antes que pensar
en la institucionalizacion.

d. Desarrollar habilidades que permitan reducir el estrés, asi como mejorar el estado de salud fisico y
mental de los cuidadores.

e. Prevenir los conflictos familiares relacionados con el rol de cuidadores.

Contar con capacitacion continua sobre la evolucion de la enfermedad y tener apoyo psicolégico continuo

para superar las dificultades que se van presentando.

g. Disminuir los costos de la atencién en domicilio que implican esta enfermedad y los riesgos de
complicaciones.

—h

Los principales servicios que se ofrecen en el centro de dia son los siguientes:

»  Valoracion gerontogeriatrica integral de inicio y semestral

»  Actividades de activacion fisica

»  Actividades de estimulacion psicoafectiva

»  Actividades de estimulacién cognitiva

»  Actividades recreativas

»  Apoyo en actividades basicas de la vida diaria y actividades instrumentales de la vida diaria

»  Alimentacion (desayuno, colacion, comida, colacion)

»  Controles de enfermeria (medicamentos, signos vitales, curaciones por prescripcion médica)
»  Apoyo especifico a familiares y cuidadores (grupos de autoayuda y asesoria personalizada)

Y en algunos de ellos cuentan con actividades que tienen un costo adicional accesible a los familiares como:
»  Transporte

»  Fisioterapia y rehabilitacién individualizada
»  Terapia cognitiva individualizada por prescripciéon médica
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Consulta especializada por el médico geriatra
Transporte en horario distinto o a mas de 10 km a la redonda

De manera ideal, el horario del CDAMD debe de ser de 9 a 18:00 hrs., en un horario corrido, de lunes a viernes.

El horario sefialado para el inicio de actividades debe adaptarse a las condiciones del entorno en donde se ubique el
CDAMD y las necesidades expresadas por la poblacién usuaria; sin embargo, se ha comprobado que en este tipo de usuario
el horario antes de las 9:00 hrs. les provoca dificultades para realizar con calma sus actividades en casa como el bafo y
arreglo personal.

Programa de actividades y talleres
A continuacion describiremos cuales son las principales actividades que se deben realizar en un CDAMD y en qué

consisten:

a. Valoracion gerontogeriatrica integral

Se trata de una valoracion inicial o semestral que realiza el equipo interdisciplinario (geriatria, enfermeria,
psicologia, neuropsicologia y trabajo social) que permite conocer el estado actual del usuario en el area de
salud fisica, mental, emocional y social) con el fin de identificar las capacidades que todavia conserva, los
cuidados especiales que requiere el usuario a diario por parte del personal del CDAMD vy elaborar un programa
de intervencién individualizado que mejore su funcionalidad, autonomia e independencia, mejorando con ello
su calidad de vida y la de sus familiares.

Aunado a lo anterior nos permite conocer las problematicas a las que se enfrenta la familia y la manera en
que se les puede apoyar de manera directa en los grupos de autoayuda o en sesiones individuales de apoyo
psicolégico, mejorando con esto las relaciones familiares y el modo de intervencion a domicilio.

. Programa de actividades

Uno de los objetivos principales de este tipo de centros es el de mantener y propiciar la funcionalidad del adulto
mayor con demencia y mantenerlo el mayor tiempo posible en su entorno familiar.

De acuerdo con autores como Martinez Rodriguez (2010), la oferta de programas de actividades que ofrece
un centro de dia con estas caracteristicas debe cubrir las necesidades de cuidado y apoyo que requieren las
personas, pero también deben contemplar objetivos terapéuticos, recreativos y socializadores, favoreciendo el
mayor grado de independencia y de autonomia posibles.

La mayoria de las actividades se dividen en cuatro dimensiones distintas que cumplen diferentes objetivos:

Dimensiones Objetivos

Terapéutica

2

Recuperacion y/o mantenimiento del mayor grado de autonomia e independencia posible.
Retraso o prevencion del incremento de la dependencia.

Desarrollo de la autoestima.

Mejora del estado psicoafectivo.

¥ ¥ ¥

Socializadora

Favorecer la integracion social de la de la persona.
Facilitar el apoyo social. )
Favorecer interacciones sociales gratificantes.

¥ ¥

Ladica o » Posibilitar actividades gratas y divertidas.
recreativa » Favorecer el desarrollo personal y la creatividad.
» Estimular la actividad personal y el contacto social.
» Toma de conciencia y visibilidad de las capacidades.
Empoderadora » Favorecer y permitir la toma de decisiones de las intervenciones.

Desarrollo de autodeterminacion.
Fomento de la reactividad y el desarrollo personal.

v v

Las actividades que se realizan en el centro se deben mostrar en un calendario de actividades y cubren en varias
ocasiones mas de dos dimensiones de atencién al adulto mayor proporcionando grandes beneficios.

Estas actividades son realizadas por el equipo interdisciplinario del centro y por los profesores externos que acuden una
6 dos veces por semana, atendiendo de una manera integral al usuario.
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Actividades principales que deben realizarse en el centro de dia

A continuacion revisaremos algunas de las actividades planteadas, sus principales objetivos y los beneficios que aportan
al adulto mayor con demencia.

a. Programa de orientacion temporoespacial:

Programa dirigido a personas con capacidad cognitiva limitada a actividades concretas, con estimulacion
especifica y capacidad de mantener atencion y respuesta.

Es una terapia dirigida a reducir la desorientacion y confusion derivadas del deterioro cognoscitivo

potenciando los diferentes componentes: temporal, espacial, personal y situacional.

Objetivos:

»  Reducir el nivel de desorientacion.

»  Evitar confusiones y prevenir las posibles reacciones desmesuradas asociadas.
»  Mantener en la medida de lo posible la conexién con las situaciones reales.

»  Favorecer la integracion emocional y relacional.

Este tipo de actividad puede ser llevada a cabo por el personal de atencion directa continua.

Ejemplos de actividades de orientacion temporoespacial:

1.  Lecturade peribdico
Dirigido a personas con buen nivel cognoscitivo o con deterioro leve-moderado. Se realizan tareas
de lectura, orientacién en fecha, y hora, estacion del afo, reconocer los principales acontecimientos
del dia que ocurren en el pais, evitando las noticias que puedan provocar ansiedad o temor.

b. Programa de salud fisica:
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Los principales objetivos son:

»  Promover la salud integral.

»  Prevenir problemas fisicos, psiquicos y sociales.

»  Desarrollar habitos de salud.

»  Modificar comportamientos no saludables.

»  Hacer participes a los usuarios en el mantenimiento y mejora de su salud, incluye el seguimiento
diario o semanal, seguin las necesidades del usuario de signos vitales y cuidados de enfermeria.

Ejemplos de actividades de salud fisica:
1.  Programa de actividad fisica
Los objetivos generales de la actividad fisica en las personas con demencia son:

»  Prevenir trastornos (articulares, musculares, cardiorrespiratorios) favorecidos por la inactividad.

»  Mantener la capacidad fisica.

»  Capacitar para el desarrollo de actividades placenteras que implican actividad fisica.

»  Conseguir un bienestar fisico, psicologico (equilibrio emocional) y social.

»  Satisfacer objetivos individuales (de recuperacién, de mantenimiento, de disfrute, para establecer
amistades).

2. Gerontogimnasia: Conjunto de actividades fisicas controladas, realizadas de forma grupal o
individual, que incluyen una serie de ejercicios fisicos adaptados a las caracteristicas psicofisicas
de las personas usuarias. Incluyen ejercicios de gimnasia, uso de aparatos, técnicas respiratorias y
otros procedimientos que pueden desarrollar en grupo.

Objetivos:

»  Mejorar la movilidad corporal general.

»  Mejorar la capacidad cardiorrespiratoria.

»  Establecer un ritmo adecuado vigilia-sueno.

Se dirige a todas las personas usuarias del centro siempre que las actividades estén adaptada al estado
de salud de la persona. Esta actividad no esta indicada en personas con graves problemas de salud para
la que existan contraindicaciones médicas de realizacion de ejercicio fisico.

Higiene, prevencion y atencidon de la incontinencia, estimulacién de actividades basicas e
instrumentales de la vida diaria.
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De acuerdo con la Asociacién Americana de Terapia Ocupacional, las Actividades Basicas de la Vida
Diaria (ABVD) son aquellas definidas como las actividades orientadas al cuidado del propio cuerpo, por
lo que también son conocidas como actividades personales de la vida diaria.

Las siguientes actividades se encuentran dentro del grupo de las ABVD y todos realizamos en mayor
o menor medida a lo largo de nuestro dia, como son: bafo, ducha, alimentacion, vestido, movilizaciones,
traslados o transferencias, higiene personal, etc.

El objetivo general de estos programas es mejorar la funcionalidad que el usuario va perdiendo por la
enfermedad, permitiéndole mayor autonomia e independencia.

Ejemplos de estas actividades:
Programa de higiene personal

Obijetivos:
»  Facilitar la realizacién mas independiente posible del aseo, vestido y arreglo personal.
»  Posibilitar una adecuada imagen personal segun su estilo, costumbres y preferencias.
»  Promover practicas de higiene adecuadas.

Principales actividades:

»  Entrenamiento a la persona en pautas y uso de ayudas técnicas para el desarrollo de las actividades
de higiene como el lavado de manos, peinado, magquillaje, arreglo personal, tras valoracion
individualizada.

»  Asistencia, ayuda o supervision a las personas con problemas en la realizacién independiente del
aseoy arreglo.

¢ Programa de prevencion y atencion a la incontinencia

Obijetivos:

»  Prevenir, retrasar o minimizar los episodios de incontinencia

»  Prevenir o evitar las alteraciones de la integridad de la piel e infecciones asociadas a la incontinencia.
»  Evitar el rechazo y aislamiento social que provoca una inadecuada atencién a la incontinencia.

»  Atenderlos episodios deincontinencia preservando la dignidad y minimizando el dafio ala autoestima.

Principales actividades:

Valorar los factores causales o concurrentes con la incontinencia.

Reducir o eliminar los factores concurrentes

Favorecer y proporcionar los factores que inciden en el control de esfinteres
Mantenimiento de una hidratacion 6ptima

Mantenimiento de una alimentacién adecuada

Promocién de movilidad

Disminucion de las circunstancias en las que se producen las pérdidas
Facilitacion del acceso a cuartos de bafio

Desarrollo de la reeducacion vesical

Regulacion del patron de eliminacion

Realizacién de tareas de higiene y cuidados asociados a la incontinencia desde el respeto a la
dignidad de la persona

Cambios de absorbentes segln se precise

13. Utilizacién correcta de sistemas de absorbentes y drenajes

14. Aseoy baho cuando sea necesario

15. Valoracién y cuidados de la piel
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d. Programas de alimentacion y comida
Obijetivos:

»  Promover una dieta equilibrada y variada
»  Facilitar la realizacion mas independiente posible de la actividad de comer.
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Principales actividades:

1. Entrenamiento a la persona en pautas y uso de ayudas técnicas para el desarrollo independiente
de la comida, tras valoracion individualizada.

2. Asistencia, ayuda o supervision a las personas con problemas de realizacién independientes de su
alimentacion.

3.  Establecimiento de indicaciones y recomendaciones para el desarrollo de esta actividad en el
domicilio.

4.  Valoracion del estado nutricional y de hidratacion de la persona.

5. Indicacionesdeladieta alimenticia adecuada, respetando enla medida de lo posible sus preferencias
y habitos de alimentacion

6.  Horarios pautados de hidratacion, en los casos necesarios.

7. Asesoramiento a la persona y familia tanto en cuestiones relacionadas con una correcta

manipulacion de los alimentos, como en cuestiones de dietética para la confeccién de mends.

e. Programa de estimulacién de actividades instrumentales de la vida diaria

Las actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD) se definen como aquellas actividades destinadas
a la interaccién con el medio, que son a menudo complejas y cuya realizacién generalmente es opcional.
Algunos ejemplos de éstas son: hablar por teléfono, realizar actividades del hogar, cocinar, comprar,
lavado de ropa, uso de transporte publico o propio, etc.

Obijetivo:

»  Facilitar la realizacion, lo mas independiente posible, de distintas actividades instrumentales
importantes en la vida cotidiana de la persona.

»  Principales actividades:

»  Valoracién individualizada y deteccion de las actividades instrumentales significativas para la
independencia y autoestima de la persona mayor.

»  Entrenamiento a la persona en pautas y uso de ayudas técnicas para el desarrollo independiente de
las actividades seleccionadas.

»  Asistencia, ayuda o supervision a las personas con problemas en la realizacién independiente de las
actividades instrumentales identificadas como relevantes para ellas.

»  Establecimiento de indicaciones y recomendaciones para favorecer la realizacion independiente de
estas actividades cotidianas en el domicilio u otros contextos fuera del centro.

f. Programas de estimulacion cognoscitiva
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Es un conjunto de actividades y estrategias de intervencién neuropsicolégica dirigida a potenciar la
neuroplasticidad (capacidad que tiene el cerebro para formar nuevas conexiones nerviosas, a lo largo de
toda la vida, en respuesta a la informacion nueva, a la estimulacion sensorial, al desarrollo, a la disfuncién
o al dafho) de las personas con deterioro cognoscitivo estimulando las funciones y procesos cognoscitivos
no perdidos.

Se trabaja con grupos reducidos homogéneos y mediante actividades adaptadas al nivel de deterioro
de cada persona.

Obijetivos:
» Mantener y /o mejorar las habilidades cognitivas potenciando las capacidades cognitivas
preservadas.

»  Enlentecer el deterioro cognoscitivo en los procesos neurolégicos degenerativos.

»  Desarrollar la autoestima y mejorar el estado de animo de las personas con deterioro cognoscitivo.
Es una terapia que se dirige especificamente a las personas con deterioro cognoscitivo asociado a
procesos cerebrales patoldgicos. Este tipo de actividades puede ser llevado a cabo por el personal de
atencién directa continuada, con la capacitacion de los profesionales externos que también asistiran al
centro dos dias a la semana.

Ejemplos de este tipo de programa:

1.  Taller de reminiscencia
Se define como una “ terapia que a través de estimulos concretos y presentes provoca la evocacién
de recuerdos y experiencias vitales conservadas, para desde alli establecer nexos e integrativos
con el presente, asi como efectuar una validacién efectivos de los sentimientos asociados a dichos
recuerdos...”
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Obijetivos:

»  Estimular los procesos amnésicos y los recuerdos preservados.

»  Reforzar la autoestima.

»  Proporcionar soporte psicoafectivo en la tarea de reconstruir significativamente el pasado.
»  Favorecer las relaciones interpersonales y la integracién social.

Estd indicado tanto para usuarios con deterioro cognitivo, siempre que tenga una cierta capacidad
de comunicacion, como para usuarios en estado cognoscitivo preservado.

Este tipo de actividad puede ser llevada a cabo por el personal de atencién directa continuada,
siempre que los disefios del taller, la capacitacion de los profesionales que lo desarrollan y
la supervision estén a cargo de otros miembros del equipo especializados en la materia como
psicélogo, neuropsicélogo o terapistas ocupacionales.

Terapia ocupacional:

La terapia ocupacional es una rama de la rehabilitacion, que contribuye a la recuperacion de:
»  La movilidad articular

»  Lafuerza muscular

»  La coordinacion

»  Laresistencia locomotriz

Sus principales objetivos son:

Mantener y mejorar el estado psicofisico de la persona y potenciar sus capacidades.
Estimular para la realizacion de diversas actividades.

Adaptar su estado psicofisico a sus necesidades reales.

Resocializar.

Estimular la creacién de pasatiempos y nuevas formas de ocupacion del tiempo libre.
Desarrollar actividades de autoayuda y de la vida cotidiana.

Evitar o retrasar la dependencia

NounhrwnHE

Programa de musicoterapia

Es un conjunto de actividades que utilizan el estimulo musical como herramienta terapéutica y se
dirigen a proporcionar una estimulacion sensorial adecuada para la mejora del estado psicoafectivo,
a la vez que potencian la dimension relacional.

Esta terapia se desarrolla en grupo y con actividades como:
»  Actividades de produccion de sonido.
»  Actividades de produccién de musica.
»  Actividades de canto.
»  Actividades de ritmo.
»  Actividades de movimiento con musica: desplazamientos, baile.
»  Actividades de discriminacion. Rememoracion y escucha musical.

La musicoterapia puede emplearse para ayudar a otros tratamientos o como terapia independiente,
tanto en rehabilitacién, mantenimiento de las actividades de la vida diaria, gimnasia y psicomotricidad,
como en el trabajo cognoscitivo y psicoactivo.

Es aplicable como técnica terapéutica a gran cantidad de personas puesto que la funcion musical

puede estar conservada en personas mayores con accidentes cerebrovasculares, Parkinson o EA hasta
estadios moderados.

4.

Programas de expresion artistica

Es un conjunto de actividades que se dirigen a favorecer la motivacion y participacion de las
personas mayores integrandolas en el contexto de una actividad de expresion artistica. El arte
ofrece un espacio abierto donde la diferencia es un valor en si mismo, lo que permite que las
personas con diferente grado de discapacidad puedan expresarse libremente, fuera del margen
de las valoraciones basadas en lo correcto/incorrecto, y dar asi rienda suelta a su creatividad en
la diversidad.

Obijetivos:

»  Desarrollo de la creatividad.
»  Aprendizaje de técnicas artisticas.
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Manual para primer nivel de atencién

»  Posibilitar la expresion emocional y la comunicacion.
»  Reforzar la autoestima.
»  Desarrollar las relaciones interpersonales y favorecer la integracion social.

Es una actividad que se puede realizar con todos los usuarios del CDAMD, siendo la Unica
limitacion las personas con grave afectacion cognitiva, quienes requeriran apoyos relacionados
con la busqueda de las técnicas y materiales mas apropiados, asi como con la simplificacion de las
actividades.

5.  Actividades ocupacionales para las personas adultas mayores
Las actividades ocupacionales tienen como finalidad promover el envejecimiento productivo,
entendido como la capacidad de un individuo de formar parte de la poblacion activa y dedicarse
a actividades remuneradas o de voluntariado, ayudar a la familia y mantener la autonomia e
independencia durante el mayor tiempo posible.
Esta modalidad debe ser claramente disefiada de acuerdo con las habilidades y capacidades que

tiene el usuario del CDAMD; algunas de estas actividades son:

a. Manualidades
b. Pintura

c. Cocina

d.

Horticultura

Recapitulacion

Algunas caracteristicas de los modelos de atencion, segln estén centrados en la persona o en el servicio. Resumido y adap-
tado de Sevilla, Abellan, Herrera, Pardo, Casas y Fernandez (2009). Diferencia entre el modelo de atencion centrada en la

persona (columna de la izquierda) y el modelo de atencién centrada en el servicio (columna de la derecha):

MODELOS CENTRADOS EN LA PERSONA

MODELOS CENTRADOS EN EL SERVICIO

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

Se centran en los déficits y necesidades; tienden a
etiquetar.

Su intervencion es de macronivel (plan de
vida).

Intervienen a micronivel (conductas determinadas,
patologias).

Se comparten decisiones con usuarios, amigos, familia,
profesionales.

Las decisiones dependen fundamentalmente de los
profesionales.

Ven a la gente dentro de su comunidad y de su entorno
habitual.

Encuadran a la gente en el contexto de los servicios
sociales.

Acercan a la gente descubriendo experiencias comunes.

Distancian a la gente enfatizando sus diferencias.

Esbozan un estilo de vida deseable, con un ilimitado
nimero de experiencias deseables.

Planean la vida compuesta de programas con un
nimero limitado de opciones.

Se centran en la calidad de vida.

Se centran en cubrir las plazas que ofrece un servicio.

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

Confian en equipos estandares interdisciplinarios.
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Maodulo 4. Recursos psicosociales y sanitarios en la comunidad

El siguiente cuadro recapitula las acciones propuestas para la atencién en un centro de dia.

Lunes

Martes

Miércoles

Jueves

Viernes

Programa de
orientacion
temporoespacial
(Lectura de
peribddico)

Programa de
orientacion
temporoespacial
(Lugares
importantes)

Programa de
orientacion
temporoespacial
(Lectura de
peribdico)

Programa de
orientacion
temporoespacial
(Mi historia
personal)

Programa de
orientacion
temporoespacial
(Taller de
ocupaciones
significativas)

Programa de
salud fisica
(Fisioterapia)

Programa de
salud fisica
(Ejercicios de
resistencia)

Programa de salud
fisica (Ejercicios de
gerontogimnasia)

Programa de salud
fisica (Ejercicios
de coordinacién y
baile)

Programa de
salud fisica
(Psicomotricidad)

Colaciéon

Colaciéon

Colaciéon

Colaciéon

Colaciéon

Habitos de higiene,
prevencion y
atencién de la
incontinencia,
estimulacion de
actividades basicas

Habitos de higiene,
prevencion y
atencién de la
incontinencia,
estimulacién de
actividades basicas
e instrumentales de

Habitos de higiene,
prevencion y
atencién de la
incontinencia,
estimulacién de
actividades basicas
e instrumentales de

Habitos de higiene,
prevencion y
atencién de la
incontinencia,
estimulacién de
actividades basicas
e instrumentales de

Habitos de higiene,
prevencion y
atencién de la
incontinencia,
estimulacién de
actividades basicas
e instrumentales de

e instrumentales de

la vida diaria la vida diaria la vida diaria la vida diaria la vida diaria
Actividades Ach_dgdes Ach_dgdes

e . . cognitivas . . cognitivas
cognitivas Terapia ocupacional (Estimulacién Terapia ocupacional (Estimulacién

(Reminiscencias) - -
cognitiva) cognitiva)
Comida Comida Comida Comida

Comida

Habitos de higiene,
prevencion y
atencion de la
incontinencia,
estimulacion de
actividades basicas
e instrumentales de

la vida diaria

Habitos de higiene,
prevencion y
atencion de la
incontinencia,
estimulacion de
actividades basicas
e instrumentales de

la vida diaria

Habitos de higiene,
prevencion y
atencion de la
incontinencia,
estimulacion de
actividades basicas
e instrumentales de

la vida diaria

Habitos de higiene,
prevencion y
atencion de la
incontinencia,
estimulacion de
actividades basicas
e instrumentales de

la vida diaria

Habitos de higiene,
prevencion y
atencion de la
incontinencia,
estimulacion de
actividades basicas
e instrumentales de

la vida diaria

Musicoterapia

Talleres de
expresion artistica
(arte terapia)

Manualidades

Arte terapia

Baile
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