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La atencion centrada en
la persona: |la base de
valores del DCM

El Dementia Care Mapping (DCM) se basa en la perspectiva teérica de una
atencion mds centrada en las personas. Este enfoque implica valorar a las
personas sin tener en cuenta su edad ni su estado de salud, personalizar los
cuidados, resaltar el punto de vista de la persona con demencia y reconocer
la importancia de las relaciones sociales (Brooker, 2004).

Conseguir que las personas con demencia reciban una atencion mas
humana y centrada en la persona es todo un reto. En la mayoria de
sociedades postindustriales existen prejuicios respecto a las personas
mayores y se valora, por encima de todo, la juventud, la belleza y la
capacidad intelectual. La demencia es el aspecto mas temido del proceso de
envejecimiento, e incomprendido incluso por muchos profesionales de la
atencion. Se discrimina a las personas con demencia por su edad y su
deterioro intelectual, y este estigma repercute negativamente en los recursos
dedicados a la atencién, la falta de formacién y el poco reconocimiento del
que gozan los cuidadores y profesionales que trabajan con ellas.

En muchas sociedades postindustriales las redes familiares son cada vez
més dispersas y las estructuras familiares més complejas. En los paises
donde aumenta la multiculturalidad, hay muchos ancianos que estan
envejeciendo lejos del lugar donde nacieron. Proporcionar una buena
atencion transcultural y multicultural, que supere las barreras
generacionales, no es f4cil. Asimismo, se ha producido un cambio en la
demografia: cada vez hay menos jévenes y el nimero de personas
mayores que viven hasta una edad muy avanzada no para de crecer.

Aun asi, en todos los paises donde se utiliza el DCM cada vez son mds
los que apuestan por una atencién que cubra no solo las necesidades
fisicas, sino también las emocionales y que esté centrada més en la
persona que en las actividades que realizar.

Las personas con demencia conviven con nosotros; no quedan recluidas
en un lugar remoto, alejadas del resto de la humanidad. Al ser una
enfermedad tan estigmatizada, no se suele hablar de ella, por lo que
quien la sufre se va quedando aislado a medida que ésta avanza. Sin
embargo, ellos también son ciudadanos y tienen los mismos derechos
que el resto de la poblacién.

Afortunadamente, siempre ha habido gente que ha actuado con
compasion y sentido comtn en sus relaciones humanas, incluso antes de
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que se empezara a hablar de la atencién centrada en la persona. A nivel
individual, hay muchas personas comprometidas con una atencién
sanitaria y social que no impida llevar una vida plena a quien la recibe.
Cada vez gana mas terreno la idea de que trabajar con personas con
demencia es una tarea especializada que puede resultar muy
gratificante. Existen varios estudios (p.ej. Packer, 2000; Trilsbach, 2002)
que reconocen el trabajo imaginativo y comprometido que llevan a cabo
muchos profesionales de este campo.

El DCM convierte la filosofia de la atencién centrada en la persona en
acciones concretas e identificables. No todo el mundo tiene la capacidad
de interpretar las consecuencias de la filosofia abstracta en la vida
cotidiana; de hecho, son una minoria quienes pueden hacerlo. E1 DCM
ofrece una guia practica basada en la observacién de las experiencias
reales vividas por personas con demencia en los centros de atencién.
Los datos de los mapas muestran claramente qué constituye una
practica centrada en la persona y qué no lo es.

¢, Qué es la atencién centrada en la persona?

La expresion “atencion centrada en la persona” se utiliza mucho en el
ambito de los servicios asistenciales. Sin embargo, tal y como pasa con
muchos términos de uso frecuente, “atencién centrada en la persona”
suele significar cosas diferentes segiin quién lo dice y en qué contexto.
Los profesionales, los investigadores, las personas con demencia, sus
familiares: cada uno tiene un punto de vista diferente y si
conversaramos con ellos veriamos que los conceptos de la atencién
centrada en la persona no son faciles de comprender ni de expresar
claramente. Para algunos significa una atencion personalizada, para
otros, una base de valores. Hay quienes lo consideran un conjunto de
técnicas para trabajar con personas con demencia y quienes lo ven como
una perspectiva fenomenoldgica y un instrumento de comunicacion.

Es muy importante establecer definiciones claras de lo que significan las
palabras y la terminologia que no forman parte del vocabulario
cotidiano, sobre todo teniendo en cuenta que mucha de la gente que
utiliza el DCM lo hace fuera del Reino Unido y con material traducido.
En muchos idiomas no existe una traduccién literal directa de “atencién
centrada en la persona”. Los textos de Tom Kitwood acerca de la
demencia son una referencia en el &mbito de la atencién centrada en la
persona y el DCM se basa en ellos para definir lo que constituye este
tipo de atencién. La obra de Kitwood es el punto de referencia que nos
ayudara a comprender el concepto en este contexto.

No es facil explicar qué es la atencioén centrada en la persona. En el
ambito de las personas con demencia se ha convertido en un término
compuesto, y para definirlo hay que tener en cuenta cada una de las
partes. Como se trata de conceptos bastante confusos, la definicién final
puede quedar distorsionada.
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A continuacion le ofrecemos una definicion actual (Brooker, 2004):

e En primer lugar, hay que respetar y valorar al individuo con demencia
como un miembro de pleno derecho de la sociedad, igual al resto de
ciudadanos, asi como erradicar las précticas discriminatorias contra la
gente que sufre esta enfermedad y quienes cuidan de ellos.

e Ensegundo lugar, es necesario elaborar un plan de atencion
personalizado que tenga en cuenta las necesidades cambiantes de las
personas, ofreciendo mas compensacién y consuelo a medida que
aumenta la discapacidad cognitiva.

e En tercer lugar, hemos de intentar comprender la perspectiva de la
persona con demencia. ;Se da cuenta de su situacion? ;De qué
indicios disponemos para saberlo?

e En cuarto lugar, hay que proporcionar una psicologia social de
apoyo que ayude a las personas con demencia a experimentar un
bienestar relativo.

Imitando el estilo de Kitwood, quien solia representar las ideas complejas
en forma de ecuaciones, podriamos expresarlo de la siguiente manera:

ACP (Atencién Centrada en la Persona) = V+ 1+ P + S.

Los cuatro factores de esta ecuacién son igual de importantes y su orden
no altera el resultado: todos suman.

Atencion centrada en la persona

ACP=V+| +P+S

V= Valora a la persona con demencia;
| = Trata a las personas como Individuos;
P = Perspectiva de la persona con demencia;

S= Psicologia Social de apoyo.

Estos son los elementos clave de la atencién centrada en la persona: la base
de valores de la persona, la valoracién y atencién individualizadas, adoptar
la perspectiva de la persona con demencia y proporcionar una psicologia
social de apoyo. Por otra parte, el acronimo VIPS también significa Very
Important Persons, una manera més facil de explicar las consecuencias que la
atencion centrada en la persona tiene entre los que sufren demencia.

No veremos mejoras significativas en la atencion centrada en la persona
hasta que los poderes politicos no tengan en cuenta a las personas con
demencia. Para influir en las prioridades politicas, hemos de ser capaces
de explicar qué significa atencion centrada en la persona tanto a nivel
practico como en la investigacion. Este tipo de atencién no es solo
sinébnimo de asesoramiento o atencién individualizados, sino que se ha
convertido en un término que engloba todo un movimiento en el campo
de la demencia que trasciende esos dos conceptos.

Dementia Care Mapping Principios y practica © Alzheimer Catalunya 2009



10 La atencion centrada en la persona: la base de valores del DCM

¢ Como ofrecer una buena atencion centrada en la
persona?

Explicar en que consiste la calidad de un servicio, sea éste del tipo que
sea, es siempre complicado. La definicién mas préactica es la que dice
que un servicio es de calidad si el cliente asi lo cree. Si el “cliente” en
concreto es una persona con demencia, jcudl serd su definicién de
calidad? Es dificil que los afectados respondan ellos mismos a esta
pregunta, sobre todo si llevan mucho tiempo recibiendo atencién.

Afortunadamente, cada vez hay mas testimonios en primera persona de
lo que significa convivir con la demencia. El libro Dancing with dementia
(2005) de la escritora australiana Christine Bryden es uno de los mas
interesantes. Christine era una funcionaria de alto rango cuando le
diagnosticaron demencia a los 46 afios. Diez afios més tarde, Christine
describe su viaje con la demencia como un baile del que tanto ella como
Paul, su marido, han tenido que ir modificando los pasos para crear una
coreografia. Hemos incluido varios pasajes de su libro para ilustrar
algunos de los aspectos clave de la atencion centrada en la persona
dentro del DCM. En sus textos, Christine derrocha optimismo y muestra
el alcance real de los enfoques centrados en la persona.

“Toda persona con demencia esta realizando un viaje hacia lo mas profundo
de su espiritu, lejos de la compleja capa cognitiva exterior que antes la definia,
a través de los enredos y marafias de emociones que ha ido tejiendo con sus
experiencias vitales, muy al centro de su ser, hacia lo que de verdad da sentido
a su vida. Mucha gente busca fervientemente la sensacion del momento
presente, del ‘ahora’, vivir cada momento y apreciarlo como si fuese la tnica
experiencia que observar y ante la cual maravillarse. Pues esa es la
experiencia de la demencia: la vida en el presente, sin pasado ni futuro”.
(Christine Bryden, 2005, pag.11)

Ponerse en la piel de alguien con demencia no es un proceso facil ni
trivial. El Dementia Care Mapping es, en parte, un intento de ayudar a los
profesionales a hacerlo cuando valoren la calidad de sus servicios. En el
DCM, los formadores escenifican situaciones para acentuar su empatia
con la experiencia de la demencia y ensefar a los alumnos a observar
con precision.

Entonces, ;qué sabemos del mundo interior de la persona que sufre
demencia? En primer lugar, que las reacciones emocionales permanecen
intactas. Aunque la enfermedad disminuye las capacidades cognitivas,
no ocurre lo mismo con la intensidad de los sentimientos. En muchos
casos, incluso parece que las emociones sean mas intensas que nunca, en
parte debido a la debilitacién del control social de las emociones que
conlleva la demencia, y es habitual que se alternen facilmente estados

de rabia, alegria, pena y exaltaciéon. En segundo lugar, también sabemos
que existe una interaccién constante entre los recuerdos bien
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almacenados y lo que esta ocurriendo aqui y ahora. Los acontecimientos
y recuerdos pasados se perciben mas vividamente que los actuales. A su
vez, las acciones presentes desencadenan recuerdos del pasado, asi que
lo que sucede en el momento actual tiene un impacto significativo en el
estado de animo de la persona.

“No tenemos conciencia del paso del tiempo, asi que vivimos en la realidad
presente, sin pasado ni futuro. Invertimos toda nuestra energia en el ahora, no
en el antes o el después. A veces eso nos provoca mucha ansiedad, ya que
nos preocupa no ‘notar’ que el pasado y el futuro existen. Pero el hecho de vivir
en el presente, sin mucha cognicién pero con profundidad de espiritu y
emociones enmarafadas, significa que se puede conectar con nosotros
intensamente mediante el tacto, el contacto visual y las sonrisas”. (Christine
Bryden, 2005, pag. 99)

En las sesiones de formacién centradas en la persona pedimos a los
participantes que realicen un ejercicio de simulacién guiado que
consiste en utilizar sus recuerdos y su personalidad en interaccién con
algunos sintomas comunes de la demencia.

Dementia Care Mapping Principios y practica © Alzheimer Catalunya 2009
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El formador de DCM explica un ejercicio de simulaciéon guiado para
profundizar en la empatia

“Les pido a los participantes que se imaginen a si mismos un poco mas
mayores y sentados en una residencia para personas con demencia que
conozcan bien. Hago que visualicen exactamente el lugar donde estan
sentados y lo que ven desde esa posicion. ;Como es la otra gente? ;Quién
pasa por alli? ; Qué aspecto tienen? ; Qué ropa llevan? ;Qué ruidos oyen?

¢ Qué olores perciben? Les explico que ellos no conocen el lugar pero que les
resulta familiar. No tienen ni idea de como han llegado hasta alli ni de como
volver a casa. No recuerdan dénde han dejado el coche y no tienen dinero,
tarjetas de crédito ni llaves. Algunas personas de las que estan a su alrededor
no les gustan y otras les dan buena impresién. Creen que quizas conocen a
algunas de ellas, pero les es imposible recordar ningin nombre. Hay gente que
sabe cémo se llaman, pero otros les llaman por un nombre que no reconocen.

Les describo los sintomas de las dificultades de comunicacion: quieren explicar
algo pero les cuesta mucho hacerlo, ya que pierden el hilo de la conversacion y
no encuentran las palabras adecuadas. Les explico que sus movimientos son
torpes y que no son capaces de realizar ni las tareas mas sencillas, a pesar de
que saben que deberian poder hacerlas. Puede que les duela algo pero no
saben qué. Les digo que sus emociones siguen siendo las mismas. Lo que les
hacia sonreir y reir aun les hace sonreir y reir, y lo que les hacia llorar, sigue
provocandoles el llanto.

Al final del ejercicio les pregunto qué es lo que quieren. ;Qué les haria sentir
mejor? También me intereso por lo que no quieren que les pase. ;Qué
aumentaria su angustia? Utilizando sus propios recuerdos a largo plazo, les
pido que imaginen dénde creen que estan. También les digo que me describan
lo que yo veria como observador de la escena.

Al acabar el ejercicio, cada individuo quiere cosas diferentes segun su historia
personal y su personalidad. La gran mayoria de gente dice que quiere un trato
humano, dulce y amable. Muchos quieren contacto fisico, aunque no todos.
Todos desean que alguien se tome en serio sus miedos. Todos quieren que
alguien se ocupe de alcanzarles las cosas, porque ellos no se ven con fuerzas
de hacerlo. No quieren que se les ignore ni que se les trate con
condescendencia, tampoco que se les ningunee ni que les metan prisas. Se
imaginan que estan en sitios diferentes, pero las respuestas mas habituales
son el colegio, el trabajo y ‘en casa seguro que no’. Muchos describen las
conductas que tendrian como escapar o buscar algo reconfortante y conocido.
Otros dicen que se volverian bastante agresivos, sobre todo si se les prohibiera
irse. La mayoria dice que se quedarian sentados en silencio, tensos y
vigilantes, deseando que nadie les hiciera dafio”.

© Alzheimer Catalunya 2009 Dementia Care Mapping Principios y practica
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Hacer este tipo de ejercicios, leer el libro de Christine Bryden y escuchar
a las personas con demencia relatar su experiencia potencia la empatia y
la conciencia de las necesidades de los demads. Asi podremos reducir la
distancia entre «nosotros» y «ellos» y darnos cuenta de que todos somos
humanos y que dependemos los unos de los otros para sobrevivir.

¢, Qué es la Psicologia Social Maligna?

La persona se debilita por culpa de la Psicologia Social Maligna. En la
sexta edicién del DCM, Kitwood incluy¢ las descripciones de diez
tipos de Psicologia Social Maligna (PSM). En la séptima edicién, el
numero aumento hasta diecisiete. Por desgracia, los profesionales de
la atencién estamos muy familiarizados con los elementos de esta
lista. Muchos de nosotros no podemos evitar sentirnos mal cuando la
leemos, ya que la mayoria, sobre todo si hace muchos afios que nos
dedicamos a la atencién a la demencia, hemos caido alguna vez en
estos errores. Es fundamental recordar que estas cosas no se hacen con
mala intencién. Lo que ocurre es que los episodios de Psicologia
Social Maligna pasan inadvertidos y forman ya parte de la cultura de
la atencién.

1. INTIMIDACION Hacer que un participante se sienta
asustado o temeroso utilizando amenazas verbales o la
fuerza fisica..

2. EVITAR Negarse a prestar la atencion que se reclama o a
satisfacer una evidente necesidad de contacto.

3. RITMO INADECUADO Proporcionar informacion y
presentar las opciones a un ritmo demasiado rapido para
que un participante lo entienda.

4. INFANTILIZACION Tratar a un participante de un modo
paternalista, como si fuera un nifio pequeno.

5. ETIQUETAR Utilizar una etiqueta como principal modo de
describir o relacionarse con un participante.

6. DESAUTORIZAR Decirle a un participante que es
incompetente, intil, sin valor alguno o incapaz.

7. ACUSACION Culpar a un participante por cosas que ha
hecho o no ha podido hacer.

8. MANIPULACION Utilizar artimafas o engafos para
distraer o manipular a un participante para que haga o deje
de hacer algo.

Dementia Care Mapping Principios y practica © Alzheimer Catalunya 2009
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9. INVALIDACION No reconocer la realidad de un
participante en una situacion concreta.

10. DESEMPODERAMIENTO No permitir a los participantes
utilizar las capacidades que si tiene.

11. IMPOSICION Forzar a los participantes a hacer algo,
pasando por algo sus deseos y anhelos, o negédndoles la
eleccion.

12. INTERRUPCION Inmiscuirse o intervenir en algo que hace
un participante, o romper de forma brusca su “marco de
referencia”.

13. COSIFICACION Tratar a los participantes como si fueran
pedazos de materia inerte o un objeto.

14. ESTIGMATIZACION Tratar a los participantes como si
fueran objetos enfermos, ajenos o marginados.

15. IGNORAR Comportarse (en conversaciéon o accién) en
presencia de los participantes como sin no estuvieran.

16. EXCLUIR Alejar a un participante o excluirlo fisica o
psicolégicamente.

17. BURLA Reirse de un participante, burlarse, humillarle o
hacer broma a su costa.

Estas actitudes son malignas porque se propagan muy rapidamente
entre los miembros del personal. Cuando alguien empieza a trabajar en
una residencia, aprende de sus compaferos como ha de relacionarse con
las personas con demencia; si el estilo imperante de comunicacién
consiste en infantilizar al participante y seguir un ritmo inadecuado, el
recién llegado seguiré el ejemplo. La sociedad suele tratar asi a la gente
con demencia y, muy frecuentemente, ocurre lo mismo en el &mbito de
la atencion. Los episodios frecuentes de PSM debilitan a la persona,
disminuyen el bienestar y aumentan el malestar. En el peor de los casos,
provocan una despersonalizacién radical de los afectados y confirma al
grueso de la sociedad su creencia de que estos no llegan a la categoria
de humanos.

Cuando los cuidadores aprenden a detectar los episodios de PSM, su
frecuencia disminuye de forma radical, tal y como queda patente en
muchas evaluaciones del DCM. Estos episodios de PSM se registran en
los mapas DCM con las siglas PD (Detractores Personales).
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¢, Qué es el Trabajo Positivo para la Persona?

Sila PSM debilita a la persona, ha de existir un tipo de interacciones
cotidianas que fomenten la conservacién de la persona y cuyo requisito
principal sea una total disponibilidad, fisica y psicolégica, de los
cuidadores de las personas con demencia. Kitwood identific6 varias
maneras de hacerlo y las englob6 dentro de lo que él llam¢6 Trabajo

Positivo para la Persona. Uno de los retos que nos propusimos con el
DCM 8 fue elaborar una lista que describiera los Potenciadores
Personales (PE) que fomentan el bienestar y conservan la persona.
Kitwood describi6 diez tipos de Trabajo Positivo para la Persona
(Kitwood, 1997) que han servido de punto de partida para el desarrollo
de los Potenciadores Personales. La siguiente lista de Trabajo Positivo
para la Persona no pretende ser lo contrario de la PSM, sino describir
una manera diferente de interactuar.

1. CALIDEZ Demostracion de afecto, carifio y preocupacion
por otra persona.

2. APOYAR Proporcionar seguridad y confort.

3. RITMO ADECUADO Reconocer la importancia de ayudar
a crear un ambiente relajado.

4. RESPETAR Tratar al participante como un miembro de la
sociedad valioso y reconocer su experiencia y edad.

5. ACEPTAR Establecer una relacién basada en una actitud de
aceptacién o vision positiva del otro.

6. CELEBRACION Reconocer, apoyar y disfrutar de las
habilidades y logros de un participante.

7. RECONOCIMIENTO Reconocer, aceptar y apoyar al
participante como un ser tinico y valorarlo como individuo.

8. AUTENTICIDAD Ser sincero y abierto con el participante,
con sensibilidad hacia sus necesidades y sentimientos.

9. VALIDACION Reconocer y apoyar la realidad del
participante. Es prioritaria la sensibilidad hacia
sentimientos y emociones.

10. EMPODERAMIENTO Delegar el control y ayudar al
participante a descubrir o emplear habilidades y aptitudes.

11. FACILITACION Calcular el nivel de apoyo requerido y
proporcionarlo.

Dementia Care Mapping Principios y practica © Alzheimer Catalunya 2009



16

La atencion centrada en la persona: la base de valores del DCM

12. CAPACITAR Reconocer y fomentar el nivel de compromiso
de un participante dentro de un marco de referencia.

13. COLABORACION Tratar a un participante como un
companero completo e igual en lo que estd sucediendo,
consultarle y trabajar con él.

14. IDENTIFICAR Conocer a un participante en su sentido de
ser Uinico, con una actitud abierta y sin prejuicios.

15. INCLUIR Permitir y fomentar que un participante esté y se
sienta incluido, fisica y psicolégicamente.

16. INTEGRAR Dar una sensacién de aceptacién en un
escenario concreto, independientemente de las habilidades
y discapacidades.

17. DIVERSION Adoptar una manera libre y creativa de ser,
utilizar y reaccionar al uso de la diversion y el humor.

Nuestro deseo es que estos PE se propaguen tan rdpido como los PD.
Los resultados del DCM 8 nos lo diran.

Las necesidades psicologicas de las personas que
conviven con la demencia

Mientras reflexiondbamos sobre los motivos de la importancia de los
PD y los PE, nos dimos cuenta de que estos estan directamente
relacionados con las necesidades psicolégicas que Kitwood describié
en Dementia reconsidered. Durante su vida, Kitwood escribié y hablé
sobre lo que las personas con demencia necesitan de los que las
rodean para poder existir como personas y para ilustrarlo eligi6 la
imagen de una flor con los pétalos superpuestos donde el amor
ocupa la posicidon central. Este dibujo describe una aceptacién
incondicional, generosa, comprensiva y que no pide nada a cambio.
Cuando de verdad queremos a alguien, hacemos lo que sea para
darle lo que necesita para sobrevivir.

“A medida que nos volvemos mas emocionales y menos cognitivos, lo que
recordamos es la manera en que nos hablan, no lo que nos dicen.
Reconocemos el sentimiento, no el contenido. Sus sonrisas, risas y caricias
son los elementos con los que conectaremos. La empatia cura. Solo tienen que
querernos tal y como somos. Aun estamos aqui, en emociones y espiritu, si
son capaces de encontrarnos”. (Christine Bryden, 2005, pag. 138)
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Todos hemos trabajado con cuidadores que tienen la capacidad de
querer asi a las personas a las que atienden, no hace falta que nadie se lo
ensefie. Pero, a veces, las prisas por convertirnos en profesionales o
expertos hacen que perdamos por el camino la motivacién inicial del
amor hacia las personas que cuidamos. Para otros profesionales, este
tipo de amor no surge de forma natural.

Sin embargo, si estamos atentos a las necesidades de las personas, la
mayoria seremos capaces de identificar como satisfacerlas y asi ayudar a
conservar la persona.

Confort

Consiste en mostrarse carifioso y préximo con los demas.

El confort es ternura, proximidad y tranquilidad. Fomenta la seguridad,
disminuye la ansiedad y ayuda a las personas a relajarse, y puede
ofrecerse mediante el contacto fisico o con palabras y gestos de
consuelo. Dentro del confort también se incluye la comodidad fisica, por
lo que las personas que sufren dolor, estdn enfermas, sienten malestar o
estan sentadas o acostadas en un lugar desagradable, experimentaran
una falta del mismo. Intimidarlos, evitarlos o adoptar un ritmo
inadecuado impedira que se satisfaga la necesidad de confort. Por el
contrario, las demostraciones de calidez, apoyo y un ritmo adecuado
ayudardn a satisfacer esta necesidad.
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CONFORT

Debilitado por la PSM

Satisfecho gracias al Trabajo
Positivo para la Persona

fuerza fisica.

INTIMIDACION Asustar o atemorizar a un
participante utilizando amenazas verbales o la carifio y preocupacion por otra

CALIDEZ Demostracion de afecto,

persona.

de contacto.

EVITAR Negarse a prestar la atencion que se APOYAR Proporcionar seguridad y
reclama o a satisfacer una evidente necesidad confort.

RITMO INADECUADO Proporcionar informacion | RITMO ADECUADO Reconocer la
y presentar las opciones a un ritmo demasiado |importancia de crear un ambiente
rapido para que e un participante lo entienda. relajado.

“Mi tolerancia al estrés es muy baja e incluso la mas minima alteracion puede
provocarme una reaccion catastrofica: me pongo a gritar, entro en panico y camino de
un lado a otro. Necesito calma, no me gustan las sorpresas ni los cambios repentinos.
La ansiedad siempre esta presente en nuestra enfermedad. Siento que he de hacer
algo, pero no recuerdo qué, y a menudo tengo la sensacion de que va a ocurrir algo
terrible, pero he olvidado el qué. El estrés de hacer muchas actividades a la vez me

hace que estar muy atenta e intento concentrarme al maximo con todo el cerebro que
me queda. No me sirve de nada que me digan que descanse, pero si que me ayuden a
acabar lo que estoy haciendo”. (Christine Bryden, 2005, pag. 111)

Identidad

Consiste en saber quién es uno, teniendo en cuenta la relacién con uno
mismo y la manera de pensar.

A medida que los recuerdos recientes desaparecen y el lenguaje se vuelve
problematico, la identidad de la persona con demencia la otorgan cada vez
mas los que la rodean. La identidad tiene que ver con saber quién es uno y
con la sensacién de continuidad con el pasado. También se identifica con

tener y mantener una historia vital, no solo por parte de la persona con
demencia, sino también por la gente que la conoce y la aprecia. La
infantilizacion, las etiquetas y la desautorizacion debilitan la identidad, y
el respeto, la aceptacién y la celebracién la refuerzan.

IDENTIDAD

Debilitada por la PSM

Satisfecha gracias al Trabajo Positivo
para la Persona

INFANTILIZACION Tratar a un
participante de modo paternalista, como
si fuera un nifio pequenio.

RESPETAR Tratar al participante co-mo
un miembro de la sociedad valio-so y
reconocer su experiencia y edad.

ETIQUETAR Utilizar una etiqueta como
principal modo de describir a o
relacionarse con un participante.

ACEPTAR Establecer una relacion
basada en una actitud de aceptacion o
visién positiva del otro.

DESAUTORIZAR Decirle a un
participante que es incompetente, inutil,
o sin valor alguno o incapaz.

CELEBRACION Reconocer, apoyar y
disfrutar de las habilidades y logros de
un participante.
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“Por favor, no nos llamen ‘dementes’; somos mas que una enfermedad, somos
personas que sufren una dolencia cerebral. Si tuvieramos cancer no nos
llamarian ‘cancerosos’, ;verdad?”. (Christine Bryden, 2005, pag. 143)

La experiencia de Helen

“Helen me explico que a menudo se sentia perdida, incluso en su propia casa.
No es que se desorientara, sino que le parecia perderse dentro de si misma...
Sin saber por qué, desaparecia de su mente la percepcién de ser una persona
que existe en un espacio. Helen me dijo que era peor cuando estaba sola, ya
que cuando estaba con mas gente le parecia regresar del lugar donde se habia
perdido. Tal vez los demas actuaban como un espejo, reflejando su existencia
y reafirmando su persona”. (Christine Bryden, 2005, pag. 43)

Apego

Los seres humanos somos una especie muy social y necesitamos sentir
apego por los demds, especialmente en épocas de mucha ansiedad y

cambios.

El apego tiene que ver con la vinculacién afectiva, la conexién, la
educacion, la confianza y las relaciones sociales, y también con la
seguridad en las relaciones y con la confianza en los demds, saber que se
podra acudir a ellos en momentos de problemas o necesidad. En los
momentos dificiles aumenta significativamente la necesidad de sentir
apego por alguien o algo familiar. La necesidad de apego puede
facilitarse con el reconocimiento, la autenticidad y la validacién y puede
verse debilitado por las acusaciones, la manipulacién o la invalidacién.

APEGO

Debilitado por la PSM

Satisfecho gracias al Trabajo Positivo
para la Persona

ACUSACION Culpar a un
participante por cosas que ha hecho
0 no ha podido hacer.

RECONOCIMIENTO Reconocer,
aceptar y apoyar al participante como
un ser unico y valorarlo como individuo.

MANIPULACION Utilizar artimafias o
el engafio para distraer o manipular a
un participante para que haga o deje
de hacer algo.

AUTENTICIDAD Ser sincero y abierto
con el participante, con sensibilidad
hacia sus necesidades y sentimientos.

INVALIDACION No reconocer la
realidad de un participante en una
situacion concreta.

VALIDACION Reconocer y apoyar la
realidad del participante. Es prioritaria la
sensibilidad hacia los sentimientos y
emociones.

“La persona con demencia intuye un futuro desolador, y no es tan solo una
impresion suya, sino una realidad. Por eso creo que es un error negarnos la
ayuda para enfrentarnos a toda la gama de emociones que vamos a experimentar
durante el viaje de esta enfermedad”. (Christine Bryden, 2005, pag. 131)
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“Intenten penetrar en nuestra realidad distorsionada, porque si se empefan en
hacernos encajar en su realidad, sufriremos atin mas estrés”. (Christine Bryden,
2005, pag. 147)

Ocupacion
Consiste en sentirse implicado en el transcurso de la vida.

La ocupacioén satisface la profunda necesidad que tenemos las personas
de tener un impacto sobre el mundo y sobre los que nos rodean. La
ocupacion se identifica con estar implicado en una actividad que sea
gratificante a nivel personal y también se asocia con estar al mando, es
decir, con tener la sensacién de control sobre el mundo y de poder hacer
que ocurran cosas. En resumen, consiste en sentir que puedes tener un
efecto e impacto en lo que se hace y en cémo se hace. El
empoderamiento, la capacitacion, la facilitacion y las aptitudes de
cooperacién refuerzan la ocupacion, y el desempoderamiento, la
interrupcion, la imposicién y la cosificacion la debilitan.

OCUPACION
Debilitada por la PSM Satisfecha gracias al Trabajo Positivo
para la Persona
DESEMPODERAMIENTO No EMPODERAMIENTO Delegar el control
permitir a los participantes utilizar las | y ayudar al participante a descubrir o
capacidades que si tiene. emplear sus habilidades y aptitudes.
IMPOSICION Forzar a los FACILITACION Calcular el nivel de

participantes a hacer algo, sin tener apoyo requerido y proporcionarlo.
en cuenta sus deseos y anhelos, o
negarle la posibilidad de eleccion.

INTERRUPCION Inmiscuirse o CAPACITAR Reconocer y fomentar el

intervenir en algo que hace un nivel de compromiso de un participante

participante, o romper de forma dentro de un marco de referencia.

brusca su “marco de referencia”.

COSIFICACION Tratar a losl COLABORACION Tratar a un

participantes como si fueran pedazos | participante como un compafiero

de materia inerte o un objeto. completo e igual en lo que esta
sucediendo, consultarle y trabajar con
él.

“Nos sentimos como si estuviéramos colgados de un acantilado muy alto y
debajo solo hubiera un amenazante agujero negro. Las tareas diarias son
complicadas; ya nada es automatico. Es como si estuviéramos aprendiéndolo
todo por primera vez. Nos dicen que ya les hemos hecho esa pregunta, pero no
lo recordamos. El pasado es solo un vacio y eso nos causa extrafieza y miedo,
pero aun asi estan frustrados con nosotros. Si nos faltara un brazo o una
pierna, nos felicitarian por los esfuerzos que hiciéramos, pero como es
imposible ver la parte de cerebro que nos falta y lo duro que es sobrellevarlo,
no notan nuestros esfuerzos”. (Christine Bryden, 2005, pag. 98)
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“El mundo va mucho mas rapido que nosotros, pasa volando, y se nos pide
que hagamos cosas, que reaccionemos, que juguemos a un juego o que
participemos en actividades de grupo. Es demasiado rapido, queremos decir
‘vayanse, vayan mas despacio, déjennos solos y vayanse ya’, y probablemente
nos pongamos dificiles y no colaboremos. ¢Alteracion de conducta? Mas bien
se trata de una ‘conducta de adaptacion’ para amoldarnos al entorno
asistencial”. (Christine Bryden, 2005, pag. 128)

Inclusion

Formar parte de un grupo es importante para la supervivencia de la

especie humana.

Las personas con demencia corren el riesgo de quedar socialmente
aisladas, incluso cuando viven en un entorno comunitario. Si no nos
esforzamos en ayudarlas a integrarse, cada vez serda maés dificil que
afronten su situacién y mas facil que caigan en un estado depresivo y

vegetativo.

La inclusién es no sentirse excluido ni parte del mundo social, ya sea
tisica o verbalmente. Se identifica con facilitar la implicacién donde
antes no existia y con hacer que una persona se sienta bienvenida y
aceptada, es decir, parte de un grupo. Reconocer la valia de las
personas, incluirlas en las conversaciones y en las actividades que
resaltan la sensacién de pertenencia y divertirse juntos son acciones que
ayudan a satisfacer la necesidad de sentirse incluido. Estigmatizar,
ignorar, excluir y burlarse impiden satisfacer esa necesidad.

INCLUSION

Debilitada por la PSM

Satisfecha gracias al Trabajo
Positivo para la Persona

ESTIGMATIZACION Tratar a los
participantes como si fueran objetos
enfermos, ajenos o marginados.

IDENTIFICAR Conocer a un
participante en su sentido de ser Unico,
con una actitud abierta y sin prejuicios.

IGNORAR Comportarse (en
conversacion o accién) en presencia
de los participantes como si no
estuvieran.

INCLUIR Permitir y fomentar que un
participante esté y se sienta incluido,
fisica y psicolégicamente.

EXCLUIR Alejar a un participante o
excluirlo, fisica o psicolégicamente.

INTEGRAR Dar una sensacién de
aceptacion en un escenario concreto,
independientemente de las habilidades
y discapacidades.

BURLA Reirse de un participante,
burlarse de él, humillarle o hacer
bromas a su costa.

DIVERSION Adoptar una manera libre
y creativa de ser, utilizar y reaccionar
al uso de la diversién y el humor.

Dementia Care Mapping Principios y practica
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“Su nombre, la etiqueta que les identifica, no siempre esta a mano. Su cara me
resulta familiar, pero nuestro encuentro ha sido demasiado rapido para buscar
y encontrar en mi memoria inconexa una etiqueta o un contexto que me indique
de qué le conozco. Necesito tiempo y pistas, no preguntas. Pruebe a hablarme
de las experiencias comunes; quizas eso me ayude a descubrir de qué le
conozco y entonces aparezca su etiqueta. Me he dado cuenta de una cosa muy
importante sobre como reconozco a las personas: cuando veo una cara que me
resulta muy conocida, noto una chispa de reconocimiento y la alegria de saber.
Entonces sonrio y abrazo a esas personas queridas porque sé que me quieren
por lo que soy”. (Christine Bryden, 2005, pag. 109)

Organizaciones centradas en las personas

La demencia es un problema devastador y al darle este tratamiento no
pretendemos subestimar el dolor y la angustia que provoca. Sin
embargo, un enfoque més centrado en la persona que cuidamos puede
evitar parte de ese terrible sufrimiento. La demencia no tiene por qué
hacer sufrir, pero la ausencia de una atencién que preserve la persona si
suele hacerlo.

Proporcionar este tipo de atencion no es nada facil. Aunque es cierto que
hay mucha gente sin formacién ni las habilidades necesarias para ello, el
papel mas importante lo desempena la sociedad en la que vivimos: si las
personas con demencia no son valoradas por la sociedad, nunca seran una
prioridad principal en la sanidad ni en los asuntos sociales.

Los cuidadores que trabajan con grupos grandes de personas muy
vulnerables que sufren demencia y con pocos recursos de personal estan
en una situacién adversa para ofrecer una atencién centrada en la
persona. Compatibilizar las necesidades del individuo que requiere
mucha atencién con las del resto del grupo, que puede estar igual de
necesitado pero manifestarlo menos, es uno de los retos diarios de los
profesionales de la atencion a la demencia.

Los que se esfuerzan por ofrecer una atencioén centrada en la persona
tienen que ayudarse entre si. El enfoque centrado en la persona es un
cédigo ético que abarca todas las relaciones; no solo a las personas con
demencia, sino también a los que tenemos el privilegio de trabajar en
este dmbito y a los cuidadores familiares. Es un c6digo que considera a
todas las personas como seres tinicos, intenta ver las cosas desde el
punto de vista del otro y reconoce la interdependencia de todos
nosotros.

El enfoque centrado en la persona trata de construir relaciones
auténticas. Las organizaciones que adoptan dicho enfoque también
reconocen la necesidad de aplicar los mismos principios con su
personal. Si un trabajador no se siente respetado como persona, sera
dificil que pueda respetar a aquéllos a los que cuida durante un periodo
de tiempo prolongado.
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En la atencién centrada en la persona deben fomentarse las relaciones
entre todas las personas del entorno de atencién.

“Creo que las personas con demencia estan realizando un importante viaje
desde la cognicion hacia el espiritu, pasando por la emocion. He empezado a
darme cuenta de que lo que realmente permanece durante todo el viaje es lo
verdaderamente importante, y lo que no lo es desaparece. Creo que si la
sociedad se diera cuenta de esto, las personas con demencia serian
respetadas y valoradas”. (Christine Bryden, 2005, pag. 159)
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