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A continuacion, presento a la experta que hoy nos acompaia, Lourdes Bermejo.
Lourdes es Doctora en Filosofia y en Ciencias de la Educacion. Diplomada en
Gerontologia Social. Experta en intervencion social integral y Educadora Social
habilitada. Cuenta con mas de 35 ainos de experiencia de intervencion socioe-
ducativa con personas adultas mayores y profesionales, investigacion y diseio
de materiales audiovisuales y direccion de diversos centros y servicios para per-
sonas que necesitan apoyos y cuidados. Actualmente es consultora internacio-
nal senior en el ambito de la atencidon a personas en situacion de dependencia
y/o discapacidad, la capacitacion de profesionales y el cambio organizacional.
Implicada en el desarrollo de la gerontologia ha sido vicepresidenta de Geron-
tologia de la Sociedad Espaiola de Geriatria y Gerontologia, SEG, desde el 2019
y 2020, vicepresidenta de la Sociedad de Geriatria y Gerontologia de Cantabria
y coordinadora del grupo de trabajo multidisciplinar de educaciéon gerontolé-
gica de la SEG. Ademas, tiene nhumerosas publicaciones y ha dirigido y partici-
pado en diversas investigaciones. Por ultimo, sefalar que forma parte del panel
asesor en materia de investigacion de CEAFA que se ha constituido este afo
para asesorar a nuestra entidad y orientar los mensajes y argumentos concretos
en materia de investigacion biomédica social y sociosanitaria.

Buenos dias. En primer lugar, muchisimas gracias a CEAFA por la confianza de
confiar en mi para hablar de este tema tan importante y tan clave en la vida de
todas las personas que acompanamos a personas con demencia y de todos los
profesionales. Y ademas un enfoque que nos ha cambiado la forma de mirar y
de acompanfar a las personas, y que nos tiene que seguir acompanando para
seguir mejorando. Cuando me planteé el titulo puse lo siguiente: “Qué significa
acompafar y cuidar a una persona con demencia desde el modelo de la atencidn
integral y centrada en la persona”. Quise poner especificamente los dos verbos
de acompanar y cuidar, porgue es importante que empecemos a reflexionar en
relacion a cual es la intensidad de los apoyos o de los cuidados que necesitan
las personas que tienen una demencia, para también saber identificarlo con el
lenguaje y hacernos caer luego en los comportamientos y en las actitudes. Di-
gamos que acompafar tiene un significado mas igualitario, mas proximo a la
persona. Cuando acompanamos a alguien, vamos con ella al lado, en paralelo,
caminando. En la palabra cuidado hay una simetria de rol mayor. Sin embargo,
la palabra cuidado ya suele implicar que la persona tiene un deterioro, unas di-
ficultades y unas necesidades de apoyo mucho mas grandes. Y de alguna forma
hay una desigualdad en esa relacidn, porgue la persona nos necesita mucho y
nosotros le tenemos que, de alguna forma, prestar muchos mas apoyos y decidir
por ella, hacer por ella, por como sabemos como evolucionan las enfermedades
neurodegenerativas y en concreto las demencias.

Pero es verdad que es muy importante saber identificar en qué momento una per-
sona con un diagnostico de demencia solo necesita un acompanamiento en ese mo-
mento de su vida y cuanto y como van ampliandose o amplificando esos apoyos que
necesita hasta llegar a ser un cuidado. Y esto es importante porque tenemos que ir
haciendo esa gradacion adecuadamente. Y de alguna forma también este modelo del
gue vamos a hablar y que seguramente muchas personas estan desarrollando, nos va
a ayudar también a encontrar esos matices para hacer la atencidon como queremos.

Quiza yo prefiero anadir la i a la palabra ACP, Atencion Centrada en la Persona,
y que sea AICP, Atencion Integral Centrada en la Persona, porque resulta un po-
quito mas didactico respecto a la idea de la integralidad.
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El modelo ya tiene mucho recorrido porque realmente en Espafa empezamos a
conocerlo a principio de 2003 aproximadamente, porque empezamos a tener la
primera traduccion del primer libro de Kitwood que aparecio en 2003 y después
ya posteriormente en 2006-2007.

Yo he pensado y reflexionado sobre las aportaciones que ha tenido o que tie-
ne el modelo, y encuentro por una parte aportaciones de caracter general que
son aplicadas a cualquier persona que tiene una demencia, incluso a cualquier
persona que no hace falta que tenga demencia para que nos sirvan todos estos
principios generales, porque lo que se va a referir es a condiciones generales de
la persona, de sus necesidades, de su condicion, y también del rol que tenemos
gue ocupar las personas que nos hemos responsabilizado, porque seamos fami-
liares, amigos o profesionales, en estar al lado de ella durante toda esa tempora-
da de su vida o en los momentos que consideremos que nos corresponda.

Y luego hay otras caracteristicas otros aportes que ya son mas especificos, que
me gustara ir comentando si bien tenemos solamente media hora, pues veremos
a ver cOmo nos repartimos el tiempo. Las condiciones digamos o los aportes en
la idea general es la parte digamos mas abstracta, mas tedrica, que parece que
puede ser sencilla de comprender pero que luego es muy dificil de que en la
practica no se nos escapen formas de comportamiento que denotan que no nos
acabamos de creer estas caracteristicas centrales.

El enfoque ético viene a decir algo su-
per basico y es que todas las personas

El enfoque de dignidad somos dignas y que todas las perso-

nos tiene que reposicionar nas tenemos el mismo valor, valemos
l[o mismo, es decir nos merecemos lo

frente a la persona colo- mismo. Es decir, que si yo me merez-
candonos en una actitud Cco que me respeten mis criterios, mis
de escucha activa. opiniones, pues una persona con una

demencia también merece en princi-

pio que respetemos sus criterios y sus

opiniones independientemente o sien-
do capaces de entender que puede tener un deterioro cognitivo que para ciertas
decisiones no pueda ser acertada plenamente o de una forma consistente respecto
a ciertos riesgos. Pero el enfoque de dignidad nos tiene que reposicionar frente a la
persona colocandonos en una actitud de escucha activa, de comprender qué quiere,
gué guiere comunicarnos, a veces lo dird con palabras, a veces lo dird con sus emo-
ciones, porque nos transmite emociones. O simplemente nosotros por observacion
tendremos que ser capaces de interpretar. Pero de alguna forma desde esa idea de la
dignidad ya nos cuestiona y nos pone en una idea muy importante, que es que la per-
sona es persona siempre y es persona hasta el final. Hace relativamente poco en una
jornada, una profesional, una sanitaria, en concreto era una médico dijo claramente:
cuando la persona se demencia, esas fueron sus palabras, cuando se demencia esa
persona ya no es, por lo que da igual donde esté. Estdbamos hablando del mejor
lugar para atender a una persona y ella dijo exactamente esta expresion: la persona
demenciada, cuando ya es un demente, ya no es, lo dijo asi, no es y da lo mismo.

La ética no es no es un concepto cientifico, la ética no es algo cientificamente de-
mostrable, que es cierto o no es cierto, la ética es una creencia social. Igual que los
derechos no son cientificamente demostrables, son una idea que los seres humanos
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y las sociedades hemos decidido creer y luchar por ellos. Entonces de alguna forma
crees en el enfogue ético o no crees. Y a veces nos cuesta en nuestra sociedad, nos
ha costado mucho el reconocimiento de las personas con demencia con esta idea
de que son personas y ademas hasta el final son personas. Esto que es facil de decir,
luego en el dia a dia como veremos no es facil a veces de encontrar. Por lo tanto,
significa respetar sus derechos y ayudarle a que los ejerza aunque sea con apoyos
y esto hasta el final, tanto como sea posible. Es un objetivo que nos marca esta idea
de la dignidad. Y otro aspecto imprescindible del enfoque ético es que no podemos
cuidar bien ni acompanar bien a alguien si no estamos preocupandonos permanen-
temente de intentar comprender como puede vivir, como puede percibir la realidad
y la situacion. Y en nuestra relacion con la persona con demencia, la perspectiva
de esa persona con demencia, es un eje que tenemos que estar permanentemente
considerando. Y muchas veces sera casi de lo mas importante que tengamos que
tener en consideracion a la hora de ciertas decisiones.

Este enfoque ético es un enfoque general que nos influye para cualquier persona.
Otro enfoque que también habria que tener en cuenta y que es muy importante
es la idea de que la experiencia que llevamos teniendo durante muchisimos afos
en los que estamos ya desarrollando este modelo y poniéndolo en practica, y las
reflexiones y las investigaciones de las ciencias sociales y del comportamiento,
con todo lo que se ha desarrollado en todas esas ciencias como la psicologia, la
sociologia, la pedagogia, y otras ciencias como la terapia ocupacional etcétera, no
tenemos, no podemos no considerar toda la experiencia y todo el conocimiento
cientifico gue se ha desarrollado en relacion a este ambito de las personas. A ve-
ces pareciera que nos cuesta aplicarlo en relacidon a las personas con demencia.

Y por ultimo la atencidn centrada en la persona tiene otro elemento muy interesante
gue es que al final se puede aplicar y se va desarrollando por medio de la ampliaciéon
de enfoques técnicos, de escuelas diferentes, de autores diferentes, de diferentes
partes del mundo, que han ido desarrollando practicas concretas para llevar todo lo
anterior a la practica. Y muchas veces la buena voluntad cuando no esta acompana-
da de un enfoque, de una de una habilidad, de una competencia practica no sabes.

Vamos a poner un ejemplo: una persona con un deterioro cognitivo avanzado
que en el aseo, cuando es aseada, esta gritando, esta demostrando que tiene
miedo, que tiene angustia, que esta desorientada y que no le gusta nada esa
situacion y estd sufriendo muchisimo. Y muchas veces, hay mucha buena vo-
luntad por parte del personal para ayudar a esa persona O asear esa persona,
pero sin embargo no se sienten capaces de poder eliminar ese comportamiento
o ese sufrimiento, y al final se hace entre varios, se hace mas rapido, pero no
tienen técnicas y existen técnicas especificas y metodologias especificas, para
conseguir que en la mayoria de los casos esto no suceda. Pero, efectivamente,
no solamente hay que tener la voluntad sino ademas tener los conocimientos
practicos en el sentido del caracter general.

Bueno me gustaria comentar estas ideas un poco mas, gué nos aporta al mode-
lo. La vision holistica de la persona, que es algo que parece obvio, cuando esta-
mos hablando de atencidn a personas en general mayores, es muy facil de ver.
El problema es que con personas con demencia empezamos a cuestionarnos
gue las personas con demencia tengan algo mas que necesidades fisioldgicas
y de hecho si pensamos en una vision holistica donde esta el area fisica, es ob-
vio que siempre lo hemos contemplado y lo hemos hecho muy bien, pero luego
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estd la parte por ejemplo psicoldgica. Dentro de lo psicolégico, en el ambito
de las personas con demencia, hemos estado muy centrados en la parte de la
cognicion, del deterioro cognitivo, de las actividades de estimulacion cognitiva,
pero por ejemplo hemos tenido mucho mas desatendidos otros elementos de la
psicologia, de las necesidades basicas del ambito de la psicologia, como son por
ejemplo la necesidad de identidad, de sentirme un ser uUnico. Y ese sentido de
SOy un ser unico va ligado a una idea de valor, es decir, a una autoestima. Soy un
ser unico y ademas soy un ser valioso o sea soy un ser querible. Soy un ser que
merezco ser no solo cuidado, sino querido, apreciado, animado, independiente-
mente de mi capacidad cognitiva o de mi demencia. Y de alguna forma también
SOy un ser con personalidad, tengo mi caracter, tengo mi tendencia a ser mas
hiperactivo o ser mas tranquilo, 0 que me gusten unas cosas u otras, es decir
parece que las demencias nos hacen poner un velo para no ver la personalidad
qgue la persona tiene detras. Que sabemos se va ir dafando sabemos que van a
ir interrumpiéndose procesos que definen a la persona, pero no significa que no
exista. Es luchar contra esa barrera mental gue muchas veces tenemos.

Cuando seguimos avanzando en las diferentes dimensiones, por ejemplo, en la
social, la necesidad de la persona con deterioro cognitivo en los diferentes esta-
dios de tener relacidon con otras personas y conexion y contacto con otras perso-
nas es algo imprescindible de no olvidar y saber ir adaptando los entornos y las
relaciones y la forma de comunicacion a la situaciéon de la persona. Pero pensar
gue una persona puede ser acompafiada o cuidada sin contacto humano, eso es
impensable en una idea de la integralidad y de la dignidad.

En el plano de lo emocional iriamos también a otro elemento que también cuesta
reconocer y cuesta reconocer en la practica, que es la necesidad de la persona
de sentirse querida y que ademas yo creo que es muy importante que también
veamos que la parte afectiva, la parte emocional, como parte de la persona, tie-
ne dos componentes. Explicado de una forma sencilla, una cosa es dar afecto
y otra cosa es manifestar afecto, cuidar a alguien sentirte que estas dando ese
afecto. Y por otra parte esta el recibirlo, gue también encontramos dificultades
para reconocer esa necesidad y facilitar escenarios adaptados a las personas
para que puedan manifestar y expresar sus afectos, sus emociones negativas,
sus miedos... cOmo acompaNamos y coOmo cuidamos.

Y por ultimo estaria la dimension espiritual, que efectivamente todavia nos cuesta
mMas reconocer en las personas con una demencia y que deberiamos, en los diferen-
tes estadios, adecuar el acompanamiento de la persona en esa dimension espiritual
gue no tiene por qué ser religiosa, puede gque lo sea, pero no tiene por qué, y con-
seguir que esa dimension sea visible. Quiza la visidon holistica, que parece sencilla en
personas con un deterioro cognitivo, dependiendo de la situacidn no es facil de de-
sarrollar en el dia a dia. Como decia antes la persona es siempre persona y siempre
hasta el final persona, por lo tanto, eso ya nos va a marcar qué cosas no podremos
hacer nunca o qué tipo de situaciones o de formas de comunicacidon no deberemos
mantener y tendremos que evitar. El enfoque del modelo sin duda siempre va a que la
persona perciba que se siente bien, perciba bienestar, perciba calidad de vida. Hasta
hace relativamente pocos aflos, no teniamos instrumentos para recoger la percep-
cion subjetiva de la persona en su calidad de vida cuando tenia una demencia. Mu-
chas veces en las residencias o en las organizaciones pasamos cuestionarios de satis-
faccion y siempre todas las personas que no son capaces de rellenar un cuestionario
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de satisfaccion, se nos escapaban de lo que es la valoracion, de como esta siendo
la vida en este centro, cdmo se sienten las personas. Pues es que hay instrumentos,
hay formas de valorarlo. Y tenemos la responsabilidad moral y profesional de saber
coOmo se sienten las personas en este momento de su vida independientemente de
gue no nos lo puedan expresar de una forma verbal. Y desde luego que puedan ejer-
cer sus derechos, el derecho a la informacion. La persona, sobre todo en los estadios
mas iniciales, para la toma de decisio-
nes, es un elemento clave. En algunos
momentos nos hemos encontrado que

El enfoque del modelo N L
personas o familiares decidian por las

sin duda siempre va a propias personas qué era mejor o qué
que la persona perciba no, que no pudiera tener derecho a la
que se siente bien, per- decision, algo que no solamente no es

ciba bienestar, perciba mpral, sino que ademas no es legal se-
. . gun nuestro marco normativo, con la
calidad de vida. ley de autonomia del paciente que ya
ha cumplido 22 afos desde que se le-

gislo, 21 desde que se puso en practica.

El enfoque de la persona que comentaba antes es efectivamente conocer cémo
opina, como siente, cdmo vive la persona. A veces no lo podra explicar, no lo po-
drd demostrar. De alguna forma por observacién iremos viendo pero nunca po-
dremos dar cuidado sin tener ese feedback de la persona. Otro elemento clave,
gue también es un elemento comun, es la idea de visibilizar las capacidades y las
necesidades de las personas, no solamente los déficits, pero ademas todas las
necesidades. Quiero recordar la idea de la piramide de Maslow, que definia muy
bien y que desgraciadamente con las personas con demencia siempre hemos ido
cada vez restringiendo mas a medida que avanza la enfermedad, la necesidad de
poder satisfacer las necesidades que estan en la parte mas arriba de la piramide.
Nuestra idea es que, efectivamente, aungue sea de una forma no consciente o no
consciente del si mismo, no significa que la persona no sienta la necesidad.

Todo ello nos va a colocar en una situacion de cuestionarnos el rol de la persona que
acompana o cuida donde el instrumento mas importante que tiene para este rol es
su capacidad de comunicacion, sea comunicacion verbal, no verbal, corporal incluso,
porgue en muchas tareas de cuidados hay mucha comunicacion de cuerpo a cuer-
po, por la forma de tocar, por la forma de sostener... de alguna forma esta es la gran
herramienta de la persona que acompana o cuida. Saberse comunicar y relacionar va
a implicar siempre una capacidad de observacion, un conocimiento que le haga que
esa informacion que esta recibiendo en la observacion sepa interpretarla adecuada-
mente, y con esas hipdtesis en base a lo que estd siendo capaz de interpretar, con
un conocimiento experiencial y tedrico potente, pueda actuar y pueda adecuar su
comportamiento a esa situacion, a cOmo se esta expresando la persona. Ya de nada
nos sirve la aplicacidon de técnicas profesionales estandarizadas donde siempre las
cosas se hacen de una determinada forma y donde a todas las personas que tienen
un determinado perfil en su valoracion cognitiva les tratamos de la misma forma. Esto
seria una mala praxis dentro de este modelo que busca esa personalizacion.

Y por ultimo un elemento clave también en este modelo es sin duda la impor-
tancia del entorno, de un entorno humano como hemos contado todo lo ante-
rior, pero también de un entorno fisico. Porque efectivamente todo lo que es la
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psicologia ambiental que lleva operando y otras disciplinas que han estado ana-
lizando como el entorno nos configura, determina nuestra forma de movernos
por el mundo, de sentirnos, nos anima, nos hace mas proactivos, nos inhibe y
desde luego nos dificulta o nos favorece la participacion activa en la propia vida
y en nuestro entorno mas directo.

Todas estas ideas que son de caracter general se podrian también ir aplicando
a nivel especifico en algunas de los ambitos o0 momentos de las enfermedades,
de los diferentes tipos de demencia en las diferentes personas. En relaciéon a
los diferentes momentos, estadios de la de la enfermedad, a mi hay una cosa
gue me ha preocupado mucho desde que empecé a trabajar con personas con
demencia alla por el ano 97-98. Y cuando tuve la oportunidad de fundar y de
dirigir un centro de dia para personas con demencia por el ano 2000. Quiza lo
gue mas me preocupaba era, y lo he seguido viendo hasta ahora y ya han pasa-
do 24 anos, era como el hecho de saber que las demencias cursan de esa forma
tan inevitable inexorable y que va a haber una progresion y que hoy por hoy no
tenemos un sistema que pueda parar el proceso de deterioro, podemos ralen-
tizar por supuesto pero no podemos pararlo, esta idea de que lo siguiente va a
venir necesariamente, muchas veces hace que las personas, sean familiares sean
profesionales, se pongan ya en la situacion siguiente, en el estadio siguiente.
De alguna forma anticipan situaciones que a lo mejor vienen o que no vienen, y
entonces ya estan incapacitando o tratando a la persona como si estuviera ya
en una siguiente fase. O personas que, por ejemplo, si tengo a mi madre en un
estadio inicial, ya estoy angustiada

pensando lo que va a suceder cuan-

El enfoque de la persona do esté en una fase moderada, y a lo

es efectivamente conocer mejor con un buen tratamiento, con

R . ” . una buena estimulacion, y si tengo la
como opina, como siente, suerte de que el tipo de variante o el

como vive la persona. tipo de demencia que le ha tocado

a mi madre estd en el mejor de los

entornos, a lo mejor va a fallecer la

persona por otro motivo o por edad o asociado con otra complicacion,y no va a

llegar nunca al estadio moderado o no va a pasar del moderado al avanzado. Y
sin embargo muchas familias, muchos profesionales, nos anticipamos.

Creo que este es un tema muy importante que ademas a medida que la farma-
cologia va avanzando y vamos consiguiendo alargar las etapas de las enferme-
dades, en muchas de las de las variantes, tenemos que tener mucho cuidado
porgue eso seria un elemento de mucho error que nos sucede en el abordaje de
los estadios iniciales y es muy frecuente este adelanto. En relacion a los estadios
iniciales, quiero compartir una experiencia que ademas fue una investigacion
gue tuve la oportunidad de disefar y dirigir hace ya 10 afios, que fue el estudio
y creacion de una unidad de calidad de vida dentro del CREA, Centro Nacional
de Alzheimer de Salamanca del Imserso. Era una experiencia de un grupo de
personas que tienen una estancia temporal en un centro de dia que fue disefado
no para la estimulacion, sino para crear un escenario para demostrar algo que
yo habia vivido pero no habia podido documentar. COmo podemos mejorar la
calidad de vida de las personas por la forma de generar un escenario de convi-
vencia, de relacion, y por supuesto de estimulacion, pero de una vision integral
donde no solamente hay estimulacion cognitiva, sino hay mucha mas social,
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afectiva, espiritual etcétera. COmo eso puede tener un impacto directo en la
vivencia de la persona. Esta investigacion fue publicada, estd disponible en las
redes en las webs de las diferentes entidades que cofinanciaron el proyecto, que
fue un proyecto europeo.

Y ademas quizd me gustaria comentar que el modelo sobre el que se basa vy
gue es clave y que mama de la idea de la atencidén centrada en la persona, es
gue cuando a una persona se le diagnostica una demencia y la persona ademas
conoce el diagndstico y cada vez tenemos poblacion mas culta y mas formada,
indudablemente eso va a generar un impacto en la persona que tiende a ser y
a medida que avanza la enfermedad en estos estadios iniciales, de baja autoes-
tima, la estigmatizacion, la dificultad en la aceptacidn, una vivencia de indefen-
sion ante algo que le esta sobreviniendo que esta descontrolando la informacion
de quién es él, de codmo se encuentra en la vida, y empieza a perder todo la
sensacion de control de si misma y por lo tanto esto le puede llevar también a
un debilitamiento motivacional, para qué voy a hacer nada si cada vez que hago
algo me equivoco y de hecho me corrigen y no me acuerdo y lo hago mal.

De alguna forma, la hipdtesis de esta investigacion, de esta experiencia, y del propio
modelo de la atencidn centrada en la persona es que si trabajamos, si estimulamos
esta capacidad de valerse de la persona, lo que seria la independencia funcional vy la
seguimos manteniendo ligada a un buen desarrollo de ese bienestar emocional, de
esa capacidad para poder expresar emociones, miedos, alegrias, preocupaciones... si
ademas esto lo hacemos por medio de vinculos profesionales y familiares seguros, con
una calidad, con una aceptacion de la persona que esta reforzando esa capacidad de
valerse, y esa parte emocional... y que ademas todo ello esté centrado desde la visidon
de los valores de la persona para que la persona pueda tomar las decisiones y se sien-
ta un ser adulto que, aunque tenga una demencia, sigue siendo un ser adulto y por lo
tanto con capacidad para tener una autonomia decisoria, para poder decidir aunque
sea con apoyos de las personas en la que esa persona confie mas... si todo esto se pro-
duce vamos a conseguir que esa tendencia que esta en la parte de arriba roja sea mas
pequena o durante menos tiempo y se mantenga durante mas tiempo la autoestima, la
percepcion de competencia y de control de la persona en su vida adulta, que se sienta
validada, que se sienta aceptada como persona y por lo tanto querida, que es la base
del bienestar emocional y de la percepcion de cdmo estoy yo en la vida.

En realidad, la idea de calidad de vida es como te sientes en la vida, como estas hoy.
Ese como estds hoy que es la calidad de vida, estd muy muy mediatizado por todo
ello. Al afo siguiente de esta investigacion, de esta experiencia, tuvimos la suerte
de que me encargaran pasar a materiales didacticos, a materiales utilizables por la
ciudadania, todo este enfoque de la atencidn centrada en la persona con demencia
y publigué y estan libres en internet. Son tres guias. Una que era la primera que se
hacia en espafol para personas directamente afectadas que es “équé puedo hacer
para vivir mejor?” Es un texto muy sencillo para que alguien pueda acompafar a la
persona en su lectura en un estadio muy inicial, para ayudarle interpretar la propia
guia y que pueda empezar a tomar decisiones y a expresar lo que quiere. Una se-
gunda guia gue es “tiene problemas de memoria, écoémo puedo ayudarle a vivir me-
jor?” Es una guia para acompafar a la persona muy disefada para familiares y para
amigos, para allegados a las personas, desde esta cultura de la aicp. Y por ultimo
una guia que es Mas grande, tiene mas texto, tiene mas desarrollo, para deterioro
cognitivo en fases iniciales “¢Cédmo puedo ayudarle a vivir mejor?” Esta es una guia
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para que los profesionales ayuden en este enfoque de integralidad, independiente-
mente del rol profesional, independientemente de su conocimiento técnico, porque
de lo que estamos hablando es como ayudarle para que tenga mas calidad de vida,
no ayudarle a que mi disciplina la pongo al servicio de la persona, esto lo damos por
hecho, esto es complementario a tu rol profesional clasico.

Dentro de las guias salen tres fichas, tres documentos, que se descargan para
cumplimentar. Son documentos de trabajo. En una ayudamos a la persona a deci-
dir cuanto quiere saber de la enfermedad, cuanto quiere saber de lo que le puede
venir, respetando ese derecho a saber, podamos informarle. Esto es un requisito
basico que seria el documento uno. Luego estaria el documento dos que tomando
los elementos, las dimensiones de calidad de vida de Schalock y Verdugo, real-
mente recordamos con la persona qué es importante de las ocho dimensiones de
calidad de vida, por qué son importantes para la persona en un didlogo, esto es
una forma de establecer ese vinculo seguro para ayudar a la persona. El ultimo
documento es qué tipo de apoyos, como puedo yo ayudarte para que en las di-
mensiones de calidad de vida tu estés mejor en el aqui y el ahora qué debo hacer.

Ademas, dentro de este material hay nueve videos que tres son de la vivencia de la per-
sona con problemas de memoria. El mas espectacular es el testimonio de Lola, una per-
sona que es la primera vez que en Espafa se grababa a alguien que daba su testimonio
de esa forma tan franca, tan sincera y tan hermosa, que es “Déjame compartir como
me siento”. Luego efectivamente hay otros videos mas que estan hablando sobre el
seguir haciendo y el seguir opinando. Hay otros destinados a la mirada de las familias,
como las familias podemos acompafar y hay tres testimonios de tres familiares con sus
personas a las que acompanan que participaron en esta experiencia. Hay otro video
gue cuestiona, que reflexiona, sobre el rol del profesional en este acompafamiento con
esta vision de la integralidad de este modelo. Y por ultimo hay dos videos mas para
trabajar en entorno comunitario. Uno que habla de la calle que es el mas general que
lo podemos utilizar para asociaciones de vecinos, para actividades intergeneraciona-
les, para tratar este tema de las personas con deterioro cognitivo y cOmo nos posicio-
namos. El otro esta especificamente pensado para personas mayores con la idea de
poder trabajarlo en centros sociales, en centros civicos, en asociaciones de personas
mayores, para que las propias personas mayores sean mas inclusivas, entiendan mejor
a esas otras personas con las gue conviven en su dia a dia, sean familiares o sean ami-
gos o0 sean companferos de centro de actividades, en esta amigabilidad. Es decir que
todo esto esta dentro de estos materiales se pueden descargar y estan a disposicion
y es el primer material que se desarrolld sobre atencion centrada en la persona y que
sigue siendo de plena actualidad para personas en estadios iniciales.

Estos documentos van a dar respuesta a tres ejes que no encontrabamos en la vi-
sion tradicional. Déjame compartir como me siento. La persona con demencia en
un estadio inicial siente, le preocupan cosas y necesita espacios y personas seguras
para poder hablar. Déjame seguir opinando, el derecho a que pueda seguir tomando
decisiones no solamente decisiones anticipadas respecto a mi futuro sino sobre as-
pectos del dia a dia. Y por supuesto déjame seguir haciendo, déjame seguir teniendo
una ocupacion digna, tener un rol que me haga sentir una persona util, valida y con
capacidad para hacer cosas que tengan resultado y que sean significativas para mi.

Queria compartir este material porque me parece que sigue siendo un material
muy bueno y actual. Como vamos muy mal de tiempo simplemente diré otras
ideas que queria comentar.
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En otros momentos de la enfermedad a nivel moderado y cuando ya la enfermedad
tiene este deterioro lo que debemos de recordar quiza es que las necesidades de la
persona siguen siendo las mismas. Lo que pasa es que ciertamente la persona empie-
za a perder la conciencia de si misma y desde luego pierde también la capacidad de
pedir expresamente en muchos casos o que necesita. Pero eso no nos puede hacer
dudar de lo que la persona necesita y tenemos unas necesidades que siempre estan,
gue es que la persona se sienta un ser Unico, que la persona se sienta valiosa, que
la persona se sienta Util, es decir capaz de hacer pequefnas cosas que sean Utiles y
capaz a lo mejor de cuidar a otra persona. Ahi vemos muchos gestos a veces de una
persona que intenta cuidar a otra, que la ayuda, que le coloca la manta, que le coloca
la falda... incluso personas con demencia que quieren ayudar a otra persona a comer
y que a veces hasta les entrenamos y pueden terminar haciéndolo con control y con
supervision de los riesgos de disfagia u otro tipo de factores, pero lo hemos hecho. O
por ejemplo todo lo que es la estimulacion con mufiecas y con instrumentos que no
dejan de ser medios para que la persona pueda expresar su afecto y esa tendencia
natural que todos tenemos también a cuidar a alguien o un animal de compania que
en Espafa no se lleva mucho pero en otros paises sin duda las personas pueden con-
Vivir con su perro y con su gato en su lugar de vida o en una residencia. Qué suerte si
estdn en su casa y lo pueden tener, porque es una fuente de amor y de recepcion de
amor permanente.

Por supuesto el derecho de las perso-
nas a sentirse alegres, a poder divertir-

La persona con demen_ se, a pOder disfrutar, esta parte ludica

. TR qgue parece que en las personas con
cia en un estadio inicial demencia no tendrian esa capacidad o

siente, le preocupan co- ese derecho. Desde luego han de sen-
sas y hecesita espacios tirse personas incluidas en un grupo,
y personas seguras para familiar por supuesto o en el grupo de

las personas donde esté viviendo. Y
desde luego sentirse tranquilo, cémo-
do, seguro, y evitarle todas esas situa-
ciones de violencia que muchas veces
cometemos por no saber comunicarnos, bien con el cuerpo o con las formas o con los
instrumentos en relacién con momentos delicados de la intimidad o de la higiene o
de las movilizaciones cuando estas no se hacen adecuadamente. Y por ultimo en los
momentos de la enfermedad avanzada, debemos tener cuidado con esta idea de la
cosificacion de que la persona ya, como dicen algunas personas, ni siente ni padece,
gue desgraciadamente se sigue oyendo, pero la persona percibe, la persona siente,
los niveles sensoriales, de confort y de desconfort estan ahi. La creencia clara es que
€sa persona es una persona, y por lo tanto la vamos a tratar como si percibiera ab-
solutamente todo lo que escucha, lo que siente y de lo que ve y asi lo vamos a hacer.

poder hablar.

Es muy importante comentar que se han ido desarrollando escuelas que han ido desa-
rrollando conocimientos muy importantes para los profesionales con relacion a poder
observar, analizar, los comportamientos de las personas por ejemplo en un estadio mo-
derado, a desarrollar técnicas de comunicacion con ellas mas basados en lo emocional
y a veces mas basados en aspectos de contacto fisico, de comunicacion con el cuerpo.

Y también para algo que es muy importante que es como podemos aplicar todo
esto en los escenarios de vida y en los escenarios asistenciales, tanto si son resi-
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dencias o centros de dia, como va a influir todo esto en el entorno, en los tipos de
relaciones, en los tipos de desempefos profesionales, hay muchisimos elementos
en las rutinas sobre los que se podria trabajar. La atencidon centrada en la persona
también tiene que poder desarrollarse en los domicilios. Por el hecho de que la
persona esté en su casa o en casa de un familiar, no implica gue hagamos atencion
centrada en la persona, porque hay muchos elementos que pueden llevarnos a
revivir rutinas de formas de trato o de un entorno que no resulta facilitador para
la persona, para cubrir esas necesidades integrales de las que hablabamos. Y sin
duda también hay aplicaciones o ideas claras que, para trabajar en la comunidad,
porgue efectivamente las personas con demencia viven en una comunidad, y tie-
nen derecho a sentirse participes de alguna forma y en el volumen o en el tamafo
qgue sea posible por sus propias capacidades pero son miembros de la comunidad.

Para finalizar me gustaria dar tres ideas.

Yo creo que el modelo de atencion in-
tegral y central en la persona se ha ido
amplificando con muchisimos profe-

Las personas con demen- sionales desde muchisimas disciplinas

cia han de sentirse perso- y eso hay que reconocerlo. Es el resul-
nas incluidas en un grupo, tado de una evolucién en muchas dis-
familiar por supuesto o en ciplinas y desde luego desde el enfo-

que ético y lo necesitamos para seguir
el grupo de las personas avanzando. No debemos de perder

donde esté viviendo. nunca de vista que la persona esta de-

tras de la enfermedad y que el objeti-

vo principal de todo acompafiamiento
de todo cuidado no es la salud por la salud, sino es ayudarla a vivir lo mejor posible
a pesar de su enfermedad a pesar de las consecuencias que tiene. Y que la persona
nunca es culpable de su enfermedad ni de las cosas que hace por su enfermedad.

Esta idea de la no culpabilidad es muy importante porque al final la atribucién
gue hacemos de por qué hacen las personas las cosas, nos influye porgue so-
mos humanos y nos agota y entonces nos hace dejar de ver a la persona que
estd detras de esa enfermedad que le ha tocado. Conseguir que las personas
con demencia que todas tengan una vida buena, una vida que merezca la pena
requiere que las personas responsables de su acompanamiento de su cuidado,
seamos profesionales o seamos familiares, también sean ayudadas capacitadas
y cuidadas y muy valoradas en esta en esta labor, es imprescindible.

Porque sin poner en valor a las personas que cuidamos y a las personas con de-
mencia, esto no va a funcionar. El dia que valoremos mas a las personas con
demencia valoraremos mas a quienes
nos dedicamos a estar a su lado. Un
bebé siempre es valorado positiva-

El dia que valoremos mente y cuando uno cuida un bebé,

mas a las personas con profesional o personalmente, es un
demencia valoraremos ser valioso, es un ser admirado, es
mas a quienes nos dedi- un ser sonreido, como diciendo “qué

gran valor tienes”, tienes a tu cargo
este acompanamiento a esta perso-
na en este momento de fragilidad, de

camos a estar a su lado.

n



webinar

desarrollo tan incipiente. No pasa lo mismo con las personas con demencia. No
vivimos la vivencia del valor de |la persona con un deterioro cognitivo grave como
el que vivimos cuando una persona esta en fase de desarrollo y esto socialmente
nos dificulta que realmente consigamos que todas las personas con demencia
tengan una vida buena porgue no son culpables de la enfermedad que tienen ni
del esfuerzo que supone cuidarlas o acompanarlas.

Preguntas

éPodrias contarnos algo sobre comunidades de cuidados y como se podria
incluir a personas ya en procesos de deterioro cognitivo en estos proyectos?

Bueno no sé si comunidades de Cuidado se refiere a un proyecto en el que
también estoy participando desde hace 3 aifos que es en el caso concreto de
desarrollo de las comunidades de cohousing senior, es decir, grupos de perso-
nas que deciden autogestionarse, autopromover y construir un edificio sea en
suelo en cesidn de uso o en otro modelo o comprando, para tener una vida que
combina lo individual con la vida comunitaria de esa comunidad que se ha ele-
gido, que se han acabado haciendo unas relaciones y que prefieren y deciden
ir a vivir juntas.

Hoy por hoy en las comunidades de cohousing senior no se contempla normal-
mente el acceso a una persona que ya tenga un deterioro cognitivo. Entonces
es muy dificil gue un grupo que estd empezando y que ademas va a tardar va-
rios anos desde que comienza su andadura hasta que a lo mejor consigue vivir
en su casa, pues podiamos hablar de 7 afos, por ejemplo, podemos hablar o
incluso medias de mas por la pandemia de 10, es dificil que esos grupos acojan
a una persona gue ahora mismo ya tiene un deterioro cognitivo. Sin embargo,
lo que si sucede es que los grupos que ya estan creados y las personas que ya
forman parte de la comunidad, pueden empezar o puede sobrevenir un deterio-
ro cognitivo y esa persona ya forma parte de ese grupo, de esa comunidad de
cohousing, y va a seguir haciéndolo. Tenemos algunas experiencias de algunos
cohousing donde viven personas con deterioro cognitivo y donde no hay mayor
problema en la convivencia y al revés, hay un cuidado y un acompafamiento por
parte del resto de la comunidad hacia esas personas. Luego el hecho de que el
entorno facilite la interaccion facilite el encuentro de personas conocidas, tam-
bién es un entorno mucho mas enriquecido que lo que seria una persona en un
domicilio particular con las Unicas personas de sus familiares o si va a un centro
de dia. De alguna forma cuando tu casa es un cohousing ya existe un factor de
enriqguecimiento y de un espacio mas grande controlado y seguro donde podras
desenvolverte, de hacer cosas. Lo que si que es verdad es que puede suceder
y en algunos casos ha sucedido, que en convivencias de cohousing la persona,
por su enfermedad, le lleve a tener unos comportamientos muy desafiantes,
muy complicados para la convivencia, y eso requiere sin duda un analisis, un
abordaje, y ver cdmo gestionar eso en la convivencia del cohousing. Es verdad y
en mi humilde opinidn creo que es importante, que en los cohousing que estan
disefados para gque sean para toda la vida, con esa voluntad, tengan espacios
gue puedan ser, en casos de necesidad de personas especificas, espacios donde
haya aspectos de insonorizacién o del lugar que ocupan, y asi puede la persona
seguir viviendo en la comunidad pero sin perjudicar, por ejemplo imaginémonos
el sueno nocturno, si por la noche esa persona tiene unas conductas que son in-
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compatibles con dormir y para no recurrir a otro tipo de medidas de contencidn
farmacoldgicas o de otro tipo, que haya un entorno adaptado a esa persona en
una finca si estad en un edificio o que haya un espacio ya pensado de antemano,
por si hace falta para esa situacion y si no mientras se utiliza para otras cosas.

Lo que es muy importante y es un tema muy interesante es como las personas
adultas mayores, los adultos que estan en los procesos de cohousing, por fin hemos
empezado también a hablar de cuidados y también estamos hablando de acp den-
tro de los cohousing, de forma que también haya una tolerancia, una amigabilidad,
y un acompafamiento a esas personas tanto si me sucede a mi, haber dejado por
supuesto aspectos de informacion y de documentacion y de derecho a tomar deci-
siones, pero también respecto a que ya estamos preparadas para acogernos entre
nosotras también con estas dificultades. Entonces no se le pide a nadie cosas que
no pueda dar, pero si hay una predisposicion para que seamos muchas las personas
gue podamos estar acompanando. Quiza no cuidando en otros aspectos, pero des-
de luego si acompanando a vecinos nuestros en un cohousing. Yo creo que la idea
de la comunidad de cuidados en este sentido es una magnifica oportunidad.

Durante tu intervencion, sefala una de las personas que han estado presentes,
dice: qué buena idea esa de ser persona cuidadora ademas de persona cuidada,
el poder compatibilizar.

Para nada quiero comparar el cuidado de una persona mayor o una persona con
demencia con el cuidado de un bebé, pero lo que si es tremendo es la diferencia
en la consideracion social. O sea, el concepto de la conciliaciéon cuando es por
un bebé, las facilidades, la estima que aporta todo el mundo.... Y las dificultades
que tenemos en los acompanamientos en los cuidados y sobre todo en acompa-
famientos de larga duracion de nuestros familiares, donde no tenemos ni tantas
facilidades ni tanta comprension, por parte de practicamente nadie, incluso te
dicen y tu cdmo has interrumpido asi tu vida, porqgue no metes a tu madre en...
Socialmente nos cuesta. Si nos ayuddaramos entre nosotros, si tuviéramos una
consideracion mejor y nos ayudaramos dentro de las familias, por supuesto entre
amigos, porgue en los nuevos modelos sociales, las amistades somos unas per-
sonas muy potentes, para muchas personas son mas relevantes sus amigos y sus
amigas que sus familias directas, porque a lo mejor ni siquiera han desarrollado fa-
milia extensa ni han desarrollado hijos o no tienen pareja, entonces si tuviéramos
una conciencia del apoyo mutuo a las personas que cuidan, que acompanan, creo
gue seriamos una sociedad mucho mas cuidadora. Y desde luego auto cuidarnos,
porgue el autocuidado es una responsabilidad, tu no puedes cuidar a nadie si no
te cuidas, si no te quieres a ti misma. Y esto es una responsabilidad que, aunque a
veces nos cueste sacar el momento y nos sintamos culpables, las personas tene-
mos que cuidarnos si no, no podemos aguantar y seguir cuidando con esta cali-
dad que queremos dar, es imposible porgue somos humanos.

Efectivamente creo que, a pesar de todos los avances en conocimientos, en sensibi-
lizacion, en difusion que hacemos desde CEAFA u otras entidades, sigue habiendo
una estigmatizacion y esa diferencia que has hecho entre como vemos la situacion
de un bebé o sus reacciones, 0 como vemos las de una persona mayor o una perso-
na con demencia, siguen siendo muy diferentes. Y en cuanto a los cuidados de toda
la sociedad, nosotros siempre hablamos de que no hay que incluir a una persona
con Alzheimer o con demencia en la sociedad, porque ya estan incluidas y lo que
hay gue hacer es no excluirles, que puedan seguir dentro, y nosotros hablamos de
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los entornos amigables y solidarios con las demencias acerca de todo ese acompa-
Aamiento que debe haber como tu bien dices del vecindario, de las comunidades,
las facilidades en los medios de transporte...

Yo creo que tenemos un exceso de tolerancia, por ejemplo, a comportamientos en ni-
Aos y en niAas o sea tipos de comportamientos que hace aios no se permitian, ninos
en un transporte publico, en un tren, molestando a todo el mundo, gritando, ponién-
dose impertinente, y los padres y las madres a lo mejor no haciéndole caso o no sa-
biendo controlar esa conducta a ese niflo, a esa nifa, o entreteniéndole o poniéndole
los limites o siendo capaces de reorientar su interés hacia otra cosa. Pero nos pasa
en los transportes publicos, nos pasa en la calle, nos pasa en un restaurante... somos
tremendamente tolerantes, excesivamente tolerantes, incluso a situaciones de mal-
criados de nifos, nifas, mal criados, o adolescentes. Y sin embargo una persona ma-
yor, desorientada, por una enfermedad de la que no es responsable, qué tolerancia,
gué paciencia, qué calma tenemos en la sociedad cuando tiene dificultad para pagar,
cuando esta en la calle y no sabe hacia donde ir y nos pregunta donde esta, yo que
sé, el metro mas cercano y que no le preguntamos si sabe el teléfono su hija. O sea,
gué tolerancia tenemos...somos injustos.

En esta sociedad la palabra dignidad y la palabra derechos y el que todos valemos lo
mismo, nos lo tenemos que creer, en el dia a dia, y no nos lo creemos. Pensamos que
las personas no valen lo mismo, no las tratamos igual de hecho.

Para ir acabando, nos indican épodrias darnos alguna referencia en cuanto a
formas de comunicacion en fases avanzadas?

Tenemos diferentes escuelas. Para estados muy avanzados, tenemos la estimulacion
basal, que genera una capacidad de comunicacion por medio del contacto y del
cuerpo enorme. Y que ademas aprovecha el que las personas nos expresamos con el
cuerpo y las personas con demencia gravemente afectada perciben por medio de su
cuerpo. Entonces el cuerpo es la primera via de comunicacion y es la ultima también,
es la que siempre se mantiene.

Tenemos por supuesto la validacion, todas las técnicas de validacion que implican
una forma de comunicacion en lo afectivo, no desde la [6gica no desde lo cognitivo
sino desde lo afectivo, y también aprovecha mucho por supuesto la parte corporal.
Tenemos también todo el modelo de la humanitud, que nos desarrolla esas técnicas
para los cuidados desde una forma suave, desde una forma en la que a la persona no
vive esa violencia, sino que conseguimos generar formas de cuidados en entornos y
con formas de comunicacion fisica durante los cuidados fisicos y de las higienes, para
gue la persona lo siga viviendo como algo bueno, porque a mi me preocupa mucho
si un cuidado la persona lo vive como una violacion, como algo violento, y esta su-
friendo, no es un cuidado. Entonces igual que entendemos que cuidar no se puede
hacer sujetando y atando a las personas, no podemos tampoco cuidar en el aseo si
la persona esta sufriendo, es que es incompatible. Tenemos que centrarnos mas en el
bienestar de la persona que percibe el cuidado.

Claro que a veces estamos agotados, que no tenemos personal, que nosotros mismos
no podemos mas... todo esto lo sabemos, pero no podemos evitar que tengamos el
foco ahi. Por supuesto en estadios mas moderados y moderados avanzados también
tenemos el decm el “demencia care meing” que es una herramienta imprescindible
para identificar los estados de animo vy los estados de implicacion y las posibilidades

14



webinar

de calidad de vida de las personas con un deterioro cognitivo avanzado por medio
de la observacion sistematica, de un modelo de instrumento que esta validado desde
hace veintitantos, 30 afos, en todo el mundo y que todavia, a pesar de que en Espa-
Aa se lleva conociendo desde 2006-2007, siguen siendo instrumentos desconocidos.
Las formaciones pueden parecer caras, pero son imprescindibles. Quiero decir que
hay instrumentos, hay técnicas y a los profesionales |la buena voluntad se nos supone,
pero ademas tenemos que capacitarnos y tenemos que hacerlo poco a poco. No es
gue hagamos todos master, pero si tenemos que ir mejorando pequefos comporta-
mientos, pequefias formas de hacer, que estan incluidas en el dia a dia de las organi-
zaciones como lo normal. Ademas de por supuesto generar entornos mas conviven-
ciales, mas hogarefos, mejores niveles de actividades, mayor pluralidad en las ofertas
de las actividades, grupos mas pequeios... todo aquello que sabemos que facilita la
orientacion y el desempefo, y la autoestima, y todas las necesidades psicoldgicas y
afectivas de las personas. Hay mucho por hacer, mucho mas alla de la estimulacion
cognitiva, muchisimo mas y nos requiere que cuando veamos una persona a veces
tenemos que adaptar nuestro rol profesional, igual tenemos que hacer mas cosas,
porque con esa persona estamos haciendo poco, o igual estamos haciendo dema-
siado, y para algunas personas tenemos que bajar, porque igual estamos generando
ansiedad en la persona y a veces habra que hacer las cosas de otra forma, con creati-
vidad porque no nos sirve nada de lo que sabemos. El reto del acompanamiento o del
cuidado de las personas con demencia requiere esta capacidad de cuestionamiento
a diario, por eso es tan hermoso y ademas por lo que produce de la vivencia del otro,
que, sin nosotros, sin una relacion digna, la persona no se va a sentir digna, no se va
a sentir persona, necesita a los demas, necesita las relaciones. Acompanar y cuidar a
personas con demencia para mi es como luchar por esa dignidad de las personas a
base de relaciones, a base de sonrisas, a base de actividades, a base de contacto, a
base de tocar y de ser tocada. Creo que el acompanamiento y el cuidado es eso.

Perfecto. Sin duda muy importante y fundamental compartir, permitir continuar con
la dignidad de la persona en todos sus ambitos que siempre facilitara su bienestar.
Pues bueno Lourdes, ya tenemos que ir acabando. Acabamos ya el encuentro con
expertos de hoy, por supuesto agradecemos a Lourdes haber compartido todo su
tiempo y conocimiento con todos nosotros. Lourdes.

Muchas gracias a vosotros y un saludo a todas las personas que hemos elegido libre-
mente trabajar con personas con demencia y también a todos los familiares que lo
haceéis de esa forma amorosa, desinteresada y animaros a que recordemos que en las
relaciones el carifo, la ternura, es lo mas importante en el acompanamiento y en el
cuidado de las personas con demencia. Las técnicas se aprenden y las vamos apren-
diendo, pero el afecto, el respeto, el carifo y esa voluntad por comunicarnos es la que
tenemos que poner nosotros de nuestra cosecha sin duda. Gracias.

Pues en ultimo lugar bueno informamos que hoy hemos celebrado el ultimo encuen-
tro con expertos de la red de agentes en la detencidon precoz. Durante este afio 2024
hemos organizado seis encuentros en los que se han inscrito mas de 1.300 personas.
Os recordamos que todos los encuentros estan disponibles en el canal YouTube de
CEAFA y dada la buena acogida de estos encuentros, os podemos informar que
continuaremos en el proximo ano 2025. Como siempre os informaremos sobre todos
nuestros eventos y actividades en redes sociales y a través de nuestros canales de
comunicacion habituales.
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