La revista que te pone al dia en Gerontologia y Geriatria
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RECUPERAR A LA PERSONA (CON DEMENCIA)

MEDIANTE LA OBSERVACION.

MIRADA HISTORICA DE LA INCO,RPORACI(')N DE LA
PERSONA EN EL MODELO BIOMEDICO

La investigacion biomédica sobre las enfermeda-
des neurodegenerativas, su diagnoéstico y sus
tratamientos ha ofrecido avances indiscutibles en
el ambito de la salud Penrod et al. 2007). Tradicio-
nalmente, el modelo biomédico ha sido el predo-
minante en la atencién a las personas mayores
con enfermedades organicas como la demencia.

Sin embargo, los resultados de la creciente inves-
tigacion fenomenolodgica de la experiencia de una
enfermedad neurodegenerativa y de su trata-
miento, han demostrado que la atencién pura-
mente basada en una perspectiva biomédica no
genera ni bienestar ni satisfaccion de acuerdo con
la perspectiva de la persona enferma (Penrod et
al. 2007). Desde una perspectiva biomédica la
persona es un sujeto pasivo, receptor de atenciéon
y soporte, y su familia es su interlocutor y cuida-
dor principal y las conductas asociadas a la
demencia se interpretan Unicamente como resul-
tado del dafo cerebral.

En coherencia con esto, las estrategias de aten-
cién se centran Unicamente en la prestacion de
alivio, como el tratamiento farmacoldgico para
reducir o eliminar estos comportamientos
(Edvardsson, Winblad y Sandman, 2008).

Segun Cassell (2008) en los ultimos 50 afos, la
medicina y la profesidbn médica ha intentado, sin
éxito alguno, hacer que el objetivo central de su
disciplina fuera la persona en lugar de la enferme-
dad. El intento ha llevado a la generacion de un
paradigma llamado la medicina centrada en el
paciente.

A pesar de ser un paradigma muy presente en las
facultades de medicina, la practica que impera de
forma muy generalizada, sigue centrada en la
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enfermedad, y plantea que para hacer el cambio
es necesario un conocimiento mas profundo
sobre lo que entendemos por condicion de perso-
na Cassell (2008).
“Una persona es un individuo , ,
humano corpéreo, determinado,
pensante, sensible, emocional, reflexivo
y relacional que hace cosas.
Practicamente todas estas acciones

-voluntarias, por costumbre, instintivas o
automaticas- se basan en significados.

Una persona vive en todo momento en
un contexto de relaciones con los
demas y consigo misma. Todas las
personas tienen un pasado, y un futuro y
éstos forman parte de la persona en el
presente.”

(Cassell 2008:16).

Cassell (2008) explica que las enfermedades
contemporaneas son basicamente las cronicas,
como la demencia. Plantea que se trata de enfer-
medades, que ademas de los médicos, son aten-
didas por las propias personas afectadas, sus
familias o por otros cuidadores que reciben
asesoramiento médico.

Son enfermedades de larga duracion que obligan
a saber quiénes son como personas y como la
enfermedad transforma su condicién de perso-
nas. Disponemos de una extensa literatura sobre
el impacto psicolégico en el entorno cuidador,
principalmente la familia, y las dificultades para
mantener la autonomia de la persona afectada
(Zarit y Edwards, 2008).
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La atencion y el tratamiento no puede limitarse a
los criterios clinicos de la enfermedad, también
debe tener muy en cuenta los aspectos emocio-
nales y relacionales de convivir con la enferme-

dad. Asi Cassell (2008) define tres entidades
diferenciadas que describen lo que le sucede a la

persona:

La enfermedad como dolencia: las dificultades,
limitaciones, molestias o trastornos de la
funcionalidad causados por la enfermedad.

La enfermedad como sufrimiento: la

perspectiva subjetiva de coémo experimenta
la persona la enfermedad.

La enfermedad como apego: el proceso
patologico que la medicina y el diagndstico
atribuyen al trastorno.

El sufrimiento se convierte en una dimensiéon muy
importante de la condicién de la persona. Un
estado vital especial y una forma extraordinaria
de angustia que tiene unas caracteristicas uUnicas:
es personal, individual, implica un conflicto con
uno mismo, implica una pérdida de un objetivo
fundamental y es una experiencia solitaria (Cas-
sell, 2008).

Para Cassell (2008) antes de los afios 1950, la
palabra persona no formaba parte de la practica
médica. Siempre eran “pacientes” y los preceptos
éticos fundamentales la benevolencia, y la no
maleficencia. Posteriormente, se genera una
toma de conciencia que pide a la medicina que
trate a los pacientes como si fueran personas. Y a
partir de 1970 aparecen las primeras publicacio-
nes hechas por la bioética sobre el paciente como
persona.
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Esta toma de conciencia se transforma en los
derechos de los pacientes; basicamente el dere-
cho a la informacién actual y correcta, y en enten-
der las opciones entre las que puede escoger.
Pero la condicion de persona es mucho mas que
la titularidad de una serie de derechos.

Entender qué desea, qué necesita o piensa que le
puede ayudar forma parte de la atencion médica
con la misma importancia que los aspectos clini-
cos de la enfermedad (Casell, 2008). La transfor-
macion de la practica médica se producira
cuando, ademas del conocimiento clinico de las
enfermedades, se entienda el cambio en la condi-
cién de “persona que tiene una enfermedad” y la
atencién se produzca en términos de igualdad
(Casell, 2008).




Actualmente, la perspectiva fenomenoldgica
defiende la importancia de conocer y tener en
cuenta la experiencia subjetiva del individuo; es
decir, cuando se incorpora su punto de vista en el
tratamiento y en la planificacion de la vida diaria,
se genera bienestar y satisfaccion; y se aumenta
el sentimiento de control sobre la propia vida, que
a su vez genera satisfaccion (Lachman, Sheraum
y Newport, 2011; Sanderson y Lewis, 2012).

Sin embargo, histéricamente se ha pensado que
las personas con demencia no eran fiables
cuando narraban su propia experiencia y hasta
hace poco los estudios sobre las personas con
demencia no incluian la visién de la persona afec-
tada (Cotrell y Schulz, 1993). Hace mas de 20
afos, los citados autores ya defendian que este
planteamiento alejado de la propia experiencia de
la persona enferma nos acerca a pautas deshu-
manizantes y despersonalizadas, en las que tanto
en la investigacion como en la practica profesio-
nal no se tiene en cuenta la historia previa de esa
persona, asi como su experiencia en la actuali-
dad, como si de un simple objeto se tratara.

El reto profesional es transformar este marco de
referencia proclive a esta despersonalizacion y
permitir que la voz de las personas con demencia
sea escuchada sin intermediarios y con el mismo
valor que el del resto de interlocutores (Phinney,
2008).

Se considera que para conseguir la excelencia en
la atencién a las personas con demencia debe
tomarse, como punto de partida, la experiencia
subjetiva y debemos poder preguntarnos coémo
debe ser vivir con demencia. Si lo que queremos
es estimular las fortalezas y habilidades que man-
tiene la persona, sera necesario escuchar su
percepcidn y el relato en primera persona de lo
que le acontece (Phinney, 2008); y asi entender
esta enfermedad desde el punto de la persona
que la padece, ayudando finalmente a que su
atencién y trato sea lo mas adecuado posible a
sus necesidades (MacRae, 2010, ver revisién en
Caddell y Clare, 2010) Katsuno, 2005).




En coherencia con esto, en los Ultimos afios se ha
reconocido la importancia del entorno social de la
persona con demencia en la calidad de la aten-
cion que recibe (Curtis y Dixon, 2005). Actual-
mente son muchas las perspectivas que recono-
cen la importancia en analizar, comprender e
intervenir en el contexto psicosocial de las perso-
nas con demencia para poder mejorar su bienes-
tar emocional. Sabat (2008) enfatiza la importan-
cia de las reacciones psicoldgicas que experi-

mentan las personas con demencia frente a los
dafos cerebrales que sufren, y como estas reac-
ciones influyen en su relacién con los demas.

El propio autor afirma, que es necesario ir mas
alla de los resultados de los tests neuropsicologi-
cos, para comprender el punto de vista de la
persona con demencia, el como esta viviendo la
enfermedad, por ejemplo, como asume el ir
perdiendo habilidades basicas de vida cotidiana.

EL PARADIGMA DE LA ACP DESDE LA PERSPECTIVA
DE LAS PERSONAS CON DEMENCIA

Esta realidad ha participado en la necesidad de
nuevos modelos de atencion, complementarios y
enriquecedores del tradicional modelo biomédico.
Entre éstos, destacariamos el paradigma de la
atencion centrada en la persona (ACP) con
demencia (Kitwood y Bredin, 1992). Kitwood
(1997) es pionero en la aplicacion de la ACP. Este
paradigma tiene sus origenes en la teoria de
Rogers (1961), donde plantea una relacién tera-
péutica en la que la empatia del terapeuta con la
persona que hace la demanda sea una de las
actividades y herramientas de trabajo bésicas.
Kitwood (1997) aplica el mismo concepto con las
personas con demencia y lo basa en la experien-
cia expresada por las propias personas con
demencia que manifiestan la necesidad de comu-
nicaciéon y relacion.

Brooker (2013) en su andlisis para definir la ACP,
afirma que los planteamientos de Kitwood se
afnaden a los distintos enfoques psicosociales
como el de la orientacién en la realidad (Holden y
Woods, 1988); la terapia de validacion (Feil,
1993) Y la terapia de resolucion (Stokes y Goudie,
1990).

Todas tienen en comun que defienden la necesi-
dad de tener en cuenta la experiencia de la perso-
na con demencia para conseguir que a pesar de
las limitaciones que impone el deterioro cognitivo,
se viva una vida con el maximo sentido.

ACP, CALIDAD DE VIDA Y DEMENCIA

¢, Qué es vivir con demencia? Actualmente dispo-
nemos de muchos relatos en primera persona de
lo que es y conlleva vivir con el deterioro de las
capacidades cognitivas. Phinney (2018) en su
revision sistematica de estudios cuya muestra
incluya personas en las primeras fases de la
enfermedad de Alzheimer u otras demencias,
identifica con claridad las fortalezas que las
personas afectadas ponen en marcha para afron-
tar la limitacion que conlleva el deterioro cogniti-
vo. Entender la experiencia de lo que debe ser
vivir con una demencia no es tarea facil para los
profesionales que les atienden, principalmente los
que trabajan en recursos de atencion colectiva
como las residencias asistidas, hospitales
socio-sanitarios, hospitales de dia o centros de
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dia. Las residencias son sistemas complejos
donde el personal de atencién directa debe aten-
der a personas mayores muy dependientes y en
situacion de dificultad emocional, pero con muy
poca formacion y entrenamiento en cobmo atender
las necesidades psicolégicas (Curtis y Dixon,
2005) La construccion social de la demencia y el
significado que se le otorga al deterioro cognitivo
depende, en gran parte, del contexto social que la
cuida (Clare, 2004).

Mejorar la calidad de la atencion de las personas
con demencia en entornos formales de atencién
es una prioridad mundial (OMS, 2017). El concep-
to de calidad de vida se compone de muchos
factores, y se basa en una percepcidn subjetiva



que cada sujeto define a lo largo de su vida. Los
instrumentos principales para valorarla suelen ser
las entrevistas, los cuestionarios, los tests disena-
dos especificamente. Sin embargo, estos méto-
dos son de dificil aplicacién cuando la persona no
mantiene intactas sus capacidades cognitivas.

La demencia conlleva un conjunto de necesida-
des de cuidados de alta complejidad (Toot et al,
2017). El personal que trabaja en los servicios
tipo residencias, tiene mas probabilidades de
cuidar a una persona mayor con demencia
cuando sus necesidades ya son tan grandes que
no pueden ser atendidos en el hogar (Toot et al.,
2017), o cuando se encuentran gravemente
enfermos (Rosvik y Rokstad, 2020). Es en este

momento cuando se requiere la prestacion de una

buena atencion centrada en la persona (ACP)
basada en las necesidades individuales. Sin
embargo, las limitaciones y problemas de comu-
nicacion que conlleva la enfermedad dificultan la
expresion y comprension de sus necesidades
(Banovic et al., 2018).

Esto suele llevar a que las personas con demen-
cia expresen las necesidades no satisfechas
mediante conductas y expresiones emocionales
en forma de agitacion, agresion, angustia o apatia
(Banovic et al., 2018). Cuando se pregunta a los
profesionales que trabajan en entornos residen-
ciales, informan que mayoritariamente carece
del conocimiento o las habilidades para brindar
ACP (Guney et al., 2021).

COMPRENDER A LA PERSONA A PARTIR DE LA

OBSERVACION SISTEMATICA

Se necesitan herramientas que puedan ayudar a
comprender mejor las necesidades de las perso-
nas con demencia y desarrollar enfoques centra-
dos en la persona. La observacion es una de las
mejores alternativas para valorar la calidad de
vida de las personas con demencia. Esta obser-
vacion puede utilizarse combinado con la escu-
cha de los testimonios directos de las personas
con demencia, hablando de como se sienten y
qué valoran mas en este momento de sus vidas
(Brooker, 2008)

En el diccionario de psicologia cientifica y filosofi-
ca de Echegoyen (2019) se describe el método de
la observacion y de qué se compone. Segun
Echegoyen (2019) en psicologia se considera un
método cientifico que consiste en la utilizacion de
los sentidos, para obtener de forma consciente y
dirigida, datos que nos proporcionen elementos
para nuestro objetivo de trabajo o estudio.

Observar, a menudo constituye el primer paso del
método cientifico, que nos permite, a partir de
ello, elaborar una hipétesis, y luego vuelve a
aplicarse la observacion, para verificar si dicha
hipotesis se cumple. El observador si bien cumple
un rol activo, no interactua con el objeto de su
observacion, sino que recolecta datos y patrones
de conducta. En algunos casos, cuando se trata
de personas, éstos pueden saber que estan
siendo observados, o desconocerlo.
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La observacion de personas suele realizarse en
su ambito natural. Para que lo observado sea
confiable, debe hacerse de la manera mas objeti-
va posible, aunque la objetividad total no es posi-
ble, se consigue aplicando la observacion siste-
matica, planificada y orientada a un fin, con el
objetivo de identificar lo que es importante y
desechar los aspectos inutiles. En la observaciéon
sistematica podemos medir una serie de parame-
tros de conducta (duracién, intensidad, frecuen-
Cia, ...) en unas circunstancias de lugar, tiempo y
situacién que se codifican siguiendo unas técni-
cas de registro.

Las herramientas de observacion sistematica
ayudan, a los profesionales que trabaja en
centros residenciales, a comprender e interpretar
las necesidades de las personas con demencia, y
proporcionan un método valioso para orientar las
practicas hacia el ACP, basandose en la practica
reflexiva a partir de las observaciones realizadas
(Griffiths et al., 2021; Mills et al. , 2018; Towers et
al., 2015).

En los ultimos 15 anos, se ha desarrollado una
serie de herramientas de observacidn para
profundizar la comprension de la experiencia de
las personas con demencia en entornos de aten-
cion formal tipo residencias o centros de dia (ver
tabla 1). Cuando se pregunta a los profesionales
que utilizan estas herramientas, nos informan que
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los principales beneficios de la observacion son
aumentar su empatia y comprension de las nece-

sidades individuales.

HERRAMIENTA

practica.

PROPOSITO/ENTORNO

Lo que a su vez, influye en la mejora de su propia

USO Y EVALUACION

Dementia Care
Mapping (DCM)
(Bradford Dementia
Group, 2005)

Planificacion de la atencién indivi-
dual y orientacion al desarrollo
organizativo orientado al ACP.
Aplicable en todos los servicios
formales de atencion.

Personal especializado capacitado
en DCM y capacitado para liderar
el cambio en la organizacién. Se
necesitaban expertos externos
para implementar y generar
cambios significativos de manera
sostenible (Surr et al., 2020).

Herramientas de
métodos mixtos del
Marco de resultados
de atencién social
para adultos (ASCOT)
(Towers et al., 2015;
Towers et al., 2016)

Impacto de los servicios de aten-
cion social en personas con demen-
cia que miden dominios de calidad
de vida

Personal externo capacitado por
especialistas realiza observaciones
durante 1 o 2 dias. Los aportes de
los expertos fueron féciimente
aceptados por los hogares, pero el
requisito de que el personal com-
pletara las entrevistas sobre la
calidad de vida de los residentes
ejercio presidn sobre los recursos.
(Torres et al., 2015; Torres et al.,
2016)

Herramienta perso-
na-interaccién-entor-
no (PIE) (Godfrey et
al., 2018)

Mejora de la atencién de las
personas con demencia en el
hospital

Usuarios capacitados que son
miembros senior del personal y
pueden impulsar el cambio de
prdctica. Implementacion deficien-
te sin los recursos necesarios y
alineacién con otras iniciativas de
demencia del hospital (Godfrey et
al., 2018) .

PIEZA-dem (Brooker
et al, 2011)

Deteccidn de abuso y negligencia
en personas con demencia avanza-
da que viven en residencias

Observaciones realizadas por
investigadores durante 2 dias. No
hay evidencia publicada sobre el
uso para el desarrollo de la prdcti-
ca.

PORT (2019)

Capacitacién a los profesionales a
observar y reflexionar sobre las
prdcticas relacionadas con la
atenciéon a las personas que viven
con demencia y ofras condiciones
similares. Se centra especialmente
en el desarrollo profesional del
personal, especialmente en habili-
dades de atencion

Profesionales capacitados por
PORT seniors o formadores especia-
lizados externos. Aceptabilidad alta
por parte de los usuarios PORT,
manifiestan aprender a mirar a la
persona desde otra perspectiva y
no es complejo el uso de la herra-
mienta.

Tabla 1: Herramientas de observacion existentes para el desarrollo profesional de atencion a
las personas con demencia
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De todas las analizadas, os presentamos 2 herra-
mientas de observacion disenadas para observar
a personas con demencia que viven en centros
residenciales.

DCM

El Dementia Care Mapping se utiliza con un
proposito de cambio y mejora de la calidad. Su
despliege implica un ciclo de cinco componentes:
(1) sesiébn preparatoria, (2) recogida de datos
mediante la observacion, (3) analisis, (4) sesion
de retorno del analisis, y (5) planificaciéon de
acciones.

La recogida de datos se hace por uno o dos
observadores certificados en la observacion siste-
matica DCM, siempre en areas comunes del
centro residencial, tales como un salén o come-
dor, y observando lo que sucede a las personas
con demencia en el transcurso de un dia tipico.

El periodo de observacion suele ser entre 4 y 5
horas. Al finalizar, se analizan los datos y los
resultados se comparten con el resto de los profe-
sionales para establecer, entre todo el equipo, un
plan de accion para la mejora de los resultados
obtenidos.

Este ciclo se repite a intervalos regulares (semes-
tral 0 anualmente) para ir valorando el progreso e
identificar nuevas acciones.

PORT

Person-Centred Observation and Reflection Tool
Herramienta de observacion y reflexion centrada
en la persona.

PORT nace de la necesidad de desarrollar herra-
mientas de observacion que puedan facilitar una
mejora de la practica reflexiva y un proceso de
desarrollo del personal, pero que sean simples y
de bajo recurso, y accesibles para todo el perso-
nal.

Es una herramienta de observacion para capaci-
tar a los profesionales a observar y reflexionar
sobre las practicas relacionadas con la atencién a
las personas que viven con demencia y otras
condiciones similares. Se centra especialmente

Ambas disponen de version en lengua espanola y
catalana, y la formacioén y certificacién para usar-
las se puede realizar en nuestro pais.

Segun los informes, se ha utilizado el DCM con
éxito en los ultimos 20 afios (Beavis et al., 2002;
Brooker, 2005). A pesar de que la amplia gama de
herramientas validadas reportadas en la literatura
(The Health Foundation, 2014), el Dementia Care
Mapping es de las pocas que proporciona un
medio para recopilar informacién en profundidad
que permite cambiar un modelo centrado en
tareas a uno que respete a las personas que
viven con demencia como seres humanos
(Brooker, 2005).

Segun the Health Foundation (2014) hay muy
pocas herramientas de observacion que ayuden
en tanta profundidad, y solo el DCM ha sido reco-
nocido en como una herramienta util en las politi-
cas clave y guias de excelencia. La guia del
Social Care Institute for Excellence and National
Institute for Health and Clinical Excellence (2006)
recomiendan en uso del DCM para la mejora de
las practicas para las personas con demencia. Y
el Informe de la National Audit Office (2010) del
Reino Unido reconocen a Dementia Care Map-
ping como método para medir la calidad de vida.

en el desarrollo profesional, especialmente en
habilidades de atencion. Se ha disefado para
tener la maxima flexibilidad, ya que se puede
utilizar en muchos entornos de servicios diferen-
tes (hogares de atencion domiciliaria, servicios de
atencion domiciliaria, residencias asistidas,
centros de dia, hospitales de dia) y disciplinas
(enfermeria, trabajo social, personal gerocultor,
terapia ocupacional, fisioterapia, medicina) con
personas que tienen necesidades importantes de
comunicacion y dependencia (no limitadas a la
demencia).

Por lo general, PORT involucra a un miembro del
equipo de atencion que observa hasta tres perso-
nas con demencia (o0 personas que tienen una

o




capacidad limitada para comunicarse). Los perio-
dos de observacion generalmente se selecciona-
rian para observar una hora especifica del dia o
un aspecto de la atencién en torno al cual puede
haber preocupaciones.

PORT estéa disefiado para ser utilizado:

- Por parte del profesional senior para apoyar al
desarrollo del resto de profesionales, en respues-
ta a problemas especificos de la practica o para
apoyar la atencion de usuarios de servicios indivi-
duales

- Como herramienta de reflexion para todos los
profesionales (Observador PORT) bajo la super-
visiobn de un miembro superior de los profesiona-
les (PORT Mentor)

PORT ayuda a entender mejor y obtener mas
conocimiento de los siguientes aspectos sobre las
personas que se observan:

- Como se siente

- Como se relaciona con el mundo

- Como experimenta su entorno social

- ¢, Qué le hace estar feliz o relajada?

- ¢ Qué hace que esté agitada, incbmoda o moles-
ta?

- ¢ Qué hace que la persona se desconecte?

- ¢Qué mas se podria hacer para ayudar a esta
persona a tener una mejor calidad de vida?

CONCLUSION

Entendemos la observacion como el inicio de
todo, observarse hacia adentro y observar hacia
fuera. Observar y aprender a que lo que ves te
sorprenda. Observar para aprender que todo
puede tener otro significado para tomar decisio-
nes distintas y transformar mi entorno, interno y
externo. Observar para aprender que hay mas
angulos desde donde significar la situacion.

Para ocuparnos de las personas con demencia y
realmente acercarnos a ella, no nos basta saber
de demencia. Debemos saber que es vivir en esa
situacion, como nos podemos acercar, y ya que
ellos ni ellas nos lo pueden decir con el lenguaje,

Procedimiento PORT: Después de completar un
periodo de observacion, el observador completa
una hoja de resumen reflexivo para cada persona
que fue observada. Una vez completada, hara
una reflexion participativa con su PORT MENTOR
sobre lo que se podria hacer para mejorar la
calidad de vida de vida de la persona y para
detectar areas de mejora de su practica habitual.

En el desarrollo del PORT, hicimos un estudio de
impacto y de valoracion de la herramienta y en 40
profesionales formados en PORT, y los resultados
nos mostraron que mas del 70% de profesionales
la encontraron facil de usar, y mas de la mitad se
planteaban utilizarla en su practica habitual.

El impacto manifestado por los profesionales se
puede resumir en las siguientes aportaciones:
Antes de la observacion: “Esta sentada en una
silla de ruedas / nadie le ofrece nada / es tratada
como un mueble — no lo estamos haciendo bien
con ella.”

Después de la observacion: “se le trata con
detractores, hay muchos estereotipos en el
equipo, la tratamos desde la barrera, si se le
pregunta por su vida le brillan los ojos, le gusta
que estes por ella, la valides y la reconozcas,
necesita sentirse util.”

si que nos lo estan expresando continuamente
con sus acciones. Aprender de ellos desde ellos
solo es posible si nos paramos observar siguien-
do una metodologia que nos permita mantener-
nos en la objetividad.

Observar para pensar mas alla de nuestras limita-
ciones, nuestras limitaciones son fluidas y trans-
formables. Observar para pensar a lo grande,
liberdndonos de nuestras limitaciones.

Josep Vila y Helena Ferndndez.
Psicologos. Especialistas en PORT. Observandi.

2023 Newsletter SVGG N° 3




PROYECTO CAMDEM: SENSIBILIZACION DEL
VOLUNTARIADO CON LAS COMUNIDADES
AMIGABLES CON LA DEMENCIA.

Durante el ano 2022, la Confederacién Espanola
de Organizaciones de Mayores (CEOMA) ha
llevado a cabo el proyecto CamDem “Sensibiliza-
cion del voluntariado con las comunidades amiga-
bles con la demencia”, en el marco de los progra-

m

on del
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igables
ncia

CONTEXTO

En el contexto general de esta iniciativa, el
proyecto CamDem ha puesto de manifiesto que la
demencia es una de las principales causas de
discapacidad y dependencia entre las personas
mayores de todo el mundo (OMS, 2020), el
nuomero de personas afectadas supera las
700.000, entre los mayores de 40 afos, y se
considera que, debido a la mayor esperanza de
vida, el impacto en la poblacién que vive con
demencia se duplicara en 20 afos, acercandose
a 2 millones de personas.

La demencia es un problema sociosanitario que,
de acuerdo con el Plan Nacional de Alzheimer y
otras Demencias (2019-2023), no cuenta con los

\
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mas del Ministerio de Derechos Sociales vy
Agenda 2030. En este articulo, el lector podra
conocer el contexto del proyecto, los objetivos y
fases, los principales resultados y las actividades
de difusién del proyecto.
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recursos especificos para hacer frente a la situa-
cién, como son por ejemplo el diagndstico precoz,
la optimizacién de los tratamientos, la informacion
y concienciacién de la sociedad.

De acuerdo con las experiencias observadas en
Dinamarca, en los Paises Bajos y en Espana, el
proyecto CamDem ha considerado que una
comunidad amigable con las personas con
demencia puede ser, ademas de una ciudad o un
pueblo, una organizacion, una asociacion u otros
servicios (hosteleria, comercio, emergencias,
transportes, deportivos, bibliotecas publicas,
etc.), donde se comprende, respeta y apoya a las
personas con demencia.

Sociedad Valenciana
Geriatria y Gerontologia



Para facilitar que una comunidad sea amigable y
no excluyente con las personas con demencia, es
imprescindible involucrar a las personas que
sufren la enfermedad y a las personas cuidado-
ras, lo que conlleva un aumento de la sensibiliza-
cion, del conocimiento y de la comprension de la
enfermedad, asi como la creacion y produccion
de servicios amigables con las personas con
demencia.

Los ayuntamientos y entidades municipales son
organizaciones fundamentales para ayudar a las
personas a vivir bien con demencia y seguir
formando parte de su comunidad. En el mismo
sentido, la educacion y la formacién son factores
clave para sensibilizar y concienciar al voluntaria-
doy ala sociedad en general de la importancia de
no excluir a la persona con demencia y facilitar su
integracion en la comunidad.

OBJETIVOS Y FASES

En este contexto, el objetivo general del proyecto
CamDem ha sido desarrollar un grupo de recur-
sos educativos abiertos para la sensibilizacion del
voluntariado y de la ciudadania en general con las
comunidades amigables con la demencia, a
través de los siguientes objetivos especificos:

- Intercambiar informacidn a escala internacional
y nacional para conocer diferentes experiencias
sobre las comunidades amigables.

- Definir un programa de formacion para la sensi-
bilizacion del voluntariado y de las personas
solidarias con los entornos amigables con la
demencia.

- Desatrrollar y probar contenidos y herramientas
de formacién online para la sensibilizacién del

Aumentar la
sensibilizacion,
el conocimiento

y la comprensién

Involucrar a las
personas que
sufren demencia

voluntariado con las comunidades amigables de
la demencia.

- Dar amplia difusion para la implementacion de
los resultados obtenidos.

El proyecto CamDem se ha realizado en tres
fases consecutivas, que han contemplado el inter-
cambio de experiencias y buenas practicas, el
desarrollo y pilotaje de contenidos y recursos
formativos vy la difusion de resultados al volunta-
riado y a las organizaciones sociales mas repre-
sentativas en Espana.

FASES Y RESULTADOS DEL PROYECTO

En la primera fase, se ha mantenido un intercam-
bio de opiniones con organizaciones sociales y
entidades en el ambito internacional y nacional,
implicadas en el desarrollo de las comunidades
amigables con la demencia, con las personas
mayores y con el voluntariado, lo que ha permitido
hacer un diagnéstico de la situacidon actual y pros-
pectiva en Espafia y una propuesta formativa
para la sensibilizacion del voluntariado y de la
ciudadania en general con las ciudades amiga-
bles con la demencia.

Sociedad Valenciana
Geriatria y Gerontologia
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En la segunda fase, se ha desarrollado una app
educativa’y un curso de teleformacion’dirigidos a
la sensibilizacion del voluntariado con las comuni-
dades amigables con la demencia. La app educa-
tiva y el curso de teleformacion se encuentran
disponibles gratuitamente en internet y ofrecen
los siguientes contenidos:

- Qué es exactamente la demencia.

- Qué son las comunidades amigables con las
personas mayores.

Servicios amigables
con la demencia



- Qué entendemos por comunidades amigables
con la demencia.

- Cudles son las funciones del voluntariado en las
comunidades amigables con la demencia.

PILOTAJE Y VALIDACION

En los meses de octubre y noviembre del afio
2022, Ceoma ha organizado dos cursos de pilota-
je, con el fin de validar dichos contenidos y recur-
sos formativos.

En las acciones de pilotaje han participado 100
voluntarios y personas solidarias, que tuvieron
ocasidn de contrastar la adecuacion de los recur-
sos a las necesidades en contexto de los entor-
nos amigables con la demencia.

En el informe de pilotaje y validacién de resulta-
dos, se ha constatado que el 91% de los partici-
pantes se han mostrado muy satisfechos con los
recursos formativos y los contenidos formativos; y
el 74% se han considerado muy satisfechos con
los casos practicos, manifestando que ayudan
afrontar situaciones reales y a proponer solucio-
nes préacticas.

Algunos testimonios de los participantes han sido
los siguientes:

- Como facilitar la participacion de la persona con
demencia en la comunidad.
- Como interactuar con la persona con demencia.

Método RUTAS.

“Me ha gustado mucho porque

con mucha sencillez, claridad, siendo
ameno Y facil de entender, me ha
ensenado muchas técnicas a la hora
de trabajar con personas”

“Los casos prdcticos son la parte

del curso que mas me ha gustado. El
método RUTAS nos permite reconocer
y ayudar a una persona que presenta
demencia a través de casos que
pueden ser reales.”

“La estructura tanto de la app, , ,
como de la teleformacion son de

facil manejo, haciendo “apetecible”

el continuar con el resto del material.”
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MODULO 2. LAS COMUNIDADES
AMIGABLES CON LA DEMENCIA
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DIFUSION DE RESULTADOS

Los resultados del proyecto se han presentado el
dia 26 de enero de 2023, en una jornada de
difusién online] que ha contado con los siguientes
participantes:

- En la introduccion y bienvenida, ha intervenido
Luis Alberto Barriga, director general del IMSER-
SO; Sabina Camacho, Presidenta de CEOMA; y
Javier Garcia, Gerente de CEOMA.

- Los resultados del proyecto han sido presenta-
dos por Angel Yagle Criado, coordinador del
proyecto de CEOMA; y Laura Pleguezuelos,
representante del equipo de tutores del proyecto,
y psicOloga especializada en la atencién a perso-
nas con demencia de la Asociacion Edad Dorada
Mensajeros de la Paz Castilla-La Mancha.

- En primer tema de trabajo, sobre sensibilizacion,
y la formacion en el contexto de las comunidades
amigables con la demencia han intervenido; Maite
Pozo, Coordinadora de la Red de Ciudades y
Comunidades Amigables con las Personas Mayo-
res; Lucia Pérez-Castilla, Psicéloga en CEAPAT;
Maria Angeles Garcia, Responsable del area
Corporativa de CEAFA; José Augusto Garcia

Navarro, Presidente de la Sociedad Espafiola de
Geriatria y Gerontologia (SEGG); Isabel Campo
Blanco, Directora del Centro de Referencia Esta-
tal de Alzheimer (IMSERSO).

- En el segundo, sobre voluntariado y la participa-
cion de las personas con demencia en la comuni-
dad, han intervenido, Francisca Montesinos, del
Departamento de Voluntariado del Ayuntamiento
de Madrid; Sacramento Pinazo, Presidenta de la
Sociedad Valenciana de Geriatria y Gerontologia,
Profesora de la Universidad de Valencia y catrona
de la Fundacion Pilares; y José Antonio Garcia,
del Panel de Expertos de Personas con Alzheimer
(PEPA- CEAFA).

Como conclusién general de esta jornada, la
presidenta de CEOMA, Sabina Camacho, ha
declarado que CEOMA se encuentra al lado de la
reivindicacion y puesta en marcha de politicas
activas de apoyo a la demencia, a las personas
que la padecen y a las personas cuidadoras, que
sufren esta enfermedad al lado de su ser querido.

CONFEDERACION ESPANOLA DE ORGANIZACIONES DE MAYORES.

CEOMA es una entidad sin animo de lucro creada para la defensa de los derechos de las personas
mayores. Representa a 23 organizaciones de mayores de las distintas Comunidades Auténomas,
con mas de 800.000 socios de base y mas de 1.500 Asociaciones.

MAS INFORMACION

1. https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/dementia

2. https://infomayores.es

3. https://play.google.com/store/apps/details?id=com.app.camdem&gI=ES
4. https://youtu.be/RoNBx0OMuUic

5. Ceoma.org

Angel Yagiie Criado.
Coordinador del Proyecto CambDem, CEOMA
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CAMPANA DE EDADISMO DE LA SVGG 2023

El edadismo es una forma de trato discriminatorio
en razon de la edad de una persona. Es dafino,
tiene impacto en la salud y el bienestar de las
personas.

A menudo, el edadismo se une a otras discrimina-
ciones (discriminacioén de género, discriminacion
por raza, discriminacion por discapacidad, discri-
minacién por ser del colectivo LGTB...). Todas las
personas pueden ser objeto de discriminacion por
edad pues el edadismo esta muy extendido.

El edadismo puede ser una amenaza importante
para el bienestar de las personas mayores,
porque se relaciona negativamente con la salud
psicologica de las personas mayores, provocando
ansiedad y malestar.

La discriminacién por edad es una forma no legiti-
ma de distinguir, excluir o restringir -por cualquier
causa (en este caso, por EDAD) y utilizando argu-
mentos no justos, ni razonables, ni equitativos-
los derechos humanos y las libertades fundamen-
tales de las personas o los grupos de personas.

No es adecuado usar
como genérico:

abuelos

Hay personas con nietos y nietas, sin nietos

La sobreproteccion, la invisibilizaciéon, el trato
homogeneizador que no atiende a las diferencias
excluye a muchas personas de edad, y tambien
es discriminacion.

Durante el mes de febrero, la Sociedad Valencia-
na de Geriatria y gerontologia ha lanzado en las
redes sociales (Linkedin y Facebook) una campa-
Aa contra el edadismo con 7 mensajes diferentes:
- El mal uso como genérico, del término abuelos o
jubilados.

- El uso de algunos términos inadecuados como
tercera edad o en inglés, elderly, incluso concep-
tos impropios como viejévenes, adultescentes
gue no hacen mas que estigmatizar la edad.

- Hablar de las personas mayores desde el pose-
sivo: "nuestros".

Los mensajes han sido muy bien acogidos y com-
partidos por muchas personas. jEsperamos que
os gusten!
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ni nietas, con hijos e hijas, sin hijos ni hijas...
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Gertatnay Geronioiogia

No es adecuado usar
COMO generico:
Hay personas jubiladas, otras que trabajan,
otras estan desempleadas, otras con pensiones
de discapacidad o viudedad, ...y MUCHAS

MUCHAS, participando en la ciudadania activa

en su lugar:
older adults

older people

Hay palabras que son irrespetuosas. Utilizar términos que los destinatarios puedan preferir es
clave para una comunicacién adecuada e inclusiva.

ALIASS® | Geriatriay Gerontologia

No son "nuestros", cada ser
humano es de si mismo. \ N [}
Apoyemos la autodeterminacién,
respetemos los derechos de las

personas mayores

Socnedad Valenciana
Geriatria y Gerontologia
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tercera—edad
en su lugar:
persona mayor

Hay palabras que son irrespetuosas. Utilizar términos que los destinatarios puedan preferir es
clave para una comunicacién adecuada e inclusiva.
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en su lugar:

persona mayor
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en su lugar:
las personas mayores

Hay palabras que son irrespetuosas. Utilizar términos que los destinatarios puedan preferir es

clave para una comunicacién adecuada e inclusiva.



