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I. LAS PERSONAS QUE VIVEN CON DEMENCIA

1. ;Qué pasa en las personas que viven con demencia, tenemos claro
el diagndstico?

Las personas que viven con demencia tienen alguna de las enfermedades que afectan
gradualmente a sus neuronas y esto les ocasiona un deterioro progresivo en sus funciones
cerebrales. Es importante comprender inicialmente el concepto de demencia, saber cémo
evolucionan, saber como es el diagnodstico y qué tipo de enfermedades ocasionan la
demencia.

La demencia o trastorno neurocognitivo mayor:

e Es un sindrome (conjunto de signos y sintomas), ocasionado por alguna de las

enfermedades que afectan el cerebro y que producen la muerte de las neuronas.
Generalmente es de naturaleza crénica o progresiva.
Para hablar de demencia es necesario que exista una alteracién del funcionamiento de
una o multiples funciones corticales superiores o cognitivas, como la memoria, el
pensamiento, la orientaciéon, la comprension, el calculo, la capacidad de aprendizaje, el
lenguaje o el juicio, entre otras.

e Las alteraciones de las funciones cognitivas interfieren en la capacidad para realizar las
actividades de la vida diaria en la persona.

e No son episodios agudos, por lo que requieren una evolucién de al menos 6 meses.

Para el diagnéstico de la causa de la demencia (diagndstico etiopatogénico) se suele
realizar en servicios hospitalarios (neurologia, geriatria o psiquiatria). Ademas de realizar
una valoracidén neurolodgica y/o geriatrica en una entrevista especializada, se solicitan
pruebas para el diagndstico (tanto pruebas de neuroimagen, como de sangre para descartar
otras enfermedades). Para la enfermedad de Alzheimer, recientemente se ha descubierto
una prueba de sangre para medir un biomarcador de la proteina TAU, que es de utilidad en el
diagnostico precoz.

Es importante el diagndéstico precoz del tipo de enfermedad que origina la demencia, para
iniciar el tratamiento adecuado (farmacolégico y no farmacoldgico), mejorar la calidad de
viday mantener las capacidades conservadas el mayor tiempo posible.

Debemos pensar que otro tipo de enfermedades y situaciones que no ocasionan demencia ni
muerte de las neuronas, pueden generar unos sintomas parecidos, tales como: los trastornos
adaptativos, la ansiedad, la depresion, el aislamiento social y otras enfermedades sistémicas
gue afecten el estado general de la persona.
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Siempre es recomendable realizar una valoracién general, para detectar y tratar las
situaciones y enfermedades potencialmente tratables y en el caso de ser el inicio de una
demencia, poder iniciar los tratamientos que permitan evitar mas deterioro o retrasar la
evolucién de la enfermedad.

De forma resumida, las enfermedades que originan demencia se pueden clasificar de la
siguiente forma:

Demencias degenerativas: la mas frecuente es la enfermedad de Alzheimer que es de
aparicion lenta y origina un deterioro cognitivo progresivo. Existen mdultiples
enfermedades neurodegenerativas que también pueden ser la causa de la demencia,
como la demencia de cuerpos de Lewy o la demencia fronto temporal, entre muchas
otras.

Demencias vasculares o de infartos miiltiples: es provocada por infartos cerebrales
(cuando alteraciones de estrechamiento vascular o trombos taponan la circulacion y
hacen que no llegue sangre al cerebro y se produzcan infartos).

Demencias mixtas (cuando hay enfermedades degenerativas y adicionalmente
demencia vascular).

Demencias potencialmente reversibles. Hay multiples situaciones que pueden
originar deterioro cognitivo y que son necesarias tratar y descartar mediante pruebas
diagnodsticas como el déficit de vitamina B12, de Acido félico, el hipotiroidismo, Ia
neurosifilis, el hematoma subdural (tras un traumatismo craneal se puede generar un
lento sangrado alrededor del cerebro que va creciendo y lo va presionando
progresivamente) o la hidrocefalia normotensa (aumento de la presién del liquido
cefalorraquideo).

No todas las personas tienen los mismos sintomas o evolucidn, incluso teniendo la misma
enfermedad.

Las personas que viven con demencia, segln la enfermedad que tengan, pueden llegar a
vivir algunos de los siguientes aspectos:

En las fases iniciales las personas pueden estar varios afos notando pequefas
dificultades en sus funciones neuroldgicas que suelen compensar o disimular y las
personas de su entorno no se suelen dar cuenta. En general, las personas son capaces
de seguir desarrollando la mayor parte de sus actividades profesionales y personales.
En la fase leve pueden vivir con los siguientes sintomas:
o Al principio la persona que vive con demencia puede darse cuenta que algo va
mal, no lo comenta y pasa desapercibido para los demas.

o El sintoma mas habitual son los olvidos o pérdida de memoria. Al principio se

ve afectada la memoria a corto plazo, es decir, lo que acaba de ocurrir o se le
acaba de decir.
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O

Puede tener pérdida de la capacidad de concentracién y falta de interés.
Se inician las dificultades en orientacién temporal.
Cambios en la personalidad, ansiedad, depresion, enfado, hostilidad.

Tiende a evitar ir a lugares desconocidos, realizar actividades nuevas o estar
con personas que no sean las habituales.

Prefiere mantener una rutina a la que esté acostumbrado/a.

e En las fases intermedias o moderadas, los sintomas ya son evidentes para familiares y
allegados. La persona vive con mas limitaciones para realizar sus actividades de la vida
diaria. En esta fase puede presentar algunos de los siguientes sintomas:

O

O

Tienen dificultad para comprender situaciones y contextos sociales.

Se encuentra mas inseguro/a y muestran dependencia al familiar mas cercano
o cuidador/a principal.

Tiene dificultad progresiva para hacer calculos, realizar compras o manejar el
dinero.

Tiene alteraciones en el razonamiento, la capacidad de planificar y en la
secuenciacion de tareas.

Su pérdida de la memoria reciente es muy importante, por lo que no se acuerda
de lo que ha pasado recientemente, olvida las conversaciones o pregunta con
mucha frecuencia lo mismo.

Tiene dificultad progresiva para entender instrucciones sencillas. Necesita
supervision continuada y apoyo para realizar las Actividades de la Vida Diaria
(AVD), por ejemplo para vestirse, ducharse, comer o necesita ayuda para ir al
cuarto de bafo o bafarse.

Tiene problemas en la comunicacién, tanto para expresarse, como para
comprender.

Esta desorientado/a en el espacio y puede no reconocer y desenvolverse en
lugares conocidos.

Evita los contactos sociales, o los lugares con muchas personas o mucho ruido.

En esta fase, pueden aparecer en determinados momentos, algunos de los tipos
de alteraciones en el comportamiento o la conducta, tales como: ansiedad,
irritabilidad, agresividad, depresién, inversion del ciclo sueno-vigilia, pérdida
del interés, reacciones catastroficas (son reacciones desproporcionadas sin
causa aparente), ideas delirantes (pensamientos que no se corresponden con la
realidad pero que viven como si fuesen completamente reales, p. €j. acusar a
otras personas de que le han robado), esconder las cosas, deambulacion
errante (caminar continuamente dia y noche) o incluso pueden aparecer
alucinaciones visuales o auditivas.
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e En las fases mas avanzadas, la persona es dependiente para todas las actividades
cotidianas:

o Desorientacién en tiempoy lugar.
o No reconoce objetos de uso cotidiano.

o Enestafase suele entender mejor el lenguaje corporal, los gestos y las sonrisas,
gue el lenguaje verbal.

o Ademas de la memoria reciente, la memoria remota estd muy afectada (no
reconoce familiares cercanos).

o Es dependiente para la mayor parte de las Actividades de la Vida Diaria (AVD):
Tiene incontinencia doble, hay que darle de comer, camina con mucha
dificultad o no camina y depende de los cuidados de otra persona para vestirse,
banarsey arreglarse.

o Dificultades severas de comunicacién (para hablar y para entender), si bien
incluso en fases muy avanzadas siempre va a percibir la companiay el amor de
su familia. Recordemos que la ultima funcién neurolégica que pierden es la
sonrisa, por lo que conservan el afecto y siempre van a percibir el carifio de su
familia, cuidadores/as y allegados/as.

1. ETICA Y DIGNIDAD

2. Etica, dignidad, intimidad y competencias para el buen cuidado

En 1971, el oncdlogo estadounidense Van Rensselaer Potter presentd al publico su obra
“Bioética: puente hacia el futuro”, en la cual acuind por primera vez el término bioética. Afos
después, en 1979, se publicé en Estados Unidos el Informe Belmont, considerado un hito
importante en el tratamiento de cuestiones éticas relacionadas con la medicina y la
investigacion. Este documento sienta las bases de los conocidos principios bioéticos.

Uno de estos principios es el de beneficencia, que establece la obligaciéon de actuar en
beneficio del adulto mayor. Sin embargo, lo que se considera como “beneficioso” debe ser
definido por la propia persona, debidamente informada, y no Unicamente por el criterio del
profesional de salud. Este principio abarca tanto aspectos materiales como emocionales y
espirituales.

El principio de no maleficencia implica evitar cualquier accidon que pueda causar dafo a la
persona mayor. Esta obligacién incluye tanto acciones como omisiones: no proporcionar
tratamientos adecuados, emplear procedimientos inapropiados, o incurrir en negligencia.
También se refiere a situaciones de abandono o abuso —ya sea fisico, psicolégico, econémico,
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sexual o social— que frecuentemente provienen del entorno mas cercano, como familiares o
cuidadores.

El principio de justicia promueve un trato equitativo hacia todas las personas mayores,
basandose en la igualdad y la solidaridad social. Este principio rechaza toda forma de
discriminacién, sin importar sus causas o justificaciones.

Por su parte, el principio de autonomia implica respetar las decisiones y la voluntad de la
persona mayor, reconociendo su derecho a decidir sobre los tratamientos o procedimientos
gue afectan su salud y bienestar. Esta libertad de eleccion esta ligada al concepto subjetivo
de calidad de vida. La Ley General de Sanidad de 1986, en su articulo 10, recoge este
principio, estableciendo la obligacion de informar al paciente y obtener su consentimiento
antes de cualquier intervencién.

A pesar de la complejidad de la situacion de las personas mayores, estas gozan de una serie
de derechos fundamentales que es importante conocer:

e Derecho a la vida: Toda persona tiene derecho a que se proteja su vida mediante
todos los medios posibles, ya que la vida es el valor supremo del ser humano.

e Derecho a la dignidad y al respeto: La dignidad es inherente a toda persona y debe
ser reconocida sin importar sus condiciones fisicas o mentales.

e Derecho alalibertad de elecciéon: Cada persona mayor puede tomar decisiones sobre
su propia viday bienestar, sin ser forzada por autoridades o instituciones.

e Derecho a la informacion: Tienen el derecho de recibir informacion clara y completa
sobre su salud, tratamientos y consecuencias posibles.

e Derecho a la intimidad: Se debe respetar su privacidad y particularidades
individuales por parte de los profesionales e instituciones de salud.

Gracias a estos derechos, se ha transitado de una ética basada en valores universales,
homogéneos y de inspiracion religiosa, a una centrada en valores individuales, diversos y
subjetivos. El rol del profesional de la salud ha evolucionado de un enfoque paternalista
donde decidia lo mejor para el paciente sin su participacion a uno en el que se reconoce y
respeta el derecho del adulto mayor a decidir por si mismo, incluso sin conocimientos
técnicos.

Debemos tener en cuenta los siguientes aspectos clave:

1. Toda persona independientemente de su edad, condicién y el lugar donde viva, debe
ser tratada como un ser humano pleno, con dignidad y profesionalidad.

2. Todo ser humano es ciudadania de pleno derecho, debemos respetar todos sus
derechos y dignidad y no puede ser discriminado por ninguna razoén, ni condicion.

3. Anivel ético y humano, todas las personas somos iguales (tenemos el maximo valor),
por lo que debemos tratarnos a nivel humano como iguales, nadie esta por encima, ni
por debajo.
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A pesar de ello, existen conflictos éticos frecuentes en la atencién a los adultos mayores.

CONFLICTOS ETICOS MAS FRECUENTES

1 Ingreso eninstitucion de cuidados, con 6  Accesoalainformacion veridica sobre el
relacion a la decisiéon voluntaria del diagnostico de la enfermedad.
individuo

2 Desigualdad en el acceso a los servicios 7  Atencion en casos de enfermedad terminal:
de salud y asistencia social manejo del dolor, opciones terapéuticas y

eleccién del lugar de fallecimiento.

3 Exclusion de tratamientos basados en la 8 Usode sujeciones fisicas y/o quimicas.
edad: mayor riesgo y menor expectativa
de vida.

4 Ausenciade consentimiento plenamente 9  Encarnizamiento terapéutico ante la
informado para diagndsticos, exdmenes e polipatologia o eutanasia.
intervenciones

5 Faltade participaciéon en las tareas de 10 Toma de decisiones en personas con
cuidado y atencién diaria. deterioro cognitivo.

3. Prevencion de malas practicas

Cuando se analiza la actividad independiente, la autonomia de quienes sufren demencia,
resulta desigual entre unos y otros casos, asi como son diferentes los tiempos de evolucion
de la enfermedad en distintas personas. Hay tres aspectos de esa autonomia: como decidir,
como actuar y como delegar en otros las decisiones.

En relacion con el primer aspecto (como decidir) tiene que ver con planes de futuro, como
pueden ser los tratamientos, o mas simples, como las actividades cotidianas. El segundo
aspecto (cémo actuar), la autonomia suele mantenerse mucho mas tiempo, pero implica
riesgos porque puede fallar su autocritica o la limitacion ante algo peligroso. Respecto al
tercer aspecto (como delegar) parece mas vinculado con lo afectivo, que sin duda resulta un
importante factor. Asi, el carifio hacia algin miembro de la familia, facilita a la persona que
vive con demencia a apoyarse en esa persona para que la ayude a decidir algo importante en
su vida.

Cuando hablamos de ética en personas con demencias, la pregunta clave seria la siguiente:
¢en funcién de qué elementos clinicos o semiolégicos se puede mostrar que la persona que
evoluciona hacia una demencia ha perdido su identidad personal, su continuidad?, ;basta con
la comun expresion de que él/ella ya no es la misma persona que siempre fue?.
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Atender la calidad de vida de una persona enferma crénica o terminal significa proveer
bienestar, evitar sufrimientos y preservar su dignidad, inicialmente teniendo en cuenta lo
gue quiere la persona o lo que haya manifestado previamente de lo que quiere parasu viday
en caso necesario, logrando un acuerdo con parientes y allegados.

La ética del cuidado de las personas con demencia emerge como un importante problemaen
la atencion. En las demencias es primordial una buena relacién médico-paciente-familiay es
nefasta toda actitud escéptica, fria, despersonalizada.

La ética del cuidado deriva de los estudios de la filésofa estadounidense Carol Gilligan en los
anos 80. Las actividades propias del cuidado: escuchar, prestar atencion, responder con
integridad y respeto, son actividades relacionales.

La ética del cuidado suscita cambios en la educacién del profesional (obliga a ensenar
habilidades de comunicacion, relacién humana y sensibilidad emocional), en la practica
clinica diaria (sugiere atender a los sentimientos del paciente, reforzando el contacto, la
comunicacién y el apoyo emocional) y en la forma de analizar y resolver los problemas
morales (incorpora consideraciones de compromiso, dedicacion, solidaridad vy
responsabilidad).

Se subraya, por tanto, la idea del contexto, de la atencion de las circunstancias particulares
y concretas del caso de la persona que vive con demencia que, tal y como la entiende T.
Kitwood, no se refiere a problemas que aparecen en la superficie como asuntos que haya que
resolver con relacion a los principios morales del “que se debe hacer”, sino que implica
decisiones que han de tomarse muy rapidamente y casi de forma intuitiva, desarrollandose
sin clara conceptualizacion en el curso del dia a dia.

En la consideracion de T. Kitwood, defensor de este tipo de aproximacion ética al cuidado de
las personas con demencia, distingue dos tipos de interaccion con los pacientes, una que
fomentaria la conservacion de la dignidad como personay otra la socavaria.

Entre el primer tipo de interaccién se encontrarian 10 items que constituyen una interaccién
positiva favorecedora del crecimiento personal. La lista de estas habilidades positivas en el
manejo de las personas con demencia incluyen: reconocimiento del otro, negociacion,
colaboracién, juego, timalacién (expresa en un término acunado por el autor una modalidad
de interaccion en la que se desarrollan aspectos sensoriales tales como el manejo de aromas
u otros tipos en los que se maneja los sentidos en ausencia incluso de total capacidad
mental), celebracioén, relajacién, validacion (reconocimiento de la realidad de las emociones y
sentimientos del otro), contencion y facilitacion.

En la parte negativa se identifican numerosos items que son tipos de interacciéon que
contribuyen a socavar o anular las manifestaciones de la personalidad del sujeto con
demencia. Se trata de relacionarse que en tanto aparecen en el contexto de los cuidados, se
convierten en influencias psicosociales malignas en las relaciones interpersonales, e
incluyen: traicién, despotenciacion, infantilizacion, etiquetaje, estigmatizacién, trato

9
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descompasado, invalidacion, exclusion, cosificacién, ignorar, imposicion, negacion, acusacion,
disrupcion, burlay denigrar.

Por tanto, un buen ambiente de cuidados es aquel en el cual hay abundante interaccion
basada en los elementos positivos de trabajo sobre la persona y esta libre de elementos
negativos de interaccion psicosocial maligna.

Por otra parte, los cuidados paliativos priorizan el cuidado sobre la curacion, siguiendo
propuestas que son elementales como las siguientes:

1. Atender pequenos detalles de la vida diaria del paciente para mejorar sus
condiciones de vida, alimentacion (suplementos proteicos, vitaminas), control de
esfinteres, suefo nocturno, medidas de seguridad en la casa, control de agitacién,
etc.

2. Reconocer grados menores de depresion que pueden ser la base de una
pseudodemencia, o empeorar la evolucién, cualquiera que sea su origen.

3. Vigilar y educar a los allegados sobre el suministro de la medicacion, para evitar su
€XCEesOo 0 superposicion.

4. No descuidar cualquier afeccion médica o quirurgica, ni su tratamiento (diabetes,
hipertension, insuficiencia cardiopulmonar, desérdenes intestinales y malabsorcion).

5. Corregir defectos sensoriales, especialmente auditivos y visuales, lo que mejora la
comunicacion del paciente.

o

Intentar la limitacién o supresién de tabaco y alcohol, y

N

Instruir a familiares o cuidadores acerca de situaciones de emergencia como caidas,
dificultades deglutorias o episodios confusionales.

La experiencia ha demostrado que el mejor tratamiento de una demencia es una buena
familia. Todo tipo de terapia que intenta estimular las capacidades preservadas de una
persona con demencia, deberia focalizar los intentos en aquellas areas cognitivas o
capacidades que aparezcan relativamente respetadas, simplificando las exigencias, dandole
tiempo para cada actividad o interrumpiéndola cuando se muestra negativo, y estando
atento para reconocer qué sintomas producen sobrecarga o ansiedad.

Para los profesionales sanitarios que conocen a la familia esas situaciones suponen la ocasién
de poner en practica aspectos afectivos, humanos, que no estan directamente vinculados con
lo profesional o lo terapéutico. Una actitud humanistica y al mismo tiempo practica se da
con una relacion abierta y dispuesta entre el equipo sanitario y una familia continente y sin
divergencias. Eso permite decidir dia a dia las medidas a tomar ante un paciente incapaz de
opinar. Asi se logra que la familia tenga una buena informacién acerca de la enfermedad y su
futuro.

10
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4. Autonomia y decisiones (vida cotidiana, decisiones anticipadas y
ultimas voluntades)

Aunque la persona mayor pueda presentar deterioro cognitivo o incluso estar diagnosticado
con una enfermedad neurodegenerativa, mientras no haya sido revocada legalmente su
autonomia en cuanto a la toma de decisiones, tiene el derecho y la obligaciéon de tomar
decisiones por si mismo. No obstante, en personas con este tipo de enfermedades se ha
identificado una disminucion en la capacidad de tomar decisiones. Esta limitaciéon no sélo se
revela a través de pruebas neuropsicolédgicas, sino también en la evaluacién de su
competencia para llevar a cabo actividades instrumentales de la vida diaria, las cuales
implican decisiones relacionadas con la conducta social y la adaptacion al entorno. Por ello,
se considera fundamental incluir la evaluacion de la capacidad de decision en situaciones de
riesgo o incertidumbre como parte esencial de la valoracién neuropsicolégica en estas
personas.

El proceso de toma de decisiones deberia seguir una serie de fases que tenemos que velar
para que la persona pueda tener participacion.

Proceso de toma de decisiones:

TOMA DE DECISIONES

RECOPILAR LOS e Acontecimientos significativos.
HECHOS e Evaluacion de suinfluencia en la situacion.
IDENTIFICAREL e Interaccién con los 4 principios de bioética, ;existe alguna

CONFLICTO contradiccion?.
e Normas convencionales sobre los valores, ;hay predominio
de alguno sobre los demas?

PLAN DE ACCION e Evaluacion de las ramificaciones de cada accion.
e Comparacion de las acciones con el marco de referencia
establecido.
TOMA DE DECISION e Esnecesario honrar todos los principios.
e Encasode que algunos principios entren en conflicto, se
debe optar por la opcidon menos perjudicial.
EVALUACION DE LA e Valorar el cambio de la situaciéon inicial ala final.
DECISION e Valorar cambios si decide la persona.

Es indispensable adoptar un enfoque multidisciplinario en la toma de decisiones, en el que
participen tanto la persona mayor como los profesionales de salud y su red de apoyo.
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Desde el punto de vista ético, legal y clinico, resulta fundamental dedicar esfuerzos a
conocer los verdaderos deseos, valores y objetivos del paciente. Esto no solo respeta su
autonomia y dignidad, sino que también asegura que las decisiones médicas estén alineadas
con sus intereses reales. Legalmente, esta practica estd respaldada por muchos sistemas de
salud, y clinicamente permite disefar planes de atencién centrados en la persona, mas
eficaces y significativos.

Por ello, la persona mayor debe tener la libertad de valorar sus opciones, reflexionar sobre su
situaciéon y tomarse el tiempo necesario para decidir. Incluso tiene derecho a rechazar un
tratamiento, solicitar el alta voluntaria o negarse a ser intervenido.

Es necesario tener en cuenta, si la persona tiene un consentimiento informado:

CARACTERISTICAS DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO

PROCESO VOLUNTARIEDAD COMPRENSION
Instrumento bidireccional No debe existir niengafioni = Lenguaje asequibley
entre la personay el manipulacién o coercion. adaptado ala persona.
profesional, donde se Solo desde la voluntariedad
recaban inquietudes y se se entiende el instrumento
facilitaladecisionde la

persona.

Uno de los mecanismos clave en la gestion ética del final de la vida es la manifestacion de
voluntades anticipadas, también conocida como testamento vital. Este instrumento permite
gue una persona exprese con antelacién sus preferencias sobre los cuidados médicos que
desea recibir en el futuro, en caso de que llegara a encontrarse en una situacion en la que no
pueda tomar decisiones por si misma. Incluso, este documento puede incluir la designacién
de un representante que actie en su nombre y tome decisiones conforme a sus valores y
deseos previamente expresados.
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I1l. ATENCION CENTRADA EN PERSONAS CON DEMENCIA

5. :;Cémo conocer a la persona que vive con demencia?

Conocer a la persona que vive con demencia, es imprescindible, independientemente de la
enfermedad que tenga y la fase en la que se encuentre. Nos hemos centrado mas en conocer
la enfermedad que al propio ser humano que vive con la enfermedad.

La clave esta en conocer a la personay somos nosotros a nivel humano y profesional, quienes
debemos adaptarnos y tener en cuenta quién es la personay lo que quiere, para poder seguir
compartiendo con ella nuestra vida personal, familiar o profesional.

Una persona que viva con demencia se puede conocer de la misma forma que se conoce a
una persona sin demencia, es decir de la misma forma en que todas las personas nos
conocemos y compartimos nuestra vida a nivel personal, familiar o profesional. Los aspectos
atener en cuenta, son:

o Conocer la historia de vida de la persona, sus logros personales y profesionales,
de lo que esta orgullosa.
o Conocer lo que le gusta recordar, hablar y hacer.

o Conocer su estilo de vida, sus vinculos sociales y quiénes son las personas mas
significativas de su vida.

o Conocer los momentos importantes de su vida.

o Conocer sus pasiones, la musica que le gusta, si le apasiona la cultura, el arte....
o Conocer y respetar sus valores.

o Conocer y respetar su espiritualidad.

o Conocer si paraellaesimportante la naturaleza, los animales.....

o Conocer sus suenos, retos, lo que quiere y su proyecto de vida.

o En la vida cotidiana, conocer lo que le gusta y no le gusta, de comida, de ropa, de
temperatura, de lugares donde estar, de personas con las que le gusta estar.....

o Conocer sus fortalezas, sus talentosy lo que puedeny quieren hacer.
o Tratar de formaindividual, como le guste que la llamen y le traten.
o Conocer lo que hace felizala personay lo que la molestay le hace sufrir.

Por otra parte debemos tener claro, quienes son las personas mas expertas en la vida de
otra persona, ya que deben ser la fuente de informacion e interaccién que debemos tener en
cuenta para conocer a esa persona de forma individual y humana. En la siguiente
clasificacion, las ordenamos por nivel de experto/a:

1. Lapropia persona, es la mayor experta en si misma.

2. Las personas familiares y mas allegadas, que mas tiempo han estado y se han
relacionado con la persona (acceden a su mayor nivel de intimidad):
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a. Familiares mas relacionados y de apoyo.
b. Amigos/as mas relacionados y de apoyo.
c. Profesional de referencia mas cercano.

3. Las personasy profesionales que mas tiempo estan con la persona:

a. Profesionales cuidadores/as (formales e informales).

b. Amigos/asy allegados/as con quienes se ve con frecuencia.
c. Profesionales técnicos mas cercanos.

d. Otros profesionales de apoyo ocasional o no frecuente.

4. Otras personas del entorno cercano:

5.

a. Personas cercanas con las que la persona ha compartido aspectos personales o
profesionales y lo sigue haciendo.

b. Otras personas que han compartido momentos importantes en su vida.
Otras personas conocidas y que no son relevantes en su vida.

6. ;Qué siente una persona que vive con demencia?

Una persona que vive con demencia, mantiene su identidad, lo que ha sido y lo que es,
independiente de la afectacién que tenga por la enfermedad que origina la demencia. Como
cualquier persona, siente y quiere los siguientes aspectos:

Que laconozcany la traten de forma personalizada, seglin lo que es y su historia de vida.
Sentirse incluida con las otras personas y con su entorno, que cuenten con ella.

Hacer las cosas que le gustan y disfruta.

Sentirse respetada.

Relacionarse con otras personas: recordemos que la ultima funcién neuroldgica que se
pierde en una persona con demencia, es la sonrisa. Esto nos indica que personas incluso
en fases avanzadas de la enfermedad, mantienen la capacidad de percibir el contacto
humano y el carifo, por lo que siempre y con todas las personas nos debemos relacionar
desde la cercania, el carifio, el contacto y estar y hablar con ellas aunque no entiendan lo
que decimos.

Estar en lugares seguros, agradables, hogarenos, que les sean familiares y alegres.
Recordemos que aunque se tengan limitaciones en comunicacion verbal, se puede tener
conservado el lenguaje musical e incluso la capacidad de cantar una canciéon. Debemos
utilizar en favor de las personas las capacidades preservadas y utilizar elementos
positivos como la musica para generar momentos agradables. Es muy importante generar
un ambiente positivo, donde no haya prisas, tension, caras negativas, ruidos agresivos. El
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personal debe generar un ambiente de confianza, una comunicacién mas sencilla, mirarles
alos ojos y sonreir.

e Seguir con sus proyectos de vida, lo que les gusta y quieren hacer. Seguir decidiendo
sobre los aspectos de su vida.

e Recibir explicaciones o ayudas en lo que no entienden o pueden hacer.

Segun el deterioro cognitivo la persona en las diferentes fases puede sentir o vivir las
siguientes situaciones:

e Confusion y desorientacion: A menudo, las personas con demencia experimentan
confusion sobre el tiempo, el lugar y las personas que les rodean. Esto puede provocar
ansiedad y temor.

e Frustracion: Pueden sentirse frustradas al no poder comunicarse o realizar tareas
cotidianas como solian hacerlo. La incapacidad para expresar sus necesidades puede
intensificar esta emocion.

o Tristeza y pérdida: La pérdida gradual de habilidades y recuerdos puede generar un
profundo sentimiento de tristeza. También pueden lamentar la pérdida de su
independencia.

e Aislamiento: A medida que avanza la enfermedad, pueden retirarse socialmente debido a
la dificultad para comunicarse o a la falta de comprension por parte de los demas.

e Momentos de claridad: A veces, pueden tener momentos de lucidez en los que se sienten
mas conectados con su entorno y sus seres queridos, lo que puede ser alentador pero se
ha de entender que son momentos de lucidez.

e Necesidad de rutina: La estructura y la rutina son vitales para su bienestar emocional; les
proporcionan seguridad en un mundo que puede parecer cadtico.

Por todo lo anterior, debemos transmitir cercania, confianza y carifo a las personas que viven
con demencia y tenemos que adaptar nuestra forma de comunicarnos y reaccionar a los
diferentes tipos de situaciones.

En el modelo de atencidn centrada en la persona, es fundamental reconocer y comprender lo que
siente la persona que recibe cuidados. Este enfoque se basa en la idea de que cada individuo es
Unico y tiene sus propias experiencias, emociones y necesidades.

La Atencién Centrada en la Persona (ACP) es especialmente relevante para quienes viven con
demencia, ya que esta condicién afecta no solo la memoria y las habilidades cognitivas, sino
también las emociones y la calidad de vida.
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7.:Cémo Cuidar con Empatia?

Abordar los cuidados desde un enfoque empético implica no solo atender las necesidades fisicas,
sino también emocionales y psicolégicas de la persona. Al hacerlo, se fomenta un ambiente mas
positivo y se mejora la calidad de vida del individuo, fortaleciendo su dignidad y autonomia . Todo
ello implica reconocer su humanidad mas alla del diagnéstico. Se trata de construir una relacién
basada en el respeto, la comprensién y en conocer a la persona, asegurando que se mantiene su
identidad y singularidad. Los siguientes puntos son aspectos que permiten cuidar con empatia:

Escucha activa y comunicaciéon no verbal: Prestar atencion a sus expresiones faciales y
lenguaje corporal. A veces, lo que no se dice es tan importante como lo que se expresa
verbalmente.

Validacion emocional: Reconocer sus sentimientos, incluso si no puedes entender
completamente su perspectiva. Frases como "Entiendo que esto puede ser confuso para
ti" pueden ser reconfortantes.

Crear un entorno familiar: Mantener objetos familiares y fotografias alrededor para
ayudarles a sentirse mas seguros y conectados con su historia personal.

Fomentar actividades significativas: Involucrarse en actividades que disfruten que
tengan sentido para ellas, como escuchar musica, ver fotos antiguas o participar en
manualidades simples. Estas actividades pueden estimular recuerdos positivos.

Usar un lenguaje sencillo: Comunicar tus intenciones de forma clara y simple. Evitar el
uso de jerga médica o términos complicados que puedan generar confusion.

Paciencia y tiempo: Proporcionar tiempo para que respondan a preguntas o realicen
actividades, evitando presionarlos o apresurarse.

Involucrar a la familia: Fomentar la participacién activa de los familiares en el cuidado
diario, ya que ellos conocen mejor a la persona y pueden ayudar a crear un ambiente mas
cémodo.

Cuidado personalizado: Adaptar el cuidado a las preferencias individuales; por ejemplo,
si prefieren un tipo especifico de musica o actividad, intégralo en su rutina diaria.

Capacitacion del personal: Asegurarse de que todo el personal cuidador esté capacitado
en técnicas de atencién centrada en la persona, técnicas de comunicacion verbal y no
verbal y en técnicas de como reaccionar ante problemas de conducta, para que tengan
herramientas para abordar situaciones dificiles con sensibilidad.
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8. ;:Como aprovechar las fortalezas de las personas que viven con
demencia?

Aprovechar las fortalezas y talentos de las personas con demencia no solo mejora su calidad
de vida, sino que también fomenta su bienestar emocional, refuerza las relaciones
interpersonales y crea un ambiente mas positivo tanto para ellas como para quienes las
cuidan. Cada persona es Unica, asi que es importante adaptar estas estrategias a sus
necesidades y preferencias individuales.

Toda persona que vive con demencia independientemente de su nivel de deterioro tienen un
proyecto de vida por delante, debemos aprovechar sus fortalezas y lo que quieren, para que
continden realizando o viviendo situaciones que las hagan felices y sentirse bien.

La memoria emocional intacta, la expresidn artistica y emocional, el humor y espontaneidad,
la necesidad y capacidad del vinculo humano, la capacidad de disfrutar el momento presente
y las habilidades aprendidas a lo largo de la vida, son claros ejemplos.

¢{QUE PROMOVER?:

1. Conocer sus intereses y pasiones:

e Exploraciéon Personal: Dedicar tiempo a conocer qué actividades disfrutaban antes de la
aparicion de la demencia. Puede ser musica, arte, jardineria o cualquier otra actividad
significativay con sentido para la persona.

e Involucrar alapersona en actividades e incorporar estas actividades en su rutina diaria.

2. Fomentar la participacion en tareas cotidianas:

e Responsabilidades simples: Tareas sencillas que puedan realizar, como ayudar a colocar
la mesa o clasificar objetos. Esto les brinda un sentido de propésito.

e Reforzar habilidades: Reconocer sus logros, por pequefos que sean. Esto refuerza su
autoestimay les hace sentir Gtiles.

3. Utilizar sus recuerdos positivos:

e Estimulacion de memoria: Compartir dlbumes de fotos o videos familiares para evocar
recuerdos positivos. Preglintales sobre sus experiencias pasadas y anécdotas.

e Musica que sea importante para la persona (significativa): La musica puede activar
recuerdos y emociones. Escuchar canciones que les gustaban puede ayudarles a
reconectarse con su pasado.

4. Fomentar la socializacion:

e Actividades grupales: Promover la participacion en grupos de apoyo o actividades donde
puedan interactuar con otras personas.
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e Visitas regulares: Organizar visitas de familiares y amistades que les brindan companiay
apoyo emocional.

5. Adaptar el entorno a sus necesidades:

e Espacio familiar: Crea un ambiente que sea acogedor y familiar, utilizando elementos que
les recuerden momentos felices.

e Senalizacion clara: Usar etiquetas o imagenes para ayudarles a orientarse, facilitando su
autonomia.

6. Promover el ejercicio fisico y la estimulacion cognitiva:

e Actividades fisicas ligeras: Involucralos en caminatas suaves, ejercicios de estiramiento o
baile, que no solo son beneficiosos para la salud fisica, sino que también mejoran el estado
de animo.

e Ejercicios cognitivos: Juegos de memoria o rompecabezas adaptados a su nivel pueden
estimular su mente y mantener activa su cognicion.

7. Fomentar la creatividad:

e Actividades manuales con sentido: Proporcionar materiales para manualidades simples
como pintura o collage. La creatividad puede ser un medio poderoso para la
autoexpresion.

e Escritura creativa: Si les gusta escribir, animalos a redactar historias cortas o poemas
sobre sus recuerdos.

8. Celebrar momentos especiales:

e Fiestas y celebraciones: Celebrar cumpleafos, aniversarios u otros eventos significativos
parareforzar los vinculos familiares y crear momentos memorables.

e Reconocimiento diariamente: No subestimar el poder de reconocer sus logros
cotidianos; esto fortalece su autoestima.

9. Enfoque del presente:

e Atencion en lo que pueden hacer hoy en lugar de lo que han perdido, promoviendo el
disfrute del momento presente.

({QUEEVITAR?:

e Enfocarse en limitaciones: Evitar centrarse en lo que no pueden hacer; esto puede llevar
a sentimientos de frustracion o depresion.

e Ignorar sus intereses: No imponer actividades que no les interesen; es importante
respetar sus preferencias para mantener su motivacion.

e Hacerlas dependientes innecesariamente: No impedirles intentar realizar tareas por si
mismos; esto puede disminuir su sentido de autonomia y confianza.
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e Forzar a que hagan algo que no quieren. Recordemos que tienen problemas de memoria.
Si vemos que en ese momento no quieren hacer algo, respetarlo y si es algo necesario
(vestido, bafio, comer....) volver a intentarlo en 10 minutos de otra forma mas tranquilay
natural.

Meter prisa. Debemos tener un ritmo mas tranquilo y natural.

Hacer actividades muy largas o complejas. Las actividades deben ser de 10 6 15 minutos.
Recordemos que algunas de las funciones neurolégicas que pierden son la atenciény la
concentracion, por lo que se cansan y distraen con facilidad.

e Evitar intervenciones y convivencia en grupos grandes. Funciona mejor el crear grupos
pequenos de 3-6 personas, para realizar actividades mas sencillas y cortas que faciliten la
comunicacién y la relacién, si bien en fases leves los modelo de intervencion son los
mismos que en una persona sin demencia. Debemos adaptarnos al momento y situacién
de cada persona.

e Hablar muy rapido. Debemos adaptar la comunicacién a la situacion y capacidades de
cada persona. Recordemos que la comunicaciéon verbal, siempre la tenemos que hacer
cuando la persona nos esta mirando a los ojos.

e No mirar a los ojos mientras nos comunicamos. No sonreir. Mirarnos a los ojos y sonreir
son la base de la comunicacion no verbal y verbal. La sonrisa es el aspecto mas potente e
importante en la comunicacién y relacién con personas que viven con demencia.

e Estar agobiados y con prisas. Recordemos que las personas que viven con demencia
captan muy bien el estado de animo de las personas que las rodean, aunque
aparentemente estén lejos.

e Tratar de forma fria, infantil o distante. Debemos tratarlas de forma cercana, con
respeto, como adultos, teniendo presente su historia de viday lo que son.

e Mostrar frustracion por errores: Evitar mostrar frustraciéon si cometen errores o no
recuerdan algo; ser paciente es clave para mantener una relacion positiva.

e Cambiar bruscamente la rutina: No hacer cambios drasticos sin preparacion; esto puede
causar ansiedad y desorientacion.

e Aislar socialmente: Evitar mantenerles alejados de interacciones sociales; el aislamiento
puede perjudicar su bienestar emocional.

e Subestimar sus capacidades conservadas: No asumir que no pueden contribuir o
participar activamente; cada persona tiene fortalezas Unicas que pueden ser
aprovechadas.

e Negar sus emociones: Evitar minimizar o ignorar sus sentimientos; validar sus emociones
es esencial para su bienestar emocional.
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9. Calidad de vida y bienestar individual

La calidad de vida y el bienestar individual de las personas con demencia son aspectos cruciales
gue deben ser considerados en su atencion personal.

Mejorar la calidad de vida y el bienestar individual de las personas que viven con demencia
requiere un enfoque integral centrado en sus necesidades personales. La atencién personalizada,
la comunicacion efectiva, un ambiente seguro y significativo, asi como el apoyo emocional son
elementos clave para lograrlo. Al fomentar un entorno positivo y comprensivo, se puede
contribuir significativamente al bienestar general tanto de quienes viven con demencia como de
quienes los cuidan.

Un tema fundamental para las personas con demencia y para cualquier ser humano, es el
bienestar tanto emocional como fisico. La demencia afecta no solo las capacidades cognitivas,
sino también el estado emocional y social de los individuos. Es crucial comprender cémo estos
factores impactan en su vida diaria y qué medidas podemos tomar para mejorar su calidad de
vida. A continuacién, abordaremos varios aspectos claves que influyen en el bienestar de las
personas con demencia, y cémo podemos fomentar un entorno que apoye su bienestar fisico,
emocional y social. Esto incluye el sentido de seguridad, mantener un vinculo emocional,
estimulacién afectiva y cognitiva, la participacidén con propésito, el respeto por su identidad y un
clima emocional positivo.

¢{QUE PROMOVER?:

1. Atencién personalizada:

e Plan de Atencion Individualizado: Cada persona con demencias tiene habilidades,
intereses y necesidades propias y uUnicas . Desarrollar un plan de atencién que tenga en
cuenta su historia personal, preferencias y rutinas diarias es fundamental.

o Evaluaciones regulares: Realizar evaluaciones periédicas para ajustar el plan de atencién
segun la evolucién de la enfermedad y los cambios en las necesidades del individuo.

2. Comunicacion efectiva:

e Escucha activa: Prestar atencién a lo que la persona quiere comunicar, utilizando un
lenguaje claro y sencillo. La paciencia es clave, ya que pueden tener dificultades para
expresarse.

e Uso de senales no verbales: A veces, los gestos, las sonrisas o el contacto visual pueden
ser mas efectivos que las palabras. Estar atento a estas sefales puede mejorar la
conexion.
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3. Ambiente familiar y seguro:

e Entorno conocido: Mantener un ambiente familiar puede ayudar a reducir la ansiedad y la
confusion. Decorar con fotos familiares o objetos significativos puede proporcionar
comodidad.

e Seguridad en el entorno: Adaptar el entorno para minimizar riesgos (como caidas) y
facilitar la movilidad, asegurando que el espacio sea cémodo y accesible.

4. Actividades significativas:

e Rutinas diarias: Establecer rutinas puede proporcionar estructura y seguridad. Las
actividades diarias deben incluir momentos de ocio, ejercicio y socializaciéon pero todo
ello es importante que tenga sentido para la persona

e Estimulaciéon cognitiva: Incluir juegos, rompecabezas o actividades que estimulen la
mente puede ayudar a mantener habilidades cognitivas y promover la interaccién social.

5. Cuidado emocional:

e Validacion emocional: Reconocer sus sentimientos y emociones. Validar sus experiencias
puede ayudarles a sentirse comprendidos.
e Apoyo psicolégico: Tanto para la persona con demencia como para sus cuidadores.

6. Fomento de la autonomia:

e Tareas cotidianas: Permitirles participar en actividades diarias como cocinar o vestirse
(en funcidén de sus capacidades) refuerza su sentido de autonomia.

o Decisiones pequeiias: Involucrarles en decisiones diarias puede aumentar su autoestima;
por ejemplo, elegir qué ropa ponerse o qué comida prefieren.

7. Cuidado integral:

e Salud fisicay nutricion: Asegurar dieta equilibrada y seguimiento médico regular .
e Ejercicio regular: Promover actividades fisicas adaptadas a sus capacidades mejora no
solo su salud fisica sino también su estado emocional.

8. Educacion para cuidadores:

e Capacitacion continua: Proporcionar formacién a familiares y cuidadores sobre la
demencia, estrategias de comunicacién y manejo del comportamiento puede mejorar
significativamente la calidad de atencién.

e Cuidado personal del cuidador: Es importante que los cuidadores también reciban apoyo
emocional y fisico, ya que su bienestar impacta directamente en el cuidado que pueden
ofrecer.

Es importante promover un entorno positivo y comprensivo mientras se evita lo que puede
causar estrés o malestar es clave para el bienestar de las personas con demencias.
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({QUE EVITAR?:

e Frustraciéon en la comunicaciéon: Evitar interrumpir o corregir constantemente a la
persona cuando intenta comunicarse; esto puede generar ansiedad.

e Cambios abruptos en la rutina: No hacer cambios drasticos en su entorno o rutina sin
previo aviso, ya que esto puede causar confusion y estrés.

e Sobreestimulacion: Evitar ambientes ruidosos o cadticos que puedan abrumar a la
personay causar ansiedad o desorientacion.

e Trato paternalista: No tratarles como si fueran nifios; es importante respetar su dignidad
y autonomia tanto como sea posible.

e Desestimar sus sentimientos: Evitar minimizar sus preocupaciones o emociones;
reconocer lo que sienten es fundamental para su bienestar emocional.

e Negarles a participar en actividades: No impedirles participar en actividades sociales o
recreativas; la interaccién social es crucial para su salud mental.

e Ignorar necesidades fisicas: No descuidar las necesidades basicas como una buena
alimentacion, hidratacién adecuada y chequeos médicos regulares.

e Aislamiento social: Evitar mantenerles aislados de amigos y familiares, ya que las
conexiones sociales son importantes para su bienestar emocional.

10. Historia de vida

Es clave no dejar el pasado atras. Por ello hay que incluir la historia de vida de la persona,
incorporando objetos/palabras, entre otros, que conecten con su historia. Se debe mantener
el sentido/vinculo y coherencia con quien es esa persona y mejorar la relacién con quien las
cuida.

La historia de vida de una persona que vive con demencia es fundamental para recordar que
cada individuo tiene un pasado que es necesario conocer para poder acompanar y cuidar con
sentido.

¢{QUE PROMOVER?:

Comprender la historia de una persona con demencia es fundamental para proporcionar una
atencion centrada en la persona, que respete su dignidad y promueva su bienestar. Aunque la
demencia afecta la memoria, la esencia de la persona permanece. Al recopilar esta
informacién, es fundamental hablar con la persona (si es posible), con sus familiares y amigos
cercanos, y revisar documentos antiguos como fotos o diarios. Esta aproximaciéon no sélo
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humaniza el cuidado, sino que también ofrece herramientas practicas para mejorar su calidad
de vida diaria. Es necesario promover los siguientes aspectos:

Conocer y tener en cuenta sus datos biograficos esenciales: Recopilar informacion
basica como fecha y lugar de nacimiento, educacion, profesion principal y lugares
donde havivido.

Conocer y tener en cuenta su historia familiar y relaciones significativas: Preguntar
sobre sus padres, hermanos, conyuge, hijos, y otras personas que hayan sido
importantes en su vida. Conocer sus relaciones clave ayuda a entender su red de
apoyo y los afectos que aun perduran.

Conocer y tener en cuenta sus intereses, hobbies y pasiones: Averiguar qué le gustaba
hacer en su tiempo libre: ;leer, pintar, escuchar musica, jardineria, cocinar, bailar?
Estas actividades son vias poderosas para conectar con la personay estimularla.

Conocer y tener en cuenta sus valores y creencias: Entiende qué era importante para
ella: su fe, sus principios morales, sus ideas sobre la vida, la justicia, la familia. Estos
valores siguen rigiendo, en parte, su comportamiento y sus reacciones.

Conocer y tener en cuenta los momentos clave y transiciones vitales: Identificar
eventos significativos como matrimonios, nacimientos de hijos, logros profesionales,
pérdidas importantes. Estos hitos dan forma a su identidad y pueden ser puntos de
referencia.

Conocer y tener en cuenta sus habitos y rutinas diarias: Conoce sus rutinas previas: a
gué hora se levantaba, qué solia desayunar, sus horarios de comida, siestas, etc.
Mantener cierta continuidad con estas rutinas puede generar confort y reducir la
confusion.

Conocer y tener en cuenta sus preferencias personales y aversiones: Saber qué le
gusta y qué no, desde la comida y la ropa hasta el tipo de musica o el ambiente, es
crucial para personalizar su cuidado y evitar situaciones estresantes.

Conocer y tener en cuenta sus habilidades y capacidades conservadas (sus
fortalezas): Aunque la demencia implique deterioro, muchas habilidades pueden
permanecer. ldentifica qué tareas o actividades aun puede realizar, esto fortalece su
autonomiay autoestima.

Conocer y tener en cuenta su rol social y comunitario: ;Participaba en alguna
asociacioén, club, grupo de vecinos? Conocer su papel en la comunidad ayuda a
entender su sentido de pertenenciay las interacciones sociales que valoraba.
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e Conocer y tener en cuenta los aspectos de su "proyecto de vida" (pasado, presente y
futuro): Aunque el proyecto de vida futuro pueda verse alterado por la demencia, es
vital entender qué la motivaba, sus suefios, sus metas (tanto las logradas como las no
cumplidas). Reconocer estas aspiraciones, incluso si son del pasado, valida su
identidad y puede dar pistas sobre como ofrecer bienestar en el presente. El
"proyecto de vida" para una persona que vive con demencia puede ir mas allad que
limitarse a mantener la calidad de vida y el sentido de propdsito en el dia a dia.

¢{QUE EVITAR?:

Cuando nos acercamos a la historia de vida de una persona con demencia, es tan importante
saber qué hacer y como saber qué evitar. Al evitar estas actitudes y practicas, podemos crear
un ambiente de respeto y comprensién que verdaderamente honre la historia y la persona
gue sigue siendo, a pesar de la demencia. Algunos errores comunes pueden causar angustia,
frustracion o invalidar a la persona son:

e Evitar interrogar o hacer preguntas tipo examen: No bombardees a la persona con
preguntas directas sobre su pasado para "ponerla a prueba". Esto puede generar
ansiedad, frustracién y sentimientos de incompetencia. En su lugar, usa la
conversacion relajaday los objetos de referencia (fotos, musica).

e No corregir constantemente los errores de memoria: Si la persona confunde un
recuerdo o un hecho de su pasado, evitemos corregirla de forma tajante. En vez de
eso, podemos redirigir la conversacion suavemente o unirnos a su narrativa si no es
perjudicial.

e No ignorar ni desestimar sus relatos o emociones: Aunque un recuerdo pueda
parecer "inventado" o "confuso" para nosotros, para la persona es real en ese
momento. Desestimar sus relatos o invalidar sus emociones (ej. "eso no pasd", "no te
pongas asi") puede hacerla sentir incomprendida y sola.

e Evitar el paternalismo o infantilizar: Tratar a la persona como si fuera un nino,
hablarle con diminutivos excesivos o tomar todas las decisiones por ella sin
consultarla, le resta dignidad y autonomia.

e No centrarse exclusivamente en las pérdidas y déficits: Es facil enfocarse en lo que la
persona ya no puede hacer. Sin embargo, es crucial evitar que |la conversacién sobre
su vida se base solo en sus limitaciones. Destaca sus logros, sus pasiones y sus
habilidades conservadas.
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e Evitar forzar el recuerdo de momentos traumaticos o dolorosos: Aunque forman
parte de su historia, si al hablar de ciertos eventos la persona muestra angustia o
incomodidad, es mejor cambiar de tema y no insistir en que recuerde detalles
dolorosos.

e No usar el pasado para generar sentimientos de culpa o vergiienza: Nunca uses su
historia de vida para recordarle errores pasados, responsabilidades no cumplidas o
situaciones que puedan generarle verglienza o culpa.

e Evitar comparar su estado actual con su "yo" anterior de forma negativa:
Comentarios como "antes eras tan activo y ahora.." o "ya no eres como antes" son
hirientes y refuerzan la sensacién de pérdiday fracaso.

11. Proyecto de vida y personalizacion de los cuidados y apoyos

Hay que conocer a la persona mas alld del diagndstico, adaptando los apoyos a sus
capacidades reales, disefiando rutinas que les den seguridad y sentido, respetando sus
elecciones/gustos/valores, incluyendolos en las decisiones de los cuidados, para asi crear un
entorno personalizado y significativo.

¢{QUE PROMOVER?:

La personalizacion de los apoyos es esencial para mejorar la calidad de vida de las personas
con demencia, ya que cada individuo es Unico y sus necesidades, preferencias y capacidades
varian.

e Conocer su historia de vida y preferencias: Utiliza la informacién sobre su pasado
(hobbies, profesién, relaciones importantes, valores) para entender quién es la
personay qué la hacia feliz. Esto es la base de toda personalizacién.

e Adaptar el entorno fisico: Modifica el hogar o el espacio de cuidado para que sea
seguro, familiar y facil de navegar. Esto incluye buena iluminacién, reducciéon de
ruidos, sefalizacion claray la presencia de objetos personales significativos.

e Crear rutinas flexibles y consistentes: Establece horarios predecibles para las
actividades diarias, pero sé flexible para adaptarte a sus cambios de humor o energia.
La consistencia reduce la confusién y la ansiedad.

e Ofrecer opciones limitadas y claras: En lugar de preguntar ";Qué quieres hacer?",
ofrece dos o tres opciones sencillas: ";Quieres pasear o escuchar musica?". Esto
reduce la sobrecargay le da control.

25



25 recomendaciones de calidad en atencion centrada a personas que viven
con demenciay asus familias. Grupo de Trabajo de Calidad. SEGG.

e Utilizar sus intereses pasados en actividades actuales: Si le gustaba la musica, ponle
sus canciones favoritas. Si era jardinero, ofrécele cuidar plantas de interior. Esto
conecta con su identidad y genera placer.

e Fomentar la autonomia en tareas significativas: Permitele participar en tareas
cotidianas que aun pueda realizar, como poner la mesa, doblar ropa o regar plantas.
Adaptar la tarea a su capacidad es clave.

e Comunicarse de forma efectiva: Usa frases cortas y sencillas, habla despacio y con
tono amable. Acompana tus palabras con gestos y expresiones faciales claras. Dale
tiempo para procesar la informacion.

e Respetar sus gustos culinarios: Adapta las comidas a sus preferencias alimentarias y
texturas. Si siempre le gustaron los guisos caseros, intenta ofrecerle platos similares
qgue le sean familiares y agradables.

e Personalizar la higiene y el vestir: Permitele elegir su ropa si puede, o selecciona
prendas que sepas que le gustan y le resulten cobmodas. Sé respetuoso y paciente
durante el aseo, explicando cada paso.

e Incorporar la musica y el arte: La musica, el canto o actividades artisticas como pintar
pueden ser muy beneficiosas, incluso para personas con demencia avanzada, ya que
estimulan emociones y recuerdos sin depender del lenguaje verbal.

e Permitir el deambular seguro: Si la persona tiene tendencia a deambular, asegurate
de que pueda hacerlo en un entorno seguro y contenido. A veces, simplemente
caminar es una necesidad que debe ser satisfecha.

e Validar sus emociones y sentimientos: Aunque sus palabras o recuerdos puedan
parecer confusos, la emocion detras de ellos es real. Valida lo que siente ("Veo que
estas frustrado", "Parece que esto te preocupa") en lugar de corregir los hechos.

e Adaptar el lenguaje corporal y el tacto: Utiliza un lenguaje corporal abierto y
acogedor. El contacto fisico, como un apretén de manos o un brazo sobre el hombro,
puede ser reconfortante, pero siempre respetando su espacio y preferencias.

e Involucrar a la familia en el apoyo personalizado: La familia es una fuente invaluable
de informacién sobre la historia y las preferencias de la persona. Involucralos en el
plan de cuidados y en las decisiones.

e Revisar y adaptar continuamente los apoyos: La demencia es una enfermedad
progresiva. Lo que funciona hoy podria no funcionar manana. Es crucial evaluar
constantemente la efectividad de los apoyos y ajustarlos a medida que la persona
cambia.
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:QUE EVITAR?:

La personalizacion de los apoyos busca mejorar la calidad de vida de las personas con
demencia, pero hay ciertas aspectos que debemos evitar para no causar mas dafo que bien.

No imponer actividades o proyectos que no encajen con su historia o preferencias:
Aungque queramos estimularla, es fundamental que las actividades propuestas
(basadas en su "proyecto de vida" actual) realmente conecten con sus intereses y su
personalidad pre-demencia. Forzar algo que no le gusta solo generara rechazo.

Evitar la sobreestimulacion o la prisa: Conocer su historia lleva tiempo y paciencia.
Evita intentar recopilar toda la informacion de golpe o presionar a la persona (o a sus
familiares) para obtener datos rapidamente. Las conversaciones deben ser tranquilas
y sin prisas.

Evitar imponer tus propias preferencias o ideas: Lo que a ti te parece beneficioso o
divertido, puede no serlo para la persona con demencia. La personalizacién se trata de
sus gustos, no de los tuyos.

No ignorar sus senales de resistencia o malestar: Si la persona muestra rechazo,
ansiedad o irritabilidad ante una actividad o un apoyo, no insista. Es una sefial de que
no le esta funcionando.

No sobreestimular con demasiadas opciones o actividades a la vez: Presentar
muchas opciones o programar un dia lleno de actividades puede abrumarlay generar
frustracion o agitacion. Menos es mas.

Evitar infantilizar o tratar a la persona como si fuera incapaz de decidir: Aunque
necesite ayuda, sigue siendo un adulto. No uses un lenguaje simplista, ni tomes
decisiones por ella si aun puede participar.

No forzarla a hacer actividades que no corresponden a su historia o etapa actual: Si
nunca le gusté la musica clasica, no la obligues a escucharla. Si antes era deportista
pero ahora tiene limitaciones fisicas, no la frustres con actividades que ya no puede
hacer.

Evitar depender solo de la informacion familiar sin observar a la persona: La familia
es una fuente vital, pero es crucial complementar esa informacién con la observacion
directa del comportamiento y las reacciones de la persona en el presente. Sus
preferencias pueden haber cambiado.
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e No mantener apoyos que ya no son efectivos: La demencia es progresiva. Lo que
funciond en una etapa, puede dejar de ser util o incluso volverse perjudicial en otra.
Ser flexible y adaptarse a los cambios.

e Evitar el "todo o nada" en las actividades: Si no puede realizar una actividad
completa, buscar formas de simplificarla o de que participe solo en una parte. Por
ejemplo, en lugar de cocinar, que solo lave vegetales.

e No despersonalizar el entorno con falta de objetos significativos: Un entorno clinico
o desprovisto de fotos, recuerdos u objetos personales le roba a la persona su sentido
de identidad y pertenencia.

e Evitar hablar de la persona en su presencia como si no estuviera alli: Dirigete a ella,
aunque no parezca comprender. Hablar con otros sobre ella en su cara es
deshumanizante y puede generar confusion o enojo.

e No enfocarse Unicamente en las necesidades basicas sin considerar el bienestar
emocional: La personalizacién va mas alla de la comida y la higiene. Implica nutrir el
espiritu y la mente, dandole propdsito y alegria.

e Evitar el aislamiento social al buscar la "personalizacion extrema": Asegurarse de
gue el apoyo sea individualizado no significa aislarla de interacciones sociales
adecuadas. Sigue siendo importante que tenga contacto con otras personas si le
beneficia.

e No subestimar la importancia de la dignidad y el respeto: Cada interaccion debe ser
un reflejo de respeto por su individualidad. Evita cualquier accion o palabra que pueda
hacerla sentir avergonzada o indigna.

e Evitar la falta de paciencia o la prisa en las interacciones: La demencia ralentiza el
procesamiento de la informacion. Presionarla o apresurarla solo aumentara su
confusién y ansiedad. Dale todo el tiempo que necesite.

e No quedarse estancado en el pasado glorioso sin conectar con el presente: Aunque
es vital conocer su historia, el apoyo debe centrarse en cémo aplicar esa historia para
mejorar su presente, no para recordarle constantemente lo que "ya no es" o lo que
hacia antes.
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12. Vida cotidiana y actividades significativas

Hay que realizar actividades significativas como despertar recuerdos o emociones positivas,
reflejar su identidad/identidad/historia, participar y sentirse incluidas, mantener las
habilidades conservadas, reducir sintomas como la agitacion vy tristeza, fomentar autoestima
y conexion emocional, crear momentos de alegria/calma/pertenencia...De esta manera, se
crean rutinas personalizadas, vinculos sociales, entre otros.

La clave es la flexibilidad y la observacidon constante. Lo que funciona un dia, puede no
funcionar al siguiente. El objetivo es proporcionar un entorno de apoyo que valore la
individualidad de la personay la ayude a vivir con la mayor dignidad y bienestar posible

¢{QUE PROMOVER?:

Mantener un dia a dia estructurado y con actividades con propésito es vital para las personas
con demencia. No solo ayuda a mantener sus capacidades, sino que también aporta bienestar
emocional, reduce la agitaciéon y mejora su calidad de vida.

En lavida cotidiana y entorno:

e Establecer una rutina diaria predecible: Mantener horarios regulares para
levantarse, comer, asearse y acostarse. La predictibilidad reduce la confusién y la
ansiedad.

e Simplificar el entorno doméstico: Eliminar el desorden y los objetos que puedan
causar tropiezos. Crea espacios claros y faciles de navegar. Usar senalizacion visual
(fotos, pictogramas) en puertas o cajones si es necesario.

e Fomentar la autonomia en el autocuidado: Permitir que la persona participe en su
aseo, vestido o alimentacién tanto como pueda. Preparar la ropa en orden,
desabrochar botones dificiles o cortar la comida en trozos pequenos para facilitar la
tarea.

e Crear un espacio seguro para deambular: Si la persona tiende a caminar, asegurar un
area donde pueda hacerlo sin riesgos.

e Utilizar recordatorios visuales: Colocar un reloj grande, un calendario con los dias
marcados, o una pizarra con las actividades del dia. Las fotos de familiares en lugares
visibles también son un gran apoyo.
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Personalizar la alimentaciéon: Ofrecer comidas que le sean familiares y agradables,
adaptando la textura si es necesario. Asegurarse de que los utensilios sean comodos
de usar.

Promover un suefio reparador: Asegurar un ambiente oscuro, tranquilo y a una
temperatura adecuada. Evitar las siestas largas durante el dia y evitar la cafeina.

En actividades significativas:

Musica y canto: Poner su musica favorita de épocas pasadas. Cantar juntos o bailar
suavemente puede evocar recuerdos, mejorar el estado de animo y reducir la
agitacion.

Actividades relacionadas con sus hobbies e intereses previos: Si le gustaba la
jardineria, ofrécele cuidar unas plantas de interior. Si era costurera, que doble telas o
clasifique botones. Conectar con su pasado es clave.

Tareas domésticas adaptadas: Involucrarla en actividades sencillas como doblar ropa,
ordenar cubiertos, regar plantas o preparar ingredientes para cocinar. Sentirse util es
terapéutico.

Albumes de fotos y recuerdos: Mirar albumes de fotos o conversar sobre objetos
significativos de su pasado (trofeos, cartas, herramientas) puede estimular la memoria
y generar conversaciones.

Juegos de mesa sencillos y puzles: Ofrecer juegos adaptados a su nivel cognitivo,
como domind, cartas grandes, puzzles de pocas piezas o bingo. La clave es la
participaciony no la perfeccion.

Paseos al aire libre: Si es posible y seguro, dar un paseo corto por un parque o jardin
puede mejorar el animo, ayudar con el sueno y ofrecer estimulacién sensorial natural.

Actividades artisticas y creativas: Pintar con los dedos, colorear, manipular arcilla o
plastilina, o hacer manualidades sencillas. El foco esta en el proceso creativo, no en el
resultado final.

Interaccion social y contacto humano: Fomentar las visitas de familiares y allegados.
El contacto con mascotas (siempre que la persona disfrute de los animales) también
puede ser muy beneficioso y reducir la sensacién de soledad.
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{QUE EVITAR?:

Cuando cuidamos a personas con demencia, tan importante es saber qué hacer, cdmo qué
evitar. Algunas practicas, aunque bien intencionadas, pueden generar frustracion, confusion
o angustia.

e Evitar la sobreestimulacion: No llenes su dia con demasiadas actividades, ruidos o
visitas. Un entorno caético puede generar agitacién y confusion. Busca un equilibrio
adecuado.

e No cambiar las rutinas bruscamente: La predictibilidad aporta seguridad. Los
cambios repentinos en horarios, cuidadores o el entorno pueden desorientar y causar
ansiedad.

e No confrontar, ni corregir constantemente: Si la persona tiene un recuerdo
distorsionado o dice algo incorrecto, evita corregirla directamente. Esto puede
causarle verglienza, frustracion o enojo. En su lugar, valida su emociéon o redirige
suavemente la conversacion.

e No subestimar sus capacidades restantes: Es facil centrarse en lo que la persona ya
no puede hacer. Sin embargo, no asumas que no puede participar en ciertas
actividades. Ofrece oportunidades y observa sus reacciones.

e Evitar forzar la participacion en actividades: Si la persona muestra resistencia o
desinterés por una actividad, no la obligues. Busca otra cosa o inténtalo en otro
momento.

e No te centrarse solo en las actividades estructuradas: A veces, un simple momento
de conexion, como sentarse juntos en silencio, dar un breve paseo o una caricia, es
mas significativo que una actividad formal.

e Evitar las prisas en cualquier interaccién: Dales tiempo para procesar la informacién,
responder o completar una tarea. La impaciencia sélo aumenta su confusion y
frustracion.

e No tomar todas las decisiones por ellos: Permite que la persona elija siempre que sea
posible, incluso si son decisiones pequefas como qué ponerse o qué comer para
desayunar. Esto fomenta la autonomiay el sentido de control.

e No asumir que no entienden lo que dices: Aunque su capacidad de respuesta verbal
esté afectada, muchas personas con demencia pueden comprender mas de lo que
parece. Habla con ellos directamente y con respeto.
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e Evitar la soledad y el aislamiento: Aunque necesiten momentos de calma, el
aislamiento prolongado puede empeorar el deterioro cognitivo y el estado de animo.
Fomenta las interacciones sociales significativas.

e No usar castigos o refuerzos negativos: Estas estrategias no son efectivas con la
demenciay pueden generar miedo, agitacidon y una ruptura en la confianza.

e Evitar la falta de estimulaciéon: Un entorno monétono o la ausencia de actividades
significativas pueden llevar al aburrimiento, la apatia y al deterioro mas rapido de las
capacidades.

e No hablar de la persona con demencia en su presencia como si no estuviera alli:
Siempre dirigete a ella, incluso si crees que no te entiende. Es una cuestion de respeto.

e Evitar el enfoque Unico en las deficiencias: No permitas que la demencia defina a la
persona por completo. Sigue viendo y valorando al individuo con su historia, su
personalidad y sus fortalezas.
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IV. COMUNICACION Y RELACION

13. ;Como comunicarnos con personas que viven con demencia?

Las enfermedades que causan demencia afectan la capacidad de expresion y comprension
del lenguaje. Por ello debemos adaptar la comunicacidn, segun la situacién y capacidades de
cada persona:

¢{QUE PROMOVER?:

Tratar a las personas que viven con demencia como iguales.

Dos de los aspectos mas relevantes en comunicacién son mirar a los ojos a la persona
mientras nos comunicamos y sonreir.

o Mirarles a los ojos y hablarles cuando nos miran a los ojos, de esta forma lo
entenderan mejor.

o Esexcelente sonreir. Siempre van a percibir nuestros cuidados, carifio y alegria.

Observar la reacciéon y la expresion de la cara de la persona que vive con demencia, es
muy util para saber si nos estamos relacionando de una forma adecuada.

Un ambiente agradable y tranquilo, favorece la comunicacién.

Las personas que viven con demencia siempre captan el carifio y la presencia de las
personas que tienen cerca. La dltima funcién neurolégica que pierden es la sonrisa.

Es excelente comunicar una postura relajada del cuerpo vy la cara, con la sonrisa y el
carifo. Pueden no entender las palabras, pero si entienden el mensaje con nuestra
caray cuerpo.

El carifoy la cercania, son el mejor tratamiento.

{QUE EVITAR?:

No debemos usar un lenguaje infantil, son personas adultas.
No discutir, confrontar o llevar la contraria ante situaciones de confusién.
Ante dificultades de comprensidn, evitar las preguntas abiertas, dificiles o complejas.

Ante dificultades cognitivas, cuando hablemos de un tema que genere malestar o
sufrimiento en la persona, debemos intentar hablar de otro tema.

Evitar tener en zonas comunes la television encendida como ruido de fondo.
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e Dificulta la comunicacién en personas que viven con demencia, estar sentados contra
la pared, por el contrario favorece la comunicacién, estar distribuidos en pequefos
grupos de personas.

e Estar con tranquilidad, sin prisas ni agobios. Tenemos que relajarnos cuando estemos
con ellas, ya que captan nuestro estado de animo.

14. Claves en participacion, relaciones y convivencia

Mantener la conexion social y un sentido de pertenencia es crucial para el bienestar de las
personas con demencia. Es necesario promover su participaciéon, que tengan relaciones
positivas y una convivencia armoniosa. El objetivo es que la persona con demencia se sienta
valorada, conectaday segura en su entorno, mejorando su calidad de vida.

:QUE PROMOVER?:
En participacion y conexion:

e Fomentar la participaciéon en tareas cotidianas: Animar a la persona a ayudar en
actividades domésticas que le sean familiares y pueda realizar, como poner la mesa,
doblar ropa o regar plantas. Adaptar la tarea a su capacidad les da un sentido de
utilidad.

e Involucrar a la persona en la toma de decisiones sencillas: Ofrece opciones limitadas
y claras para que elija, por ejemplo, la ropa que quiere ponerse, qué comer o qué
actividad prefiere. Esto valida su autonomia y preferencias.

e Facilitar actividades significativas basadas en sus intereses pasados: Si le gustaba
pintar, bailar, escuchar musica o trabajar en el jardin, busca formas adaptadas de
continuar esas actividades. Conectar con sus pasiones anteriores es muy gratificante.

e Promover el contacto con la naturaleza: Los paseos cortos en parques o jardines, o
simplemente sentarse al aire libre, pueden ser muy relajantes y estimulantes
sensorialmente.

e Adaptar los juegos y pasatiempos: Utiliza juegos de mesa sencillos, puzzles de pocas
piezas, barajas de cartas grandes o actividades creativas como colorear o modelar
arcilla. El objetivo es el disfrute, no la perfeccién.
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e Integrar la tecnologia de forma segura y sencilla: Si la persona estaba familiarizada
con ella, usa tabletas con aplicaciones simples de musica, fotos familiares o
videollamadas con seres queridos.

En relaciones y convivencia:

e Fomentar las visitas regulares de familiares y amigos: La presencia de seres queridos
aporta consuelo y familiaridad. Prepara un ambiente tranquilo para estas
interacciones.

e Facilitar el contacto con nifnos: Si hay nifos en la familia, supervisa encuentros cortos
y positivos. La espontaneidad y alegria de los nifos a menudo conectan de forma
especial con personas con demencia.

e Utilizar el contacto fisico adecuado: Un apretéon de manos, un abrazo suave o una
caricia en el brazo (siempre que la persona lo acepte y le resulte reconfortante) puede
transmitir apoyo y afecto sin necesidad de palabras.

e Fomentar la comunicaciéon no verbal: Observa su lenguaje corporal, sus expresiones
faciales y sus gestos. Responde de la misma manera para crear una conexion mas
profunday comprensiva.

e Generar conversaciones basadas en recuerdos positivos: Utiliza dlbumes de fotos,
musica o historias familiares para evocar momentos felices. No corrijas si hay errores,
céntrate en la emocioén positiva.

e Mantener una actitud paciente y flexible: La convivencia requiere adaptacién
constante. Recuerda que el comportamiento de la persona es parte de la enfermedad.
Tu paciencia y calma son esenciales para una interacciéon armoniosa.

¢{QUE EVITAR?:

Garantizar una participacion, relaciones y convivencia armoniosas para las personas con
demencia implica evitar activamente ciertas situaciones o actitudes que pueden generar
confusién, frustracién o aislamiento.

e No sobrecargar con demasiadas opciones: Evita presentar un sinfin de alternativas;
en su lugar, ofrece dos opciones claras y concisas para cualquier eleccion (e;.
";Quieres la camisa azul o la verde?").

e No forzar la participacion: Si la persona muestra resistencia o desinterés, no la
obligues a unirse a una actividad. La coercion sélo genera ansiedad y rechazo.
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e Evitar actividades demasiado complejas o que requieran mucho esfuerzo cognitivo:
Las tareas con muchos pasos o que son demasiado desafiantes pueden llevar a la
frustraciony al abandono. Adapta la dificultad a su capacidad actual.

e No enfocarse en el resultado, sino en el proceso: Evita la presion por la "perfeccion” o
por terminar una tarea. Lo importante es el disfrute y la participacién en la actividad,
no el producto final.

e No infravalorar sus capacidades actuales: No asumas que no puede hacer algo. Dale
la oportunidad de intentarlo y ofrece apoyo gradual.

e Evitar lafalta de propésito en las actividades: Las actividades deben tener un sentido
para la persona, incluso si es solo por el placer que le generan, en lugar de ser meros
"rellenos" del tiempo.

e No introducir demasiadas novedades al mismo tiempo: La estabilidad y la
familiaridad son claves. Incorpora los cambios de forma gradual y uno a uno.

e Evitar la falta de estructura o una rutina caética: La falta de un horario predecible
puede generar desorientacion y ansiedad. Mantén una rutina diaria flexible pero
consistente.

e Evitar discusiones o confrontaciones directas: En lugar de argumentar, utiliza la
validacién emocional y la redireccidn suave para manejar los desacuerdos o las ideas
delirantes.

e No subestimar el poder de la comunicacion no verbal: Evita cruzar los brazos, fruncir
el ceno o mostrar impaciencia. Tu lenguaje corporal debe transmitir calmay cercania.

e Evitar el aislamiento social: No la apartes de la interaccion con familiares y amigos. La
conexion social es vital para su bienestar emocional.

e Evitar la sobrecarga sensorial: Reduce ruidos excesivos, luces muy brillantes o
ambientes cadticos. Un entorno tranquilo y predecible minimiza la confusion.

e No ignorar las sefales de malestar o angustia: Aprender a identificar los signos de
incomodidad, dolor o frustracion, incluso cuando la comunicacion verbal sea limitada.
Actuar rapidamente puede prevenir escaladas de comportamiento.
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15. Claves ante sintomas psicolégicos y conductuales

Las alteraciones afectivas, del pensamiento y conductuales estan relacionadas con el
deterioro cognitivo progresivo causado por la demencia, pero también pueden presentarse
como resultado de diferentes factores relacionados con el entorno y la interaccién con la
persona con demencia. La manifestacion de esta sintomatologia puede ser muy variable en
cada caso, pero tener herramientas que permitan gestionar estas situaciones facilita la
convivencia y el bienestar tanto de las personas con demencia como de las personas del
entorno familiar. Entre los sintomas mas frecuentes que pueden producirse, estan: apatia,
depresién, ansiedad, agitacidon, conductas repetitivas, alucinaciones, ideas delirantes,
deambulacién, desinhibicién...

¢{QUE PROMOVER?:

Empatizar. Ponerse en el lugar de la persona con demencia para comprender su
realidad y las emociones que acompanan a su forma de interpretarla.

Actuar con paciencia y comprension. Trasladando afecto y tranquilidad

Ser flexibles. Adaptarse a las situaciones y circunstancias de cada momento a la hora
de abordar estos sintomas, pudiendo ser flexibles en cuanto a determinados habitos,
por ejemplo en relacién a la higiene personal y la frecuencia de la misma.

Fomentar la autonomia. Creando rutinas que respeten sus preferencias y generen
conflanza en la persona con demencia para que realice actividades de forma
autéonoma, preservando asi su dignidad.

Adaptar el entorno prestando atenciéon a las necesidades y circunstancias de la
persona con demencia.

¢{QUE EVITAR?:

Discutir o confrontar, haciéndole ver que su conducta no es adecuada, errénea o que
no tiene razoén.

Presionar para que realice actividades complejas, dificiles o que no se ajusten a sus
gustos y preferencias.

Evitar situaciones que produzcan angustia o tensién, asi como enfrentarse a
situaciones desconocidas o sobre estimulantes.

Tomar lo que pasa como algo personal. Estas conductas son consecuencia de la
afectacion cerebral producida por la demencia, por lo que no tienen la voluntariedad
de hacer dano o producir malestar intencionadamente por parte de la persona con
demencia.

Ignorar por completo la conducta y la intencién comunicativa de la persona con
demencia.
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16. Claves en el cuidado emocional

El bienestar emocional hace referencia a la gestién adecuada de las emociones y a la
capacidad de identificarlas, aceptarlas y regularlas para hacer frente a situaciones y
experiencias vitales. Incluye la capacidad de adaptacion y la construccién de vinculos
afectivos positivos.

¢{QUE PROMOVER?:

Reconocer las propias necesidades y limites.
Aceptar los propios sentimientos.

Expresar y compartir con personas cercanas como nos sentimos.

e Realizar habitos de vida saludables (alimentacion, descanso, deporte, socializacion)

e Realizar técnicas de relajacion (respiraciéon, mindfulness, meditacion...)

e Practicar actividades agradables que fomenten la desconexién y permitan disfrutar.

¢{QUE EVITAR?:

e Juzgar y rechazar los propios sentimientos y emociones, independientemente de que
sean positivas o negativas

e Anticipar situaciones que “podrian” darse en un futuro, pero que actualmente no
estan sucediendo. Por ejemplo: Anticiparse a fases mas avanzadas de la demencia
cuando en este momento la persona se encuentra en una fase inicial.

e Reprimir emociones

e Autoexigenciay perfeccionismo
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V. BUENAS PRACTICAS PROFESIONALES

Cuidar a una persona con demencia no es solo una labor técnica, es una experiencia
profundamente humana. Requiere conocimientos actualizados, habilidades especificas v,
sobre todo, actitudes que dignifiquen a la persona afectaday alivien la carga emocional de su
entorno. En este sentido, hablar de buenas practicas profesionales no solo es una
responsabilidad ética para quienes trabajamos en el ambito geriatrico, sino también una guia
para las familias, que muchas veces no saben qué esperar, qué preguntar o qué exigir.

Numerosos estudios han demostrado que la calidad del acompanamiento profesional
impacta directamente en la calidad de vida de las personas con demencia y de quienes las
cuidan (Olazaran et al., 2010; WHO, 2017). Las buenas practicas no solo previenen el
deterioro funcional, sino que también pueden reducir el sufrimiento emocional y mejorar el
vinculo familiar.

17. Conocimientos, habilidades y actitudes necesarias

CONOCIMIENTOS:

Aquellos sujetos con un mayor conocimiento de la enfermedad muestran mas capacidad para
identificarla precozmente y buscar un tratamiento mas éptimo, resultando ademas las
estrategias de afrontamiento mas efectivas.

Conocer la enfermedad es fundamental para:

Poder realizar un diagndstico precoz.

Optimizar los cuidados.

Reducir la sobrecarga del cuidador/a.

Comprender mejor la enfermedad.

Reducir el estigma.

Saber pedir ayuda.

Gestionar los recursos adecuados.

Tomar decisiones.

Areas de conocimiento en este ambito:
e Factoresderiesgo, sintomasy curso de la enfermedad.
e Laimportancia del diagnéstico precoz.

e Tratamiento farmacolégico y no farmacolégico (estimulacion cognitiva).
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Atencién Centrada en la Persona: con el fin de ajustar la atencién individualizada a la
persona con demencia, se sugiere conocer primero sus antecedentes, gustos y
experiencias previas (historia personal del individuo).

Interacciones de atencién: cuidados basicos, necesidades de seguridad, comunicacion
con la persona con demencia.

Interacciones con el entorno fisico inmediato. Reduccién de riesgos y adaptaciéon de
su vivienda/ residencia.

Aplicaciéon de las nuevas tecnologias en el cuidado de la persona con demencia.
Domoética e lA.

Manejo y mantenimiento de actividades habituales. Importancia de que participen
en actividades que les reporten sentimiento de utilidad y autoestima.

Manifestacion de comportamientos. Trastornos conductuales. Estrategias de
afrontamiento.

Autocuidado. Sentimientos, creencias o actitudes personales que pueden afectar a su
autocuidado. Estrategias de afrontamiento del estrés y del agotamiento.

Recursos sociales y asistenciales.
Saber pedir ayuda (a tiempo).

Afrontamiento de la pérdida y elaboracion del duelo.

HABILIDADES:

Estar abierto a nuevas formas de interactuar y comunicarse (paciencia): debemos
recordar que la persona con demencia no actuda intencionalmente sino producto de su
enfermedad, teniendo cada vez menos, control de sus propios actos. Ajustaremos
nuestro comportamiento a cada momento de la enfermedad.

Implementar medidas para evitar la alteracion, estrés y conflictos: evitar todas
aquellas situaciones que puedan generar malestar y confusion, estableciendo rutinas
y manteniendo a la persona afectada en entornos conocidos siempre que sea posible.
Con esto evitamos generar que se altere y estresa innecesariamente.

Reconocer situaciones peligrosas e implementar precauciones: Identificar las areas
de riesgo y peligro con el fin de aplicar medidas preventivas (utilizar determinados
electrodomésticos, salir solo/a a caminar, dejar las llaves puestas en la puerta, etc.).
Abordar los problemas seglin vayan apareciendo desde la sensibilidad y la empatia,
respetando en la medida de lo posible la voluntad de la persona con demencia pero
estableciendo limites.

Ser proactivo en lugar de reactivo: la demencia sigue un curso progresivo e
irreversible. Es importante comenzar a planificar decisiones médicas y financieras
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desde el principio, idealmente tan pronto como la persona recibe el diagnédstico.
Tomar decisiones para otra persona puede resultar complicado y estresante, pero
precisamente para reducir ese estrés se recomienda adelantarnos a las situaciones y
planificar diversos aspectos (médicos, econdmicos, legales, etc.).

Saber cuando pedir ayuda: tan importante como el cuidado de la persona
dependiente, es el cuidado del propio cuidador/a. Recurrir a distintos recursos
(sanitarios, servicios sociales) no es renunciar a nuestro ser querido, todo lo contrario.
Lo dejamos en manos de otras personas con el fin de que los cuidados contintieny de
mantener nuestra salud fisica y mental.

ACTITUDES:

¢Qué beneficios le genera al cuidador emplear ciertas actitudes a la hora de relacionarse
con una persona con demencia?

Por una parte al cuidador/a le genera un sentimiento de refuerzo de su autoestima con lo que
ademas de sentirse mejor, la calidad de los cuidados también se va a ver afectada
favorablemente. Por otra parte también le va a generar un sentimiento de eficacia, y el
desarrollo de las tareas con la persona afectada va a ser mucho mas facil.

¢{Qué actitudes se consideran necesarias para tratar a una persona con demencia?

Son varias y todas ellas necesarias y complementarias. Se relacionan seguidamente:

Tranquilidad: el saber mantener la serenidad y la calma nos va a permitir afrontar
todas las vicisitudes que puedan acontecer, evitando alterar a la persona afectada.
Estar en calma con uno/a mismo/a para estar sereno con los demas y con las
situaciones, en ocasiones estresantes, que se pueden producir.

Empatia: entendida como la capacidad de ponernos en el lugar de |la persona que
sufre demencia. Empatia para comprender cdmo se pueden sentir en cada momento:
incomprendidos, confusos, desorientados. Cuanto mayor sea el grado de empatia,
mayor acercamiento mostraremos hacia la persona con demencia.

Resiliencia: es la capacidad que nos permite hacer frente a la adversidad. Se trata de
qgue la salud del cuidador/a no se vea afectada ante los agentes estresores derivados
del cuidado del enfermo. La clave de esta actitud radica en enfrentar las crisis,
saliendo fortalecidos de ellas, a pesar del coste emocional de las mismas.

Fortaleza: todas las personas tenemos habilidades, virtudes y capacidades en distinta
medida. Creer en nosotros/as mismos/as, utilizando nuestros recursos personales nos
va a ayudar a afrontar y enfrentar la experiencia de cuidar a una persona con
demencia.
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e Disposicion: entendida como la predisposicion voluntaria para dar respuesta a las
necesidades del enfermo. No se trata de estar de forma permanente con el enfermo,
cuestion inviable por motivos de salud del cuidador/a, sino de cuidar y asistir un
tiempo razonable a la persona con demencia.

e Humor: manejar esta actitud es fundamental, entendiendo este como la capacidad de
la especie humana que hace que la vida no solo sea soportable, sino agradable y
placentera. El humor nos permite suavizar situaciones cuando estas son estresantes.
Actla como una valvula de escape ante circunstancias adversas que se pueden
derivar de los cuidados de la persona con demencia.

Checklist - Buenas practicas profesionales

Dimension Buenas practicas observables

Conocimientos [J - Conoce tipos y fases de demencia
[] - Detecta senales tempranas
] - Aplica Atencion Centrada en la Persona
[ - Usa tecnologias utiles
[ - Informa sobre recursos disponibles

Habilidades [ - Se comunica con paciencia
[ - Crearutinas seguras
L] - Previeneriesgos
] - Planifica con antelacion
[ - Pide ayuda cuando es necesario

Actitudes [J - Transmite calmay empatia
O - Es resiliente y humano/a
[ - Respetala dignidad
] - Tiene disposicion emocional
1 - Usa el humor de forma cuidadosa

18. Buen trato y prevencion de maltrato

El Buen Trato tiene que ver con que las personas mayores con demencia puedan disfrutar de
un envejecimiento digno, en el que se fomente o promueva su autonomia, haciéndoles
participes en su atencion y cuidados, y en la toma de decisiones que les afecten. La mejor
forma de luchar contra el maltrato que atenta contra la dignidad de las personas mayores con
demencia es la prevencién, a través de la promocion del buen trato.
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La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define como maltrato a una persona mayor
cualquier acto “que le cause daro o sufrimiento, asi como la no adopcion de medidas apropiadas
para evitar otros danos, cuando se tiene con dicha persona una relacién de confianza’.

¢{QUE PROMOVER?:

Tratar a la persona como un sujeto adulto, sin hacer diferencias en el trato por razén
de su situacion de dependencia y/o de su edad.

Emplear en la comunicacion formas de tratamiento adecuadas a una persona adulta.
Tratar a la persona con comprension, afecto y de forma empatica.

Contar con las personas con demencia a la hora de tomar decisiones (siempre dentro
de las limitaciones que se derivan de la enfermedad), brinddndoles una adecuada
informacion.

Dirigirse a la persona desde el respeto, tratandolos con educacién, y como un
individuo mas de la comunidad.

Tratar ala persona como unigual, con un reconocimiento adecuado tanto en el ambito
familiar como social.

Hacer participe a la persona con demencia en los procesos de comunicacion, pidiendo
su opinién cuando sea necesario y teniendo en cuenta sus gustos y preferencias.

Llamar ala persona por sunombre o apelativo (tal y como le gusta ser lamada).

Sumar buenas dosis de paciencia a determinadas situaciones, que son fruto de la
evolucién de la enfermedad.

¢QUE SE DEBE EVITAR?

Tratar a las personas con demencia como si fueran nifos (infantilizarlas).

Utilizar formas de tratamiento hacia la persona con demencia que impliquen
discriminacién, incapacidad, incompetencia y cualquier otra forma de comunicacion
gue infravalore a la persona afectada.

Tratarlos desde el prisma de una relacién no empatica, distante y lejana.
No tenerlos en cuenta a la hora de tomar decisiones que les afectan.

La falta de informacién cuando ésta sea necesariay les afecte.

Tratarlos con una excesiva confianza y con faltas de respeto.

Ignorar a la persona con demencia.

Contestar por la persona afectada de demencia, y seleccionar alternativas que les
afectan sin tener en cuenta sus gustos y preferencias.

Utilizar pronombres que despersonalizan a la persona con demencia (este, esa).

Perder la paciencia y descalificar y degradar a la persona afecta, teniendo en cuenta
que las disfunciones comportamentales son producto de la enfermedad.
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VI. FAMILIA, PERSONAS CUIDADORAS Y ENTORNO

19. Apoyo a las familias y personas cuidadoras

Las enfermedades neurodegenerativas tienen un impacto relevante en las familias y
cuidadores; por un lado, el nimero de horas que se tienen que dedicar para los cuidados v,
por otro lado, la inversion econémica que se precisa para los mismos. Ademas, para la
persona que se encarga principalmente de los cuidados supone una importante carga
emocional y fisica que acaba mermando su propia salud fisica y mental. (Evaluacién de la
Estrategia en enfermedades Neurodegenerativas del Sistema Nacional de Salud)

Por ello, entender los desafios comunes para un cuidador de personas con demencia implica
reconocer aspectos como el estrés emocional, la necesidad de cultivar la paciencia, mantener
las rutinas y la importancia de buscar apoyo y cuidarse a uno mismo. Ademas, es util saber
aceptar ayuda cuando se ofrece, establecer limites y mantener las actividades sociales para
evitar la soledad. Es por esto que comprender que los cambios en el comportamiento de la
persona cuidada son causados por la enfermedad, y no por su intencién, ayuda a afrontar
mejor los retos diarios. Todo esto ayuda a crear empatia y a preparar mejor para las
dificultades que puedan surgir en el cuidado (Manual para el entrenamiento y apoyo de
cuidadores de personas con demencia)

De cara al apoyo y cuidado de familias y personas cuidadoras, el primer paso para poder
ayudar a las personas que cuidan a personas con demencia es proporcionarles informacion
sobre la demencia y los cambios que van a ir apareciendo en distintas dreas de la persona:
cognitiva, emocional, conductual y de relaciones interpersonales. Igualmente, recomendarles
la posibilidad de contactar con la asociacion de familiares de enfermos de Alzheimer mas
proxima a su domicilio, donde van a recibir formacién y apoyos especializados, tanto para la
persona afectada como para ellos mismos.

Por otro lado, se recomiendan diversas actividades agradables que los cuidadores pueden
realizar para relajarse y disfrutar, ya sea de manera individual o en compafia de la persona
cuidada. Algunas de estas actividades incluyen escuchar musica, tocar un instrumento, dar
paseos relajantes, escuchar audiolibros, leer, salir a comer juntos, cocinar y preparar
aperitivos, observar animales o la naturaleza, hacer manualidades, ver fotografias, hablar de
recuerdos buenos, invitar amigos a casa o cualquier otra actividad que les aporte placer y
tranquilidad. (Manual para el entrenamiento y apoyo de cuidadores de personas con
demencia)

Estas actividades son importantes porque ayudan a reducir el estrés, proporcionan
momentos de disfrute y contribuyen a que los cuidadores puedan seguir dando atencion de
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manera adecuada. Ademas, realizar estas actividades junto con la persona cuidada, como
pasear o hacer manualidades, puede ser especialmente placentero y fortalecer el vinculo
entre ambos

Es relevante que los cuidadores aprendan a relajarse para manejar mejor el estrés asociado a
la tarea de cuidar a una persona con demencia. La relajacion puede realizarse en cualquier
momento y lugar y practicarla ayuda a reducir la tensiéon, renovar la energia y facilitar la
realizacién de tareas diarias. Para ello existen diferentes métodos de relajacion, como
técnicas de respiracion, movimientos de cuello, contar, usar imagenes visuales, relajacion
muscular y estiramientos.

Los familiares viven el proceso con mucha dificultad y especialmente tienen mayor
sobrecarga, inquietud o malestar ante los siguientes aspectos, que deben ser tenidos en
cuenta para ofrecerles la mejor informacion, formacion, apoyo y cuidados:

e Retos en las fases iniciales:

o Antes del diagnostico: al no saber lo que esta pasando se generan discusiones
constantes, se interpreta lo que pasa como un conflicto y no se sabe frente alo
que estamos.

o Durante el diagnéstico: Es necesario tener informaciéon adecuada sobre las
curso de la enfermedad, fase en la que se encuentra el familiar y la
sintomatologia asociada. Esto es importante dada la complejidad de la
enfermedad, lo largo del proceso y que es necesario ir planificando un aumento
progresivo de los cuidados y apoyos.

o Posterior al diagnéstico: En esta fase es muy recomendable ir lo antes posible
a alguna Asociacién de Familiares de personas con demencia o Alzheimer
(AFAs), para recibir informacion, formacién, apoyo e incluso participar en
grupos de mutua ayuda.

e Enlasfases moderadas o intermedias, los mayores retos para la familia son:

o Aprender la forma de afrontar las alteraciones de comportamiento o conducta
sabiendo lo que hay que hacer y cdmo reaccionar (aqui no siempre se aplica la
l6gicay lo podemos hacer al revés).

o Aprender como hacer las cosas cuando la persona no quiere hacerlo (el bafio,
vestirse, comer, etc.) o aceptar un cambio en la forma de plantearlas.

o Aprender las técnicas de comunicacion y de relacién basadas en lo positivo y
las fortalezas.

o Aprender como evitar y afrontar las situaciones de riesgo que se generan (al
cocinar, accidentes al beber productos no alimenticios, al salir y perderse en la
calle, etc.).
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o Tener claro si los apoyos se van a dar a nivel domiciliario o a nivel de un centro
residencial y buscar la mayor implicaciéon de apoyo de toda la familia.

e Enlasfases mas avanzadas:

o Los mayores retos estan vinculados a las dificultades en los cuidados de la vida
diaria, lo que hay que hacer cuando ya tienen mucha dificultad para comer,
cuando aparecen las infecciones y especialmente, el prepararse ante los
cuidados finales de la vida y la mejor preparacion ante el momento, laformay
lugar del fallecimiento.

:QUE PROMOVER?:

e Promocion del autocuidado y bienestar del cuidador: Incentivar que los cuidadores
dediquen tiempo para descansar, actividades recreativas, atencion médica y
psicolégica para evitar el agotamiento o “burnout”. Para ello se puede emplear
técnicas de relajacion para aprender a relajarse y manejar mejor el estrés asociado a
la tarea de cuidar a una persona con demencia. Puede realizarse en cualquier
momento y lugar y practicarla ayuda a reducir la tensién, renovar la energia y facilitar
la realizacion de tareas diarias. También deben brindarse opciones de cuidado
temporal (respiro) para que los cuidadores puedan tomar pausas necesarias sin
sentimiento de culpa, volviendo después al cuidado habitual sin la sensacién de
agotamiento.

e Apoyo psicolégico y emocional: ofrecer asesoria o terapia para manejar el estrés, la
ansiedad y el duelo asociado al cuidado de personas con demencia. Para esto es
relevante aprender o dejarse asesorar de cara a conseguir ver las cosas de una forma
constructiva. Con esto hacemos referencia a que, por regla general, los pensamientos
influyen directamente en cdmo nos sentimos y, de esta manera, los pensamientos
negativos o poco utiles pueden generar malestar emocional. (Manual para el
entrenamiento y apoyo de cuidadores de personas con demencia).

e Realizacion de actividades conjuntas: desde el punto de vista emocional una
actividad que suele mejorar su calidad de vida y aliviar la carga del cuidador es
promover la participacion del cuidador y la persona con demencia activa en
actividades que puedan tener un significado para ambos o puedan servir de
entretenimiento para ambos, creando asi vinculos o momentos de disfrute.
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e Orientacion sobre manejo conductual: es relevante también de cara a un buen
desarrollo del cuidado de una persona con demencia aprender técnicas para manejar
conductas dificiles o cambios en el comportamiento de la persona con demencia,
reduciendo conflictos y frustracioén.

¢{QUE EVITAR?:

No minimizar ni ignorar sus emociones: Evitar restar importancia a su estrés,
frustracion o tristeza. Es fundamental validar sus sentimientos y ofrecer espacios para
gue los expresen.

No imponer soluciones genéricas o rigidas: Cada familia y situacién es Unica, por lo
gue imponer un solo método o “receta” para cuidar puede generar frustracién o
sensacion de incapacidad.

No sobrecargar a los cuidadores con informacién técnica sin apoyo: Dar demasiada
informacion médica sin acompanamiento puede ser abrumador. Es mejor ofrecerla de
forma clara, sencilla y con apoyo constante.

No dejar a los cuidadores solos: Evitar que los familiares se sientan aislados o sin
redes de apoyo. Es clave facilitar grupos de apoyo, asesoria profesional y recursos
comunitarios.

No ignorar la necesidad de autocuidado de los cuidadores: No fomentar la idea de
qgue el cuidador debe estar disponible 24/7 sin descanso. Deben promoverse pausas,
tiempo para ellos mismos y ayuda externa.

No juzgar ni culpar al cuidador o familia: Evitar criticas o culpas sobre cémo realizan
su labor, ya que puede aumentar la carga emocional y la culpa.

No negar la realidad del avance de la demencia: Evitar mensajes poco realistas que
puedan dar falsas esperanzas. Mejor apoyar con informacion honesta y compasiva
sobre el curso de la enfermedad.

No descuidar el aspecto legal y financiero: Es importante informar y ayudar en temas
legales, financieros y administrativos, para que no sea un peso adicional.
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20. Prevencion de sobrecarga de cuidadores/as

La sobrecarga del cuidador hace referencia a un estado de agotamiento fisico y psicolégico
debido al cuidado continuado de una persona que presenta una situaciéon de dependencia.
Prevenirla es crucial para el bienestar del cuidador vy, por ende, para la calidad del cuidado
que recibe la persona con demencia. A continuacién exponemos recomendaciones para
cuidadores familiares:

:QUE PROMOVER?:

Aceptar la ayuda y delegar: No intentes hacerlo todo solo/a. Acepta la ayuda de otros
familiares, amigos o vecinos. Delega tareas especificas (compras, acompafamiento,
tramites).

Buscar formacion e informaciéon: Conocer la enfermedad y sus etapas te dard
herramientas para manejar mejor las situaciones y entender que muchos
comportamientos son parte de la demencia, no algo personal.

Establecer rutinas estructuradas: Tanto para la persona con demencia como para el
cuidador. Una rutina predecible reduce la incertidumbre y puede ayudar a gestionar el
tiempo de forma mas eficiente.

Priorizar el autocuidado: Dedica tiempo a tus propias necesidades: ejercicio fisico,
alimentacién saludable, suefio adecuado y ocio. Esto no es un lujo, es una necesidad
para mantenerte fuerte.

Utilizar los recursos disponibles: Accede a servicios de respiro familiar (centros de
dia, estancias temporales), ayuda a domicilio, grupos de apoyo, y asesoramiento
psicolégico que ofrecen las AFAs y otros organismos.

Unirse a grupos de apoyo: Compartir experiencias con otros cuidadores que
atraviesan situaciones similares puede reducir el aislamiento, validar tus sentimientos
y ofrecer estrategias practicas.

Establecer limites claros: Aprende a decir "no" a peticiones que te sobrecarguen. Es
importante proteger tu tiempo y energia.

Mantener aficiones e intereses personales: No abandones por completo tus
actividades previas al cuidado. Retoma hobbies o busca nuevas actividades que te
generen placer y distraccion.

Gestionar el estrés y las emociones: Aprende técnicas de relajacién, respiracion o
mindfulness. Busca apoyo psicolégico si sientes que la tristeza, la ansiedad o la
frustracién te superan.
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Planificar el futuro a largo plazo: Considera las necesidades futuras de cuidado y
evalia las opciones (residencias, ayuda profesional a domicilio continua) con
antelacién, para reducir la incertidumbre y el estrés de decisiones de ultimo
momento.

Identificar en uno mismo los signos de sobrecarga fisica y emocional: cansancio
continuado, problemas de suefo, irritabilidad frecuente, ansiedad elevada, tristeza,
aislamiento social, sentimiento de que la situacién de cuidado te desborda.

Informate sobre la enfermedad y su evolucion para adquirir herramientas vy
estrategias que te ayuden a gestionar la pérdida de capacidades de la persona y
posibles conductas dificiles.

Establecer un plan integral de cuidados para la persona afectada. En esto puede
ayudarte la red de apoyo familiar y/o profesional que vayas organizando.

Dedicar tiempo a cuidar tu salud fisica y psicologica: actividad fisica, alimentacién
adecuada, tiempo de sueno, espacios compartidos con tu red de apoyo, tiempo de
ocio, etc.

Utilizar la tecnologia para ayudarte a gestionar actividades cotidianas del enfermo:
recordatorios digitales, relojes inteligentes para control de salud, sistemas de
localizacion GPS, control medicacion, sensores en cama, etc.

Recuperar el interés por actividades o aficiones que proporcionen bienestar.

Promover su vida social, conectando con amistades y disfrutando de la compania de
personas afines.

¢QUE SE DEBE EVITAR?

Reconocer nuestros limites y no intentar cuidar tu solo/a. BUSCA APOYO FAMILIAR
Y/O PROFESIONAL para acceder a los recursos sociales disponibles y a programas de
apoyo a familiares que organizan distintas entidades.

No anticipar lo que no ha sucedido: Evita la anticipacién a situaciones que
actualmente no se estan dando.

Evitar el aislamiento social: Evitar dejar de lado la vida social, cortar el contacto con
amigos y familiares, y no salir del hogar. El aislamiento es un caldo de cultivo para la
depresiény el agotamiento.

Evitar el perfeccionismo en el cuidado: Evitar intentar que todo sea "perfecto" o que
la persona que vive con demencia no sufra ni un solo inconveniente. El perfeccionismo
genera una presion inmensa y es irreal en el contexto de la demencia. Hay que buscar
"lo suficientemente bueno".
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e Evitar la negacion de la enfermedad y sus implicaciones: Evita ignorar o minimizar el
avance de lademenciay las nuevas necesidades que surgen. Esto impide buscar ayuda
atiempo vy planificar el futuro, aumentando la incertidumbre y el estrés.

e Evitar ignorar las propias necesidades y el autocuidado: Evita pensar que las propias
necesidades (descanso, ocio, salud) son secundarias o un lujo. No cuidarse a uno
mismo es el camino mas directo a la sobrecargay al "sindrome del cuidador quemado".,

e Evitar las confrontaciones y discusiones constantes: Evita discutir, razonar o intentar
"corregir" constantemente a la persona que vive con demencia cuando presenta
delirios, alucinaciones o desorientacion. Esto es agotador para ambos y suele ser
ineficaz.

e Evitar asumir toda la responsabilidad y no delegar: Evita creer que nadie mas puede
cuidar tan bien o encargarse de las tareas, negandose a pedir o aceptar ayuda. La
carga de cuidar a una persona que vive con demencia es demasiado grande para una
sola persona.

e Evitar la rumiacion y la autoculpabilidad: Evitar darle vueltas constantemente a los
problemas, lamentarse por lo que se hizo o no se hizo, o culparse por el progreso de la
enfermedad o por los propios errores.

e Evitar la desinformacion o la falta de formacion especifica: Evitar cuidar sin conocer
la enfermedad, sus fases, las estrategias de comunicaciéon o cémo manejar las
conductas. Laignorancia aumenta la incertidumbre, el miedo y la frustracion.

e Evitar la sobrecarga del cuidador/a por falta de respiro: Evitar no tomarse
descansos, por pequefios que sean, y no utilizar los recursos de respiro familiar
disponibles. Una persona cuidadora exhausta no puede ofrecer un cuidado de calidad.

e Evitar retrasar la buisqueda de apoyo profesional: Evitar esperar hasta estar al limite
de las fuerzas (fisicas o emocionales) para buscar ayuda médica o psicoldgica para uno
mismo. La intervencion temprana es clave para gestionar el estrés y prevenir
problemas de salud mayores.
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21. Comunidad y entorno

COMUNIDAD: Es fundamental que ante una situacién de cuidado prolongado de una
persona con dependencia, el cuidador organice dentro del plan de cuidados del enfermo,
espacios para su propio autocuidado, espacios en los que pueda desarrollar intereses o
aficiones o bien que pueda compartir con otras personas con el fin de minimizar los efectos
de la sobrecarga emocional y experimentar emociones positivas al margen de la situacién de
cuidado.

Igualmente, es muy importante que las personas con demencia cuenten con un entorno
seguro y de apoyo. Adaptar el entorno fisico y social puede marcar una gran diferencia en su
calidad de vida, ayudando a mantener su independencia, reducir la confusién y disminuir la
frustracion. Al crear un ambiente acogedor y comprensivo, la comunidad puede fomentar la
inclusiéon y el bienestar de las personas que viven con demencia, permitiéndoles participar
plenamente y con dignidad en la sociedad.

ENTORNO AMIGABLE con las personas que viven con demencia es aquel en el que existe
una sensibilizacion y un conocimiento de las caracteristicas que presentan las personas con
demencia y que se preocupa por adaptarse a las distintas necesidades fisicas, cognitivas y
emocionales de las personas afectadas. Incluye los elementos fisicos, sociales y culturales
gue rodean a una persona. Ejemplos:

Son espacios en los que se realizan actividades de difusion para la poblacion general sobre las
demencias con el objetivo de favorecer el conocimiento, la empatia y el compromiso social
hacia las personas afectadas para fomentar un trato adecuado y que las personas que
comparten esos entornos estdn capacitadas para responder con conductas y una
comunicacion adecuadas hacia las personas afectadas de demencia que, igualmente, pueden
compartir esos espacios ( vecinos, comercios, transporte y centros sanitarios adaptados). De
esta forma, se pretende también evitar los prejuicios y su exclusion social.

Son entornos en los que se organizan actividades adaptadas para las personas con
demencia con la finalidad de estimular sus capacidades conservadas y favorecer las
relaciones interpersonales gratificantes.

AMBIENTE POSITIVO. Se refiere a las condiciones fisicas y emocionales que nos transmite
un lugar concreto: iluminacion, ruido, temperatura, colores, tranquilidad, calma, etc. Todas
ellas, caracteristicas fundamentales que tenemos que tener en cuenta ya que un ambiente
adecuado mejora de manera significativa el bienestar de las personas con demencia.

ADAPTACION DEL ENTORNO. Se refiere a los cambios fisicos, sensoriales y sociales que
son necesarios para adecuar los distintos espacios de un entorno a las necesidades fisicas,
cognitivas, emocionales y relacionales de las personas con demencia.

La generalizacién de entornos amigables con las demencias requiere de una accion colectiva
por parte de las institucionesy de los distintos agentes sociales para lograr un compromisoy
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una implicacién que permita la consecucién de los numerosos cambios que se requieren para
incluir a las personas con demencia en la vida comunitaria.

Como hemos visto, en los procesos de cuidado, la persona con demencia no es la Unica que
necesita apoyo. También lo necesita quien cuida. También merece ser visto, acompanado,
protegido.

:QUE PROMOVER?:

Acceso a la naturaleza: Promover la exposicion a espacios verdes y jardines, que
pueden tener un efecto calmante.

e Participacion en actividades comunitarias: Fomentar la inclusién en grupos sociales y
actividades recreativas.

e Formaciéon comunitaria: Educar a vecinos, personal de tiendas y otros miembros de la
comunidad sobre la demencia.

e Transporte accesible: Asegurar opciones de transporte seguras y faciles de usar.

e Tecnologia amigable: Utilizar dispositivos tecnolégicos sencillos que ayuden a
recordar citas o tomar medicamentos.

e Apoyo a cuidadores: Crear redes de apoyo y grupos de ayuda para los cuidadores de
personas con demencia.

e Musica y arte: Utilizar la musica y las artes visuales para estimular la memoria y la
expresion emocional.

e Vinculos con mascotas: Fomentar la interaccién con animales, ya que la terapia con
mascotas ha demostrado ser beneficiosa.

e Comunidades amigables con la demencia: Colaborar con iniciativas locales que
buscan crear entornos mas comprensivos e inclusivos.

{QUE EVITAR?:

e Entornos sobre estimulantes: Evitar lugares con demasiado ruido, luces
intermitentes o multitudes, que pueden generar ansiedad y agitacion.

e Senalizacion confusa: No usar letreros ambiguos, pequefios o con demasiada
informacion.

e Aislamiento social: No permitir que la persona se aisle o se retire de su circulo social,
familiar, amistades o de su comunidad. El contacto humano es vital.

e Corregir errores de memoria: Explicar a personas allegadas y cercanas de la
comunidad, que no corrijan constantemente sus comentarios o declaraciones, ya que
esto puede causar frustracién y verglienza.

e Evitar la falta de comunicacidon clara: Explicar a personas allegadas y cercanas, que

no usen frases complejas, sarcasmo o dobles sentidos. La comunicacion debe ser
directa, sencillay amable.
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e Limitar su autonomia: No asumir que no pueden realizar tareas o actividades. Evitar
restringir innecesariamente su capacidad para hacer tareas que aun pueden realizar,
COMO pasear por un pargue cercano.

e Evitar hablar de ellas en su presencia: No tratarlas como si no estuvieran presentes.
Siempre dirigete a ellas con respeto y dignidad.

e Evitar la condescendencia: No les hablarles como si fueran nifios/as. Mantener el
respetoy la dignidad en todas las interacciones.

e Evitar la falta de empatia: No impacientarse si repiten preguntas o si les toma mas
tiempo procesar informacion. La paciencia y la comprension son fundamentales.

e Estigmatizacion: No permitas el estigma o el lenguaje despectivo sobre las personas
gue viven con demencia en la comunidad.

e Falta de paciencia: No impacientarse cuando la persona repite preguntas o necesita
mas tiempo para procesar la informacion.

22. Vida digna de las personas que viven con demencia en la
comunidad

Cuando hablamos de vida digna de las personas con demencia queremos reflejar la
importancia de recibir, no sélo cuidados clinicos y asistenciales, sino de garantizar
actuaciones que velen por los derechos fundamentales de las personas, independientemente
de su edad o de sus patologias, como son la autodeterminacion, la independencia, la
participacion social o |a defensa de sus valores personales, con la finalidad de proporcionar a
las personas entornos comunitarios enlos que puedan seguir manteniendo sus capacidades.

Las personas que padecen una demencia tienen que enfrentarse a diario a desafios y
dificultades que pueden afectar no solo al desempefio de tareas cotidianas y a su
participacion en actividades sociales sino también a su bienestar emocional. Por ello, se hace
mas necesario que nunca que tanto su entorno cercano como el entorno comunitario donde
desarrollan su vida manifiesten actitudes sensibles, empaticas y comprometidas con la
mejora continua e integral de la calidad de vida de las personas con demencia.

¢{QUE PROMOVER?:

e Percibir a la persona desde sus limitaciones y capacidades conservadas, como
cualquier otra persona de nuestro entorno.

e Recordar que todas las personas son Unicas y tienen experiencias de vida que les
proporciona un valor intrinseco.

e Potenciar espacios de educacion y sensibilizacion comunitaria para dar a conocer lo
gue significa vivir con demencia.

e Favorecer relaciones interpersonales gratificantes con la persona con demencia.
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e Proporcionar espacios de interaccion que favorezcan la expresién de emociones
positivas en las personas.

e Respetar ladiversidad cognitiva de las personas con las que nos relacionamos.

e Favorecer el desarrollo vy participacion en actividades culturales y de ocio
adecuadas a las capacidades de las personas.

e Entender las diversas maneras de expresion de deseos y necesidades de las personas
con demencia.

e Favorecer la toma de decisiones en aquellas areas en las que la persona mantenga
capacidades.

e Utilizar los elementos de los entornos y ambientes comunitarios para Ia
estimulacion integral de la persona.

e Acompainamiento y apoyo a los cuidadores informales para que puedan compartir
sus vivencias de cuidado y experiencias.

¢{QUE EVITAR?:

e Evitar actitudes de discriminacion y de exclusiéon. Todas las personas tenemos los
mismos derechos a disfrutar de espacios de encuentro que respeten nuestra
diversidad.

e Evitar percibir a la persona tUnicamente desde la enfermedad ya que eso nos impide
valorar las demas dimensiones de la persona: sus deseos, intereses, miedos, etc.

e Evitar actitudes que impliquen una pérdida de identidad de la persona con
demencia. Es importante que puedan seguir disfrutando de actividades que les gustan
aunque adaptandolas a sus capacidades actuales.

e Evitar su aislamiento social limitando su participacion en contextos familiares o
comunitarios en los que la persona se siente a gusto.

e Evitar la sobreproteccion y actitudes paternalistas que no favorecen Ia

independencia de la persona en actividades que todavia puede realizar.
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VII. RECURSOS Y PROGRAMAS

23. Recursos, programas y unidades especializadas

La calidad de los recursos, programas y unidades especializadas es crucial paralavida de las
personas con demencia y sus familias. La clave esta en un enfoque que priorice la dignidad, la
funcionalidad y el bienestar por encima de la mera contencion.

La atencion a la demencia requiere un enfoque multidisciplinar y escalonado que abarque
desde el diagndstico y el tratamiento hasta el apoyo diario y la calidad de vida, tanto de la
persona afectada como de su entorno familiar. Aportamos un esquema de algunos de los
principales recursos sanitarios, sociales y programas especializados para personas que viven
con demenciay sus familias:

RECURSOS SANITARIOS DE DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO:

e Unidades de Memoria / Unidades de Demencias (UM): Servicios especializados
dentro de hospitales o centros de salud que realizan el diagnéstico diferencial de la
demencia, evaltan el deterioro cognitivo, inician tratamientos farmacologicos y
realizan seguimiento clinico. Cuentan con neurélogos, neuropsicélogos y psiquiatras.

e Centros de Salud de Atencion Primaria (AP): Primer nivel de contacto de medicina de
familia y enfermeria. Pueden realizar cribados iniciales, seguimiento de casos
estables, gestion de medicacion, coordinacién con atencién especializada y apoyo a
cuidadores/as.

e Servicios de Neurologia/Psiquiatria: Especialistas que diagnostican y tratan a las
personas con demencia, especialmente en fases iniciales o ante la aparicion de
sintomas neuropsiquiatricos complejos.

e Servicios de Geriatria: Médicos especializados en la salud integral de las personas
mayores, tanto en diagnostico como en tratamiento integral, incluyendo el manejo de
las comorbilidades y sindromes geriatricos asociados a la demencia.

e Hospitalizacion a Domicilio (HAD): Ofrece cuidados médicos y de enfermeria en el
domicilio del paciente, evitando ingresos hospitalarios innecesarios y permitiendo
gue la persona permanezca en su entorno.

RECURSOS SOCIALES Y ASISTENCIALES:

e Servicios Sociales Comunitarios (SSCC): Puerta de entrada a los recursos sociales.
Ofrecen informacion, valoracion de la situacién de dependencia, tramitacion de
ayudas (ej. Ley de Dependencia), y derivacion a otros servicios.
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e Centros de Dia (CD): Proporcionan atencion integral diurna (estimulacion cognitiva,
fisioterapia, terapia ocupacional, alimentacién) a personas que viven con demencia,
permitiéndoles socializar y realizar actividades, y ofreciendo respiro a sus cuidadores.

e Residencias para personas mayores (con/sin unidades especializadas en demencia):
Alojamiento y atencién integral 24 horas para personas que requieren cuidados
continuos. Las que tienen unidades especializadas ofrecen ambientes y programas
adaptados a las necesidades de las personas que viven con demencia.

e Servicio de Ayuda a Domicilio (SAD): Apoyo en el hogar para actividades basicas
(higiene, alimentacién, movilidad) e instrumentales de la vida diaria (compras,
gestiones), aliviando la carga del cuidador familiar.

e Teleasistencia: Servicio de apoyo y seguridad a través de un dispositivo que permite a
la persona contactar con un centro de atencién ante una emergencia, y recibir
[lamadas de seguimiento.

e Grupos de Autoayuda para Cuidadores: Espacios de apoyo emocional y de
intercambio de experiencias entre personas que cuidan a familiares con demencia.
Liderados por pares o profesionales.

e Asociaciones de Familiares de Enfermos de Alzheimer (AFA): Organizaciones sin
animo de lucro que ofrecen una amplia gama de servicios: informacion, asesoramiento
legal/social, talleres para cuidadores, programas de estimulacion para personas con
demencia, respiro familiar.

e Unidades de Respiro Familiar: Servicios que ofrecen estancias temporales a la
persona con demencia (dias, semanas) para proporcionar un descanso prolongado al
cuidador principal.

e Programas de Voluntariado: Voluntarios/as capacitados/as que acompafan a las
personas que viven con demencia, realizando actividades Iludicas, paseos, o
simplemente ofreciendo compafia, proporcionando apoyo social y un respiro
indirecto al cuidador.

e Recursos para personas con demencia menores de 65 anos: Se pueden incorporar a
recursos especializados para personas con demencia (residencias o centro de dia de
Alzheimer) o recibir servicios de atencién a domicilio. A partir de 55 afios se pueden
incorporar a residencias o centros de dia para personas mayores de 65 anos y en
situacion de dependencia (si lo permite la Comunidad Auténoma con respecto a la
edad). Es necesario informarse en los servicios sociales.

PROGRAMASY ENFOQUES ESPECIALIZADOS:

e Talleres de estimulacion cognitiva (no solo en Centros de Dia): Programas
especificos, a menudo en asociaciones o centros civicos, enfocados en mantener las
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funciones cognitivas existentes y compensar las dificultades (memoria, atencion,
lenguaje).

Programas de fisioterapia y terapia ocupacional adaptada: Intervenciones dirigidas a
mantener la movilidad, el equilibrio, la funcionalidad en las AVD y prevenir caidas o
contracturas.

Programas de musicoterapia y arteterapia: Uso terapéutico de la musica y el arte
como medios de expresidon, estimulacion emocional y conexion, especialmente
valiosos en etapas avanzadas de la demencia.

Programas de psicoestimulacion / terapia de reminiscencia: Actividades centradas
en evocar recuerdos positivos del pasado para estimular la memoria remota, fomentar
la comunicacion y reforzar la identidad y la autoestima.

Programas de formacion y sensibilizacion (para profesionales y la comunidad):
Iniciativas que buscan aumentar el conocimiento y la comprensién sobre las personas
gue viven con demencia, desestigmatizar la enfermedad y promover entornos y
comunidades amigables con las personas que viven con demencia.

¢QUE PROMOVER EN RECURSOS Y PROGRAMAS?:

Fomentar un entorno fisico terapéutico: Disenar espacios que sean seguros,
orientadores, flexibles, sensorialmente estimulantes y que evoquen un ambiente
hogarefio (colores calidos, luz natural, mobiliario confortable y elementos conocidos).

Implementar la Atencion Centrada en la Persona (ACP): Es la base de todo, conocer
la historia de vida, gustos, valores y preferencias de cada persona para personalizar
los cuidados y actividades.

Garantizar personal especializado y estable: Contar con profesionales formados en
demencia, comunicacion adaptada, manejo de conductas disruptivas sin sujeciones, y
gue mantengan la estabilidad en los equipos para favorecer los vinculos.

Ofrecer programas de estimulacidon cognitiva personalizados: Disenar actividades
terapéuticas (no solo ocupacionales) que se adapten al nivel cognitivo y funcional de
cada persona, y que sean significativas para ellas (ej. reminiscencia, musicoterapia,
arteterapia, etc.).

Promover la actividad fisica adaptada: Fomentar el movimiento diario, ejercicios de
equilibrio, paseos al aire libre y actividades fisicas que mantengan la funcionalidad y
reduzcan la agitacion.

Desarrollar programas de intervencion no farmacoldgica: Priorizar estrategias como
la musicoterapia, la aromaterapia, la terapia ocupacional, la validacién, la
reminiscencia, y la terapia con animales para manejar sintomas conductuales y
psicolégicos de la demencia.
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e Facilitar la conexiéon social y emocional: Crear oportunidades para la interaccion
entre las personas que viven con demencia con el personal, voluntarios y con la
familia, fomentando el afecto y la prevencion del aislamiento.

e Garantizar una nutriciéon personalizada y placentera: Ofrecer comidas atractivas,
adaptadas a preferencias y dificultades, con un ambiente tranquilo y que invite al
disfrute.

e Proporcionar apoyo integral a las familias: Ofrecer formacién, grupos de apoyo,
asesoramiento individual y oportunidades para participar activamente en el plan de
cuidados.

e Fomentar la conexién con el entorno y la comunidad: Promover salidas al exterior,
participacion en eventos locales, voluntariado intergeneracional y el uso de recursos
comunitarios.

e Manejo del entorno sensorial: Prestar atencion a la iluminacion (natural), la acustica
(evitar ruidos molestos), los olores (agradables, caseros) y las texturas, para crear un
ambiente que genere confort y orientacion.

e Promover la autonomia y eleccion: Ofrecer constantemente opciones vy
oportunidades para que la persona tome decisiones sobre su dia a dia, por pequefias
gue sean.

e Garantizar la continuidad asistencial y la coordinacién: Asegurar una buena
comunicaciéon y coordinacién entre los diferentes profesionales y niveles
asistenciales.

e Evaluacion continua y adaptacion individual: Monitorizar constantemente el
bienestar y la respuesta de cada persona a las intervenciones, ajustando el Plan
Personalizado de Atencion y Apoyos (PPAA) de forma dinamica.

¢QUE EVITAR EN RECURSOS Y PROGRAMAS?:

e Evitar el enfoque sanitario/hospitalario en recursos sociales: No convertir la unidad
en un hospital; eliminar barreras, uniformes clinicos innecesarios y rutinas rigidas
propias de un centro médico.

e Evitar la masificacion y la impersonalidad: No exceder el nimero de personas
recomendado por unidad o programa, ya que dificulta la atencién individualizada y
crea un ambiente ruidoso y estresante.

e Evitar la infantilizaciéon o despersonalizacion: No tratar a las personas como ninos,
no usar diminutivos condescendientes, no hablarles en tercera persona o ignorar su
presencia.
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e Evitar el aburrimiento y la inactividad: No dejar a las personas sin estimulo
significativo, sentadas sin propésito durante horas o con actividades genéricas que no
les interesan.

e Evitar las sujeciones fisicas y farmacolégicas: No usar contenciones (fisicas o
guimicas). Recordemos que no es sujecion quimica cuando el medicamento esta
pautado para mejorar los problemas de conducta (agresividad, agitacion,
alucinaciones, etc).

e Evitar los horarios rigidos y uniformes: No imponer horarios de levantarse, comer o
acostarse iguales para todos, ignorando sus ritmos biolégicos y preferencias.

e Evitar la exclusion social y familiar: No restringir el acceso de las familias o limitar las
oportunidades de interaccién social, que son vitales para el bienestar.

e Evitar la falta de formacion del personal: No asumir que cualquier profesional puede
atender a personas con demencia sin formacién especifica en las complejidades de la
enfermedad y el enfoque ACP.

e Evitar la homogeneizacion de las actividades: No ofrecer el mismo tipo de actividad
para todos sin considerar los niveles de demencia, los intereses individuales o la
historia de vida.

e Evitar los entornos ruidosos, caéticos o desorientadores: No permitir un ambiente
con ruidos constantes, falta de senalizaciéon clara o que resulte confuso para las
personas con demencia.

e Evitar la resistencia al cambio y la rigidez institucional: No aferrarse a practicas
antiguas o burocraticas que impidan la flexibilidad y la adaptacion a las necesidades
individuales.

e Evitar la falta de confidencialidad y respeto a la privacidad: No discutir informacion
personal del residente en espacios publicos o delante de otros, ni ignorar su necesidad
de momentos a solas.

e Evitar subestimar las capacidades actuales: No asumir que la persona no puede
hacer nada; siempre buscar lo que aun es capaz de hacer y potenciarlo.

e Evitar la comunicaciéon ineficaz o confusa: No utilizar lenguaje complejo, hablar
rapido, en grupo o no asegurarse de que la persona ha comprendido el mensaje.
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24. Productos de apoyo y tecnologia amigable

Los productos de apoyo y la tecnologia pueden mejorar significativamente la calidad de vida
de las personas con demencia, promoviendo su autonomia, seguridad y bienestar.

¢{QUE PROMOVER?:

Promover la simplicidad: Opta por dispositivos con pocas funciones y botones
grandes. Cuanto mas sencilla sea la interfaz, mas facil sera de usar.

Fomentar la familiaridad: Elige productos que se parezcan a los que la persona usaba
antes de la demencia. La familiaridad reduce la curva de aprendizaje.

Priorizar la seguridad: Selecciona productos que prevengan riesgos, como sensores
de movimiento para evitar caidas o dispositivos de apagado automatico para
electrodomésticos.

Promover la personalizacion: Ajusta la configuracién del dispositivo (volumen,
tamano de fuente, colores) a las necesidades sensoriales y cognitivas especificas de la
persona.

Fomentar la comunicacion simplificada: Utiliza teléfonos o tabletas con marcacién
rapida por fotos o nUmeros grandes para facilitar la conexién con seres queridos.

Apoyar la orientacion temporal y espacial: Emplea relojes y calendarios digitales
grandes y claros, con informacién sobre el dia, la fecha y la hora, e incluso la estacién
del ano.

Promover la estimulacion cognitiva adaptada: Utiliza tabletas con aplicaciones de
juegos de memoria, puzles o musica disefiadas para diferentes niveles de demencia.

Facilitar la localizacion: Los GPS o localizadores personales pueden ofrecer
tranquilidad a familiares y cuidadores, permitiendo cierta autonomia segura a la
persona.

Fomentar la actividad fisica: Las bicicletas estaticas adaptadas o los podémetros
sencillos pueden animar al movimiento de forma segura y controlada.

Promover el disfrute musical: Reproductores de musica con manejo sencillo, donde
solo haya que pulsar un botén para escuchar sus canciones favoritas, son muy
beneficiosos.

Fomentar la independencia en la alimentaciéon: Utensilios adaptados (con mangos
mas gruesos o antideslizantes) y platos con bordes elevados pueden facilitar la
comida.

Fomentar la interaccion social: Dispositivos de videollamada sencillos o marcos de
fotos digitales que muestren a familiares pueden mantener la conexién.

Ofrecer formaciéon y apoyo a cuidadores: Es crucial que los cuidadores reciban
instruccion sobre como usar y maximizar el beneficio de estos productos.
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¢{QUE EVITAR?:

Evitar la complejidad excesiva: No introduzcas dispositivos con multiples funciones,
menus complicados o interfaces abarrotadas de botones. La complejidad es una
barrera inmediata.

No imponer tecnologia que la persona rechaza: Si la persona muestra resistencia,
miedo o angustia ante un dispositivo, no la fuerces a usarlo. Busca alternativas.

Evitar la infantilizacion: No elijas productos con disefios o funciones que traten a la
persona como un nifio. La dignidad es primordial.

No introducir demasiados dispositivos a la vez: Presentar multiples tecnologias al
mismo tiempo puede ser abrumador y generar confusioén. Introducelas de una en una.

Evitar el uso de alarmas o recordatorios intrusivos/estresantes: Las alarmas ruidosas
o recordatorios excesivamente frecuentes pueden generar ansiedad o irritabilidad.
Opta por avisos suaves.

No depender exclusivamente de la tecnologia: La tecnologia es un apoyo, no un
sustituto del cuidado humano, la interaccion social y el contacto directo.

Evitar la vigilancia invasiva sin justificacion: El uso excesivo de cdmaras o micréfonos
puede invadir la privacidad y generar paranoia o sensacién de ser "observado". Debe
ser un ultimo recurso y ético.

No asumir que la persona recordara como usar algo: Requiere pacienciay repeticion
constante en la ensefnanza, y la necesidad de recordatorios visuales o verbales.

Evitar productos con baterias de corta duracién o dificiles de cargar: Esto afade una
carga extra al cuidador y puede dejar a la persona sin su apoyo cuando mas lo
necesita.

No usar lenguaje técnico o jerga: Las explicaciones deben ser en términos sencillos y
directos, evitando cualquier tipo de vocabulario complejo al interactuar con la
persona o al explicar el uso de un producto.

Evitar la frustracion del cuidador: Si un producto es demasiado complicado de
gestionar para el cuidador, no sera sostenible a largo plazo.

No elegir productos que requieran un mantenimiento constante o complejo: La
simplicidad debe extenderse también al mantenimiento (limpieza, actualizaciones).

Evitar tecnologias que aislen a la persona: Ciertos dispositivos pueden sustituir la
interaccidon humana si no se usan con moderacién y como complemento.

No desechar por completo las ayudas tradicionales: A veces, un objeto analégico y
familiar (como un reloj de pared grande o un calendario de papel) es mas efectivo que
su contraparte tecnoloégica.
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25. Confederaciones y asociaciones de familiares de enfermos de
Alzheimer

En Espana, hay mas de 300 asociaciones de familiares de personas con Alzheimer y otras
demencias agrupadas bajo la Confederacion Espainola de Alzheimer (CEAFA). La forma mas
sencilla de encontrarlas es desde CEAFA o desde sus organizaciones autonémicas:

Confederacion Espaiola de Alzheimer y otras Demencias (CEAFA):

Nombre completo: Confederacion Espainola de Alzheimer y otras Demencias

Web: https://ceafa.es/

Directorio de Asociaciones Miembro: En la web de CEAFA, busca la seccién
"Nuestros Miembros" o "Nuestras Asociaciones"”, donde suelen tener un mapa
interactivo o un listado por Comunidades Auténomas para localizar la asociacion
mas cercana.

Tanto CEAFA, como las federaciones y asociaciones (AFAs) de familiares de personas con
demenciay enfermos de Alzheimer, ofrecen los siguientes servicios y apoyos:

1. Servicios de Informacién y Orientacion:

Asesoramiento individualizado: Ofrecen informaciéon personalizada sobre Ia
enfermedad de Alzheimer y otras demencias (etapas, sintomas, evolucién,
tratamientos no farmacolégicos).

Orientacion sobre recursos: Guian a las familias sobre los recursos sociales,
sanitarios y legales disponibles a nivel local, autonémico y nacional (ayudas,
prestaciones, centros de dia, residencias, etc.).

Informacion legal y social: Brindan orientacién sobre temas como la incapacitacién
legal, la designaciéon de tutores, testamentos vitales, dependencia y acceso a ayudas
econdmicas.

Documentacion y materiales: Distribuyen folletos, guias, publicaciones y acceso a
bibliotecas especializadas sobre demenciay cuidados.

Difusion y sensibilizacion: Organizan campanas y eventos para informar a la sociedad
sobre la demencia, desestigmatizar la enfermedad y promover la investigacion.

2. Servicios de Formacion:

Talleres y cursos para cuidadores familiares: Son fundamentales. Abordan temas
practicos como el manejo de conductas disruptivas, técnicas de comunicacion
adaptada, estrategias para la higiene y alimentacion, prevencién del sindrome del
cuidador quemado, y autocuidado.
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Formaciéon para profesionales: Algunas asociaciones también ofrecen cursos o
seminarios dirigidos a profesionales de la salud y lo social, para mejorar su abordaje en
el cuidado de personas con demencia.

Grupos de psicoeducacion: Espacios donde se combina la informacién tedrica con la
posibilidad de compartir experiencias, ayudando a las familias a comprender mejor la
enfermedad y a desarrollar estrategias de afrontamiento.

3. Servicios de Apoyo Emocional y Psicolégico:

Grupos de apoyo mutuo: Constituyen uno de los pilares de las AFAs. Son espacios
donde cuidadores y familiares comparten sus vivencias, frustraciones y éxitos en un
entorno de comprensién y empatia, moderados por un profesional.

Atencion psicoldgica individual: Ofrecen sesiones con psicélogos especializados para
ayudar a los cuidadores a manejar el estrés, la tristeza, la ansiedad, la culpa o el duelo
anticipado asociados al cuidado de la persona con demencia.

Terapias de apoyo: Pueden incluir técnicas de relajacion, mindfulness o manejo de
emociones para mejorar el bienestar emocional del cuidador.

4. Servicios Terapéuticos y de Atencion Directa a la Persona con Demencia (con apoyo a la
familia):

Talleres de estimulacidon cognitiva: Actividades disenadas para preservar las
funciones cognitivas (memoria, atencion, lenguaje) el mayor tiempo posible y
ralentizar el deterioro.

Terapias no farmacologicas: Incluyen musicoterapia, arteterapia, reminiscencia,
terapia de validacion, psicomotricidad, y ejercicio fisico adaptado.

Servicios de dia/Centros de dia: Ofrecen atenciéon integral durante el dia
(estimulacion, terapia ocupacional, alimentacion, etc.), proporcionando un respiro
fundamental a los cuidadores familiares.

Unidades de Respiro Familiar: Pueden ser puntuales (horas) o temporales
(dias/semanas), permitiendo al cuidador un descanso necesario o gestionar otras
responsabilidades.

Servicios de atencion a domicilio: Algunas AFAs ofrecen apoyo en el propio hogar de
la persona, facilitando que permanezca en su entorno conocido.

Programas de ocio y socializacién: Actividades que promueven la interaccién social y

En esencia, las AFAs son un referente fundamental para las familias afectadas por el
Alzheimer, proporcionando un ecosistema de apoyo que abarca desde la informacién inicial
hasta el acompanamiento emocional y terapéutico, con el objetivo de mejorar la calidad de
vida tanto de la persona con demencia como de quienes la cuidan.
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