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    Comprender a las personas con Alzheimer para ayudarlas mejor


    Las enfermedades que agrupa el síndrome llamado demencia son un reto profesional, social y económico de gran magnitud que nos empuja a buscar soluciones compensatorias y paliativas. Para el individuo que la sufre, es una trágica realidad que le enfrenta a uno de los miedos universales: la muerte como un tránsito vacío de significado y lleno de sufrimiento.


    ¿Curar o cuidar? La respuesta deseada por muchos de nosotros es curar, es decir, restituir la salud aplicando los tratamientos adecuados. Pero, ¿podemos curar la demencia? Desgraciadamente, en la mayoría de los casos, la respuesta es negativa. A pesar de los esfuerzos realizados para conseguir los tratamientos eficaces, en muchos casos la demencia es una realidad que no se puede curar, pero se puede cuidar.


    Podemos cuidar de estas personas, procurar por su bien, por su confort y bienestar. Comprender la diferencia entre curar y cuidar resulta un concepto clave para comprender lo que se nos pide. Proporcionar la máxima calidad de vida posible, a pesar de la enfermedad y durante todo su largo proceso.


    En Cataluña, en los últimos años, hemos empezado a escuchar la voz de destacadas personalidades que, en palabras del ex presidente de la Generalitat de Cataluña, Sr. Pasqual Maragall, han salido del armario y hablan abiertamente de su enfermedad de Alzheimer, de lo que conlleva, de cómo de sienten, de cómo se sienten tratados, de la importancia de las personas que les dan calor, de la esperanza en los nuevos tratamientos y, en definitiva, de lo que desean. Durante años los portavoces de sus necesidades han sido sus familias y los profesionales de los ámbitos sanitarios y psicosociales. Hoy disponemos de más relatos en primera persona. Son voces que nos aportan una experiencia nueva a todos los que desde diferentes ámbitos de trabajo, a menudo nos hemos erigido como portavoces de sus necesidades o hemos dado prioridad a las de la familia, dando por hecho que las necesidades de la persona afectada ya se tenían en cuenta.


    En la escucha de estos relatos me ha parecido identificar un mensaje compartido: las personas con Alzheimer nos recuerdan que lo que las identifica como personas –su identidad, lo que han hecho y continúan haciendo, las relaciones que han tenido, las personas a quienes quieren– está muy por encima de lo que las define como enfermos. De hecho, nos explican que la enfermedad es una realidad añadida a su vida pero que en ningún caso puede definirles como son. La manifestación de la enfermedad les ha obligado a someterse a un sinfín de intervenciones y atenciones; es lo que entendemos como el proceso diagnóstico y tratamiento tanto médico como psicosocial. Pero en ningún caso debe confundirse con una nueva identidad donde todo gira alrededor del Alzheimer.


    La experiencia psicológica de enfermar de Alzheimer obliga a las personas afectadas a vivir un proceso de duelo por la pérdida de la salud y las consecuencias para su vida diaria. Es un proceso similar al que se experimenta en otras enfermedades. Las personas que conviven con una situación de enfermedad observan cómo la sociedad les sitúa en otro espacio imaginario, clasificados y separados del mundo de las personas sanas. Enfermar es una dimensión de la vida que interfiere en nuestro proyecto vital y nos obliga a afrontar y a poner en marcha las estrategias necesarias para poder continuar con ese proyecto inicial, y si no es posible, a compensar lo que se pueda pero sin renunciar a su totalidad. Cada vez que el interlocutor ha interrogado a estas personas sobre qué les suponía convivir con Alzheimer, la respuesta ha comenzado por recordarnos quiénes son, en qué cosas han sobresalido en su vida y con qué personas queridas lo han podido hacer, y finalmente, en un segundo nivel, qué hacen para convivir con la enfermedad. Sencillamente una lección de humanidad, donde esta historia no se construye entre sanos y enfermos, entre los que tienen mente y los dementes, los que deciden y los que obedecen. La construcción de la historia del Alzheimer deberá ser un proceso inclusivo, donde todos forman parte, con los mismos derechos y obligaciones; donde lo que define a la persona es el guión de una narrativa orientada a compensar las dificultades, apoyándonos en las capacidades específicas que la persona mantiene.


    En esta edición encontrarán un nuevo capítulo titulado «Aproximarse a la experiencia de sufrir una demencia: ¿cómo debe de ser vivir con demencia?». En él se afirma que la principal función asistencial de una familia cuidadora, o de un centro asistencial, es la de acompañamiento a la persona enferma. Acompañar significa estar al lado del otro, al mismo nivel, siendo muy consciente de su individualidad. Las intervenciones de acompañamiento se mueven del estímulo a la ayuda, y de la ayuda a la substitución. Pasar de un nivel al otro cuando todavía no es el momento, puede tener consecuencias perjudiciales para el bienestar psicológico de la persona enferma.


    Kitwood es un autor que llamó la atención sobre una cultura del «cuidar», bien intencionada, basada en la buena voluntad de los familiares y/o profesionales que contrariamente a lo que se puede esperar, tiene unos efectos altamente perjudiciales para las personas con demencia. Lo definió con el nombre de la psicología social maligna. Defiende la idea de que a la persona enferma, por el hecho de sufrir un daño neurológico, se la sitúa automáticamente en un nivel de exclusión y no de inclusión en la sociedad. Con el tiempo, la exclusión acaba por negar el hecho de que las personas con demencia continúan siendo únicas, con una biografía y una historia de vida emocional y social. Esta negación, a pesar de no estar hecha de manera intencionada, se hace evidente en nuestra forma de interactuar, una forma que es más promotora de malestar que de bienestar. No se trata de acciones hechas con voluntad de perjudicar al otro, sino llenas de buena intención y con voluntad de ayuda, pero motivadas por mecanismos inconscientes de carácter defensivo que se ponen en marcha cuando sentimos la ansiedad que conlleva convivir con una persona afectada. Son reacciones defensivas ante la realidad de convertirnos en seres vulnerables y dependientes, de vivir un proceso de muerte largo, con mucho deterioro, que ataca nuestra identidad e integridad. Cuando la reacción es muy defensiva, se cambia de categoría a la persona con demencia y pasa a ser un demente. Así, la persona queda reducida a la enfermedad, mientras que en el concepto de «persona con demencia», la enfermedad es una limitación para su vida, pero la persona sigue existiendo como un sujeto con necesidades psicológicas y sociales e igual a los demás.


     


    Josep Vila Miravet


    Barcelona, mayo de 2011
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    La investigación biomédica sobre las enfermedades neurodegenerativas, su diagnóstico y sus tratamientos ha ofrecido avances indiscutibles en el ámbito de la salud. Sin embargo, los resultados de la creciente investigación sobre la experiencia de sufrir una enfermedad neurodegenerativa y su tratamiento, han demostrado que la atención basada puramente en una perspectiva biomédica no genera ni bienestar ni satisfacción de acuerdo con la perspectiva de la persona enferma (Penrod, Yu, Kolanowsky, Frick, Loeb y Hupcey, 2007). Actualmente, se defiende la importancia de conocer y tener en cuenta la experiencia subjetiva del individuo, es decir, incorporar su punto de vista en el tratamiento.


    Khun (1996) afirma que la hipótesis general en la cual se basa el modelo biomédico es confusa y reduccionista y no proporciona una base sólida para la explicación general de la experiencia de sufrir una demencia. El concepto de la atención centrada en la persona (ACP), fue desarrollado en respuesta a un predominante enfoque reduccionista de la demencia y del envejecimiento, el cual rebajaba a la persona a ser únicamente un portador de la enfermedad (Mead y Bower, 2000), y por lo tanto hacía caso omiso de sus experiencias emocionales y su bienestar subjetivo.


    La perspectiva de la ACP, defendida por Kitwood (1998), enfatiza la existencia de cuatro factores que influyen en la persona con demencia: el daño cerebral, sus reacciones ante el diagnóstico, la manera como la cuidan las personas de su entorno y sus reacciones derivadas del daño cerebral.


    Desde una perspectiva biomédica las conductas asociadas a la demencia se interpretan como resultado del daño cerebral y los cambios neuroquímicos. Así, los comportamientos de la persona son interpretados simplemente como síntomas de la demencia, por lo que las estrategias de atención se centrarán únicamente en la prestación de alivio, con tratamiento farmacológico para reducir o eliminar estos comportamientos (Edvardsson, Winblad y Sandman, 2008). Por el contrario, en el modelo de la ACP, tal como su nombre indica, el cuidado se centra en la persona, es decir, en la interpretación de las necesidades emocionales no satisfechas y en la importancia de la interacción entre la persona y su entorno asistencial, familiar y/o social.


    Actualmente, son muchas las perspectivas que reconocen la importancia de analizar, comprender e intervenir en el contexto psicosocial de las personas con demencia para poder mejorar su bienestar emocional. No obstante, todavía predomina el modelo biomédico y una visión sesgada de la demencia, donde todo es causa de la enfermedad orgánica, y los cuidadores son los principales representantes de la persona enferma. En este modelo se deja de lado la experiencia subjetiva del propio afectado, y la importancia de sus relaciones y de su entorno psicosocial, que debería atender sus necesidades psicológicas.


    Hoy sabemos que la excelencia en la atención a las personas con demencia ha de tomar como punto de partida la experiencia subjetiva; para ello nos hemos de preguntar cómo debe de ser vivir con demencia. Sabat (2008) enfatiza la importancia de las reacciones psicológicas que tienen las personas con demencia ante los daños cerebrales que sufren y cómo estas reacciones influyen en su relación con los demás. El mismo autor afirma que es necesario ir más allá de los resultados de los tests neuropsicológicos para comprender el punto de vista de la persona con demencia, cómo está viviendo la enfermedad, por ejemplo, cómo asume el hecho de ir perdiendo la habilidad de cocinar o de utilizar ciertos electrodomésticos en su vida cotidiana. Además es necesario ofrecer apoyo a las fortalezas y habilidades que todavía mantiene y escuchar su percepción y su relato en primera persona sobre qué es lo que realmente le sucede (Phinney, 2008).


    Concepto de persona y necesidades psicológicas de los enfermos


    Kitwood (2003) fue uno de los primeros psicólogos que definió todo aquello que las personas con demencia necesitan recibir de aquellos que les rodean para poder existir como personas y desarrolló el marco teórico de trabajo ACP y la Psicología Social Maligna (PSM). Su grupo de investigación de la Universidad de Bradford del Reino Unido afirma que, en su experiencia, en muchas ocasiones las personas con demencia sufren porque se las atiende, no conscientemente, de una manera que perjudica su persona y definen el concepto de persona de la siguiente manera:


     


    Se trata de una categoría o estatus otorgado a un ser humano por otros en el contexto social y de relaciones del ser. Implica reconocimiento, respeto y confianza. Tanto la aceptación como la no aceptación de la condición de persona tiene consecuencias que se pueden demostrar de forma empírica. (Kitwood, 2003:27)


     


    Si esta posición o estatus se conserva, la persona con demencia puede mantenerse en un estado de bienestar emocional. A medida que la enfermedad deteriora las capacidades verbales, la importancia de un contacto auténtico, respetuoso y de aceptación mediante canales no verbales adquiere más importancia que antes. Con la irrupción de la demencia, las defensas psicológicas de la persona se vuelven muy vulnerables. Cuando el self o la integridad del yo se desestructura, es muy importante que se pueda mantener mediante las relaciones que se experimentan.


    En este modelo se definen cinco necesidades psicológicas básicas universales a todas las personas, que se satisfacen mediante la relación social y las interacciones con otras personas (Brooker y Surr, 2005):


     


    
      	
•Confort: Todo lo que tiene relación con la calidez, la proximidad con los demás, la demostración de ternura y el ofrecimiento de ayuda.


      	
•Identidad: Tiene relación con el hecho de saber quién es cada uno, cómo se siente consigo mismo, cómo piensa, y con tener un sentimiento de continuidad con el pasado. Para las personas con demencia la identidad se convierte cada vez más en algo que proviene de aquellos que la rodean.


      	
•Apego: Hace referencia a la formación de vínculos o de compromisos específicos. El pionero del concepto es Bowlby (1979), quien afirma que la vinculación afectiva es universal y transcultural, y que es de carácter instintivo. Los humanos son una especie marcadamente social y necesitan sentirse cercanos a otros, especialmente en momentos de profunda angustia o de cambio. La estima tiene relación con los lazos, las conexiones, la educación, la confianza y las relaciones. Miesen (1992) sugiere que las personas con demencia se encuentran continuamente en situaciones que experimentan como «extrañas», y que este hecho activa intensamente la necesidad de apego.


      	
•Ocupación: Sentirse implicado en el proceso de la vida. Satisface la profunda necesidad que tienen los individuos de tener un cierto impacto sobre el mundo y las personas que les rodean.


      	
•Inclusión: Formar parte de un grupo es importante para la supervivencia de la especie humana. Las personas con demencia corren el riesgo de hallarse socialmente aisladas, incluso cuando viven en un entorno comunitario.

    


     


    La atención y satisfacción de estas necesidades psicológicas ayuda a las personas a sentirse relajadas, seguras, cómodas, valoradas y útiles. Las personas con demencia, sin embargo, suelen tener menos capacidad para actuar de forma autónoma y satisfacer estas necesidades, por lo tanto, su bienestar es más dependiente de las atenciones que reciben de quien les cuida.


    Aproximación a la definición de la atención centrada en la persona


    La ACP se convierte en un nuevo marco teórico fenomenológico que permite realizar investigaciones sobre las experiencias subjetivas de las personas que sufren demencia. Parte de la hipótesis de que la demencia no es únicamente la expresión de manifestaciones neuropatológicas en un cerebro dañado, sino que además es consecuencia de un conjunto de factores que afectan a la persona en su modo de actuar, sentir y pensar. Brooker y Surr (2008), lo llaman el modelo enriquecido de la demencia y se define de la siguiente manera:


     


    
      
        
      

      
        
          	
            Demencia = DN + S + B + P + PS


            DN = Discapacidad Neurológica


            S = Estado físico y de Salud


            B = Biografía e historia de vida


            P = Personalidad


            PS = Psicología social

          
        

      
    


    


     


    En la ACP, la persona con demencia no es considerada como un agente pasivo sino, al contrario, como una persona que intenta otorgar sentido a esta nueva situación y activa mecanismos para afrontarla. Woods (2001) nombra las fases del proceso de adaptación por las que pasa:


     


    
      	
•Reconocimiento y preocupación


      	
•Negación


      	
•Sentimientos de cólera, tristeza y culpabilidad


      	
•Maduración


      	
• Separación de uno mismo

    


     


    Edvardsson, Sandman y Rasmussen (2008), basándose en Kitwood, enumeran los elementos básicos de la ACP:


     


    
      	
•Reconocer al individuo como una persona que puede experimentar los efectos de la vida y de las relaciones a pesar de sufrir una enfermedad.


      	
•Ofrecer y respetar las decisiones de las personas enfermas.


      	
•Utilizar su vida pasada y su historia de vida para ofrecer la atención necesaria.


      	
•Centrarse en lo que la persona puede realizar y no en las capacidades que se han perdido.

    


     


    McCormack (2003) añade a los elementos anteriores el mantenimiento de los derechos individuales, escuchar a la persona y entrar en el mundo del paciente. Por otro lado, Edvardsson et al. (2008) añaden la importancia de reconocer la personalidad del paciente, personalizar la atención y dar la misma prioridad a la relación que al cumplimiento de las tareas.


    Downs, Small y Froggatt (2006) proponen que la ACP funcione como una respuesta positiva al estado de ánimo de las personas con demencia, e indican tres premisas que se pueden aplicar en la práctica:


     


    
      	
•«Si no está haciendo suficiente, haga más.» Relacionado con la necesaria formación del cuidador sobre habilidades, y por lo tanto de entrenamiento y de apoyo.


      	
•«Si está haciendo demasiado, haga menos.» Se refieren a situaciones en que la ansiedad del cuidador puede influir de modo negativo en el cuidado de la persona. Incluyen varios mecanismos para hacer frente a la ansiedad.


      	
•«Si las cosas se ponen difíciles sea imaginativo». Hacen referencia a situaciones complejas; por ejemplo cómo relacionarse con la persona con demencia cuando esta ha perdido el lenguaje verbal debido a su enfermedad.

    


     


    La ACP comporta también la promoción de la calidad de vida y que la persona se sienta valorada en la preservación del sentido de sí mismo. Edvardsson et al. (2008) proponen una serie de estrategias enfocadas hacia el objetivo de promover la calidad de vida de la persona con demencia:


     


    
      	
• Incorporar elementos biográficos de la historia de vida en las tareas de cuidado.


      	
• Apoyarse en los recuerdos que dan sentido a la vida.


      	
• Reconocer los sentimientos que la persona debe sentir.


      	
• Dar prioridad al bienestar en las tareas rutinarias de cuidado.


      	
• Personalizar y simplificar el entorno asistencial.


      	
• Realizar actividades que promuevan la calidad de vida.

    


     


    Como podemos observar, la definición de la atención centrada en la persona es algo complejo. Brooker ofrece una definición contemporánea fraccionada en diversos elementos. Emulando el estilo de Kitwood de representar ideas complejas en forma de ecuaciones, según el modelo VIPS de Brooker (2007) la atención centrada en la persona se expresa de la siguiente manera:


     


    
      
        
      

      
        
          	
            ACP = V + I + P + S


            V = Valorar las personas con demencia


            I = Tratar a las personas como Individuos


            P = Perspectiva de la persona con demencia


            S = Psicología Social de apoyo

          
        

      
    


    


     


    A continuación se describe cada uno de los elementos que configuran la ACP según Brooker y Surr (2008):


     


    
      	
•Respeto y valoración del individuo como miembro de la sociedad con pleno derecho. Las personas con demencia han de mantener todos sus derechos como ciudadanos.


      	
•La necesidad de elaboración de un plan de atención individualizada en sintonía con las necesidades cambiantes de las personas, con nuevos elementos de compensación y reafirmación a medida que las discapacidades cognitivas aumentan.


      	
•Comprender la perspectiva de la persona que padece demencia. Preguntas que nos pueden ser de ayuda son: ¿Qué sentido le da esta persona a su situación? ¿Qué indicios tenemos sobre este hecho?


      	
•Ofrecer una psicología social de apoyo con el fin de ayudar a las personas con demencia a vivir una vida en que perciban un relativo bienestar.

    


     


    Todos los elementos que configuran la ACP suman, no existe la preeminencia de algún elemento sobre otros. Configuran un conjunto de valores sobre la idea de persona, la atención y la asistencia individualizada, adoptando de este modo la perspectiva de la persona con demencia y ofreciendo una psicología social de apoyo (Brooker y Surr, 2008).


    Si lo que queremos es potenciar las fuerzas y habilidades que mantiene la persona con demencia, será necesario escuchar su percepción y el relato en primera persona de lo que le pasa (Phinney, 2008). Históricamente se ha pensado que las personas con demencia no eran fiables cuando narraban su propia experiencia. El reto es transformar este marco de referencia y permitir que la voz de las personas con demencia sea escuchada sin intermediarios y con el mismo valor que el resto de interlocutores, tanto familiares como profesionales (Phinney, 2008).
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