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Kevin Quaid

Kevin se convirtio en la primera persona en el mundo en escribir

un libro sobre la demencia con cuerpos de Lewy desde el punto de
vista de la persona llamado "Supervivencia de la demencia con
cuerpos de Lewy y YO"; un libro sobre lo que es recibir un
diagndstico de demencia. Su segundo libro llamado ‘I am Kevin
not LEWY' explica lo que una persona puede lograr después de
recibir un diagndstico de demencia. Kevin es actualmente el
presidente del grupo de trabajo sobre demencia de la Sociedad de
Alzheimer de Irlanda, vicepresidente del grupo de trabajo europeo
de personas con demencia para Alzheimer Europa y cofundador
de Lewy Body lIreland, ademds de participar en numerosos
proyectos de investigacion.

Los socios de Dementia Right estan profundamente agradecidos

a Kevin por su participacion y asesoramiento en este proyecto.
Fue nuestro privilegio trabajar con él y escuchar su voz.

PREFACIO

DE KEVIN QUAID

Soy Kevin Quaid y me diagnosticaron Parkinson a la
edad de 53 afnos, y unos meses después, la
demencia con cuerpos de Lewy . El dia que me
dieron mi diagnéstico, la Unica palabra que resoné
conmigo fue "Demencia” y tenia claro que me
habian dado el diagndstico incorrecto. Poco sabia
entonces que la demencia es solo un término
general para aproximadamente 400 tipos
diferentes de demencia, y como no hay dos
demencias iguales, no hay dos personas iguales.

Comencé entonces milucha en defensa de las
personas que no solo viven con demencia, sino
también de las personas afectadas porla
demencia. Tal es el caso de mi esposa y mi familia.
Yo tengo demencia, ellos viven con ello.

Siempre di por sentado los derechos humanos,
pero desde que me diagnosticaron, veo a diario que
los derechos humanos de las personas que viven
con demencia simplemente no se cumpleny
depende de personas como yo garantizar que se
escuchen nuestras voces.

Si usted es el responsable de la formulacién de
politicas, esta involucrado en una organizacion, es
miembro de una empresa publica o privada, le hago
un llamamiento para ver cdmo trata a las personas
afectadas por la demencia y ver qué cambios
puede hacer. y si puede, le insto a que haga esos
cambios.

Los cuidadores y los miembros de la familia
también deben ser escuchados y deben defender a
sus seres queridos y saber cudles son sus
derechos; si todos hablamos con una sola voz y
hablamos juntos por los derechos humanos de la
persona que vive con demencia, entonces esa voz
se convierte en un coro.

Los pequenos cambios pueden conducir a grandes
cambios y los grandes cambios pueden conduciry
conducen a una vida mejor para todos. Nunca
olvide que mientras una persona tenga voz, es un
derecho humano basico que esa voz sea
escuchada, y todos merecen que sus derechos
humanos basicos sean escuchados y cumplidos.
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DERECHOS HUMANOS

Los derechos humanos son derechos y libertades fundamentales que se consideran esenciales
para que toda persona viva con dignidad. Estos derechos estdn consagrados en la legislacién
internacional, como la Declaracién Universal de los Derechos Humanos, y se centran en la
igualdad, la dignidad, el respeto, la libertad y la justicia y son inherentes a todos los seres
humanos, independientemente de cualquier otra condicidn.

Cubren una amplia gama de areas, incluidos los derechos civiles y politicos, asi como los
derechos econdmicos, sociales y culturales, y tienen como objetivo proteger las necesidades e
intereses basicos de todas las personas. Los derechos civiles y politicos se refieren a la
capacidad de una persona para participar en los aspectos politicos y civiles de su comunidad
sin discriminacion ni opresion. Esta categoria abarca derechos como el derecho al voto, la
libertad de expresion, la privacidad y la proteccion contra el abuso. Por otro lado, los derechos
econdmicos, sociales y culturales se relacionan con la capacidad de una persona para
prosperary crecer, asi como para participar en actividades sociales y culturales. Esta categoria
incluye el derecho a la salud, la educacion y el trabajo.
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LOS DERECHOS HUMANOS

SON UNIVERSALES

Se aplican a todas las personas, en todas partes del
mundo y sin limite de tiempo. Ademas, toda persona
tiene derecho a disfrutar de sus derechos humanos
sin discriminacion por motivos de raza o etnia, color
de piel, identidad de género u orientacién sexual,
discapacidad, idioma, religion, creencias politicas,
condiciéon social, origen nacional, nacimiento o
cualquier otro estado.

Esto significa que todos los seres humanos son
titulares de sus Derechos Humanos, y se aplican por
igual a todas las personas, independientemente de
su origen o circunstancias.

LOS DERECHOS HUMANOS
SON INDIVISIBLES

E INTERDEPENDIENTES

Estan intrinsecamente vinculados y no pueden
verse aislados unos de otros. El acceso a un derecho
depende del acceso a todos los demas derechos.
Esto significa que ningun derecho individual es méas
importante que otro y que la violacién de un derecho
a menudo conduce a la violacidn de otros.

No es posible asumir que cualquier persona,
independientemente de sus circunstancias, puede
vivir una vida libre de la privacion de un derecho
humano, ya que esto los dejaria en una posicién
vulnerable con posibles violaciones de todos sus
otros derechos.

LOS DERECHOS HUMANOS

SON INALIENABLE

Estan ligados a la propia existencia humana, y son
intrinsecos e inherentes a todos los seres humanos.
Estos derechos no pueden ser arrebatados por
ninguna persona o instituciéon, y no tienen que
ganarse o heredarse.

Sin embargo, en circunstancias especiales previstas
por la ley, algunos derechos pueden ser restringidos.
Estas restricciones deben limitarse a lo que sea
necesario para proteger otros derechos o intereses
protegidos por la ley o la constitucién. Por ejemplo,
se puede limitar la libertad de una persona si ha sido
condenada por un delito o para su proteccién o
salud. En una emergencia nacional, un gobierno
puede imponer restricciones como toque de queda,
pero estas restricciones deben ser limitadas y
necesarias.
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La demencia es un término clinico general utilizado
para describir un grupo de trastornos cerebrales
progresivos, que tienen diferentes causas pero
comparten muchos sintomas similares y la mayoria
de los cuales, en la actualidad, no tienen cura. Los
sintomas incluyen pérdida del funcionamiento
cognitivo; pensar, recordary razonar hasta tal
punto que interfiere con la vida y las actividades
diarias de una persona.

Contrariamente a las creencias de muchas
personas, la demencia no es una parte normal del
envejecimiento, aunque el mayor factor de riesgo
es el aumento de la edad. Cada vez hay mas
pruebas cientificas de que una dieta sana, el
ejercicio, la estimulaciéon mental y la socializacion
no solo contribuyen a tener un cuerpo y un corazén
sanos, sino que también mantienen el cerebro
sano, lo que reduce el riesgo de desarrollar
demencia.

Varias enfermedades pueden causar demencia, la
forma mas comun y probablemente la mas
conocida es la enfermedad de Alzheimer. El
Alzheimer es una enfermedad progresiva, mas
comun en personas mayores de 65 afos; (pero es
importante reconocer que hay muchos casos de
demencia de aparicién temprana, personas
menores de 65 anos), donde las células cerebrales
individuales se danan por placas y enredos que

interrumpen las vias neuronales y el cerebro se
atrofia o se reduce de tamano. Cada persona se ve
afectada de manera diferente segun las células
cerebrales danadas. Los sintomas a menudo
comienzan lentamente y empeoran
progresivamente. Recordar eventos recientes suele
ser el sintoma temprano mas comun, pero a medida
que la enfermedad avanza, las personas
experimentan problemas de lenguaje y
desorientacién, cambios de humor, depresiéony
retraimiento social.

Otra forma comun es la enfermedad vascular, que
es causada por un accidente cerebrovascular o una
serie de mini accidentes cerebrovasculares. Los
sintomas pueden ocurrir abruptamente y mientras
la enfermedad de Alzheimer progresa a un ritmo
constante, la demencia vascular progresa en
etapas o pasos después de cada pequeno
accidente cerebrovascular, por lo que el declive de
una persona es mas notorio después de cada
episodio vascular.

Otras formas de demencia incluyen la demencia
con cuerpos de Lewy y la demencia frontotemporal.
Hay muchas otras formas mas raras de demencia,
por ejemplo, el sindrome de Korsakoff, la
enfermedad de Creutzfeldt Jacob y la paralisis
supranuclear progresiva. Muchas personas pueden
tener una combinacion de estos trastornos.
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VIVIR CON DEMENCIA
PUEDE SER UN DESAFIO

La demencia a menudo comienza con cambios cognitivos y de
comportamiento; pérdida de memoria, generalmente a corto plazo
inicialmente, donde una persona puede no recordar un evento
reciente. La demencia también puede afectar el intelecto de
alguien, lo que lleva a la incapacidad de tomar decisiones
complejas, realizar tareas complejas o aprender cosas nuevas. La
capacidad de una persona para interactuar socialmente a menudo
se ve afectada, donde les resulta dificil seguir una conversacion, o
expresarse y pueden hablar de manera inapropiada, todo esto
hace que la persona se retraiga y se aisle socialmente. En una
etapa mas avanzada, la pérdida de memoria se vuelve mas
profunda; la persona puede no reconocer su propia casa, o saber
como usar un cuchillo y tenedory puede creer que esta viviendo en
su 'vida pasada’

La demencia también puede afectar los sentidos; una persona
puede perder la capacidad de ver en 3D, lo que afecta su
conciencia espacial. La percepciéon del color puede verse
disminuida, una persona con demencia puede no ver el color tan
brillantemente como antes, y sin suficiente contraste en su
entorno, puede tener dificultad para entender dénde termina una
cosa y comienza otra. La audicidon de una persona puede verse
afectada cuando los sonidos se perciben mucho mas fuertes y, a
menudo, pueden volverse abrumadores e interrumpir la capacidad
de una persona para prestar atencion a cualquier otra cosa.
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LA NECESIDAD DE UN ENFOQUE
DE LA DEMENCIA BASADO

3 ILOS DERECHOS HUMANOS

La demencia afecta no solo a la persona sino a toda la familia y a la persona que
cuida a la persona que vive con demencia, y puede generar altos niveles de
estrés. Afecta a toda la persona, no solo al cerebro, en todos los aspectos de la
vida diaria. Las personas que viven con demencia a menudo se sienten aisladas
de otras personas como resultado de sus sintomas. La demencia también afecta
la capacidad de una persona para tomar algunas o todas las decisiones sobre su
vida cotidiana, incluido su dinero, salud y bienestar. Afecta gradualmente su
capacidad para comunicarse y actuar en su propio interés y, por lo tanto,
compromete su capacidad para proteger sus derechos.

Con demasiada frecuencia, las personas que viven con demencia experimentan
discriminacion y trato, que contraviene sus derechos humanos. Las personas
que viven con demencia a menudo corren un mayor riesgo de abuso fisico,
psicoldgico e institucional, negligencia o explotacion financiera.

Las personas que viven con demencia y sus cuidadores tienen los mismos
Derechos Humanos que cualquier otro ciudadano. Sin embargo, es ampliamente
reconocido que, ademas del impacto de la enfermedad, enfrentan barreras
culturales, sociales y econdmicas para el cumplimiento de estos derechos. Debe
reconocerse que aquellas personas que viven con demencia de inicio temprano a
menudo experimentan un impacto ain mayor en sus derechos humanos, debido
a la dificultad para acceder a los servicios adecuados. La falta de conocimiento o
comprension sobre la demencia puede conducir a una atencién y un apoyo
deficientes, lo que afecta los derechos de las personas que viven con demenciay
sus cuidadores.

Hay tres razones clave por las que las personas que viven con demencia
pueden sufrir discriminacion y un trato que contraviene sus derechos
humanos:

® |Laedad
® El estigma y la discriminacion asociados con la condicion.

e Su falta de capacidad para cuestionar y reportar los
incidentes que ocurren.

El estigma y la discriminacion por edad son las principales barreras que
impiden que las personas realicen sus derechos humanos. A las personas
que viven con demencia a menudo se las considera receptoras de
atencion en lugar de titulares de derechos. En el caso de las personas
mayores, a menudo han internalizado la discriminacion por edad y se ven
a si mismos como una carga en lugar de personas con derechos y
privilegios. El estigma se multiplica en el caso de personas mayores y
joévenes con alguna discapacidad como la demencia.
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VIVIR CON DEMENCIA V=)= 8Tl

El Tratado de Lisboa y la convergencia entre los marcos intergubernamentales de
Derechos Humanos del Consejo de Europay las Naciones Unidas, se centraen la
igualdad y los Derechos Humanos como elemento central de los objetivos de la
Union Europea. Las leyes contra la discriminacién y los derechos humanos
protegen a las personas de recibir un trato menos favorable debido a su edad,
discapacidad, género, raza, religion o creencia y orientacién sexual o
transgénero. Esto requiere que todos los europeos consideren completamente el
impacto que los cambios en la politica, como el cierre de los servicios, tienen en
las personas con "caracteristicas protegidas”, como las discapacidades. Los
cuidadores de personas que viven con demencia son los garantes de sus
derechos humanos y, por definicién, deben asegurarse de que no estén en
desventaja. También se debe tener en cuenta la Planificacion de atencion
avanzada (ACP) para las personas que viven con demencia a fin de lograr su
derecho a elegir su atencion en el futuro. Esto suele ser dificil ya que hay muchas
barreras para participar en ACP, estas deben superarse, pero llevara tiempo. La
Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) ha publicado libros blancos
sobre los cuidados paliativos en la demencia, incluida la planificacién anticipada
de la atencidn, para proporcionar orientacion para la practica clinica y ayudar a
reformar la politica.

A pesar del progreso persistente, las personas que viven con demencia y sus
cuidadores contindan experimentando discriminaciéon y trato que contraviene
sus derechos humanos. En muchos casos, la discriminacion esta arraigada en el
disefio y la cultura de la prestacidon de servicios de atencién y apoyo. Como
resultado, las personas que viven con demencia tienen menos probabilidades de

recibir un diagnéstico o apoyo posterior al diagndstico que las personas con otras
afecciones a largo plazo. Debe haber un trabajo significativo para disipar el estigma
de la demencia para desafiar esta desigualdad y reconocer la voluntad y la
preferencia de una persona en todas las etapas de su vida. Las personas que viven
con demencia tienen derecho a ser atendidas por personas que hayan recibido
formacion especializada en demencia.

Cambiar las actitudes y practicas para garantizar que los derechos de las personas
que viven con demencia sean plenamente reconocidos sigue siendo un gran
desafio para las organizaciones europeas e internacionales responsables de la
prestacion de atencidon sanitaria y social. Durante la pandemia de COVID-19, las
restricciones impuestas comprometieron los derechos humanos de las personas
que viven con demencia para 'proteger su seguridad'. De manera preocupante, la
evidencia sugiere que esto puede haber contribuido a que las personas que viven
con demencia se vuelvan mas confusas, inmdviles y deprimidas.

No podemos eliminar todos los riesgos, pero debemos seguir esforzandonos por
equilibrar el riesgo o tomar decisiones positivas sobre el riesgo dentro de la
atencién centrada en respetando los derechos humanos vy
manteniendo el bienestar general y la calidad de vida. Las personas que viven con
demencia y los cuidadores deben ser tratados con dignidad y recibir atencién y
apoyo basados en las necesidades individuales, en lugar de suposiciones sobre la
condicién. En la comunidad se debe valorar la contribucién de las personas que
viven con demencia. Los profesionales deben esforzarse para que los deseos y las
preferencias de la persona que vive con demencia influyan en la prestacion de la
atencion cuando pueden entrar en conflicto con lo que es mejor para el cuidador.

la persona,




VERLDO,
CONOCERLO, -
PROMOCIONAR

¢Qué constituye un enfoque centrado en la persona"":
y basado en los derechos para las personas que .
viven con demenciay como podemos darle vida?
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EL ENFOQUE BASADO EN
DERECHOS HUMANOS EN
LA PRACTICA DEL CUIDADO

Ahora comprende qué son los derechos humanos y un poco mas sobre la demencia y como las
personas que viven con demencia corren un mayor riesgo de que se violen sus derechos
humanos. Ahora también comprende que los derechos humanos de las personas que viven con
demencia no son diferentes a los derechos humanos de las personas que no tienen demencia;
que todos somos iguales.

En este capitulo, pretendemos no solo demostrar como se pone en practica un Enfoque Basado
en los Derechos Humanos (Human Rights Based Approach o HRBA), sino también reforzar la
importancia de ver como trabajan los cuidadores en su conjunto, y el papel fundamental que
tiene cada elemento en como los cuidadores trabajan con las personas y las cuidan.

Te invitamos a aprender y reflexionar sobre una nueva forma de mirar los derechos
fundamentales de las personas que viven con demencia.
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73] sus DERECHOS

Vea a la persona como un individuo, no como una
demencia. Todos tenemos nuestros propios gustosy
preferencias, nuestra propia historia de vida, que
nos dice mas sobre quiénes somos que un
diagndstico. Un enfoque basado en los Derechos
Humanos es un enfoque que llega a conocer a las
personas, sus necesidades,
preferencias y posibilita la planificacién anticipada
de los cuidados.

voluntades vy

P Y93 sus DERECHOS

Comprender la demencia no se trata solo de
diagnosticar y poder identificar los sintomas sino
reduciendo el estigma y sabiendo respetar y
responder a las necesidades, voluntades vy
preferencias de las personas que viven con
demencia.

ELYIYIT33 sus DERECHOS

Un enfoque basado en los derechos humanos es un
enfoque que permite, involucra, compromete y hace
que todos sean responsables de proteger y
promover los derechos de las personas que viven
con demencia. Que cultive una actitud critica y
reflexiva hacia los procedimientos, que utilice como
herramienta para el cambio positivo y la mejora
continua de las practicas.
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ENFOQUE CENTRADO

EN LAS PERSONAS

QUE VIVEN CON DEMENCIA

No es posible pensar en brindar atencidn a las personas que viven
con demencia, sin hablar del Enfoque Centrado en la Persona,
desarrollado por Tom Kitwood en la década de 1990; que situa a la
persona en el centro de su atencién, valorandola
independientemente de su edad o capacidades cognitivas.

Para que esto sea posible, es fundamental conocer su identidad,
su historia de vida, habitos, intereses y opiniones, pero también
sus capacidades, deseos y ambiciones. El foco siempre estara enla
persona y sus “fortalezas”, y no en sus pérdidas o dificultades
existentes.

Uno de los conceptos clave que aborda Kitwood respecto a la
forma en que nos relacionamos con las personas que viven con
demencia es la 'Personalidad’, que segun él es una posicion o
estatus que se le otorga a un ser humano, por parte de otros, en un
contexto de relacion e implica reconocimiento, respeto y
confianza.

Para respetar y mantener este estatus alo largo de la vida, en 2007,
Dawn Brooker, colega de Tom Kitwood, describié 4 elementos
esenciales que definen una poderosa cultura de atencién centrada
en la persona.
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VALORACION

Valore a las personas que viven con
demenciay a las personas que los
cuidan; promover sus derechos y

ciudadania sin importar la edad o el

deterioro cognitivo.

INDIVIDUALIDAD

Tratar a las personas
individualmente; apreciar que todas
las personas que viven con demencia
tienen una historia, personalidad,
salud fisica y mental, recursos
sociales y econdmicos unicos y que
estos influiran en su respuesta al
trastorno neuroldgico.

Ademas de ser una guia, estos principios también son utiles para permitir que los
cuidadores evalien y analicen continuamente la forma en que actuan en relacién
con las personas que viven con demencia. El enfoque centrado en la persona no
es una sola accidn, sino la forma de ser de cada cuidador y cémo se relaciona con

la persona.

Brooker comparte varias preguntas que pueden ayudar a reflexionar e incorporar
estos principios en el dia a dia. practica, ya sea administrar medicamentos,
atender el cuidado personal o facilitar una actividad grupal:

PERSPECTIVA
DE LA PERSONA

Mirar el mundo desde la perspectiva de

la persona que vive con demencia,
reconociendo que la experiencia de
cada persona tiene su validez
psicoldgica, que la persona con
demencia actua de acuerdo con su
perspectiva y que empatizar con esta
perspectiva tiene un gran potencial
terapéutico.

ENTORNO
SOCIAL

Reconocer que toda vida humana,
incluida la de las personas que viven
con la demencia se basa en las
relaciones y que las personas que
viven con demencia necesitan una
red social rica y diversa. Un entorno
que puede compensar sus déficits y
proporcionar oportunidades para el
personal crecimiento.

¢Muestran mis acciones que respeto, valoro y honro a esta persona?

¢ Estoy tratando a esta persona como un ser Unico e individual?

iEstoy realmente tratando de ver mis acciones desde la perspectiva de la
persona a la que estoy tratando de ayudar?

¢Coémo interpretaran ellos mis acciones?

¢{Mis acciones ayudan a esta persona a sentirse socialmente segura e
involucrada? ;Que no esta solo?




VER SUS
DERECHOS

Vea a la persona como un individuo, no la demencia. Todos tenemos

nuestros propios gustos y preferencias, nuestra propia historia de vida,

que dice mas sobre quiénes somos que cualquier diagnéstico.
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NECESIDADES PSICOLOGICAS
DE LAS PERSONAS QUE
VIVEN CON DEMENCIA

Este enfoque, considerado una filosofia humanista, moralmente ética y
promotora de la dignidad, nos recuerda la importancia de considerar y satisfacer
las necesidades psicoldgicas de las personas que viven con demencia.

A diferencia de otros autores, Kitwood no consideré estas necesidades de
manera jerarquica, sino -como los propios derechos humanos- como
necesidades que se superponen, se interconectan y que culminan en la
necesidad central de sentir amor. Por lo tanto, es importante mirar mas de cerca
cada una de estas necesidades, que no son exclusivas de las personas que viven
con demencia. Kitwood refuerza que estas necesidades estan presentes en
todos los seres humanos, pero que se intensifican, y en ocasiones quedan sin
respuesta, en las personas con algun tipo de demencia, ya que generalmente son
mas vulnerables o menos capaces de realizar determinadas acciones que les
permitan satisfacerlas. necesidades.

COMODIDAD

Importancia de que la persona que vive con demencia sienta ternura,
cercania, ausencia de dolor o ansiedad. Sensacién de seguridad que
surge de estar cerca de alguien/otros.

GRUPAL

Como seres sociales, tenemos la necesidad de sentirnos conectados con
los demas, particularmente en tiempos de mayor ansiedad y cambio.
Implica confianza y sentirse seguro en las relaciones con los demas

INCLUSION

Se trata de ser o traer a la persona al mundo social, no solo fisica o
verbalmente, y hacerla sentir parte del grupo, bienvenida y aceptada.

OCUPACION

Estar involucrado en una actividad que es significativa para la persona y
que le devuelve una sensacién de control sobre el mundo que la rodea. Le
permite a la persona sentir que tiene un impacto en algo que se hacey en
la forma en que se hace.

IDENTIDAD

Se trata de conocer a la persona, lo que siente sobre si mismay su forma
de pensar. Tener un sentido de continuidad con el pasado, y que su
historia de vida se mantenga, ya sea por si mismos o por otros.



CONOZCA
SUS DERECHOS

Educate a ti mismo y alos demas. Comprender la demencia no trata solo

de diagnosticary poder identificar los sintomas, sino también de reducir
el estigma y sabiendo respetar y responder a las necesidades,

voluntades y preferencias de las personas que viven con demencia.
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SABERLO

El enfoque centrado en la persona y basado en los derechos nos desafia a
centrarnos menos en lo que hacemos y mas en la forma en que lo hacemos. Al
apoyar las necesidades de las personas, manteniendo su personalidad y
bienestar, promoveremos sus derechos humanos.

Es importante observar la forma en que interactuamos con la persona que vive
con demencia y asegurarnos de hacerlo de una manera auténtica y segura, lo
que Kitwood llam¢ trabajo personal positivo.

SATISFACER LAS NECESIDADES
PSICOLOGICAS DE LAS PERSONAS
QUE VIVEN CON DEMENCIA

Los siguientes son diferentes tipos de interacciones que Kitwood describié como
una forma de satisfacer las necesidades psicoldgicas de las personas que viven
con demencia y cémo podemos promoverlas en nuestra practica diaria a través
de gestos simples pero empaticos.

« RECONOCIMIENTO « CELEBRACION
+ NEGOCIACION + RELAJACION
+ COLABORACION + VALIDACION

«  PARTICIPAR « TENENCIA

- ESTIMULACION « FACILITACION
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SABERLO

o RECONOCIMIENTO

Dirijase/salude a la persona por el
nombre que prefiera. Mantener el
contacto

visual durante las

conversaciones.

© ESTIMULACION

Brinde a la persona la oportunidad de
participar en actividades que
estimulen los sentidos y que no sean
cognitivamente exigentes (por
ejemplo, masajes, aromaterapia)

© TENENCIA

Brindar
cuando

seguridad y proteccién
la persona esta ansiosa,
permaneciendo cerca de ella,
tomandola de la mano y demostrando
empatia y afecto.

hacia lo que sienten

€) NEGOCIACION

Permita que la persona elija lo que
quiere comer, vestir o hacer en un
tiempo dado

( CELEBRACION

No solo celebrar el cumpleanos de la
persona y fechas significativas (p. ej.,
aniversario de bodas), sino también
reconocer, apoyar y unirse a algo que
la persona esté haciendo (p. e€j.,
aplaudir y sonreir mientras la persona
canta).

@ FACILITACION

Permitir que la persona participe en
tareas que no puede hacer sola,
apoyarla solo cuando sea necesario
(p. €j.. entregarle el cepillo para el
cabello y esperar a que comience y
termine de cepillarse el cabello)

€ COLABORACION

Hacer las tareas junto con la persona,
no para la persona. (por ejemplo, ayudar
a vestirles in importar cuanto tiempe
lleve).

@ RELAJACION

Permita que la persona tenga un
ambiente y momentos relajantes, solo o
con otros (por ejemplo,
musica, sentarse en un banco en un
jardin)

escuchar

@) PARTICIPAR

Permitir que la persona participe en la
autoexpresion espontanea.
actividades (por ejemplo, pintar con
las manos, no con el pincel)

© VALIDACION

Ser empatico y aceptar la realidad de
la persona, aunque sea no tiene
sentido (por ejemplo, alucinaciones)

Kitwood también identificé otros 2 tipos de interaccion, que a diferencia de las
descritas anteriormente, provienen de la persona que vive con demencia, que
son espontaneas y dirigidas a quienes la rodean:

11 CREACION

La persona con demencia comienza a
cantar o bailar e invita a los que la
rodean a unirse.
Una persona que vive con demencia
comienza a cuidar las plantas, quitando
las hojas viejas.

12 DONACION

Una persona con demencia se ofrece
a ayudar con una determinada tarea.

Una persona con demencia quiere
ofrecer algo a un miembro del equipo.
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SABERLO

DISENO DE UN PLAN
DE CUIDADOS INDIVIDUALIZADO

Para que estas interacciones se conviertan en una rutina para las personas que
brindan atencién a personas que viven con demencia, por ejemplo, en guarderias
o centros de atencién residencial, es fundamental que se defina un plan de
atencién individual para cada persona. Todos los profesionales implicados en la
prestacion de cuidados directos o indirectos a personas que viven con demencia
deben ser capaces de incorporar informacién sobre la persona en su plan de
cuidados.

También deben ser capaces de facilitar y brindar apoyo para que puedan
participar en actividades significativas que brinden bienestar y promuevan
relaciones positivas y de calidad. La elaboracion del plan de cuidados individual
debe ser realizada en colaboracion con familiares, amigos y/o cuidadores
cercanos, para que puedan contribuir con la historia de vida, intereses, opiniones
y rutinas de la persona.

Dadas las limitaciones y cambios que provocan los distintos tipos de demencia,
qgue afectan a distintas funciones cognitivas, es fundamental que los cuidadores
utilicen diferentes estrategias para conocer en profundidad a cada persona.

A continuacion compartimos algunos ejemplos practicos o estrategias de apoyo
relacionadas con la historia de vida de la persona.
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SABERLO

HISTORIA DE LA VIDA

A continuacion compartimos algunos ejemplos practicos relacionados
con la historia de vida de la persona:

Alzheimer Soiey

ALL ABOUT ME THIS IS ME
Sociedad de Alzheimer de Canada Sociedad de Alzheimer
Saber mas Saber mas

My
One
Page

Your
Name

How to
support

ONE PAGE PROFILE

Pensamiento centrado en
la persona con personas mayores

Saber mas

Insights
into Me.

A folder to spark conversations
to help us to get to know you, and you
to get to know us.

INSIGHTS INTO ME

Mi vida hogarefa

Saber mas



PROMOVER
SUS DERECHOS

Obtenga mas informacion sobre la demencia y los derechos humanos, y

de como puede influir y defenderlos. Los Principios PANEL, respaldados
por las Naciones Unidas, proporcionan un marco para poner en practica
un ENFOQUE BASADO EN LOS DERECHOS HUMANOS y garantizar un

cambio real para las personas que viven con demencia.
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PROMOCIONARLO

APOYAR LA PARTICIPACION
Y LATOMA DE DECISIONES

Adoptar un enfoque basado en los derechos humanos garantiza que las
personas que viven con demencia tengan voz y la oportunidad de participar en su
propio cuidado.Es fundamental que los cuidadores no se centren Unicamente en
lo que una persona no puede hacer, sino que comprendan que esto suele ser
consecuencia de que el entorno de la persona no se ha adaptado para ella 'y, por
tanto, limita o impide que participe activamente. La capacidad de tomar
decisiones no puede ser vista como “todo o nada”. Depende de todos, ya sean
servicios sociales, servicios de salud o servicios publicos, garantizar que las
personas que viven con demencia puedan ser apoyadas en la toma de decisiones
y que el foco esté puesto en sus capacidades actuales, siempre asumiendo que
la persona es capaz de tomar decisiones.

Este y otros principios que describiremos a continuacion, deben ser siempre la
base de cualquier interaccién/situacién que involucre a una persona que vive
con demencia en la toma de decisiones:

n Asumir capacidad
Suponga que la persona tiene la capacidad de tomar una decision sobre el

asunto en cuestion en el momento en que se debe tomar la decision.

E Apoyar a la persona
Proporcione todo el apoyo posible para que puedan tomar sus propias

decisiones.

B Respeta cualquier decision aparentemente imprudente
El hecho de que una decisién parezca imprudente no significa que la persona

no tenga la capacidad para tomarla.

ﬂ No intervenga a menos que sea necesario
Intervenir s6lo cuando sea necesario, teniendo en cuenta las circunstancias y

capacidades actuales de la persona.

E Intervencién minima
Implica adoptar un enfoque que minimice las restricciones a los derechos vy la

libertad de accidn de la persona;

- Considere primero; dignidad, integridad corporal, privacidad, autonomiay

control, sobre asuntos financieros y de propiedad,

- Ser proporcional a laimportancia y urgencia del asunto sobre el cual se va

a tomar una decision,

+ Tener la duracidon mas limitada posible, teniendo en cuenta las

circunstancias individuales de la persona.

E Valoracion de deseos y preferencias
Considere siempre los deseos y preferencias conocidos de la persona.

ﬂ Considere las perspectivas de los demas
Pueden ser familiares y/o amigos significativos de la persona que vive con

demencia.

E Considere la urgencia de una intervencion
¢La decisidon debe tomarse inmediatamente o puede esperar?

ﬂ Uso de la informacion
Solo debemos obtener informacién que sea razonablemente necesaria para

tomar una decisién sobre el asunto en cuestion.
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PROMOCIONARLO
APOYAR A LA PERSONA

En el cuadro a continuacion, encontrard sugerencias simples sobre como
puede facilitar y ayudar en los procesos de toma de decisiones.

DISMINUIR EL NUMERO
DE OPCIONES

Conociendo los gustos de la persona en
cuanto a bebidas, en lugar de preguntar
qué quiere beber para el almuerzo,
preguntele si prefiere jugo de naranja o
agua.

USA IMAGENES
PARA EXPLICAR CONCEPTOS
Y FACILITAR LA ELECCION.

Mostrar fotos de una playa o de un cine,
para que la persona elija lo que le gustaria
hacer.

EXPLICAR CONCEPTOS
E INFORMACION
DE FORMA SENCILLA.

Utilice un lenguaje sencillo, con
términos conocidos por la persona.

PERMITA TIEMPO PARA QUE
LA PERSONA PROCESE
LA INFORMACION.

Espere unos minutosy dé a la
persona la oportunidad de hacer
preguntas.

CUIDADO CON LA
COMUNICACION NO VERBAL

Asentir con la cabeza puede significar
que la persona esta de acuerdo y
comprende lo que se dice.

Fruncer el ceno podria significar que no
estan de acuerdo o no entienden.
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PROMOCIONARLO

HABILITAR, INVOLUCRAR
Y RESPONSABILIZARA TODOS

Para que se produzcan cambios en la cultura de
atencion en las organizaciones, es fundamental que
todos los cuidadores tengan formacién, incluso
aquellos que no atienden directamente a las
personas que viven con demencia.

Es importante asegurarse de que todos tengan una
formacién continua en el tema de los derechos
humanos, y también en los diferentes tipos de
demencia y sus sintomas, para que puedan
entender mejor a la persona que vive con demencia
y saber como apoyarla. También es importante dar a
los cuidadores la oportunidad de conocer los
derechos de todos, usuarios y empleados, pero
sobre todo, saber respetary promover sus derechos
en la practica cotidiana centrada en la persona.

Adicionalmente, es fundamental conocer los
instrumentos legales que se encuentran vigentes
en el pais. Todos los cuidadores tienen un papel
fundamental en el mantenimiento y seguimiento de
este enfoque, y es importante que cada
organizacion cuente con politicas, procedimientos y
procesos internos, salvaguardando los derechos
humanos de las personas. Las organizaciones
también podrian establecer un comité de defensay
derechos.

Estas medidas permitiran que las personas se
sientan respaldadas para reconocer y denunciar las
violaciones de derechos, sin temor a represalias de
nadie, y que sepan que habra consecuencias
efectivas, de las cuales seran informados.

Son particularmente importantes cuando nos
damos cuenta de que gran parte de la falta de
respeto por los derechos humanos de las personas
que viven con demencia no es intencional. Por eso,
uno de los principios del es asumir que cuidar es un
trabajo emocional, y por ello, los profesionales que
cuidan a las personas que viven con demencia
necesitan que se respete su propia personalidad.

Este enfoque tiene beneficios no solo para las
personas que viven con demencia, como mejores
patrones de suefio, disminucién de la agitacion
motora y aumento del bienestar y la calidad de vida,
sino también para los cuidadores, siendo los
principales:

1. ] Mayor confianza
E Mejores condiciones de trabajo

E3 Mayor satisfaccién laboral y reduccion
de la rotacion
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PROMOCIONARLO

CULTIVAR UNA ACTITUD CRITICA Y ORIENTADA AL CAMBIO

El cambio no se trata sélo de formacion teédrica. Implica que todos los cuidadores
tengan la capacidad de ver la perspectiva de otra persona, presentar criticas
constructivas y estar abiertos al cambio.

Como cuidadores debemos estar siempre en busqueda y evolucién, y mantener
una actitud critica y reflexiva hacia los procedimientos, utilizdndolos como

herramienta para el cambio positivo y la mejora continua de la calidad asistencial.

Es fundamental que los lideres de la organizacion sean fervientes defensores del
cuidado centrado en la persona, y que estén enraizados en la filosofia y valores
de la organizacion.

En esta dimensidn, las personas con liderazgo juegan un papel importante en la
promocién de un enfoque centrado en la persona y basado en los derechos. Los
lideres deberian;

« Modelar las acciones que esperan los cuidadores en sus propias

el cambio en la cultura del cuidado.

Promover un liderazgo inspirador.

Fomentar la comunicacién abierta y transparente con los cuidadores.
Empoderar a los cuidadores.

Reconocery elogiar los enfoques practicos de los cuidadores, su
capacidad para reflexionar sobre las acciones y resolver problemas.

Alentar a los cuidadores a presentar soluciones y estrategias para mejorar
la calidad de vida de las personas que viven con demencia.

Llevar a cabo evaluaciones de desempeno para todos los empleados y
hacer los cambios necesarios.

Es recomendable en este proceso utilizar un instrumento de evaluacion de las
practicas de atencion a las personas gue viven con demencia que nos permita
no solo revisar periédicamente nuestras practicas del dia a dia sino también

interacciones con las personas que viven con demencia, las familias y el
personal, y cree documentos de apoyo que no solo expliquen conceptos y
principios de una manera simple y clara, sino que también proporcionen

ejemplos practicos. realizar cambios. Estas son algunas de las herramientas que podriamos utilizar:

+ Promover oportunidades de capacitacion y desarrollo de capacidades, y
asegurese de que las politicas y los procedimientos sean consistentes con
el enfoque centrado en la persona y de acuerdo con los procedimientos

Mapeo de atencién de demencia (DCM)
El Marco VIPS
Los "Sentimientos Importan Mas"

definidos. Herramienta de evaluacién de la atencién centrada en la persona

« Involucrar a los cuidadores en la toma de decisiones, con el fin de promover
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PROMOCIONARLO

DESAFIOS Y UNA NOTA DE ESPERANZA

A pesar de que han pasado casi 80 afnos desde que las Naciones Unidas
adoptaron la Declaracién Universal de Derechos Humanos en 1948, los desafios
para implementar un estandar global contindan en la actualidad. La legislacion
por si sola no serad adecuada para salvaguardar la proteccion de los derechos de
las personas que viven con demencia.

La aplicaciéon de un enfoque especifico basado en los derechos humanos para las
personas que viven con demencia fortalecerd, educara y apoyara las actividades
de promocion. En el contexto de la transformacién organizacional, “los esfuerzos
de cambio cultural exitosos se conectan con las personas a través de
conversaciones significativas, capturan los corazones y las mentes de las
personas en torno a un propdsito compartido y los ayudan a comportarse de
manera diferente para lograr los resultados deseados” (HSE) .

La cultura impacta todo lo que hacemos en cualquier organizaciéon y esta
determinada por las personas y como se comportan. Antes de implementar
cualquier cambio, es esencial comprender las areas clave de cambio para
aumentar las posibilidades de éxito y crear las condiciones para el cambio.

En otras palabras, la gente necesita entender:
1. Por qué tiene que haber un cambio

2. CoOmo prepararse para el cambio

3. El deseo de cambiar

4. El apoyo necesario para cambiar

Los elementos de la cultura deben considerarse en el contexto de los elementos
visibles y no visibles o "El iceberg" por encima y por debajo de la linea de flotacién.
En las organizaciones los elementos visibles de la cultura incluyen estrategias,
politicas, regulaciones y estructura. Los elementos no visibles incluyen
creencias, entendimientos, valores y suposiciones compartidas.

Estrategias, politicas,
regulaciones y estructura

VISIBLES

Creencias, entendimientos,
valores y suposiciones
compartidas.

INVISIBLES

La creacidon de las condiciones para el cambio y la preparacién ayudaran a
abordar cualquier desafio para la implementacién de un enfoque basado en los
derechos humanos para las personas que viven con demencia. El cambio debe
adoptarse en todos los niveles, pero debe impulsarse a través de un liderazgo
inspirador eficaz.

Cree una coalicion de personas para apoyar el cambio. El compromiso vy la
creacién de redes para obtener los conocimientos y las experiencias de las
personas que viven con demencia, los cuidadores y los trabajadores de la salud
es un enfoque valioso. Proporcionar una plataforma para compartir
experiencias personales apoyara los esfuerzos de cambio de comportamiento.
El uso de evidencia, narraciones e historias son palancas poderosas para influir
en el cambio. Finalmente, la gente necesita entender POR QUE cambiar.
Conéctese con las personas enfocandose en un propdésito convincente
compartido: las personas que viven con demencia deben ser tratadas con
dignidad y recibir atencién y apoyo que se basen en las necesidades
individuales, en lugar de suposiciones sobre la  condicion.

Esta plataforma le proporcionard las herramientas necesarias para iniciar
conversaciones significativas, crear un propdsito compartido y ayudar a los
proveedores de atencién médica a defender un enfoque basado en los
derechos humanos.




ATENDER
ADECUADAMEN]
ES IMPORTANEE

Una experiencia de la vida real
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LA EXPERIENCIA DE SAINT
JOSEPH'S SHANKILL EN

IRLANDA

El conocimiento tedrico puede brindarle una comprension mas profunda de un
concepto al verlo en el contexto de comprender el "por qué” detras de la idea.
Nuestra experiencia nos ensefla cdmo se ponen en practica las teorias, en un

mundo imperfecto.

El Dementia Right Project nos ha brindado ideas e inspiracidon para cambiar
nuestro enfoque y garantizar un enfoque basado en los derechos al cuidar a las

personas que viven con demencia.
Pero ¢ puede esto funcionar en un mundo imperfecto? Si. Queremos que lo

veas, lo conozcas, lo promuevas. Al igual que Shankill de San José en Irlanda.

El hospital Sain Joseph Shankill is el hogar de cuidado residencial mas grande
de Irlanda y lidera el camino en el cuidado de la demencia. Se han transformado
de un hogar de ancianos de estilo tradicional, en seis huevos hogares o
"albergues", como se les conoce. Este ha sido un cambio tanto cultural como
ambiental.

El primer cambio se produjo en el medioambiente debido a los requisitos
reglamentarios supervisados por el regulador sanitario irlandés. El regulador;
Autoridad de Calidad e Informacién de Salud o HIQA; advirtié que el ambiente

era inadecuado, ya que no apoyaba la privacidad y la dignidad de los residentes.

Para mantener el registro de hogares de ancianos, HIQA ordend que se

cambiara el espacio / unidad compartida de 8 camas de planta abierta, a
espacios de una o dos habitaciones y también que los banos de acceso abierto se
hicieran privados. Esto brindé una oportunidad Unica para reevaluar todo el

entorno y lo que funcionaria mejor para las personas que viven con demencia.
Saint Joseph's era un gran centro de planta abierta, construido especialmente

para ancianos fragiles, y fue visto como un "diseno de vanguardia” en su época
(1994). pero en 2012 era completamente inadecuado para personas que vivian
con demencia. Ver algunas fotos.

Basicamente, habia dos grandes areas, cada una con 3 pasillos donde se
encontraban los dormitorios y se ubicaron los bahos. Cada una de estas grandes
areas tenia una pequena sala de estar de planta abierta y un gran comedor de
planta abierta con capacidad para 30 personas. Luego, las dos areas se
conectaron por un "area comun" ain mas grande (que incluia un espacio para la
capilla) y este espacio comun sirvié como "area de actividades" durante el dia.
Esencialmente, habia 60 personas en varias etapas de demencia viviendo juntas
en un area abierta.

Pensaron que teniamos un ambiente accesible y un espacio que permitia la
participacion; pero el suelo, el espacio abierto compartido, sin nada que ocupar a
la gente, estaba todo mal. No habia posibilidad de que 60 personas participaran
juntas en actividades cotidianas significativas.

Asi comenz6 un proyecto de remodelacion del edificio. Ver algunas fotos.
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El segundo fue un cambio cultural en la atencién que implicé la introduccion de
un nuevo modelo de atencion para las personas que viven con demencia. El
modelo de atencién adoptado se denominé Butterfly Approach®.

El director de Enfermeria, que tenia un interés especial en la atencion de la
demencia, habia estado investigando diferentes modelos de atencién en busca
de las mejores practicas paralas personas que viven con demencia. Se inspiré en
una charla de David Sheard (el fundador de Dementia Care Matters) que
describia la evolucion de Dementia Care Matters (DCM) y la génesis del Enfoque
Mariposa. Aqui es donde comenz6 la visién del cambio.

Mira a David Sheard visitar Saint Joseph's Shankill

Hoy en dia, DCM ahora se conoce como Meaningful Care Matters

Puedes descubrir de qué se trata el Enfoque Mariposa aqui

Las personas forman la cultura y la cultura es lo que cuesta cambiar. Cuidar a las
personas que viven con demencia de la mejor manera posible significa pasar de
estar orientado a las tareas a seguir la corriente.

Quitar los uniformes, las estaciones de enfermeras y los carritos de medicamen-
tos y disfrazar el equipo institucional o médico era imperativo para lograr un
ambiente hogarefno. Un hogar debe tener un corazdn y se trata de las personas
que pertenecen al hogar, las personas que viven trabajan y visitan.

Por supuesto, en un hogar de ancianos siempre habra una cierta cantidad de
cosas que se deben hacer todos los dias, pero se pueden hacer al ritmo de las
personas y de acuerdo con sus deseos. No existe una talla Unica para todos, por

ejemplo, Horas de comer: el desayuno cuando una persona se despierta de
forma natural, las comidas toman el tiempo que la persona elija. Las personas
pueden servirse a si mismas como lo harian en casa en lugar de ser 'servidas'
como en un restaurante u hotel. Estan 'en casa'y no en un hotel o restaurante.

El equipo de Saint Joseph's no puede cambiar los efectos devastadores que la
demencia tiene en las personas y sus familias. Pero pueden y han cambiado la
forma en que cuidan a las personas. Cuentan con un equipo compasivo y apasio-
nado que se asegura de que las personas reciban la mejor atencion posible. Los
entienden a ellos y a las personas que son, les permiten el tiempo y el espacio
para expresarse y expresar sus necesidades y sus sentimientos.

Entienden los desafios y saben que el cambio no siempre es facil.

Ser parte de Dementia Right Project ha permitido al equipo de Saint Joseph's
Shankill compartir sus conocimientos;

Lo vieron, lo supieron y ahora lo estan promocionando. Tu también puedes ser el
cambio que quieres ver. jVéalo, Condzcalo, Promuévalo!

Saint Joseph's Shankill es un galardonado y acreditado Significative Care
Matters; Butterfly Home®, es el hogar de cuidados especificos para personas
con demencia mas grande de Irlanda. Puede ver y saber que esto puede funcio-
nar cuando se defiende el compromiso, el liderazgo y la pasién por la atencion
centrada en la persona y basada en los derechos de las personas que viven con
demencia. A continuacion, enmarcado por VIPS de Dawn Brooker, describimos
escenarios reales en Saint Joseph's Shankill
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SAINT JOSEPH'S SHANKILL HA ADOPTADO EL VIPS PARA DEFENDER
UNA EXPRESION HRBA EN SU HOGAR DE ANCIANOS EN IRLANDA

« Las Historias de Vida de las personas se desarrollan con ellas y sus familias y se convierten
en parte central de sus planes de cuidados.

v - Los planes de atencidn estén escritos en primera persona, usando yo y mi en lugar de
‘ellos' o 'ellos’.

- La planificacién avanzada de la atencion esta disponible para todos de acuerdo con la
[I voluntad y las preferencias de la persona.

+ Las familias y los amigos son valorados y bienvenidos en Saint Joseph's en cualquier
VALORACI 0' N momento, como en el propio hogar de una persona.

+ Quitamos o disfrazamos cualquier equipo 'institucional’ o 'médico’.

Valore a las personas que viven con « El personal no usa uniformes ni insignias con su nombre.

e el s gl e - Abogamos por cada persona, a nivel local, nacional e internacional: ser parte del Proyecto

Demright nos ha dado la oportunidad de representar a las personas bajo nuestro cuidado
que viven con demencia.

cuidan; promover sus derechos y

ciudadania independientemente de su

g edad o discapacidad. o o N ) )
+ Eliminamos todas las formas de sujecidn, no se utilizan barandillas de la cama, cinturones
de regazo ni restricciones fisicas. Se ha adoptado un enfoque positivo de toma de riesgos

EJEMPLO:

Una dama, que fue modelo y bailarina en su vida anterior, ya no podia caminar y estaba confinada a solo unos pocos pasos. Un dia le calzamos unos
zapatos rojos de tacén alto. Sus ojos se iluminaron y levanto los pies en el aire mostrando sus hermosas piernas, luego, con la ayuda del personal, caminé
por la habitaciéon con tacones y su sonrisa lo decia todo, realmente estaba siendo ella misma en esos momentos.
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SAINT JOSEPH'S SHANKILL HA ADOPTADO EL VIPS PARA DEFENDER
UNA EXPRESION HRBA EN SU HOGAR DE ANCIANOS EN IRLANDA

« Las personas no viven en 'Salas médicas' o 'Unidades’, viven en casas

+ Através de un proyecto de remodelacion, Saint Joseph's creé 'albergues' donde personas
en la misma etapa de su enfermedad viven juntas.

w + Lagente puede levantarse de la cama cuando quiera, no hay una hora fija para el
desayuno.

+ No se utilizan restricciones fisicas en Saint Joseph's, por ejemplo, no hay barandillas de

I cama ni cinturones de seguridad. Las personas pueden moverse libremente por su casa.
INDIVIDUALIDAD « Las personas tienen sus propios gustos y aversiones, por lo que pueden participar en las
actividades que deseen.
Tratar a las personas individualmente; - Alas personas siempre se les da a elegir lo que les gustaria comery beber; y se les
apreciar que todas las personas que viven pregunta de manera que entiendan.
con demencia tienen una historia, « Las pertenencias personales de las personas se exhiben en sus hogares para promover la
personalidad, salud fisica y mental, familiaridad y mejorar su individualidad. Las fotografias familiares se exhiben en las areas
recursos sociales y econémicos unicos y de estar.
g que estos influirdn en su respuesta al

- La historia de vida de cada persona cobra vida en su caja de historia de vida llena de

trastorno neuroldgico. ) . . o . .
articulos para recordar a cada persona sus experiencias vividas e inspirar buenos

recuerdos.

EJEMPLO:

Un hombre que vivia con nosotros era un motociclista apasionado antes del inicio de su enfermedad. Desafortunadamente, era muy joven cuando
desarroll6 los sintomas. Siempre que podiamos lo ayudabamos a ponerse los monos de proteccion y el casco de motociclista, y luego lo sacabamos
en nuestra triobike (una bicicleta eléctrica que permite que dos adultos se sienten en el asiento delantero de la bicicleta).

En estas salidas todavia podia experimentar la sensacion de libertad, alegria y estar en la naturaleza, jaunque no a la misma velocidad que una
motocicletal
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SAINT JOSEPH’S SHANKILL HAVE ADOPTED THE VIPS TO
UPHOLD A HRBA EXPRESSION IN THEIR CARE HOME IN IRELAND

S

PERSPECTIVA
DE LA PERSONA

Mirar el mundo desde la perspectiva
de la persona que vive con
demencia, reconociendo que la
experiencia de cada persona tiene
su validez psicoldgica, que la
persona con demencia actua de
acuerdo con su perspectiva y que
empatizar con esta perspectiva
tiene un gran potencial terapéutico.

Alcanzamos y conectamos con las personas a través de los sentidos enfocandonos en
promover y potenciar sentimientos y emociones positivas.

Definimos areas/espacios/asientos a través de contrastes de color basados en
investigaciones, centrandonos en la diferencia entre los valores de reflexion de la luz (LRV)
de los elementos que queremos que la gente note.

Las habitaciones estan llenas de muchos elementos para interactuar y descubrir, para que
las personas puedan hurgar en las cajas y 'estar ocupadas'

Hemos instalado equipos sensoriales y brindamos atencién mediante el uso de diferentes
elementos que nos ayudan a brindar a las personas experiencias para mejorar sus
sentidos, vista, tacto, oido e incluso gusto.

Aprendizajes experienciales/interactivos para el personal: mover al personal en sillas de
ruedas sin avisarles, vendar los ojos del personal mientras se les ayuda a comer, usar
anteojos que den la percepcién de problemas de visidon, todo para que el equipo pueda
sumergirse en la experiencia vivida. de alguien que vive con demencia.

EJEMPLO:

Una de nuestras enfermeras crea un tema otonal en el albergue en el que trabaja en esa época del aflo. Recoge bolsas de hojas otonales, las lleva al
trabajo y luego las esparce por el suelo de la sala de estar, pateando las hojas en el aire, triturandolas con los pies y dejando que los residentes las
sostengan, huelan y arruguen ellos mismos. Todos los que viven en su albergue aun pueden experimentar un verdadero dia de otono a través de sus
sentidos de la vista, el oido y el olfato, conectandolos con sus propios recuerdos otonales. jLuego los limpia después de que se ha completado esta

sesion sensorial!
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SAINT JOSEPH’S SHANKILL HAVE ADOPTED THE VIPS TO
UPHOLD A HRBA EXPRESSION IN THEIR CARE HOME IN IRELAND

\V/

- Se crearon 6 albergues dentro del espacio existente del hogar de ancianos, cada albergue
alberga a personas que viven juntas en la misma etapa de demencia.

+ Se alienta a todos a levantarse y vestirse todos los dias para participar en las idas y venidas
Reconocel’ que tOda V|da humana, de |a Vida diaria de| a|bergue_
incluida la de las personas que viven
con la demencia se basa en las - . . .
. « Desarrollo de un sdélido programa de voluntariado, para que los voluntarios puedan veniry
relaciones y que las personas que ) ) o i ] )
Ve G ETTEE ) REEES AR U apoyar al equipo para crear conexiones significativas con las personas que viven en Saint
red social rica y diversa. Un entorno Joseph's.
que puede compensar sus déficits y
s proporcionar oportunidades para el
personal crecimiento.

EJEMPLO:

Una de las personas que vive en Saint Joseph's es de Alemania y, a medida que su enfermedad ha progresado, habla cada vez mas en su propio idioma, el
aleman, en lugar de su inglés adoptado. Ahora disfruta de una llamada de zoom con un voluntario que habla en aleman con ella todas las semanas. Su
sentido de si mismo es aceptado y apoyado.

Uno de los miembros del club de guarderia, es un apasionado aficionado a la 6pera y comparte su pasién con los otros miembros del club (todas las
personas que viven con demencia). Se ha hecho muy amiga de uno de nuestros talentosos voluntarios, quien trae su coleccién de musica clasica todas
las semanas y no solo toca la musica sino que da una charla sobre cada pieza. Ahora pasa el tiempo cuando no es voluntario con nosotros, buscando los
oscuros discos que nuestro aficionado a la épera le sugiere. Su familia le estd muy agradecida por su entusiasmo, y ambos han hecho nuevos amigos a
través de una pasion compartida.
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SUS
DERECHOS

Vea a la persona como un individuo,
no la demencia. Todos tenemos
nuestros propios gustos y
preferencias, nuestra propia historia
de vida, que dice mas sobre quiénes
somos que cualquier diagndstico.

Q =S

PARTICIPACION RESPONSABILIDAD NO DISCRIMINACION

DERECHOS
Educate a ti mismo y a los demas.
Comprender la demencia no trata
solo de diagnosticar y poder
identificar los sintomas, sino también
de reducir el estigma y sabiendo
respetar y responder a las
necesidades, voluntades y

preferencias de las personas que
viven con demencia.

E IGUALDAD

GETTING

Guia para una enfoque de la Demencia

basado en los Derechos Humanos

@ P

EMPODERAMIENTO LEGALIDAD

PROMUEVE [l

Obtenga mas informacién sobre la
demenciay los derechos humanos, y
de como puede influir y defenderlos.
Los Principios PANEL, respaldados
por las Naciones Unidas,
proporcionan un marco para poner
en practica un ENFOQUE BASADO
EN LOS DERECHOS HUMANOS y
garantizar un cambio real para las
personas que viven con demencia.



