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La atencién a personas con demencia en estadios avan-
zados ha estado tradicionalmente dominada por mode-
los asistenciales centrados en la seguridad, la compen-
sacion del déficit y el control del riesgo. Este enfoque,
aunque necesario, ha tendido a invisibilizar la dimen-
sién emocional, relacional y lidica de la persona, con-
tribuyendo a procesos de despersonalizacion y exclu-
sion de la vida cotidiana.

El presente articulo propone un cambio de paradigma
basado en la Atencion Centrada en la Persona (ACP),
reivindicando la capacidad residual, la participacion
significativa y la dignidad como derechos inalienables,
incluso en contextos de alta dependencia. A partir del
analisis del proyecto “Jo també puc”, desarrollado por la
Fundacié Aymar i Puig en la unidad de convivencia La
Dolga, se explora como la adaptaciéon de entornos y ac-
tividades ludicas permite sostener el bienestar subjetivo,

Nuria Puech

Fisioterapeuta de la
Fundacié Aymar i Puig

la identidad personal y la conexién emocional en perso-
nas con una puntuacion en la Global Deterioration Sca-
le (GDS)' de6y7.

Los resultados muestran niveles elevados de participa-
cion en actividades ludicas adaptadas, incluso superiores
a los de algunas intervenciones puramente sensoriales,
cuestionando la idea de incapacidad asociada a los esta-
dios mas avanzados de la demencia. El articulo concluye
que reconocer y facilitar la participacion ludica en de-
mencia avanzada constituye un imperativo ético y profe-
sional para garantizar cuidados dignos y humanizados.

Contexto

El envejecimiento poblacional y el aumento de la espe-
ranza de vida han convertido a la demencia en uno de
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Actividad ltdica adaptada con estimulacién relacional en una per-
dona con demencia avanzada (GDS 6-7), que favorece la expre-
sién emocional positiva y la participacion significativa. Fundacié
Aymar i Puig.

los principales retos sociosanitarios del siglo XXI. Se-
gun la Organizacion Mundial de la Salud?, existen mas
de 55 millones de personas con demencia en el mun-
do, cifra que se duplicard aproximadamente cada
20 afos. La demencia no es unicamente un problema
clinico, sino un fenémeno social que impacta directa-
mente en las personas, sus familias y los sistemas de
cuidados.

En Catalunya, al igual que en otros territorios euro-
peos, el incremento de personas en estadios avanzados
de deterioro cognitivo, particularmente en los niveles 6
y 7 de la GDS, plantea desafios éticos, organizativos y
profesionales significativos. La atencién se centra
mayoritariamente en garantizar la seguridad fisica, la
higiene y la cobertura de necesidades basicas, mien-
tras que la participacion, el ocio y el bienestar emocio-
nal suelen quedar relegados. Estudios recientes mues-
tran que la falta de estimulos significativos y de
interaccion social contribuye al aumento de sintomas
conductuales, depresion y aislamiento’.

Este articulo parte de una premisa fundamental: la de-
mencia avanzada no anula la condicion de persona.
Aunque se pierden capacidades cognitivas y funciona-
les, persisten necesidades humanas basicas relacionadas
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con el vinculo, el disfrute, el reconocimiento y la
dignidad. Desde esta perspectiva, se propone revisar
criticamente los modelos tradicionales de cuidado y
explorar alternativas que reconozcan la capacidad re-
sidual y relacional de las personas con niveles 6 y 7 de
la GDS, tomando como referencia la experiencia del
proyecto “Jo també puc”.

La construccion social de la dependencia

La dependencia suele interpretarse como una conse-
cuencia directa del deterioro fisico o cognitivo. Sin em-
bargo, numerosos autores han sefialado que también se
trata de una construccion social, determinada por la
manera en que el entorno responde a la fragilidad*’.
Cuando una persona es definida exclusivamente por sus
déficits, aumenta el riesgo de despersonalizacion y de
exclusion de la vida cotidiana.

La demencia no es
unicamente un
problema clinico,
sino un fendmeno
social que impacta
directamente en las
personas, sus familias
y los sistemas de

cuidados.

En la practica asistencial, esto se traduce en la reduc-
cién de la persona a un receptor pasivo de cuidados:
no se la invita a participar en actividades, no se inter-
pretan sus respuestas emocionales y se ignoran sus pre-
ferencias. La narrativa implicita es clara: “ya no
puede”. Esta mirada reduccionista tiene consecuencias
profundas, incluyendo pérdida de rol social, anulacién
de la autodeterminacidén y debilitamiento de la identi-
dad personal.



Superar este enfoque implica desplazar la pregunta de
“qué ha perdido?” a “;qué sigue siendo capaz de sentir,
expresar y disfrutar?”. Esta vision plantea un cambio de
paradigma que reconoce la competencia transformada
de la persona y su derecho a la participacion activa, in-
cluso en contextos de alta dependencia.

La Atencion Centrada en la Persona: un
cambio de mirada

El proyecto “Jo també puc” se inscribe plenamente en
este marco. Su mensaje central, “yo también puedo’, no
apela a la recuperacion de funciones perdidas, sino al
reconocimiento de lo que todavia esta presente: la capa-
cidad de sentir placer, de conectar con otros y de parti-
cipar en experiencias significativas.

Capacidad en demencia avanzada: mas alla de
lo cognitivo

La Atencién Centrada en la Persona (ACP), desarrolla-
da por Kitwood® y ampliada por Brooker*, propone una
ruptura con el modelo biomédico tradicional. En este
enfoque, la persona no se define por su patologia, sino
por su biografia, sus relaciones y su experiencia subjeti-
va. La ACP enfatiza la necesidad de un cuidado indivi-
dualizado que reconozca emociones, preferencias, his-
toria de vida y vinculos afectivos.

En demencia
avanzada, la
participacidon no
debe medirse por
la ejecucion correcta
de una tarea, sino por
el grado de
implicacion

emocional.

En contextos de deterioro cognitivo avanzado, la ACP
exige reconocer que la capacidad no desaparece, sino que
se transforma. Aunque la persona no pueda planificar, ra-
zonar o comunicarse verbalmente, mantiene una capaci-
dad emocional y relacional que puede y debe ser sosteni-
da. Estudios recientes muestran que la aplicacion de ACP
se asocia con mayor bienestar emocional, reduccion de
conductas de malestar y aumento de la participacion en
actividades significativas®”.

La GDS sitaa a las personas con demencia avanzada en
los niveles 6 (deterioro grave) y 7 (deterioro muy grave).
En estas fases, la dependencia para las actividades basi-
cas de la vida diaria es elevada y el lenguaje verbal puede
estar muy limitado o ausente.

No obstante, reducir la capacidad humana a la competen-
cia cognitiva supone una visién incompleta. Diferentes
tipos de capacidad persisten y pueden ser estimulados:

« Capacidad funcional: ejecucion de actividades, aun-
que simplificada o asistida.

 Capacidad relacional: vinculacion emocional con el
entorno, respuesta a estimulos sociales.

 Capacidad expresiva y emocional: manifestada a tra-
vés de gestos, miradas, vocalizaciones o cambios pos-
turales.

La respuesta emocional observable (sonrisa, contacto visual y
orientacion atencional) evidencia la capacidad residual presente
incluso en estadios avanzados de la demencia. Fundacié Aymar
i Puig.
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El sistema limbico, implicado en la experiencia emocio-
nal, puede mantenerse relativamente preservado inclu-
so en fases avanzadas de la demencia®. Esto explica por
qué personas con un nivel GDS 7 responden de forma
clara a la musica, al contacto afectivo o al juego adapta-
do, mostrando bienestar o malestar de manera inequi-
voca.

Comprender la capacidad transformada implica reco-
nocer que la persona puede no ejecutar correctamente
una tarea compleja, pero si experimentar placer, cone-
Xion o satisfaccion emocional.

Participacion como derecho y necesidad
humana

La participacion en actividades significativas no es un
lujo ni una intervencién accesoria, sino una necesidad
humana basica. Participar significa sentirse parte, estar
implicado, experimentar que la propia presencia tiene
valor.

En demencia avanzada, la participacion no debe medir-
se por la ejecucidn correcta de una tarea, sino por el gra-
do de implicaciéon emocional. Observaciones sistemati-
cas en entornos residenciales muestran que, cuando las
actividades se adaptan adecuadamente, por ejemplo

Las actividades significativas, disefiadas desde la historia de vida y
las preferencias personales, permiten preservar la dignidad y el sen-
tido de identidad en demencia avanzada. Fundacié Aymar i Puig.
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simplificando estimulos, respetando ritmos y conectan-
do con la historia de vida, la respuesta de las personas es
clara: mayor atencion, expresion emocional positiva y
reduccion de conductas de malestar.

El entorno se convierte asi en un facilitador o en una
barrera. Un contexto rigido refuerza la incapacidad; un
contexto flexible permite que la competencia emerja y
se manifieste, transformando la experiencia vital de la
persona.

Dignidad y cuidado en la etapa final de la vida

La dignidad es un valor intrinseco que no disminuye
con la pérdida de autonomia, aunque en la practica co-
tidiana puede verse vulnerada cuando se infantiliza a la
persona, se ignoran sus sefiales comunicativas o se asu-
me que “ya no se da cuenta™.

Cuidar con dignidad en niveles de GDS 6 y 7 implica
reconocer a la persona como sujeto activo hasta el final
de la vida. Esto requiere:

 Respetar sus ritmos y preferencias.

o Ofrecer estimulos significativos que conecten con la
identidad.

« Evitar tanto el encarnizamiento terapéutico como el
abandono emocional.

La dignidad se preserva a través de pequefas acciones
cotidianas: tocar la mano con respeto, mantener contac-
to visual, ofrecer eleccion incluso en decisiones mini-
mas y reconocer la presencia de la persona como valida
y significativa.

El proyecto “Jo també puc”: un modelo de
referencia

El proyecto “Jo també puc” surge a partir de la observa-
cién sistematica de que las personas con demencia
avanzada (GDS 6 y 7) quedaban habitualmente exclui-
das de las actividades grupales convencionales, las cua-
les suelen disefarse desde criterios de competencia cog-
nitiva y funcional que no contemplan la capacidad
transformada propia de estos estadios. Esta exclusion
refuerza la percepcion de incapacidad y limita las opor-
tunidades de participacion significativa, afectando ne-
gativamente al bienestar emocional y a la preservacién
de la identidad personal.



Implicaciones para la practica profesional

Implementar un modelo centrado en la capacidad
residual requiere un cambio organizativo y cultu-
ral. Los profesionales deben pasar de ser meros eje-
cutores de tareas a facilitadores de experiencias
significativas. Esto implica:

o Formacion especifica: observacion emocional,
comunicacion no verbal y adaptacion de activi-
dades.

o Flexibilizacion de la organizacion del trabajo:
priorizando la calidad relacional y la interaccion
individualizada.

» Evaluacion de resultados: basada no solo en in-
dicadores clinicos, sino también en senales de
bienestar, como sonrisa, relajacion, contacto vi-
sual y expresion afectiva.

La innovacion en este ambito no depende necesa-
riamente de tecnologia avanzada, sino de una reva-
lorizacién del cuidado relacional y del tiempo
compartido.

Desde esta constatacion, el proyecto se plantea como
una experiencia innovadora orientada a generar contex-
tos de participacion inclusivos, donde la capacidad resi-
dual, la expresién emocional y la conexién relacional
constituyan el eje central de la intervencion.

Objetivos y metodologia

El proyecto se desarroll6 en la unidad de convivencia La
Dol¢a, con el objetivo principal de identificar, reconocer y
sostener las capacidades residuales de personas con de-
mencia avanzada (GDS 6-7) mediante actividades ladi-
cas, sensoriales y ocupacionales adaptadas a sus intereses,
preferencias y trayectorias vitales. De manera especifica,
la intervencion se orientd a favorecer la participacion
emocional, la expresion afectiva y la conexion social, mas
alla del mantenimiento de habilidades funcionales.

El programa incluy¢ actividades de juego adaptado, ma-
nipulacion sensorial y ocupacional, arteterapia, jardineria
terapéutica y estimulacion musical. Las sesiones, con una
duracién aproximada de entre 30 y 45 minutos, se disefia-

ron respetando los ritmos individuales, la tolerancia al
estimulo y el estado emocional de cada participante. La
seleccion y adaptacion de las actividades se basé en la his-
toria de vida de las personas, priorizando estimulos con
valor personal y evitando la sobrecarga sensorial.

Para evaluar el impacto de la intervencién, se utilizo
una version simplificada de la escala Observational Me-
asurement of Engagement (OME) descrita por Co-
hen-Mansfield y colaboradores®. Esta herramienta per-
mitié registrar de forma sistematica el grado de
implicaciéon emocional, la atencién sostenida y la res-
puesta social de los participantes durante las activida-
des. Las observaciones se realizaron en el marco de la
practica asistencial habitual, con el objetivo de reflejar
de manera fiel la experiencia real de las personas en su
entorno cotidiano.

Resultados observados

Los resultados obtenidos mostraron niveles elevados de
participacion, con puntuaciones medias de 12,9 sobre un
maximo de 15, incluso superiores a las registradas en al-
gunas intervenciones centradas exclusivamente en la esti-
mulacién sensorial. El analisis observacional evidencio:

« Un aumento significativo de la atencién y la concen-
tracion durante el desarrollo de las actividades.

 La aparicién de expresiones emocionales positivas,
como sonrisas, vocalizaciones agradables y contacto
visual frecuente.

 Una reduccién de conductas de malestar y agitacion
tanto durante las sesiones como en el periodo inme-
diatamente posterior.

Estos hallazgos ponen de manifiesto que la intervencién
ludica personalizada constituye una estrategia eficaz para
favorecer la conexion emocional, el disfrute y la participa-
cién significativa en personas con demencia avanzada.
Asimismo, cuestionan la concepcion tradicional de inca-
pacidad asociada a los estadios GDS 6y 7, reforzando la
necesidad de disenar practicas de cuidado que reconoz-
cany sostengan la capacidad relacional y emocional hasta
las fases mas avanzadas de la enfermedad.

Perspectivas de futuro

La experiencia del proyecto “Jo també puc” sugiere que
este enfoque deberia extenderse mas alla de los centros
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Ejemplo de participaciéon significativa en una actividad individuali-
zada, donde la implicacién emocional prevalece sobre la ejecucion
funcional. Fundacié Aymar i Puig.

residenciales, involucrando a familias, voluntariado, co-
munidad y politicas publicas. Construir entornos inclusi-
vos con personas fragiles es una responsabilidad colectiva.

Las lineas futuras de investigacion podrian incluir:

 Replicabilidad del modelo en distintos contextos cul-
turales y residenciales.

« Impacto a largo plazo en bienestar emocional y con-
ductas de malestar.

o Integracion de familiares en actividades ludicas y
ocupacionales.

Ademas, existe un interés creciente por politicas euro-
peas de envejecimiento activo que reconozcan la parti-
cipacién y la dignidad como derechos fundamentales de
las personas con demencia avanzada.

Conclusiones

La demencia avanzada borra recuerdos y palabras, pero
no elimina la capacidad de sentir ni el derecho a una
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vida digna. Reconocer la participacion ludica como un
elemento central del cuidado supone un cambio de pa-
radigma que transforma la experiencia de las personas,
las familias y los profesionales.

Mirar lo que todavia esta presente, y no solo lo que se ha
perdido, es el primer paso para humanizar los cuidados.
Garantizar que la persona siga siendo persona, incluso
en la mayor fragilidad, constituye un imperativo ético y
profesional.
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