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La actividad cotidiana significativa para
personas con demencia

Resumen

Cristina Buiza Bueno', Pura Diaz—Veiga2

La importancia de que las personas con demencia realicen actividad es un hecho no discutido. Sin embargo, y unido
al desarrollo de la Atencion Centrada en la Persona, cada vez se evidencia la mayor importancia de que la actividad
que se realice sea una actividad con significado, individualizada y basada en la historia de vida, gustos y preferencias
de cada persona. Este articulo ofrece una revision sobre el tema, y una reflexion sobre la necesidad de poner énfasis
en la realizacion de este tipo de actividades y en evidenciar sus efectos sobre las personas con demencia.
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Abstract

The importance that people with
dementia stay active is a non-argued
fact. Nevertheless, and together with
the development of Person Centered
Care models of attention, there is a
growing evidence of the relevance that
has for people with dementia to be
involved in meaningful activities, based
on their own life, needs and preferences.
The present paper presents a review of
the topic, and a reflection on the need
of emphasize on making this kind of
activities and demonstrate its effects on
people with dementia.

Keywords: Meaningful ~ activity,
Everyday activity, Person Centered
Care, dementia.

Parte de la naturaleza humana la
constituye la biisqueda de actividad con
sentido, que pueda dar estructura a la
vida y significado a las personas, que
permita tener experiencias placenteras
y que promueva el bienestar y la salud.
(Harmer y Orrell, 2008)

Introduccion

:Qué es una “Actividad Cotidiana
Significativa”?.

La Real Academia Espaiiola define el
término “actividad” como “conjunto
de operaciones o tareas propias de
una persona o entidad’, y el término
“significativo” como  “que tiene
importancia por representar o significar

algo”.

Aunque el término  “actividad
significativa” se usa de manera muy
comun en la literatura sobre demencia,
no hay una definicién de consenso
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ni una medida de qué hace que una actividad sea
“significativa’. Sin embargo hay evidencia que indica
que existen 3 factores importantes que hacen que
una actividad sea significativa: la participacion
activa, el contenido de la actividad relacionado con
los intereses y roles pasados de los participantes, y
las actividades que cubran necesidades psicoldgicas
basicas de identidad y pertenencia (Genoe y Depuis,
2012; Harmer y Orrell, 2008; Phinney, Chaudhury, y
O’Connor, 2007). Al contrario que con las actividades
dirigidas a un objetivo, éstas son de naturaleza afectiva
y experiencial, y capturan la necesidad humana basica
de realizacion a través de la eleccion, el control y la
pertenencia (Mansbach, Mace, Clark, y Firth, 2017).

Wilcock (2003) refiere que la significatividad de
algunas actividades esta infravalorada por culpa de
su naturaleza cotidiana, y sugiere que el deseo de
implicarse en actividad es un mecanismo psicolégico
intrinseco que guia y lleva a las personas a satisfacer
necesidades basicas y a desarrollar su potencial. En
este mismo sentido, Smit, Willemse, de Lange y Pot,
(2014) senalan que la “ocupacion” se ha descrito por
distintos autores como “la implicacion en la vida de
una manera personalmente significativa” (Kitwood,
1997) y “que nosotros aprovechamos para nuestra
posesion personal, y que implica nuestro tiempo,
atencion y entorno” (Perrin, May y Anderson, 2008).
La ocupacién va mas alld de las actividades de ocio, y
puede implicar el trabajo, el tiempo libre y el juego, pero
también el levantarse, comer y beber, recibir cuidados
tisicos, estimulacion sexual, interés en objetos, ayudar
a otros, conversacion, etc. (Elliot, 2011).

En lo que hace referencia a personas con demencia
existen pocos estudios que demuestren empiricamente
como pueden considerarselasactividades significativas.

MarshallyHutchinson (2001) conceptualizan “actividad
significativa” como “el espectro de ocupaciones que
una persona hace en su vida cotidiana y que son
percibidas como significantes para la persona”. En este
mismo sentido, Marshall y Hutchinson (2001) sefialan
que para el bienestar psicologico de las personas con
demencia, el participar en actividades puede ser mas
importante que el entorno general fisico y social.

Harmer y Orrell (2008) investigaron, preguntando
a una muestra de personas con demencia, qué hace
a una actividad que sea significativa, y hallaron que
los factores principales parecen basarse en valores y
creencias relacionadas con sus roles, intereses y rutinas
pasadas. Lasactividades que se refierenalas necesidades
psicolégicas también son mas significativas. El disfrute

parece ser una medida de qué hace a una actividad
significativa para una persona con demencia, y otros
factores podrian ser el refuerzo del sentido de identidad
y de pertenencia. Otras caracteristicas de qué hace a
una actividad significativa que eran nombradas por las
personas con demencia, son el ser capaz de contribuir a
algo, y el tener la actividad adaptada a sus capacidades
para que puedan implicarse en ella.

En esta contribucion se desarrollaran estas cuestiones
haciendo especial referencia a su relevancia en relacion
con las personas con demencia.

Actividades significativas para las personas
con demencia.

Cuando se enfrentan a las pérdidas cognitivas, las
personas con demencia pueden buscar la actividad
como medio de mantener ese sentido de identidad a
través de lo habitual, de las rutinas cotidianas. Pero a
la vez, las capacidades cambian con la demencia y cada
vez es mas dificil implicarse en las actividades, e incluso
cada vez el entorno limita mas las oportunidades de
hacerlo (instituciones, proteccionismo). No obstante,
la memoria procedimental ain funciona y aunque la
persona con demencia no recuerde que ha hecho algo,
sabe como hacerlo. Quiza con las rutinas cotidianas
parte del placer viene del hecho de que no se necesita
pensar en como hacer las cosas, sino sélo hacerlas
(gracias a la memoria procedimental). Las actividades
cotidianas hacen que la tarea deje de ser un trabajo
duro y pueda convertirse en un dejarse llevar, con
mucho menos esfuerzo y demandas. El hecho de que
las actividades son mas importantes para las personas
cuando son intrinsecamente significativas en el
contexto de la experiencia pasada y la vida cotidiana
sugiere que, lo que resulta importante es la oportunidad
de estar implicado en el tipo de actividades que las
personas disfrutaban antes de la demencia. Por lo tanto
la historia de vida se convierte en una herramienta
imprescindible para apoyar la planificacion de
cuidados. Por otra parte, esto demuestra lo importante
que es crear un entorno social y fisico que permita
y promueva que la actividad ocurra de una manera
espontanea y flexible, que ofrezca claves naturales para
facilitar las actividades familiares y que dé respuesta a
las demandas fluctuantes de la vida cotidiana (Phinney
etal., 2007).

Como habitualmente sucede, son pocos los estudios
que incluyen la opinién de las propias personas
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con demencia cuando se investiga sobre aspectos
relacionados con ellos. No obstante, un estudio
de Phinney et al. (2007) intenta identificar lo que
constituye actividad significativa desde la perspectiva
de la persona con demencia. Este estudio muestra
como las personas con demencia encuentran sus
vidas significativas a través de “hacer”. Se realizaron
entrevistas abiertas a ocho personas con demencia leve
y moderada y también a sus familiares. Se investigaba
qué tipo de actividades identifican las personas con
demencia como importantes en sus vidas cotidianas.
Se encuentra como resultado, que las personas
estaban implicadas principalmente en cuatro tipos de
actividades:

1.- Ocio y tiempo libre: estas actividades fueron
mencionadas por todas las personas. En las aficiones
mencionadas (labores, piano, colecciones, pasatiempos,
caminar) las personas con demencia no sentian tener
declive, mientras que sus familiares si que lo referian.
Algunas personas también habian comenzado nuevas
aficiones.

2.- Tareas domésticas: resultaban extremadamente
importantes para las personas con demencia en sus
vidas cotidianas. Al ser preguntados como pasan el
dia, las personas con demencia indican hacer la cama,
preparar la comida, fregar, planchar, limpiar, etc.
Refieren que a veces no es facil y que necesitan ayuda
de otros, o0 a veces se ayudan de notas que las familias
les dejan para recordarles las tareas. Ninguno nombré
el querer dejar de hacer este tipo de tareas, sino que,
por el contrario, enfatizaban lo importante que resulta
hacerlas.

3.- Implicacién social: eran importantes para la
mayoria de las personas con demencia, aunque no
siempre tanto como sus familiares suponfan. Algunas
personas con demencia seguian con sus actividades
sociales, pero expresaban cierto malestar con ellas ya
que les cuesta seguir lo que dicen los demas y les crea
cierto temor a decir algo equivocado. Sin embargo,
todos encontraban significativas sus interacciones con
sus familias, y con otras personas con demencia con las
que se relacionan en los grupos o en el centro de dia.

4.- Actividades relacionadas con el trabajo: no suelen
ser de las que mas hablan ni las que mas implicados les
hacian sentir.

En resumen, parece que para las personas con
demencia sigue siendo muy relevante el seguir con sus
actividades de ocio, e incluso comenzar algunas nuevas,
y el poder realizar sus tareas domeésticas, aunque
necesiten algo de ayuda. La implicacion social también

es importante pero les genera mayor malestar, ya que
les resulta mas dificultosa debido a sus capacidades
actuales, y sin embargo, en contra de lo que muchas
veces presuponemos, las actividades relacionadas con
su trabajo no son lo mas significativo.

Harmer y Orrell (2008) realizan otro estudio
cuyo objetivo es explorar el concepto de actividad
significativa para personas con demencia en entornos
residenciales desdelas perspectivas delos profesionales,
las familias y las propias personas con demencia. Para
ello, realizaron grupos de discusion con personas con
demencia, de los que emergieron cuatro actividades
principales que parecian ser importantes para la
mayoria de los participantes. Ademas, aparecieron dos
temas: “falta de actividad significativa” y “qué hace a
una actividad ser significativa” Respecto a las cuatro
actividades que resultaban importantes, aparecieron:

1.- Actividades de reminiscencia: incluye hablar
de actividades, experiencias e intereses pasados
relacionados con cada persona.

2.- Actividades familiares y sociales: las personas con
demencia expresaron que para ellos era importante el
contacto con sus familiares y amigos, e incluso hablar
sobre ellos.

3.- Actividades musicales: escuchar musica, cantar y
bailar.

4.- Actividades individuales: leer, ver la tele, ir a pasear,
cuidado del aspecto personal, pasatiempos, labores,
cocina y poder pasar tiempo solo.

En relacion con los entornos residenciales, muchas
personas con demencia refieren que los dias son
monotonos, con poco que hacer, con interacciones
de poca calidad y que se sienten restringidos por
el entorno. Los profesionales informan de falta de
habilidades para identificar y ofrecer actividades
en las que las personas con demencia se puedan
implicar de manera adecuada. Los familiares también
indican la ausencia de actividades para las personas
con demencia (Harmer y Orrell, 2008). Por ultimo,
familiares y profesionales achacan esta situacion a la
falta de personal.

Sin embargo, y pese a las dificultades para realizar
actividades significativas con personas con demencia,
diferentes estudios han asociado la calidad de vida de
personas en residencias con:

-Estar conectado con otros y con actividades
significativas (Zimmerman et al, 2005; Conney,
Murphy y O “Shea, 2009).
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-Estar implicado en varias aficiones o intereses
(Drageset et al., 2009).

-Participar en actividades de cuidado de la casa como
cocinar o hacer la colada (Funaki, Kaneko y Okamura,
2005).

-Tener acceso a un jardin (Raske, 2010).

En este mismo sentido, los residentes con demencia
consideran la ocupaciéon como muy importante para
su calidad de vida (Train, Nurock, Manela, Kitchen y
Livingston, 2005; Droes et al., 2006).

Beneficios para las personas con demencia de
implicarse en actividades significativas.

Se piensa que las personas con demencia se benefician
de implicarse en actividades que sean personalmente
significativas, pero existe muy poca investigacion que
lo pruebe (Marshall y Hutchinson, 2001).

En el estudio de Phinney et al. (2007) comentado
anteriormente, que intenta identificar lo que constituye
actividad significativa desde la perspectiva de la
persona con demencia, se analizé ademas, qué significa
para las personas con demencia el estar implicados en
actividades significativas. Aparecen tres temas en los
analisis:

1.- Disfrute y placer: la razén mas obvia que refieren
las personas para hacer actividades es que les reportan
diversién y placer.

2.- Conexion y pertenencia: las personas con demencia
también quieren sentir que son parte del mundo que
les rodea. Estar activo es importante porque significa
que eres parte de una comunidad, el sentimiento de
pertenencia.

3.- Autonomia e identidad: para muchos, un significado
importante dela actividad se refleja en como les permite
mantener la sensacién de autonomia. Para una de las
personas con demencia entrevistadas “ser humano es
ser capaz de hacer las actividades normales, las que
son necesarias para vivir: cocinar, limpiar, pagar las
facturas, estar con amigos, esas cosas...”. Participar en
actividades ayuda a conservar los roles y la identidad.

Los resultados, ademds, no difieren de lo que significan
las actividades para las personas sin demencia.
La investigacion apoya que las preferencias de las
personas por las actividades no cambian por el hecho
de tener una demencia. Al contrario, la actividad da un
sentido de continuidad a las personas con demencia

permitiéndoles sentir que lo fundamental de sus vidas
no cambia mientras puedan seguir haciendo las cosas
que les importan. Pero no es solo que no cambie su
modo de vida, sino el sentido de lo que hacen.

La pregunta que queda sin responder es como apoyar
y promover esta forma de implicacion en actividades.

La implicacién en actividades se sabe que genera
sentimientos de realizacién y de sentido de la vida
(Westerhof, Bohlmeijer, van Beljouw y Pot, 2010), que
ayuda a expresarse, a realizar objetivos personales y
a ser reconocidos por otros (Steverink, Lindenberg
y Ormel, 1998). Especificamente hablando de
demencia, se asume que la ocupacion es importante
para sentirse util, para mantener la autoestima, los
sentimientos de pertenencia, el sentido de la estética
y el mantenimiento de las capacidades (Brod,
Stewart, Sands y Walton, 1999). Se han realizado
distintos estudios con entrevistas en profundidad con
personas con demencia, tanto en residencias como en
domicilios, que confirman estas teorfas (Cahill y Diaz-
Ponce, 2011; Clare, Rowlands, Bruce, Surr y Downs,
2008; Gerritsen et al., 2007; Orrell et al, 2008; Phinney
et al., 2007).

La implicacién en actividades de las personas con
demencia que viven en residencias es cada vez un
indicador mas reconocido de calidad de vida. A veces
se asume también que una falta de implicacién en
actividades puede causar un exceso de discapacidad,
lo que significara mayor pérdida de habilidades y
capacidades funcionales de la que puede ser explicada
por la demencia por si sola (Wells y Dawson, 2000).

Influencia del ambiente en la realizacion de
actividad significativa.

Las personas con demencia, especialmente aquellas
con demencia mas avanzada, son muy dependientes de
su ambiente para ser implicados en actividades ya que
a menudo han perdido la capacidad para iniciar una
ocupacion por ellos mismos (Cook, Fay y Rockwood,
2008), por ello, es especialmente importante que las
personas queles cuidan les ofrezcan tales oportunidades
(Mansbach et al, 2017). Desde esta perspectiva, tanto
el entorno fisico como el entorno social se pueden
convertir en promotores y generadores de actividad.

Sin embargo, ocupar a las personas con demencia en
actividades resulta una tarea muy dificultosa. Aunque
existen claras limitaciones como la falta de recursos y
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de personal, muchos estudios sugieren otras razones
(Edvardsson, Petersson, Sjogren, Lindkvist y Sandman,
2013; O’Sullivan, 2011; Innes y Surr, 2014):

-La estimulaciéon a la actividad de personas con
demencia en residencias es mas compleja de lo que
parece, especialmente en personas con demencias mas
avanzadas.

-El personal muchas veces no conoce completamente
los beneficios de que las personas con demencia se
impliquen en actividades cotidianas.

-Elimplicar alas personas con demencia en actividades
cotidianas muchas veces parece de menor importancia
que el cuidado fisico basico, la limpieza del entorno o
el confort.

En un estudio exploratorio sobre el tiempo que los
residentes estan implicados en distintas actividades
dependiendo del grado de evolucion de su demencia,
Harmer y Orrell (2008), utilizando datos sobre
implicacién en actividades, calidad de vida y
estatus cognitivo de 1144 personas con demencia
institucionalizadas en Holanda, encuentran que los
residentes pasan la mayor parte del tiempo implicados
en: caminar por el exterior, leer, juegos, actividades
religiosas y compras. Para el estudio se eliminaron las
categorias “Ver TV o escuchar radio” “Musica o cantar”
y “Hablar o llamar por teléfono”, ya que en muchos casos
serefiere a que hay musica o TV de fondo, o que alguien
habla pero no se esta implicado en la conversacion. Sin
embargo, la mayor parte de los residentes puntuaban
como que pasaban en estas categorias eliminadas
practicamente todo el tiempo que estaban despiertos.
Aunque existe una gran variabilidad inter-individual,
la media de tiempo implicado en actividades en 3 dias
era de unas 2,5 horas (rango: 0-1125 minutos). Parece
que el estadio de demencia influye en esta variable, ya
que, en general, los resultados muestran que un tercio
de los residentes estan implicados menos de 1h en los
tres dias, otro tercio estd implicado entre 1y 3 horas, y
el otro tercio estd implicado mas de 3 horas en los tres
dias. Ademas cuanto mas grave es la demencia, menos
tiempo pasan implicados en actividades.

La Atencion Centrada en la Persona (ACP) enfatiza lo
propio, lo cotidiano y lo significativo para cada persona
como caracteristicas primordiales de las intervenciones
y de la calidad de la atenciéon” (Martinez, 2011). Desde
esta perspectiva, ofrece un marco para la implantacion
de modificaciones tanto en los profesionales como
en los contextos para el desarrollo de actividades
significativas de la vida cotidiana.

En este sentido, y analizando el impacto del modelo
de atencién en la participacion de los residentes en
actividades cotidianas, Edvardsson et al, (2013)
realizan un estudio de la prevalencia de participacion
en actividades cotidianas de residentes en Suecia,
para ver si aquellos que participan mas en ese tipo
de actividades viven en unidades con ACP vy si tienen
mayor calidad de vida. Los resultados muestran que
s6lo un 18% de los residentes participan en actividades
cotidianas como hacer el café, poner la mesa, regar
las plantas, etc. y que sélo una ligera mayoria de los
residentes (62%) habia salido a pasear al aire libre
durante la dltima semana. Aquellos residentes que
participaron mas, estaban en unidades ACP, y tenian
ademas mejor calidad de vida, evaluada con la escala
Qualid (Weiner et al, 2000).

Sin embargo, en el ambito residencial, existen rutinasy
procesos que ocurren a diario y que pueden ser usados
para ayudar a desarrollar relaciones y actividades
centradas en la persona y asi mantener conexiones con
las vidas personales de cada residente (Edvardsson, et
al,, 2013). Estas tareas pueden ser usadas para implicar
a las personas con demencia en actividades cotidianas,
y como formas de compartir espacios y momentos, de
manera que facilite un clima hogarefio y aumente el
bienestar de las personas con demencia (Edvardsson,
Sandman y Rasmussen, 2011). Hay que ser muy
conscientes de que tales tareas cotidianas pueden ser
una de las pocas posibilidades que tienen los residentes
de participar en actividades que les sean familiares,
actividades que todavia pueden realizar y que pueden
mejorar su calidad de vida (Edvardsson et al, 2013).

Conclusiones

Parece evidente que el realizar actividades cotidianas
significativas es algo que resulta importante para todos
los humanos, y no sélo para aquellos con demencia.
Sin embargo, para estos dltimos resulta en muchas
ocasiones dificil acceder a poder realizar este tipo de
actividades, bien sea por la progresiva limitacion de
sus capacidades, o bien por las limitaciones que les
imponen los entornos en los que se encuentran, que
en muchas ocasiones, o bien no ofrecen la posibilidad
de realizar actividades significativas, o bien restringen
esta opcion a las personas con demencia por distintas
razones.
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Es importante continuar investigando sobre los efectos
que tiene la implicacion de las personas con demencia
en entornos y actividades cotidianas significativas, ya
que los escasos estudios realizados muestran que los
beneficios que se obtienen afectan tanto a las personas
que realizan la actividad como a su entorno mas
cercano.

Por otra parte, las evidencias disponibles muestran que
el personal que trabaja con personas con demencia
resulta un factor clave. Sin embargo, en muchas
ocasiones estos profesionales se encuentran con
dificultades a la hora de desarrollar actividades para
y con estas personas, por lo que se necesita un mayor
desarrollo en herramientas y materiales que apoyen y
faciliten esta tarea.
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