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¢Qué es Dementia Care Mapping?

Dementia Care Mapping (DCM) (Bradford Dementia
Group, 1997, 2005) es una herramienta observacional
empleada desde 1992 en centros oficiales de aten-
cion a la demencia, tanto como instrumento para desa-
rrollar una practica de cuidados centrados en la per-
sona como herramienta en la investigacion de la calidad
de vida. Se desarroll6 a partir del trabajo pionero del
fallecido catedratico Tom Kitwood acerca de cuidados
centrados en la persona. En su Ultimo libro, Dementia
reconsidered (Demencia reconsiderada), Kitwood des-
cribié el DCM como:

«Un intento serio de obtener el punto de vista de la
persona con demencia empleando una combinacién
de empatia y técnica observacional» (Kitwood, 1997,

p. 4).

El DCM se basa en la perspectiva tedrica de un enfo-
que centrado en la persona y en el cuidado de la
demencia. El cuidado centrado en la persona sirve
para todos, con independencia de su edad y estado
de salud, es individualizado, destaca la perspectiva de
la persona con demencia y subraya la importancia
de las relaciones (Brooker, 2004). En las palabras de
Kitwood, se supone que el bienestar de las personas
con demencia es resultado directo de la calidad de las
relaciones que mantienen con quienes les rodean. La
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interdependencia de la calidad del entorno cuidador
con la calidad de vida relativa que experimenta la per-
sona con demencia es basica para la practica del cui-
dado centrado en la persona.

El método y sistema de codificacion fueron desarro-
llados originalmente tras muchas horas de observar
los comportamientos en residencias, hospitales y
centros de dia en el Reino Unido (Kitwood y Bredin,
1994). Se disefid inicialmente como una herramien-
ta para desarrollar una practica de cuidados centrados
en la persona a lo largo del tiempo, remitiéndose los
datos a los equipos de cuidadores para que pudieran
emplearlos en la mejora de su practica.

El DCM es tanto una herramienta como un proceso.
La herramienta son las observaciones y los sistemas
de codificacién. Se trata de observaciones en pro-
fundidad y en tiempo real, a lo largo de diversas horas,
de personas con demencia que viven en centros ofi-
ciales asistenciales. El proceso es el empleo del DCM
como conductor para el desarrollo de una practica de
cuidados centrados en la persona, que incluye una
minuciosa preparacion del personal y equipos organi-
zadores, recogida de los resultados del mapeo, plani-
ficacion de la actuacion por parte del personal en fun-
cion de esta recogida, y seguimiento del progreso a
lo largo del tiempo, iniciandose de este modo el ciclo
de remapeo.

4 ALZHEIMER. REALIDADES E INVESTIGACION EN DEMENCIA® - mayo/agosto 2006 - N.° 33



Documento descargado de http://www.revistaalzheimer.com. Copia para uso personal, se prohibe la transmisién de este documento por cualquier medio o formato

En resumen, en una valoracién con DCM un obser-
vador (mapeador) hace un seguimiento continuado de
cinco personas con demencia (participantes) durante
un periodo de tiempo representativo (por ejemplo seis
horas durante el dia). El mapeo se realiza en zonas
comunes de los centros asistenciales. Después de
cada periodo de cinco minutos (franja de tiempo) se
emplean dos tipos de cddigos para registrar lo sucedi-
do en cada persona. El codigo de categoria compor-
tamiento (Behavioural Category Code, BCC) describe
uno de los 23 diferentes tipos de comportamiento del
participante que ha tenido lugar. Los BCC se subdi-
viden en comportamientos considerados muy rela-
cionados con el bienestar, y comportamientos poco
relacionados con ello.

El observador también decide en cada franja de tiem-
po, basandose en los indicadores del comportamien-
to, sobre el estado relativo de afecto y compromiso
experimentado por la persona con demencia. A esto
se le denomina valor de humor-compromiso (Mood-
Engagement Value, ME). Con la media de estos valo-
res ME durante el periodo de mapeo se obtiene la
puntuacion de bienestar/malestar (Well/lll-being sco-
re, WIB). Ello ofrece un indice del bienestar relativo
para un periodo de tiempo concreto en una persona
0 grupo.

Se registran detractores personales (Personal Detrac-
tions, PD) y potenciadores personales (Personal
Enhancers, PE) si tienen lugar. Los detractores per-
sonales son comportamientos del personal cuidador
gue pueden socavar la personalidad de los pacientes
con demencia. Las estimulaciones son comporta-
mientos del personal cuidador que se supone reafir-
man la personalidad. Son descritos y codificados segin
el tipo y grado de detraccion o de potenciacion.

EI DCM es un método complejo, sélo disponible acu-
diendo a un curso autorizado de formacion. Los ins-
tructores del DCM reciben una preparacion rigurosa
para ello. Todos los alumnos son valorados de forma
idéntica en cuanto a su competencia, sea cual sea el
lugar donde reciban la formacion. Esto se ha conse-
guido mediante el desarrollo de acuerdos estratégi-
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cos con organizaciones de todo el mundo que cum-
plen con los criterios especificos para establecer la
formacién en el DCM y el apoyo en sus respectivos
paises. Hay 35 instructores de DCM y, aproximada-
mente, 6.000 personas con la formacién basica en
todo el mundo. En la actualidad se imparte formacion
sobre DCM en Estados Unidos, Alemania, Dinamarca,
Australia, Suiza y Japon.

¢ Qué datos nos ofrecen los estudios
publicados sobre DCM?

Se realiz6 una revision bibliografica completa (Brooker,
2005) para poner de manifiesto lo que se conoce sobre
la herramienta DCM e informar sobre la direccion de
futuras investigaciones. Aqui se resumen los princi-
pales hallazgos de la revision. La red internacional
DCM liderada por la Universidad de Bradford man-
tiene una base de datos bibliografica sobre DCM que
contiene todas las publicaciones conocidas acerca de
DCM (www.bradford.ac.uk/acad/health/dcm). El Grupo
de Demencia de Bradford actualiza esta base median-
te busquedas bibliograficas anuales en Medline, Cinahl
y Psychinfo, asi como mediante correspondencia per-
sonal con médicos e investigadores. En la direccion
web indicada anteriormente, pueden obtenerse diver-
sas tablas que resumen los informes incluidos en la
revision.

Resumen de las implicaciones

La revision ayudo a responder, al menos en parte, algu-
nas preguntas frecuentes relacionadas con el DCM.
Ademas, se destacaron los aspectos que deben tener-
se en cuenta en el desarrollo del DCM. Se ha hecho
una importante actualizacion del DCM en los Ultimos
4 afos, cuyo resultado es la herramienta DCM 8 revi-
sada. Como parte del desarrollo del DCM 8, se lleva-
ron a cabo ensayos de campo en siete centros de cui-
dados de demencia. La validez convergente entre el
DCM (séptima edicion) y el DCM 8 fue muy elevada
(Brooker y Surr, en prensa). No obstante, los articulos
revisados aqui fueron todos realizados empleando el
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DCM 7. Debido al alto grado de validez convergente
entre ambos instrumentos, esperamos que el DCM
8 se comporte de manera similar al DCM 7. Se nece-
sita realizar mas estudios psicométricos sobre DCM
8 para confirmarlo.

¢ Mide el DCM la calidad
de los cuidados y/o la calidad de vida?

En términos de validez convergente con otras medi-
ciones, hay indicios de que el DCM se relaciona con
indicadores de calidad de los cuidados. Bredin et al.
sefialaron en 1995 la relacion entre un descenso en
las puntuaciones DCM y el aumento de Ulceras por
presion. Brooker et al. sefialaron en 1998 la aparicion
de altas puntuaciones WIB en centros en los que otros
instrumentos de medicién de la calidad demostra-
ron mayor calidad de los cuidados.

Hay cierta evidencia de validez convergente entre las
puntuaciones WIB y mediciones indirectas de calidad
de vida. En 2002 Fossey et al. demostraron una corre-
lacién significativa entre la puntuacion WIB y la medi-
cion indirecta de Blau de calidad de vida (Blau, 1977).
Edelman et al. (2004) demostraron una correlacion
moderadamente significativa entre las puntuaciones
WIB y dos mediciones indirectas del personal sobre
calidad de vida, el Quality of Life AD/Staff (Logsdon,
Gibbons, McCurry y Terri, 2000) y el Alzheimer’s
Disease-Related Quality of Life ADRQL (Rabins,
Kasper, Kleinman, Black y Patrick, 1999), en atencién
diurna de adultos. Este estudio no demostré correla-
cion entre ninguna de estas mediciones al comparar-
las con entrevistas directas sobre calidad de vida a un
subgrupo con menor trastorno cognitivo. En su estu-
dio multimétodo, Parker (1999) sefial6 que durante las
entrevistas las personas con demencia estimaron su
calidad de vida mejor que lo que sus puntuaciones
DCM habrian sugerido.

Los datos de un estudio posterior, aln sin publicar
(Edelman et al., 2002), también compararon los resul-
tados del DCM con otra medicion observacional —la
escala de valoracion del afecto (Affect Rating Scale),

Lawton et al., 1997)—. En la escala de valoracion del
afecto, las puntuaciones positivas en WIB se correla-
cionaron con el afecto positivo, y las puntuaciones
negativas en WIB lo hicieron con el afecto negativo.
Brooker et al. (1998) también demostraron una corre-
lacién significativa entre la puntuacién WIB y el grado
de compromiso observado (McFayden, 1984) en una
pequefia muestra de 10 participantes.

EI DCM mide algo similar a las mediciones indirectas
y otras mediciones de observacién. El DCM es, en
cierto modo, diferente a otras mediciones de calidad
de vida y de calidad de atencién en cuanto a que tra-
ta de evaluar elementos de ambas. En la formacion
para la utilizacién del DCM, se indica explicitamente
a los observadores que aumenten su empatia por el
punto de vista de la persona con demencia y que lo
tengan en cuenta en sus decisiones de codificacion.

¢ Pueden diferentes observadores
emplear el DCM de modo fiable?

Cuando varios observadores hacen el mapeo en dife-
rentes momentos del tiempo, las variaciones en la
codificacion pueden influir bastante en los resultados
(Thornton et al., 2004), salvo que se realice una revi-
sién sistematica para prevenirlo. Ello no sorprende
siendo el DCM un método tan complejo. Es perfec-
tamente posible lograr una fiabilidad inter-observador
aceptable, como han demostrado muchos de los estu-
dios. Surr y Bonde Nielsen (2003) subrayan los dife-
rentes modos con los que puede obtenerse la fiabili-
dad en el mapeo rutinario. Aunque puede demostrarse
la fiabilidad inter-observador en los estudios —y asi
deberia ser cuando ha intervenido mas de un obser-
vador—, no puede suponerse cuando se compara un
estudio con otro.

En el desarrollo del DCM 8 se hizo todo lo posible por
disminuir la ambigtiedad en los c6digos y hubo una
simplificacion en las normas de codificacion. Esta pre-
visto realizar otro estudio de fiabilidad inter-observa-
dor del DCM 8.
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Fossey et al. (2002) analizaron la fiabilidad test-retest.
La mejor correlacion se dio entre el porcentaje de +3+5
seguido de la puntuacion global en WIB. La signifi-
cacion fue mas moderada para el tipo de BCC, pero
aun asi estaba a un nivel aceptable. Este hecho debe
repetirse en el DCM 8.

¢ Muestra el DCM una fiabilidad
representativa en todas las personas
con demencia?

Hay datos que sugieren que el nivel de dependencia
se correlaciona con las puntuaciones en DCM, sobre
todo que las bajas puntuaciones en WIB se asocian
con altos niveles de dependencia. Esto se ha demos-
trado estadisticamente en tres continentes distintos
(Brooker et al., 1998; Chung, 2004; Edelman et al.,
2004; Kuhn et al., 2004; Thornton et al., 2004) emplean-
do tres mediciones distintas de dependencia.

Por otra parte, Younger y Martin (2000) hallaron las
mayores puntuaciones en su estudio realizado en el
centro donde estaban los participantes mas depen-
dientes. Edelman et al. (2004), Jarrot y Bruno (2003)
y Gigliotti et al. (2004) demostraron que no habia corre-
lacién entre el grado de deterioro cognitivo y la pun-
tuaciéon en WIB.

Las correlaciones entre bajas puntuaciones en WIB y
elevada dependencia pueden por supuesto relacio-
narse también con un tercer factor de peor calidad de
atencion psicosocial, en personas con demencia
altamente dependientes. Apoyando este hecho,
Brooker et al. (1998) observaron que la correlacion
entre dependencia y puntuaciéon en WIB desaparecio
tras tres ciclos sucesivos de DCM. Los autores con-
sideraban que en esta fase se habian establecido mejor
las vias para mantener el bienestar de los participan-
tes con gran dependencia.

Tampoco esta claro si hay rasgos particulares mas pre-
valentes en los grupos con gran dependencia que
pudieran crear un subgrupo con mayor dificultad de
contacto y, de este modo, con mayor dificultad para
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obtener mejores puntuaciones en el DCM. Por ejem-
plo, Potkins et al. (2003) demostraron que el trastor-
no de lenguaje se relacionaba con una peor distribu-
cion en BCC, independientemente del grado de
trastorno cognitivo.

La evidencia de que los niveles de dependencia cam-
bian los resultados del DCM es suficiente como para
sugerir que debe medirse la dependencia de forma
rutinaria a lo largo de las valoraciones con DCM, de
modo que puedan examinarse los resultados de esta
relacion. Uno de los problemas es acordar una medi-
da concreta de la dependencia. La escala CAPE (Clifton
Assessment Procedures for the Elderly, Pattie y
Gilleard, 1979) se ha empleado con mucha frecuen-
cia, pero es dificil de obtener y culturalmente no es
apropiada fuera del Reino Unido. En el desarrollo del
DCM 8, se empleo la escala de dependencia de cui-
dados (Care Dependency Scale) (Dijkastra et al., 2000),
que tiene la ventaja de estar validada en varias len-
guas.

¢;Modifica el DCM la préactica
de los cuidados?

En el afio 2001 un comité de expertos médicos que
empleaban DCM se reunieron para revisar sus expe-
riencias (Brooker y Rogers, 2001). Sus conclusiones
derivadas de la practica fueron que el DCM, emplea-
do dentro de un marco organizativo que apoya los cui-
dados centrados en la persona, podria mejorar los nive-
les de bienestar, ampliar la diversidad de ocupacion y
disminuir la incidencia de detractores personales. Las
valoraciones sobre desarrollo publicadas apoyan esta
afirmacion, tanto para la amplia escala de iniciativas
para asegurar la calidad (Brooker et al., 1998; Martin
y Younger, 2001) como para los desarrollos en mayor
profundidad en centros individuales (Lintern et al.,
2000b; Martin y Younger, 2000; Wylie et al., 2002). La
validez aparente del DCM parece alta para los médi-
cos en las valoraciones formales (Brooker et al., 1998;
Younger y Martin, 2000) y para una gran cantidad de
personas que reciben formacion en DCM.
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Muchas personas y organizaciones han empleado el
DCM como herramienta para desarrollar la practica.
Por la naturaleza de su trabajo, quienes desarrollan la
practica tienen menor probabilidad de publicar que
quienes investigan. El objetivo de la investigacion acer-
ca de si el DCM modifica la practica de los cuidados
es aclarar el modo en que el DCM se emplea y las
condiciones del entorno organizativo necesarias para
maximizar su efecto.

Un aspecto dificil, en términos de validez para desa-
rrollar la practica, es si el empleo del DCM durante un
ciclo repetido de valoraciones mejora de hecho la cali-
dad de vida de las personas con demencia. Un pro-
blema en relacion con los estudios sefialados ante-
riormente es que éstos sélo emplearon el DCM como
medida de la mejoria. En otras palabras, el DCM sir-
vié como medida de la actuacion y de los resultados.
Si no hay un estudio controlado longitudinal del DCM
como herramienta para desarrollar la practica, que
emplee otras medidas de calidad de vida como el resul-
tado principal, no puede afirmarse categéricamente
que el DCM mejora la calidad de vida. Muchos médi-
cos consideran que el DCM tiene un efecto positivo
cuando se emplea en ciertas condiciones del entorno
(Brooker y Rogers, 2001). En el contexto del trabajo,
en un area en el que no son frecuentes los instru-
mentos para el desarrollo de la practica, el DCM es
una herramienta que los médicos desean emplear.

¢Es el DCM una herramienta
apropiada para la investigacion?

El DCM no se disefié para ser una herramienta de
investigacion, y los investigadores comienzan ahora
a ver su fiabilidad y validez. Se puede obtener una fia-
bilidad inter-observador aceptable y ha demostrado
tener validez convergente con otras mediciones indi-
rectas de calidad de vida. Fossey et al. (2002) demos-
traron su consistencia interna y su fiabilidad test-retest.
Estos hallazgos deben repetirse, y deben determi-
narse los aspectos del efecto de la dependencia y del
diagndstico en las puntuaciones, asi como del tipo de
cuidados. Se sigue investigando acerca de sus pro-

piedades psicométricas y se esperan mas publica-
ciones sobre ello. Debe prestarse atencion en decidir
si el DCM es adecuado para el proposito en funcion
del aspecto concreto que se esta investigando.

Diversos investigadores han empleado el DCM en
estudios transversales, en valoraciones de actuacio-
nes y en valoraciones cualitativas multimétodo. En
relacién con los estudios transversales, hay herra-
mientas que pueden ser mas adecuadas para esta
tarea cuando no hay auxiliares atendiendo problemas
que consumen tiempo ni especialistas formandose
en DCM (Edelman et al., 2004). Es discutible si serian
mejores herramientas con finalidad de responder a
preguntas concretas de la investigacion.

De los estudios aqui revisados, parece que el DCM
es apropiado para valoraciones que comparan actuacio-
nes a menor escala entre individuos o grupos, ya que
parece demostrar discriminacion en diversas actuacio-
nes. En disefios cualitativos multimétodo, el DCM
parece enriquecer los datos procedentes de entrevis-
tas a familiares y usuarios de servicios y a grupos diana.
El DCM ofrece la oportunidad de reflejar lo que podria
ser el punto de vista de los usuarios de servicios que
no pueden participar completamente en las entrevistas.

Esta claro que los BCC no miden estimaciones en
tiempo real de diferentes tipos de comportamiento
(Thornton et al., 2004). Debido a las normas de codifi-
cacion en el DCM, subestimara la presencia de un
comportamiento socialmente pasivo y de retraimiento,
en comparacion con los datos recogidos con muestreo
continuo. Se recomienda a los investigadores interesa-
dos en hallar el comportamiento pasivo y de retrai-
miento que empleen otro instrumento. A pesar de
ello, debe mencionarse sin embargo que tres estudios
(Ballard, O’Brien et al., 2002; Gigliotti et al., 2004;
Potkins et al., 2003) hallaron que el DCM discrimin6
entre grupos en sus valoraciones sobre retraimiento
social.

Podria resultar Gtil realizar varias modificaciones en el
DCM para su empleo en investigacion. Un proyecto
actual liderado por Estados Unidos considera si algu-
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nas de las normas operacionales en el DCM para
seleccionar BCC y WIB concretos deberian modifi-
carse para los propdsitos de las valoraciones de la
investigacion. Diversos estudios revisados que mos-
traron datos de grupos han convertido el nimero de
BBC en un conjunto de supracategorias (Chunfg, 2004;
Gigliotti et al., 2004; Kuhn et al., 2004). Es posible que
coordinando méas el DCM mediante un muestreo
temporal se obtuviese una via de investigacion mas
atil, como ya han intentado McKee, Houston y Barnes
(2002) y Fulton et al. (en prensa). Se necesita mas
investigacion para determinar de qué modo las ver-
siones coordinadas se relacionan con toda la herra-
mienta y si se necesitaria el mismo nivel de forma-
cion para emplearlas.

¢Cuanto debe durar un mapeo?

Seis horas es lo que actualmente se recomienda en
la elaboracion de un DCM, pero no hay datos empiri-
cos que verifiquen la representatividad de este
periodo de tiempo. La mayoria de los estudios revi-
sados han realizado mapeo durante 6 horas, aunque
los que empleaban el DCM con el objetivo de desa-
rrollar la practica mapearon durante mas tiempo
(Brooker et al., 1998; Martin y Younger, 2001; Williams
y Rees, 1997; Wylie et al., 2002). Por la practica tam-
bién es evidente que pueden obtenerse perspectivas
Utiles sélo mediante un par de horas de mapeo (Heller,
2004). La duracion del mapeo dependera en parte del
motivo del mismo, pero hay tendencia a emplear el
menor tiempo posible en la recogida de datos. Fossey
et al. (2002) hallaron una correlacion estadisticamen-
te significativa entre la hora anterior a la comida y un
mapeo de 6 horas en todos sus indicadores princi-
pales de grupo. Es probable que hubiera mucha mas
variacion invididual. Un estudio de Estados Unidos no
publicado (Douglass y Johnson, 2002) efectué un
mapeo en 18 residentes durante 6 dias con perio-
dos de 2, 4, 6 y 8 horas en una comunidad de cuida-
dos continuados para mayores.

Se demostro que habia niveles aceptables de fiabili-
dad inter-observador en mapeos de mas de 4 horas

de duracion. Se necesita investigar mas este impor-
tante aspecto.

Conclusiones

Estos trabajos evidencian que el DCM tiene un papel
en el desarrollo de la practica y en la investigacion den-
tro del claro objetivo de mejorar la calidad de vida expe-
rimentada por las personas con demencia. Es priori-
tario realizar un estudio longitudinal controlado para
valorar completamente el efecto del DCM en la mejo-
ra de la calidad de vida mediante su préactica. Los resul-
tados de una amplia base de datos internacional sobre
DCM ayudarian a aclarar la relacién entre los resulta-
dos del DCM, dependencia, grupo diagndstico y carac-
teristicas del centro. Hay que avanzar en el desarrollo
del método, la formacién y acreditacion para asegu-
rar su fiabilidad. Futuras investigaciones ayudaran a
entender mejor el significado clinico de los cambios
en las puntuaciones, la duracién del mapeo y las modi-
ficaciones en el método cuando se emplea como ins-
trumento de investigacion.

Los trabajos publicados sobre DCM varian en calidad,
pero son cada vez mas solidos. Las ventajas del DCM
son que esta estandarizado, es de calidad controlada,
es internacional, es susceptible a cambios, multidis-
ciplinar y con una base de investigacion cada vez
mayor. El DCM permite un lenguaje comln y es com-
partido por diferentes disciplinas profesionales, per-
sonal cuidador y equipos organizadores. Es visto como
una medida valida por parte del personal asi como por
los responsables de coordinar y poner en marcha los
cuidados. Ofrece también un lenguaje comin a médi-
cos e investigadores. EI DCM ocupa un lugar primor-
dial en relacion con la calidad de vida en los cuida-
dos de la demencia, siendo tanto un instrumento de
valoracion como un vehiculo para el desarrollo de la
practica de los cuidados centrados en la persona.
Muchas de las valoraciones sobre intervencion men-
cionadas anteriormente se han llevado a cabo porque
el DCM proporciono a los médicos un medio para valo-
rar su practica. Un gran reto es mantener el dialogo
entre los ambitos de la investigacion y de la practica

ALZHEIMER. REALIDADES E INVESTIGACION EN DEMENCIA® - mayo/agosto 2006 - N.° 33



10

Documento descargado de http://www.revistaalzheimer.com. Copia para uso personal, se prohibe la transmisién de este documento por cualquier medio o formato

en la atencion sanitaria y social. EIl DCM es una bue-
na oportunidad para lograrlo.
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