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La Guia que se presenta se enmarca en el contexto de una am-
plia linea de investigacion-accién que la Fundacién Pilares para
la Autonomia Personal viene desarrollando desde el ano 2017, y
que constituye la tercera fase del proyecto.

El objetivo general que se pretende conseguir con esta publi-
cacion, enmarcada en el modelo de atencién integral y centra-
da enla persona (AICP), es ofrecer un conjunto de orientaciones
y materiales que resulten de utilidad a los equipos profesionales
que frabajan en residencias y otros centros de personas mayores
para promover el gjercicio de sus derechos y deberes en la vida
coftidiana y mantener su dignidad.

La salvaguarda de los derechos humanos y de la dignidad de
cada persona es, sin duda, el fin primordial de la AICP, pero se
alerta a las lectoras y lectores que de ahi no debe interpretarse
que las propuestas que aqui se contienen constituyan los ele-
mentos y procesos necesarios de implementacion del modelo en
centros. Sin embargo, aunque esta no sea stricto sensu una guia
para ello, si quiere constituir un instrumento que confiamos ayude
y guie a los equipos de los centros a comprender y aplicar con-
ceptos e intervenciones intrinsecamente unidos a la esencia del
modelo, partiendo de que no es posible la incorporacion efec-
fiva de este en un centro en el que los derechos de las personas
no puedan ejercitarse. Por tanto, confiamos en que el conjunto
de sugerencias que aqui se han reunido contribuyan a mejorar
la calidad de los cuidados y apoyos que se prestan desde las re-



sidencias y centros de dia vy, al tiempo, que faciliten también el
proceso de implementacion del modelo, tanto en los que ya lo
estén realizando como en los que aun no lo hayan iniciado.

El desarrollo de las propuestas que se proponen en esta Guia
constituye una tarea compleja, como lo es el propio proceso de
implementacion del modelo. Para acometerla con éxito es muy
recomendable, como se insiste a lo largo de los diferentes capi-
tulos de este texto, que los centros cuenten con un equipo direc-
tivo convencido, formado y con capacidad de motivar y guiar
a las y los profesionales en un proceso de cambio organizacio-
nal que facilite las condiciones necesarias para que puedan or-
ganizarse de manera programada grupos de reflexion y debate
sobre el ejercicio de derechos y deberes, asi como realizar un
diagndstico previo de la situacion de partida de los equipos y del
contexto de cada centro.

El frabajo de investigacion-accién sobre derechos y deberes
de las personas mayores en situacion de dependencia que ve-
nimos desarrollado busca ofrecer herramientas y metodologias
que resulten de utilidad para iniciar este camino, sabiendo que
no basta solo con asimilar los contenidos de la Guia, sino que se
precisa acompanarlo de un proceso de capacitacion perma-
nente y de evaluacion de cada una de las acciones que se vao-
yan poniendo en marcha. La Guia constituye de alguna manera
un Mapa, pero los equipos profesionales, junto con las personas
mayores, serdn los que abran sus propios caminos para lograr
ese objetivo y caminar también hacia el cambio de modelo de
cuidados en el que estamos comprometidos.

Son objetivos especificos de esta Guia:

*  Apoyar que las y los profesionales reflexionen y perciban
con la mayor claridad posible en sus actuaciones cotidio-
nas qué, cudndo y coémo se produce una vulneraciéon de
derechos, muchas veces sin reparar en ello y guiados des-
de la buena intencion.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana
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* Avanzarenlanecesidad de que, tanto individualmente co-
Mo en reuniones de equipo, se analice la relevancia que
adquiere, desde una correcta praxis profesional, el recono-
cimiento y la obligacion del respeto por la dignidad, los de-
rechos y la exigencia de los deberes de las personas mayo-
res, realizando las adaptaciones necesarias para ajustarlas
a las caracteristicas de cada una de ellas, en especial, a
las personas con demencia.

* Dotar a todas las personas que integran los equipos de 10s
centros de estrategias e instrumentos que les ayuden, des-
de su propia actuacion profesional, a tomar conciencia de
la relevancia de su papel como garantes en el dia a dia de
los centros del ejercicio de derechos y deberes de las per-
sonas mayores.

Comienza el desarrollo de los contenidos de esta publicacion
con una descripcidn introductoria que contextualiza la misma
dentro de la linea de investigacion-accion que estamos llevan-
do a cabo en nuestra Fundacion desde el ano 2017 y que tendrd
continuidad a lo largo del tiempo para ir consolidando etapas
qgue acaben por influir de manera genuina en un avance hacia
el ejercicio de los derechos y deberes de las personas mayores
en situacion de dependencia.

En una primera parte de la Guia se incluye un conjunto de ac-
ciones fransversales que cada profesional debe conocer y saber
practicar antes de iniciar acciones que promuevan el ejercicio
de los derechos y deberes de las personas. Son lo que llamamos
prerrequisitos, es decir, elementos que debemos saber aplicar
previaomente para poder abordar después con garantia de éxito
el resto de recomendaciones.

La Segunda parte de esta publicacion es la mds extensa. En-
tra de lleno en la descripcidn y propuestas de actuacion de los
principales derechos que han sido identificados como bdsicos
a promover en la vida coftidiana de los centros. La idea central



que queremos transmitir a los equipos profesionales es que pao-
ra lograr avances en el ejercicio de los derechos y deberes se-
leccionados resulta esencial su implicacion, asumiendo la propia
responsabilidad en la aplicacidén de estas propuestas sin depen-
der de ofras instancias, porque bdsicamente pueden y deben
infegrarse dentro del buen ejercicio profesional, es decir, estan
en su mano. En un primer punto de cada derecho se presentan
algunas consideraciones que justifican la relevancia de trabajar
para promover su ejercicio y, en un segundo apartado, se ofre-
cen orientaciones sobre cémo facilitarlo.

Sigue a continuacion una breve tercera parte que se dedica
a los deberes. Se justifica primero por qué es necesario actuar
profesionalmente también para promover el conocimiento y la
prdctica de los deberes de las personas mayores, y en el segun-
do punto se presentan diversas orientaciones sobre como llevar
a la practica este trabajo de fomento de los mismos.

Se cierra la publicacién con un Anexo en el que se reprodu-
cen los documentos para la promocion de derechos que fueron
pilotados en diferentes centros de la geografia espanola duran-
te 2019, con buenos resultados de evaluacion en cuanto a su
practicidad y facil utilizacion.

En la lectura de la guia se encontrardn conceptos que se re-
piten y que no se ha considerado por los editores conveniente
modificar porque hay elementos, metodologias y herramientas
que pueden y deben ser utilizadas para promover el ejercicio de
mas de un derecho.

Para la elaboraciéon de la primera y segunda parte de la Guia
hemos contado con la inestimable colaboracién de un grupo de
profesionales de reconocido prestigio en el dmbito de los cuida-
dos de larga duracion (CLD) que, desde sus diferentes disciplinas
y el conocimiento que poseen del modelo AICP, han contribuido
sobremanera a enriquecer los contenidos que aqui se reunen.
Nuestro agradecimiento a cada una de las autoras y autores es

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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inmenso y confilamos que con este fruto del frabajo y saber co-
lectivo podamos conftribuir a que las personas mayores que tie-
nen una situaciéon de dependencia puedan tener vidas dignas y
satisfactorias.
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Introduccion

La linea de
investigacion-accion
de la Fundacion Pilares
sobre derechos y
deberes de las
personas mayores

en situacion de
dependencia
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La justificacion del interés de la Fundacion Pilares por allegar mas
conocimiento sobre los derechos de las personas mayores que
tienen una situacion de dependencia tiene su origen en la cons-
tatacion de que, en muchas ocasiones, los mismos no se cum-
plen en la realidad cotidiana. Existe una proliferacion de dere-
chos generales y especificos relacionados con los cuidados de
larga duracion (CLD) proclamados desde el Estado —Ley de Pro-
mocidén de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en
situacion de dependencia (LAPAD), Ley General de derechos de
las personas con discapacidad y de su inclusion social— y des-
de las Comunidades Autdnomas, pero los principios y derechos
contenidos en estas normas tienden a convertirse en declara-
ciones muy retéricas con escasa efectividad prdctica. Esto suce-
de, bien por la debilidad intrinseca de algunos derechos, como
ocurre con los derechos sociales, o bien porque se vulneran en la
prdctica, de forma consciente o inconsciente, tal como reflejan
los estudios sobre malos tratos a diferentes grupos de poblacion
(infancia, mujeres, personas con discapacidad, personas mayo-
res). En relacion con estas Ultimas, esta lesidon a sus derechos se
produce de manera especial cuando tienen una situacion de
dependencia, conforme hemos podido constatar.

Por ofro lado, es importante senalar que la ciudania goza de
un conjunto de garantias compuesto por derechos, pero tam-
bien por deberes, que en muchos casos no se tienen en cuen-
ta, especialmente en el grupo de poblacion sobre el que se ba-



sa el estudio que hemos desarrollado. En ocasiones, ello ocurre
debido a actitudes paternalistas o formas de trato infantil, que
no dejan de ser formas de maltrato que vulneran la dignidad y
los derechos de las personas.

Esta linea de investigacion coincide, por ofra parte, con que,
en los Ultimos anos, se estd produciendo un cambio de paradig-
ma en el modelo de atencién a las personas que precisan CLD,
los cuales han sido definidos por la Organizacion Mundial de la
Salud como las “actividades llevadas a cabo por otros para que
las personas que han tenido una pérdida importante y perma-
nente de la capacidad intrinseca puedan mantener un nivel de
capacidad funcional conforme con sus derechos bdsicos, sus li-
bertades fundamentales y la dignidad humana™.

Como puede apreciarse, en esta definicion no se hace re-
ferencia a la salud, ni siquiera desde el punto de vista de su
concepcion mds holistica, sino que pone en primer plano como
objetivo de los CLD el mantenimiento de la capacidad funcio-
nal, que, segun la resignificacion que desarrolla la propia OMS
desde su Informe sobre el envejecimiento y la salud (2015), su-
pone el sumatorio de la capacidad intrinseca de la persona
(funcionalidad, cognicidon, capacidades y fortalezas) con las
modificaciones ambientales que se puedan aportar desde los
espacios fisicos y la intervencién profesional. Y todo ello con el
fin de que la persona pueda realizar sus derechos y desarrollar
las actividades que considera son valiosas para ella, mante-
niendo asi su autonomia y dignidad.

El cambio de modelo que propugna la OMS, en coinciden-
cia con gran parte de la comunidad cientifica, se concreta en
gue la atencidén sea integral e integrada vy, al tiempo, que es-
té centrada en la persona, para lo cual en la organizacion de
los servicios y en la intervencion profesional deben tenerse en
cuenta “las perspectivas de los individuos, las familias y las co-
munidades, considerdndoles participantes, ademds de benefi-

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana




O
C
O
%
(0]

o

Re}
€
O
C

o
o]

<

O
o
O
a
wv
o

O

o
C

0
O
O

e,
C
o]

L

o
[O)

©
(%]

Re;
o]

O

ciarios, de unos sistemas de salud y cuidados a largo plazo que
responden a sus necesidades y preferencias en forma humana
e integral (...) Se frata de servicios organizados en torno a las
necesidades y expectativas de salud de las personas, no en
torno a las enfermedades”.

En el caso de nuestra Fundacion, cuyo fin esencial es la mejo-
ra de las condiciones de vida de las personas mayores median-
te la aplicacion del modelo de atencidon integral y centrada en
la persona (AICP), nos propusimos ahondar en el significado del
mismo incorporando de manera mds clara el Enfoque Basado
en Derechos Humanos (EBD), si bien se focalizd que, para su
incorporacion al campo de atencidn de las personas mayores
en situacion de dependencia, convenia reducir el alcance y
consideracion del EBD a su aplicacion en la vida cotidiana, cu-
ya efectividad depende en buena parte de las prdcticas de las
y los profesionales de los cuidados y de las familias cuidadoras.

El conjunto del proyecto referido en el que estamos inmersos
se configura como un proceso de investigacion-accion que se
divide en diferentes fases, siendo las ya realizadas a la hora de
publicar esta Guia, las siguientes:

Primera fase: Investigacion 2018
Durante esta nos propusimos alcanzar un primer diagndstico
de la situacion de los derechos y deberes de las personas
mayores en situacion de dependencia, mediante un amplio
trabajo de campo, que se realizd desde la complementarie-
dad metodoldgica. Los dmbitos de estudio fueron los siguien-
fes:

1 Los resultados de esta primera fase de investigacion fueron publicados por nuestra Fundacién, como
nUumero 6 de su Coleccidn Estudios, Derechos y deberes de las personas mayores en situacién de
dependencia y su ejercicio en la vida cotidiana. El estudio fue coordinado por Antoni Vild Mancebo,
Pilar Rodriguez Rodriguez y Victor Omar Dabbahg y contd con las aportaciones de un grupo selecto
de personas expertas, que aportaron ideas para la investigacion y elaboraron desde sus respectivas
disciplinas los textos que se incluyen en la primera parte de la obra. Puede accederse libremente a los
contenidos del libro a través del siguiente enlace: https://www.fundacionpilares.org/publicaciones/fpi-
lares-estudio0é-derechos-deberes-personas-mayores.php.


https://www.fundacionpilares.org/publicaciones/fpilares-estudio06-derechos-deberes-personas-mayores.
https://www.fundacionpilares.org/publicaciones/fpilares-estudio06-derechos-deberes-personas-mayores.

1. Referencias legales bdsicas.

2. Significado de los derechos en la vida cofidiana.

3. Situaciones en las que se vulneran los derechos con ma-
yor frecuencia.

4. Situaciones en las que no se exige el cumplimiento de los
deberes.

5. Motivos de la vulneracién de los derechos y de la no exi-
gencia de deberes.

6. Propuestas de actuacion a las familias, personas cuida-
doras y profesionales para hacer efectivos los derechos y
deberes.

Fruto de la sistematizacion de resultados recopilados, pu-
dieron agruparse los derechos y deberes que se vulneran en
mayor medida en la vida cofidiana de los centros, de la ma-
nera siguiente:

a. Derechos relacionados con la dignidad, la autonomia,
la capacidad de decidir, la libertad y la seguridad (De-
recho a tomar las propias decisiones y a responsabili-
zarse de ellas, derecho a recibir una atencién sanitaria
y social de calidad y deber de autocuidarse, libertad
de circulacion y residencia, derecho a mantenerse en
el entorno y elegir donde vivir, derecho al honor, alain-
timidad y a la propia imagen, derecho a la afectividad
y sexualidad, derecho a controlar los propios bienes,
derecho a la confidencialidad...).

b. Derechos relacionados con la participacion comunita-
ria y las relaciones sociales (derecho a la vida cultural
y social, a la participaciéon, derecho a mantener rela-
ciones sociales, derecho a la accesibilidad y a la libre
circulacion...).

Finamente, se recogieron una serie de recomendaciones
con vistas a avanzar, por un lado, en la identificacion y re-
conocimiento de la vulneracion de derechos y de la no exi-
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gencia de deberes de las personas mayores por parte de los
equipos profesionales que las apoyan y cuidan en residencias
y centros de dia u otfros dispositivos, vy, por otro lado, para di-
senar y proponer lineas de trabajo que faciliten el ejercicio de
los mismos. Se ofrece a continuacion una seleccidon de tales
propuestas:

Informar y sensibilizar a todo el sector sociosanitario y a la
sociedad en su conjunto sobre las capacidades y apor-
tfaciones sociales de las personas mayores y sobre sus de-
rechos y deberes, para lograr mayor implicaciéon de las
entidades concernidas, promover campanas de sensibili-
zacion sobre la problemdtica, etc.

Concienciar a las y los profesionales de los centros y a las
familias cuidadoras sobre los derechos y deberes de las
personas mayores en situacion de dependencia y capa-
citarles en habilidades para identificar cudndo se vulne-
ran o no se ejercitan.

Formacion a las y los profesionales con implicacion en el
cuidado de las personas mayores en situacion de depen-
dencia sobre aspectos bdsicos de la relacion de ayuda:
informacidén adaptada a los ritmos y capacidades de la
persona, comunicacion y empatia, ética y derechos, em-
poderamiento, mantenimiento de la identidad e imagen,
respeto por las preferencias en estilos de vida, creencias y
necesidades espirituales, orientacidon sexual, etc.
Personalizar y adaptar los servicios a las personas mayores
desde el momento de su llegada al centro y garantizar su
participaciéon activa en las actividades que se programen
y en sus planes de atencion. Para ello se debe capacitar
a los equipos profesionales en la ufilizacion de técnicas
e instrumentos propios del enfoque ACP: historia de vida,
valoracion integral incluyendo capacidades y fortalezas,
preferencias y deseos...



* Contar con grupos de apoyo formados por personas que
conozcan muy bien a la persona mayor (familiares, perso-
nas allegadas, profesionales) para favorecer el ejercicio
de la autonomia decisional de manera indirecta, sobre
todo, cuando se presentan casos de deterioro cognitivo.

* Trabagjar con las personas mayores para su empodera-
miento para que se hagan mds conscientes de sus dere-
chos y obligaciones.

*  Capacitar e implicar a las familias cuidadoras en el cono-
cimiento del significado en la vida cofidiana de los dere-
chos y deberes de la persona mayor.

* Promover la creacion en los centros de espacios hoga-
renos y reconocibles que las personas puedan identificar
como propios y en los que resulte mds facil desarrollar ac-
tividades con significado y sentido para las personas.

*  Fomentar la creacion de espacios de reflexion y delibera-
cion ética sobre los procesos de atencion y las controver-
sias o problemas que puedan producirse.

Segunda fase: elaboracion de instrumentos y actuaciones y
su pilotaje en centros (2019)

A partir del andlisis de los resultados obtenidos en la inves-
tigacion mencionada, el diseno de la segunda fase de es-
te proyecto consistid en seleccionar o elaborar una serie de
instrumentos, medidas y actuaciones que pudieran resultar
facilitadoras para que los equipos profesionales y familiares
cuidadores pudieran identificar y apoyar el ejercicio de de-
rechos.

Tales medidas, una vez consensuadas por el equipo de
investigacion, se enviaron a varios cenfros en diferentes
CC.AA.y condiversa fitularidad (publica estatal, publica au-
tondmica, privada) y a algunas familias para que pudieran
aplicarlos durante unos meses y verificar asi, mediante prue-
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ba piloto, su utilidad en ambos dmbitos de cuidados. Duran-
te el Ultimo mes de 2019 se llevé a cabo la correspondiente
evaluacion mediante la cumplimentacion de cuestionarios y
entrevistas en profundidad con profesionales de residencias
y cuidadoras familiares con el objeto de comprobar en qué
medida las medidas aplicadas habian servido para la pro-
mocidn de derechos y deberes de |las personas mayores.
Después de este proceso de pilotaje y evaluacion, si po-
demos afirmar que las medidas resultan recomendables co-
mo herramientas de utilidad para comenzar a favorecer la
consideracion y el gjercicio de tales derechos y deberes, por
lo que las mismas se han incluido como anexo de esta Guia.
Son las siguientes:
Protocolo de ingreso. Para el cumplimiento del objetivo de
que la persona mayor que llega al centro sea participe de su
futuro, transmitirle confianza y seguridad y resolver dudas e in-
quietudes, se elabord un documento con una serie de indica-
ciones de actuaciéon para garantizar que la persona conozca
previamente el lugar donde va a vivir, escucharla a ella y a su
familia, cuidar el momento del ingreso y acompanarla duran-
te los primeros dias de su llegada.
Promover que las personas decoren y lleven sus enseres a la
residencia. Para contribuir al objetivo de que las personas se
sientan bien en la residencia y se avance en la consecucion
de ambientes “modelo hogar”, se facilitaron un conjunto de
recomendaciones para lograr una decoracion acorde, sobre
todo en la propia habitacidon, pero también en las zonas co-
munes.
Informacion y comunicacion. Para conseguir que la informa-
cion que se facilita, asi como el sistema de comunicacion que
se practica en los centros, resulten eficaces se precisa con-
tar con estrategias que favorezcan que las y los profesionales
puedan constatar que la persona mayor ha comprendido lo



que deseamos fransmitirle, cuidando de manera especial la
relacion de las personas con deterioro cognitivo. Para ello
se elabord un documento con una serie de indicaciones so-
bre claves para la buena comunicacién verbal y no verbal
y pautas y ejemplos para practicar la escucha activa y la
empatia.

Los 10 Mandamientos. Se propuso esta medida, creada por
FEDOSAC en su residencia de Dijon, como un paso previo
o complementario a la elaboracién de la historia de vida y
del plan de atencién y de acompanamiento al proyecto de
vida. El objetivo es ayudar a que los equipos profesionales
comprendan la importancia de considerar los deseos y pre-
ferencias de cada persona en sus rutinas cotidianas. Para es-
te pilotaje se facilitaron un conjunto de orientaciones sobre
su significado y contenidos y algunos ejemplos de *manda-
mientos” posibles para avanzar en el derecho a recibir una
atenciéon personalizada.

Aplicacion en la valoracién integral de instrumentos de Ca-
lidad de Vida. Con el mismo fin de avanzar en el mayor co-
nocimiento integral de las personas, se propuso facilitar que
en la valoracion inicial y continuada de cada una de ellas
se tuvieran en cuenta elementos objetivos y subjetivos reco-
giéndose asi la percepcion de cada persona sobre las dife-
rentes dimensiones que conforman su calidad de vida. Para
ello, se facilitaron a los centros dos instrumentos para que los
incorporaran a los utilizados habitualmente en su practica
de valoracion: las escalas de calidad de vida de Shalock y
Verdugo vy la Qualid para personas con deterioro cognitivo
avanzado.

Garantia de participacion de la persona mayor en su Plan
de Atencién (Informar, aportar y firma de conformidad). Para
avanzar en la consecucion del derecho a la efectiva partici-
pacion de la persona en sus planes de atencion, y con inde-
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pendencia de que se estuviera ya frabajando en los centros
el enfoque de ACP, se facilitd a cada uno un documento
guia para orientar y facilitar la participacion real de la perso-
na en su plan de cuidados y apoyos en las dreas de interven-
cion sanitaria, psicoldgica y social.

Documento para profesionales del compromiso de confiden-
cialidad y secreto. Con el objetivo de reforzar la importancia
de preservar el derecho de las personas a contar con ga-
rantias acerca de la confidencialidad de la informacion a la
que las y los profesionales tienen acceso en cualquiera de
los procesos de acompanamiento y prestacion de apoyos y
CLD, se facilitd a los centros un modelo para recoger la firma
de todos los infegrantes de los equipos, acerca de la obliga-
toriedad de preservar este derecho, y ello con independen-
cia del compromiso que, por deontologia, adquieren los/as
técnicos desde su formacion y en la praxis profesional.
Preservacion de la intimidad en las habitaciones de las perso-
nas mayores. Para incrementar el conocimiento y la prdctica
del ejercicio del derecho a la intimidad, se recomendd a los
centros participantes que, en aquellas habitaciones, sobre
todo las que son de uso individual, se animara a las persones
mayores, 0, en casos de deterioro cognitivo, a sus familias a
que utilizaran un aviso de “No molesten” cuando no desean
que nadie irumpa en la habitacion. A este respecto, se faci-
litaron diferentes modelos de tarjetas para su utilizacion.
Guia para la elaboracion del documento de voluntades an-
ticipadas. Con el objetivo de avanzar en la preservacion del
derecho a la autonomia en la toma de decisiones en las fa-
ses de final de vida, se invitd a los centros a trabajar con las
personas la importancia de contar con un documento de
instrucciones previas o testamento vital. Para ello, se facilité
la guia elaborada por la Fundacion Edad y Vida, en la que
se explica brevemente el concepto y contenido de este do-



cumento y se contienen indicaciones sobre cémo se elabora
y se registra segun la comunidad autbnoma de residencia.
Carta de derechos y deberes bdsicos de las personas ma-
yores. Se facilitdé a todos los centros un modelo de carta, a
modo de ejemplo, en la que se contienen un conjunto de
derechos y deberes que conviene sean acordados entre to-
dos los agentes del centro (equipo directivo, profesionales y
personas mayores). En el documento se recomienda que el
mismo se dé a conocer a todas las/los trabajadoras/es, per-
sonas mayores y familias, se coloque en lugar visible y tam-
bién se incluya en el Reglamento y otros documentos relacio-
nados con la filosofia del Centro.

Tercera fase: Elaboracién de Guias de orientaciéon y aplica-
cion de actuaciones para profesionales y familias (2020)

A partir del andlisis de todo el trabajo desarrollado cuya su-
cinta descripcion se acaba de redlizar, era el momento de
elaborar una Guia dirigida a profesionales y familias para
avanzar en la concrecidn de los derechos y deberes en la
vida cotidiana.

Sin embargo, a la hora de su materializaciéon, el equipo de
investigacion considerd que no resultaba conveniente dirigirse
en una misma guia a dos grupos destinatarios tan diferentes
como son las familias y las y los profesionales de los centros.
Se considerd también que los contextos en que se prestan los
apoyos y cuidados que requieren las personas mayores en si-
tuacion de dependencia (el propio domicilio y las residencias
y ofros centros de atencién)resultaban muy diferentes.

En consecuencia, y yendo mds alld de los objetivos plan-
tfeados en un primer momento, se han elaborado no unag,
sino dos guias con un Unico objetivo: que puedan resultar de
utilidad para avanzar en el apoyo al ejercicio de derechos
y deberes tanto de las personas que viven y son atendidas

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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en su domicilio?, como de las que viven en residencias o son
atendidas en centros de dia y ofros establecimientos.

El proximo hito que tenemos planteado para continuar es-
ta linea de investigacion-accion, y que constituird la cuarta
fase del proceso, serd la elaboracion de una guia dirigida
a las propias personas mayores en situacion de fragilidad o
dependencia, y que serd objeto de nuestro trabajo durante
2021.

2 La Guia para familias, ya publicada “por la Fundacién Pilares lleva por tfitulo: Cémo favorecer el ejerci-
cio de derechos y deberes de las personas mayores en los cuidados familiares. Guia 6.
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Primera Parte ﬂ

Acciones transversales
como prerrequisitos
para abordar el impulso
del ejercicio de
derechos y deberes




Teresa Martinez Rodriguez®

Si nuestro propdsito es cuidar desde un marco de buen frato,
ofreciendo una atencidon realmente personalizada, no es sufi-
ciente con conocer a la persona. Es indispensable que el co-
nocimiento se realice desde el reconocimiento, es decir, des-
de el aprecio y la consideracion de que quien cuidamos es
alguien valioso.

Esta es una idea principal, nuclear, que parte de la consi-
deraciéon de que toda persona es portadora de dignidad, es
decir, que es valiosa por el mero hecho de su condicion de ser
humano, con independencia de sus caracteristicas persona-
les o de las circunstancias que pueda estar atravesando.

Conocimiento y reconocimiento deben ir unidos

» Parten del reconocimiento de la dignidad de toda persona.
» Son el necesario punto de partida para el buen trato.

El buen reconocimiento respeta la dignidad de la per-
sona (también de los grupos sociales) y se otorga desde el
aprecio a su valor, desde la aceptacion incondicional del
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3 Doctora en Ciencias de la salud. Psicdloga gerontéloga. Consejeria de Derechos Sociales y Bienestar
del Principado de Asturias.



otfro, desde el apoyo y el compromiso con aliviar su sufri-
miento. El mal reconocimiento, por el contrario, dana la
dignidad de la persona y se produce cuando se deja de
ver el valor de la persona, se la cataloga como algo ne-
gativo (disvalor) o cuando se le utiliza como un medio y no
como un fin en si misma.

Buen reconocimiento
Dignidad: valor, aprecio, aceptacién, compasion, apoyo...

Mal reconocimiento
No dignidad: no valor, disvalor, medio.

Elreconocimiento se desarrolla desde la intersubjetividad,
es decir, en y desde la relacion interpersonal, en contextos
sociales. El auto-reconocimiento fiene que ver con coémo
yO me aprecio y me reconozco, proceso que se construye y
se ve afectado por coémo los demds me reconocen (hete-
ro-reconocimiento).

Debemos saber que, a mayor fragilidad de la persona,
mayor influencia del hetero-reconocimiento. En otfras pala-
bras, en las personas mds dependientes, con mds deterioro
cognitivo o cuando se encuentran en situaciones de mayor
vulnerabilidad, mayor es el efecto (en la autoestima, en las
opciones de autorrealizacion y en el bienestar) del recono-
cimiento que les conceden quienes estdn a su cuidado.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana




Manvel puede ser visto y reconocido como:

» “El alzheimer de la 321, el que se fuga”.

» “Manuel, un apreciado mecdnico que fue un valiente y ayudd a
muchas personas y que ahora, en ocasiones, se desorienta y nos
necesita”.

Trasladando estas consideraciones generales a los con-
textos de cuidados de larga duracion, Conocer y recono-
cer a la persona, requiere desarrollar en los profesionales y
equipos (tfambién en las familias y voluntarios) una mirada
claramente posicionada que permita desarrollar una ac-
cidon coherente y comprometida con el buen trato:

*  PARTIENDO DE LA GLOBALIDAD Y LLEGANDO A LA SINGULARIDAD
BIOGRAFICA DE CADA PERSONA. Las personas desarrollamos
una identidad propia a través de nuestro recorrido vital
y cuando necesitamos ser cuidadas no solo tenemos ne-
cesidades fisico/corporales, sino también psicoldgicas,
emocionales, sociales, y espirituales, derivadas de la fo-
talidad de nuestro ser. Incluso cuando tenemos una de-
mencia avanzada.

* BUSCANDO Y PRESTANDO ATENCION A LO QUE PARA PARA LA PER-
SONA ES REALMENTE IMPORTANTE. El conocimiento de la perso-
na debe pasar por la necesaria escucha de lo que, para
cada persond, en cada momento, es realmente impor-
tante. Solo asi podremos ofrecer apoyos personalizados
que ayuden a la persona a continuar desarrollando un
proyecto de vida propio y alimentar una vida significati-
va.

» FIJANDONOS EN EL VALOR DE CADA PERSONA. Fijarnos y ha-
cer visible lo positivo, las capacidades y fortalezas de
las personas a quienes cuidamos otorga valor, aprecio
y poder a quien recibe cuidados. La mirada hacia el
valor del otro transforma el modo en que nos relacio-
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namos y hace mds horizontal la relaciéon interpersonal.
Algo que cuando las personas fienen un gran deterio-
ro resulta mas dificil de lograr. Las personas con una de-
mencia avanzada parecen volverse invisibles en la aten-
cion cotidiana o incluso puede llegar a ser vistas “como
un problema”. Fijarse en sus logros vitales pasados, ser
capaces de descubrir sus capacidades y fortalezas ac-
tuales es esencial para ver a las personas con gran dete-
rioro como seres tfambién valiosos.

“Yo siempre digo que no estamos cuidando a un
alzheimer severo, sino que
estamos cuidando a un valiente...”.
(Juancar, profesional de referencia de Manuel)

° ESFORZANDONOS EN APOYAR Y MANTENER LA IDENTIDAD PERSO-
NAL. Esta hace referencia a aquellas cuestiones que con-
vierten a cada persona en alguien Unico y diferente de
las demds. Son los aspectos o cualidades de la persona
(valores de vida, hitos biogrdficos, actividades, costum-
bres, pasiones, talentos, formas de expresarse y mostrar-
se, comportamientos, etc.) que le permiten, a ella mis-
ma y a los demdas, percibirse y ser percibida como al-
guien Unico, en continuidad y bdsicamente coherente.
El mantenimiento de la identidad se asocia al bienestar
psicolégico, tfambién en las personas que tienen deterio-
ro cognitivo.

Comprender y aceptar lo anterior a nivel declarativo no
es suficiente. Es necesario que en el dia a dia, tomemos
consciencia sobre la importancia de conocer a la perso-

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana



O
C
O
%
(0]

o

Re}
€
O
C

i
o]

<

O
o
O
a
wv
o

O

o
C

0
O
O

e,
C
o]
L

o
[O)

©
(%]

Re;
o]

O

nay nos comprometamos a desarrollar interacciones pro-
fundamente respetuosas que partan del marco del buen
reconocimiento.

A veces esto no es sencillo, porque hemos desarrolla-
do creencias y automatizado conductas que ignoran o
restan valor a las personas a quienes cuidamos. Especial-
mente con quienes tienen un gran deterioro y en entornos
de cuidado institucionales que revisan poco sus criterios
organizativos y sus prdcticas.

Por tanto, la revision del centro o servicio, avanzando
hacia una organizacion comprometida con el buen frato
y con el cuidado a las personas (no solo con las personas
que reciben cuidados sino también con los profesionales,
familias, voluntarios) es indispensable.

Ademads de este liderazgo y compromiso organizacio-
nal que no puede ser obviado, cabe senalar algunos ele-
mentos de accidén que son clave para facilitar el conoci-
miento desde el reconocimiento de la persona.

1.2.1. La historia de vida

La historia de vida hace referencia al acercamiento,
a la escucha, al relato de la trayectoria vital de cada
persona. Esta, si es posible, debe ser relatada por la
propia persona vy, si no lo es, contando con la cola-
boracidon de otras (familias, amistades muy cercanas)
que la conozcan bien.

Esta aproximacion nos permite no solo conocer
mejor a cada persona, sino generar vinculos afecti-
vos con ella, reconocerla desde su continuidad vital,
comprendiendo y dando valor a foda su vida.

Conocer la historia de vida de las personas que cui-
damos nos permite identificar sus hitos, sus logros, sus
talentos, sus capacidades, también sus dificultades,



para asi llegar y conectar con su singularidad, con
sus valores, y poder desarrollar una mirada centrada
en lo que la persona ha sido, es, y quiere seguir sien-
do. Una mirada que busca el valor de cada persona
y orienta un trato desde el mds profundo respeto de
cada vida humana.

Cuando se trate de centros en los que adn no se
ha desarrollado la capacidad de la organizacion vy
del equipo profesional para incorporar la historia de
vida como elemento clave del enfoque de la ACP, si
es muy recomendable que, al menos, contemos con
un listado de aquellas cuestiones que para la persona
son mds relevantes, tanto para realizar su cuidado,
como para relacionarse con ella y para facilitar que
realice las actividades que para ella son importantes.
En este sentido, un instrumento como los “Diez man-
damientos” pueden ser de utilidad (ver Anexo).

1.2.2. La valoracion integral
Realizar una valoracioén integral es necesario para te-
ner un conocimiento actualizado de la situacion de la
persona. Nos permite conocer su funcionamiento ac-
tual y, desde alli, poder ofrecer apoyos que maximi-
cen su independencia, su autonomia y su bienestar.
La valoracién integral, a través de los distintos pro-
fesionales y disciplinas, debe recoger informaciéon de
las diversas dreas de funcionamiento de la persona
(salud, vida diaria, vivienda y entorno, relaciones y
apoyo social, etc.), pero sin perder de vista la centra-
lidad de la persona. Las disciplinas y dreas profesiona-
les no deben ocupar el lugar de la persona y esto es
muy importante que se refleje en el modo y formato
de las valoraciones que se realicen.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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Es importante identificar las limitaciones y dificulta-
des, los riesgos que deben ser protegidos, pero tam-
bién visibilizar las capacidades actuales y los apoyos
que la persona precisa para desarrollar una vida mas
independiente y con mayor autonomia y bienestar.

La valoracién integral debe integrar, ademds, me-
diciones que permitan conocer la valoracion subjeti-
va de la persona sobre su Calidad de Vida (En el Ane-
X0 pueden encontrarse informacion sobre ello).

1.2.3. La escucha de lo importante y la puesta en
comun de lo valioso de la persona

En la elaboracién del plan de atencidn personalizado,
junto con la valoracion integral realizada por el equipo
de profesionales y la historia de vida, resulta también
de suma relevancia, conocer lo que para la persona es
ahora realmente importante.

Lo que ahora para mi es importante:

» No tener dolor ni pasarlo mal por mi estrenimiento.

» Disfrutar con mi musica favorita.

» Evitar que lo pase mal y que no me ponga nervioso cuando me
duchdis.

» Evitar que me pierda por la calle.

También es recomendable dedicar un espacio don-
de se compartaq, tras la escucha de un resumen de la
historia de vida de la persona o de su conocimiento a
través del trato diario, lo que el grupo que le acompa-
na admira o aprecia especialmente de ella, teniendo
en cuenta toda su frayectoria vital y lo que en el mo-
mento presente aporta o puede aportar a los demdads.

Esta escucha vy visibilizacion del valor de la persona,
desde su observacion y la comunicacion continua, de-



ben ser intencionalmente mantenidas a lo largo del
proceso de cuidado.

Lo que los demds admiran de Manuel:

» Fue un apoyo importantisimo para su familia. Ayudd a su hermano
y a otros vecinos durante la guerra. Fue muy valiente. Salvd vidas
arriesgando la suya. Gran trabajador. Muy responsable y metddi-
co. Un mecdnico muy reconocido en su pueblo.

» Es muy educado. Canta muy bien. Da alegria al grupo. Su porte y
elegancia.

1.2.4. El/la profesional de referencia

Un/a profesional préoxima/o e implicada/o en el acom-
panamiento de la persona es esencial para garantizar
una atencién realmente personalizada, que como he-
mMos Visto solo puede realizarse cuando se conoce a
ésta y este conocimiento sirve para apreciarla, para
considerarla, para otorgarle valor.

Los cometidos de la figura profesional de referencia
son diversos y fienen que ver con el acompanamiento
de la persona a lo largo del proceso de atencion, des-
de la cercania, generando una relacion de confianza,
velando por su bienestar y apoyando su autodetermi-
nacion.

Para ello, cada profesional de referencia, con las
personas que toma a su cargo, debe desarrollar dis-
tinfos cometidos que permitirdn tener un buen conoci-
miento de la persona y, a través del mismo, generar un
marco relacional que parta del reconocimiento de la
misma.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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Algunas competencias y cometidos del profesional de referencia

1. Comunicacién con las personas y generacién de una relaciéon de con-

fianza

» Reforzar vinculos emocionales y de confianza de la persona usuaria y
de su familia.

» Mostrarse cercano y disponible.

» Servir de apoyo y referente de seguridad a la persona y familia en la
incorporacién y adaptacion inicial al centro o servicio.

» Saber dar apoyo y aliento en los momentos de mayor vulnerabilidad y
sufrimiento.

» Facilitar la comunicacién con la persona y la familia.

2. Conocimiento de cada persona

» Acercarse a la biografia y proyecto de vida de cada persona.

» Conocer las necesidades, lo que para la persona es importante y sus
preferencias en relacién a la atencion.

» Identificar las competencias de la persona, dando valor y reconoci-
miento a sus capacidades mantenidas.

» Observar y descubrir en el dia a dia.
y Lo que le agrada y genera bienestar y lo que le produce malestar.

y Sus opciones para tomar decisiones y tener control sobre su vida co-
fidiana (capacidades, oportunidades y apoyos que precisa).

3. BUsqueda de recursos que generen capacidad y bienestar
» Saberreconocer los recursos que tiene la propia persona y facilitar que
la persona los identifique.
» Encontrary propiciar oportunidades de capacidad y bienestar (espa-
cios, momentos, actividades...).
» Identificar recursos externos a la persona (en las familias y amigos, en la
comunidad...).
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4. Apoyo al Plan de Atencién y Vida
» Participar en su diseno.
» Apoyar la participaciéon e implicacion de la persona usuaria en su pro-
pio plan.
» Apoyary velar por su desarrollo.
» Observary aconsejar en su seguimiento.

5. Coordinacion, continuidad y coherencia de las intervenciones
» Gestionar la informacién personal necesaria para su adecuada aten-
cion.
» Comunicarse y coordinarse con la familia y allegados.
» Comunicarse y coordinarse con el resto del equipo profesional.

\_ J

Fuente:  Martinez, Diaz-Veiga, Sancho y Rodriguez (2014) El profesional de referencia en centros. Modelo
de atencién centrada en la persona. Cuadernos prdcticos.

Anexo: ficha resumen

Consideraciones principales

» El conocimiento de la persona debe ir unido y llevar al reconocimiento de la
persona.

» Para ello, en el cuidado, es necesario desarrollar y mantener una mirada que:

Parta de la globalidad del ser humano y conecte con la singularidad de cada

persona.

Escuche e interprete lo que para cada persona es realmente importante.

Se esfuerce en tomar consciencia de lo valioso de cada persona, especial-

mente cuando la persona fiene un gran deterioro.

Apoye el mantenimiento de la identidad personal, captando lo que hace que

esa persona sea Unica (sus preferencias, sus valores, sus costumbres, sus logros).

Elementos clave

» La historia de vida.

» La valoracion integral.

» La escucha de lo importante y la puesta en comUn de lo valioso de la persona.
» El profesional de referencia.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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Actividad transversal:
conocimiento y reconocimiento de la persona

Derechos Todos los derechos que recoge esta guia estdn vinculados a
especialmente esta actividad transversal. El conocimiento y reconocimien-
vinculados to de la persona es el punto de partida del buen trato y una

consideracidén previa necesaria para la proteccién de los
derechos individuales que, en el marco de los cuidados, aqui
se contemplan.
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Ana Garcia Mendoza®

La comunicacion es la base de las relaciones humanas y
sociales. Podemos decir, de hecho, que toda relacion es co-
municaciéon y que aquella se define por las formas de ésta.

La comunicaciéon implica un proceso entre dos o mds
personas consistente en que una (emisora) envia un men-
saje que recibe otfra (receptora), devolviendo ésta a su
vVez un nNuevo mensaje y, asi, sucesivamente. Cada uno de
estos mensajes persigue generar un cambio o tfransforma-
cién en quien lo recibe, se transmiten mediante un canal
(hablando, por teléfono, por correo, etc.) y estdn sujetos a
un codigo que todos conocen, comprenden y aceptan.
Podemos decir, por ejemplo, que el idioma compartido es
un codigo, pero lariqueza de las capacidades comunica-
tivas de las personas anade a la comunicacion elementos
(denominados extralingUisticos o metacomunicacionales)
como el énfasis en la expresion, la postura, la proximidad
a la personag, la expresion facial, etc.

Este codigo resulta especialmente importante en el en-
torno de los cuidados. Compartir el idioma es clave, pe-
ro la riqueza de comunicacion entre personas incorpora
otfros importantes elementos, que deben ser tenidos en
cuenta.

En el Anexo pueden encontrarse ejemplos de como aplicar en la prdctica estas indicaciones sobre la
comunicacién.

Psicologa, mdster en intervencién comunitaria. Coordinadora de proyectos. Fundacion Pilares para la
Autonomia Personal.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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Consideremos siempre respecto de la comunicacion:

» Que los mensajes e informacion intercambiados estdn muy car-
gados de multiples significados y de emociones, que responden
a la identidad, trayectoria, valores y creencias distintas de cada
persona.

» Que siempre practicamos la comunicacién dentro de un contex-
fo que en ocasiones puede facilitarla, pero que en ofras impone
barreras que la dificultan, por lo que trabajar los elementos facili-
tadores del ambiente resulta muy conveniente.

La comunicacion serd efectiva cuando logra que los
mensajes que se transmiten sean comprendidos completa-
mente, sin generar dudas o interpretaciones equivocadas.
En el contexto de los cuidados, acogemos la asertividad, la
empatia y la escucha activa como los elementos esencia-
les sobre los que construir una buena y efectiva comunica-
cion. Las tres en conjunto fienen en cuenta la multiplicidad
de factores que se dan en el proceso de comunicacion y
los atienden. Asi, se favorece la expresion plena de senti-
mientos, opiniones, ideas e inquietudes para acogerlos, con
lo que reconocemos y validamos a la persona poniendo en
valor sus recursos potenciales y/o latentes y empoderdndo-
la para el uso de esas capacidades en favor de su propia
autonomia y el ejercicio de sus derechos.

Existe una estrecha relacién e influencia entre lo que comunicamos y
las emociones y los comportamientos de las personas. Considerando
esta oportunidad, mejorando nuestras capacidades comunicativas
reforzaremos:

» La capacidad de la persona para la autogestiéon, el autogobierno
y la gestion de la vida deseada.

» La generacion de una cultura de buen trato y de relaciones favo-
recedoras que serd la mejor plataforma sobre la que consolidar el
ejercicio y disfrute de derechos especificos y las plenas garantias
sobre ellos.



)

2.2.1. Generar un contexto para la buena
comunicacion

Sabiendo la enorme importancia para el bienestar de
la persona que tiene la interaccion afectiva con ellq,
de manera general, consideremos siempre seguir las si-
guientes reglas:

Hablemos despacio, amablemente y con voz clara, usando un tono de voz cdlido.

)

Empleemos un vocabulario sencillo y no alarguemos las frases mds allé de lo esencial.

n

Transmitamos los mensajes que queremos hacer llegar de forma clara
y sin rodeos

Consideremos que, si resulta adecuado, el contacto fisico puede ser
favorecedor de la comunicacion.

Mostremos en todo momento interés por lo que la persona nos quiere
comunicar, adoptando también una postura y un lenguaje corporal coherente.

Intentemos complementar lo que la persona nos dice con la informacién que
nos arroja su lenguaje no verbal (mirada, postura, gestos, etc.).

Mostremos siempre respeto por las opiniones, gustos y deseos de la persona,
aungue no los compartamos.

Preocupémonos de haber entendido el mensaje que la persona nos ha
fransmitido.

Es muy relevante también que velemos por la
identificacion y evitacion de las barreras para la
comunicacioén efectiva. Algunas de las mds comunes
son.

* En el entorno: iluminacion, ruido, obstdculos...

* Necesidades corporales: dolor, hambre, sueno, di-
gestion, cansancio, frio, calor, postura incomoda,
deseos de ir al bano...

* Necesidades emocionales: estrés, preocupaciones...

* Dificultades: funcionales, visuales, auditivas, cogniti-
Vas...

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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2.2.2. Tener en cuenta la comunicacion no verbal

Tanto en nuestro rol de emisora/es como de recepto-
ra/es, hemos de estar alerta a las senales y compor-
tamientos que se utilizan permanentemente partiendo
del convencimiento de que siempre nos estamos co-
municando cuando estamos en presencia de ofros, ya
sea de manera verbal o no verbal.

Resulta crucial, por tanto, la observacion atenta, tan-
to de nuestros comportamientos como los de la perso-
na mayor para lograr una comprensidon mds completa
de los mensajes.

» Mirada mantenida y directa a los ojos.
» Brazos extendidos hacia la otra persona. Interés
» Piernas orientadas hacia la ofra persona.
_ » Mirada perdida u crientada hacia otro . ,
O . Desinterés
- punto o alejarse.
(%] . .
o » Mirada elevada, cogerse la barbilla o
o Dudas
5 rascarse el cuello.
g » Mover la mirada constantemente.
5 » Movimientos repetitivos.
2 » Aferrarse a un objeto fuertemente.
S » Postura rigida. Tensién, ansiedad o preocupacion
o
8 » Sudor.
o » Respiracion forzada.
5 » Habla entrecortada, rdpida, tarfamudeo.
C; » Aferrarse a un objeto fuertemente.
38 » Taparse la boca. Mentira
8 » Mostrar las palmas de las manos al hablar. | Honestidad
C . e
2 » Apretar los labios. Enfado u hostilidad
Ke, » Cruzar los brazos o tobillos. Defensa y proteccién
) - 2
O » Imitacién de gestos. Acuerdo
(%]
% » Manos en la cadera “jarras”. Alerta-agresion
O



2.2.3. Practicar la escucha activa y la empatia
No basta con oir lo que la persona quiere transmitirnos, sino
que debemos “escuchar” y tratar de entender, compren-
dery dar sentido al mensaje que oimos. Esto incluye los sen-
timientos, las ideas y los pensamientos que subyacen a lo
que se esta diciendo. Los gestos, el fono de voz y el lengua-
je corporal nos dan mucha informacion acerca todo ello.
Escuchamos activamente cuando centramos la aten-
cion en lo que se nos dice, contactamos visualmente con
la persona y damos tiempo a que ella pueda expresarse,
sin anticipar respuestas por nuestra parte.

Claves a considerar para una buena comunicacion

)

Elegir bien la situacion y posicidén para hablar.
)

Dirigete a las personas por su nombre y utilizalo a menudo.
)

Sitbate a su altura (silla de ruedas, silldon).
)

Mira y sonrie a la persona: comunica emocién y opinién de forma
cdlida.
)

Genera conversaciones siempre que sead posible y aprovecha los
cuidados bdsicos para comunicarte con la persona, indicéndole
siempre lo que vas a hacer.

)

Utiliza la escucha activa y empdtica.
)

No frates de adivinar pensamientos. Preguntarle por su opinién,
aungue no conteste, pues le hard sentir que la tenemos en cuenta.
)

Presta atenciéon a lo que la persona estd diciendo (o intenta de-
cir), sin tener la mente dividida en mds de una tarea.

Acoge los sentimientos.

No juzgar a la persona ni dejar que los prejuicios dominen la con-

)

)

versacion.

» No restar importancia a lo que se nos estd transmitiendo.

)

Respeta sus gustos, opiniones, deseos.
)

Acepta los ritmos de la persona, no muestres impaciencia ni prisa,
no interrumpas, dale tiempo para que se exprese.
)

Utiliza un lenguaje sencillo y frases cortas.
)

Trata de interpretar también su lenguaje no verbal.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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Claves a considerar para una buena comunicacion

)

Utiliza el refuerzo positivo, anima a la persona a seguir comunicdn-
dose, estimulando la memoria y el recuerdo.

Busca temas de conversacidon que sean de interés para la perso-
na, de lo que le gusta hablar.

Desmonta expresiones con conceptos absolutos: “nadie se acuer-

)

)

da de mi; nunca voy a recuperarme”.

Trata de persuadir, no de imponer.

Centrarse en lo que puede hacer y ayudar en lo que no puede.
Reconocer y alentar sus capacidades.

Utiliza la retroalimentacién y la reformulacion.

Nunca digas "ya te lo dije...” Repite los mensajes las veces nece-

)

)

)

)

sarias.

Evita utilizar la locucién “sno te acuerdas?” porque puede gene-
rar frustracion.

Dile lo que debe hacer en lugar de lo que no debe hacer. Asi en-
tenderd mejor qué accién debe realizar.

Cuando utilice frases entrecortadas, si hemos comprendido algo,

)

)

)

devuélveselo de forma clara y sencilla.

» Alirte, decir que te marchas y cudndo volverds.

2.2.4. Laimportancia de la empatia
Un elemento esencial para la buena comunicacion es
la empatia —que es la capacidad de comprender los
sentimientos de otro manteniendo nuestro estado o vi-
sion propia de la realidad y sin vernos afectados por
ellos—. De cémo respondamos cuando nos transmiten
una emocion podemos esperar unos efectos u otros.
Serd la respuesta empdtica la que podrd hacer cons-
ciente a la persona de que comprendemos coémo se
estd sintiendo. La respuesta empdtica tiene un enorme
potencial para generar confianza, empoderamiento y
mejoras en las relaciones.

Cuando nos comunican una emocion, debemos
evitar estilos de respuesta tales como:



* Emitir juicios de acuerdo con nuestros valores o
creencias sobre la persona, sus sentimientos o accio-
nes, dado que puede generar culpa, angustia o in-
ferioridad en la persona.

* Ofrecer una interpretacion de lo que la persona di-
ce, dado que genera incomprension y compromete
la confianza para expresarse.

* Preguntar abundantemente para comprender en
detalle lo que la persona transmite, dado que puede
generar ansiedad y rechazo al sentirse interrogada.

* Consolar o intentar animar a la persona relativizando
o minimizando la importancia de o que dice. Tam-
bién suele generar incomprension y compromete la
confianza.

* Intentar solucionar la situacion que generd el males-
tar, dado que genera dependencia e indefension.

“iComo echo de menos a mis amigas!”
“Lo comprendo. Te gustaria tenerlas
mas cerca, ;verdad, Isabel?”.

2.2.5. Informar y constatar que la persona

ha comprendido y que nosotros también hemos
comprendido

Para que la persona a la que se cuida y atiende en un
centro pueda desarrollar su autonomia, es decir, pueda
tomar decisiones libremente sobre cuestiones que afec-
tan a su vida, es preciso, sobre todo cuando la persona
tiene deterioro cognitivo, que le facilitemos toda la infor-
macion necesaria de manera comprensible y, asi, pueda
discernir entre las diferentes opciones antes de tomar la
decision. Para ello, hay que asegurarse que la informa-
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cion que queremos fransmitir ha sido entendida por la

persona.

Por otra parte, para garantizar que nosotras y noso-
tros, como profesionales, hemos comprendido lo que
la persona desea transmitirnos, una adecuada herrao-
mienta a utilizar es la retroalimentacion, que consiste
en devolverle a la persona la interpretacion que hemos
hecho de su mensaje con el fin de comprobar que he-
mos comprendido el mismo. Existen varias técnicas de
retroalimentacion, basadas en la reformulacion:

* La reiteracion consiste en ir repitiendo lo que la per-
sona nos dice con el fin de hacer saber que estamos
escuchando y, ademds, en ocasiones, logra hacer
emerger ofras cuestiones que subyacen.

* La dilucidacién, que usaremos cuando la persona
expresa gran cantidad de hechos y sentimientos y
consiste en extraer y clarificar éstos con el fin de que
la persona pueda ordenar y priorizar sus pensamien-
tos y emociones.

* La devolucion del fondo emotivo consiste en identi-
ficar y dar nombre a los senfimientos que subyacen
respecto a lo que la persona nos cuenta, con el fin
de poder trabajar cuestiones emocionales.

2.2.6. Aprender y practicar técnicas para la
comunicacion con personas con deterioro cognitivo o
con dificultades para la comunicacion

Cuando queremos comunicarnos Con una persona que
tiene pérdidas importantes en su capacidad cognitiva y
de comunicacion, el entendimiento y la comprension se
complican significativamente. Sin embargo, podemos se-
guir extrayendo gran cantfidad de informacion, tanto a
través de la observacion de las actitudesy comportamien-



tos de las personas, como mediante la comunicacion no
verbal y nuestras conversaciones, por sencillas que estas
sean. Asimismo, resulta obligado reforzar nuestra buena
praxis profesional dotdndonos de todas las habilidades
que garanticen la mayor efectividad comunicativa y sus
buenos efectos en el bienestar de las personas.

2.2.7. Evitar malas prdcticas: el elderspeak

Se trata de una prdactica habitual que, aun pretendien-
do mostrar afecto hacia las personas mayores, supone
una forma de maltrato, por infantilizar y discriminar a las
personas por ser mayores (edadismo).

Consiste en elevar la voz innecesariamente, utilizar un
tono condescendiente y unos términos propios del len-
guqgje infantil, lo que genera indefension aprendida, la
disminucién de autoestima de la persona, la agudiza-
cion de su inseguridad y pérdida de autonomia por la
asuncion de estereotipos irreales e inadecuados.

— “Buenos dias Antonito, shoy se te han pegado
las sGbanas un poquito, ehe”.

— "Venga, a despertarse, que tienes que desayunar para
ponerte bien fuerte y luego poder bajar al salén™.

— "“jAnda, pero si te has hecho pipi y has mojado la
camal... No te preocupes que yo te cambio las sdbanas

y te pongo ofro pijamita para que estés bien limpito”.

2.2.8. Apoyarse en la tecnologia

Las nuevas tecnologias ofrecen multiples herramientas
y productos de apoyo para facilitar la comunicacion.
Existen cada vez mds dispositivos, sistemas y recursos
que favorecen la interaccion comunicativa cuando
hay dificultades para que pueda llevarse a cabo, como

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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los sistemas aumentativos o los sistemas alternativos de
comunicacion.

El CEAPAT ofrece en su catdlogo de productos de
apoyo gran variedad informacién sobre ambos sistemas
https://ceapat.imserso.es/.

©
C
O
%
[0)
o
0
€
O
C
o
D
<
o)
O
O
a
(%]
0
o
o
C
0
@)
O
o)
C
o}
[N
o)
[0}
©
(%]
R®]
o}
O


https://ceapat.imserso.es/

Astrid Lindstrom Karlsson, Pilar Rodriguez Rodriguez y Xavier Garcia Mila®

3.1.1. Evolucion de las residencias desde

la investigacion

A partir de la publicacion en 1959 de la obra de Erving
Goffman, Internados, en la que se describen las conse-
cuencias que causa a las personas con enfermedad
mental lo que este autor denominé instituciones tota-
les, fueron multiples los estudios que se realizaron sobre
la relacidon que existe entre las personas y su entorno.
Mediante esas investigaciones se han podido conocer
los principales perjuicios que las instituciones causan a
quienes viven en ellas, incluidas las personas mayores:

)

Falta de privacidad.

Aislamiento y escasa conectividad con el mundo exterior.

La propia cultura del cuidado, marcadamente asistencialista.
Despersonalizacién en la atencion.

Monotonia en la vida cofidiana.

Pérdida de control sobre el entorno fisico y relacional.
Normativa restrictiva de derechos.

Heteronomia.

)

)

)

)

)

)

)

Se produce, asi, una grave limitacidon de sus opor-
tunidades para ejercer control sobre el entorno fisico
y relacional en el que viven, asi como para gobernar
sus propias necesidades y satisfacer sus deseos, lo que

6 Astrid Lindstrédm Karlsson, licenciada en Ciencias Sociales, Especialidad Politica Social y Trabajo Social
por la Universidad de Estocolmo. Consultora en Politicas comparadas y Modelos de Atencidn; Pilar Ro-
driguez Rodriguez, licenciada en Filosofia y Ciencias de la Educacion. Gerontéloga. Fundacion Pilares
para la Autonomia Personal y Xavier Garcia-Mila Lloveras, arquitecto director del estudio Arquitecturay
Accesibilidad (AiA).
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compromete el mantenimiento de su identidad perso-
nal.

Cuando las personas viven en ambientes muy hete-
robnomos, en los que son ofros los que toman las deci-
siones sobre la vida cotidiana, se dificulta o impide el
ejercicio de la autonomia de las personas, y estas van
abandonando los hdbitos y costumbres que tenian y
dejan de realizar las actividades que son importantes y
significativas para ellas, con lo que también se produce
una vulneracion de sus derechos de ciudadania y un
resquebrajamiento de su dignidad. Es muy interesante
y Util recordar la reconceptualizacion que ha realizado
la OMS de capacidad funcional, como el sumatorio de
la capacidad intrinseca mds las actuaciones ambien-
tales precisas para lograr que las personas mayores
puedan continuar desarrollando las actividades que
dan sentido a su vida.

La difusion de los resultados de las investigaciones
que fueron apareciendo desde mediados del siglo pa-
sado impulso el estallido de una serie de protestas por
parte de asociaciones de usuarios sobre las condicio-
nes indignas de vida que sucedian en las instituciones.
Asi nacio el Movimiento internacional de la Desinstitu-
cionalizaciéon y se generaron nuevos principios como el
de la normalizacién y la vida independiente.

Tal principio, enunciado por el danés Banck Michel-
sen en 1959 y luego enriquecido con aportaciones del
sueco Bengt Nirje, estaba orientado a normalizar las
condiciones de vida de las personas con discapaci-
dad intelectual con el fin de lograr que estas pudieran
vivir como las demds, integradas en la comunidad, y
con los mismos derechos de ciudadania, incluido el de-
recho a ser ellas mismas. Principio que después fue tras-



laddndose a las politicas dirigidas a personas mayores.

De manera mds reciente, surge en Estados Unidos el
Movimiento del Cambio de Cultura en las residencias,
desde el que se promueve el enfoque de Atencion
Centrada en la Persona, que ahora es el que se extien-
de por el mundo. Esta filosofia estd siendo incorporada
tanto por los equipos profesionales, como en las direc-
trices y planificaciones de los gobiernos para sus siste-
mas de salud y de servicios sociales, de acuerdo con
las recomendaciones de la comunidad experta y de
los Organismos Internacionales.

Se advierte en los documentos y evaluaciones efec-
tuadas sobre el reto y la obligacion de favorecer una
cultura y unas politicas encaminadas al diseno am-
biental de sociedades e instituciones amigables con las
personas mayores, asi como avanzar en un cambio de
modelo que dé respuesta a sus necesidades y respete
sus preferencias y derechos: la atencion integral e inte-
grada y centrada en la persona.

3.1.2. Las Unidades de Convivencia

Como consecuencia de esta evolucion conceptual,
fueron credndose modelos de alojamiento para las
personas mayores alternativos o complementarios a
las tradicionales residencias: viviendas y apartamentos
con servicios, viviendas comunitarias, colaborativas
(CoHousing), viviendas intergeneracionales y otros, co-
mo son las denominadas “unidades de convivencia”,
todos ellos infegrados en la comunidad.

Las unidades de convivencia, especialmente conve-
nientes para personas con demencia, fueron implan-
tadas de forma temprana y generalizada en Suecia
desde finales de los anos 70 del pasado siglo (Grupp-
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boende: Group Home/Group Living/Group Dwelling),
pais en el que, basdndose en una serie de estudios y
de evaluaciones de algunas experiencias piloto, se dic-
taron nuevas leyes y se apoyd a los municipios desde
el gobierno central para apoyar su desarrollo. Con este
impulso, al cabo de unos anos esta modalidad de alo-
jamiento sustituyd al de residencia tradicional, tratdn-
dose hoy de un modelo totalmente consolidado que
se dirige a las personas con grandes necesidades asis-
tenciales. Lo mismo ocurrié en Dinamarca.

Esta modalidad de alojamientos de grupo consiste
en un conjunto de apartamentos individuales, cada
uno con bano privado, que se alquilan por las personas
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mayores. Las viviendas se abren a espacios comunes
con cocina abierta al comedor, sala de estar y acceso
a terrazas o al jardin.

Aunque en ofros paises donde se ha apostado por
este modelo el mismo coexiste con el de residencias
tradicionales, fambién en estas se van incorporando al-
gunas de las caracteristicas (filosofia, decoracion y ac-
tividades doméstica y el enfoque ACP) de las unidades
de convivencia. En todo caso, se trata de una alternao-
tiva que se va extendiendo por el mundo encontrdn-
dose en todas sus modalidades una filosofia y diseno
parecidos, pero con diferentes denominaciones, segun
el pais’.

Se sustentan en un enfoque de atencion personaliza-
da (a diferencia del modelo biomédico) y se promue-
ve un modo de vida cotidiana en entornos domésticos,
cuidando el bienestar psicosocial y la inclusion en la
comunidad y en el barrio o pueblo donde se ha vivido
siempre. En estas viviendas, las personas mayores parti-
cipan en la vida coftidiana de la unidad (es su casa) y
son estimuladas a desarrollar aguellas actividades que
son significativas y apreciadas por cada una de ellas.

Por lo general, un pequeno nUmero de residentes vi-
ven juntos y forman un hogar junto al personal de aten-
cion directa (auxiliares de enfermeria, gerocultoras/es)
con presencia y papel colaborativo de los familiares y
el apoyo de un equipo técnico (enfermeras, terapeu-

Cantou, uno de los primeros creado de modo experimental a finales de los anos 70 en Francia, que fue
sustituido por el modelo/denominacion: Petit Unité de Vie. En cambio, en Bélgica se mantiene la deno-
minacion Cantous. Otras denominaciones son: Group living/Group Homes en Suecia, los Paises Bajos (te
Boekhorst et al., 2009, Verbeek et al., 2010a) y Japdn (Funaki et al., 2005), Leve og Bomiljoe en Dinamarca,
Domus (modelo experimental, que ya no existe) y Abbeyfield Houses en Inglaterra, Canadd y otros, Wo-
hngruppen en Alemania (Reggentin & Dettbarn-Reggentin 2004), y Eden Alternative, Household Model y
Green House Model en los Estados Unidos (con marca registrada), y Unidades de Convivencia en Espana.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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tas ocupacionales, fisioterapeutas, psicdlogo...). La
atencion médica a estas viviendas la reciben del cen-
tro pUblico de salud y, cuando es necesario, del hospi-
tal. La experiencia nérdica, avalada por resultados de
evaluacion de dindmica de grupos, recomienda man-
tener un nUmero pequeno de residentes, de no mds de
10 personas o, como mdximo, 12, para que el clima sea
verdaderamente como el de una familia. Para rentabi-
lizar gastos, en los equipamientos que integran diversas
unidades, o que suele hacerse es disponer estas conti-
guamente de dos en dos, de forma que en determina-
dos momentos puedan unirse, por ejemplo, para desa-
rrollar actividades conjuntas.

El personal de la atencién directa continuada es fi-
jo (no rota por las diferentes unidades) y desarrolla ta-
reas integradas: no solo son responsables de la aten-
cion personal y de los cuidados de enfermeria, sino
qgue también realizan tareas domésticas como cocinar,
hacer camas, lavar y organizar actividades conjunta-
mente con los residentes y los familiares. Estas tareas se
incorporaron para limitar la intrusion de diferentes perfi-
les profesionales en su espacio mds intimo, lo que, a la
vez, permite al profesional de referencia conocer con
mas profundidad a la persona vy los familiares: su historia
de vida, relaciones y objetos mds queridos, recuerdos
y deseos. Este perfil profesional tiene un rol semejante
al polivalente de los profesionales que trabajan en el
servicio domiciliario.

3.1.3. Evidencias sobre los beneficios de las unidades
de convivencia

Una investigacion desarrollada en Holanda mediante
observacion participante y entrevistas a las personas



mayores, familiares y profesionales de dos unidades de

convivencia?®, ofrece interesantes resultados segun ca-

da uno de estos protagonistas:

* Las personas mayores se sienten “como en casa”, lo
gue manifiestan tanto verbalmente como a través
de sus comportamientos y actitudes. Igualmente, ex-
presan sentimientos de pertenencia al pequeno gru-
po y estdn satisfechas de las actividades conjuntas
que realizan. A la mayoria les gusta participar en ta-
reas domésticas cotidianas porque eso les retrotrae
a su vida familiar anterior, aunque también hay algu-
nas que prefieren no hacerlo y pasan mucho fiempo
en su apartamento.

“Yo siempre lavo aqui, asi lo hacia en casa
también, sé como hacerlo... ‘Yo te ayudaré’,
eso es lo que suelo decir”.

“Prefiero tener mi vida privada y mi intimidad...
Me retiro a mi habitacién cuando quiero”.

* Las familias manifiestan sentirse parte del grupo de
convivencia en lugar de verse como ‘“visitantes” y
asumen mads responsabilidades que en una residen-
cia tradicional. Muestran satisfaccion por la atencion
personalizada.

8 Zadelhoff efal., (2011): “Good Care in Group Home Living for People with Dementia. Experiences of
Residents, Family and Nursing Staff”, en Journal of Clinical Noursing, 20 (17-18), 2490-2500.
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“El personal pasa mas tiempo con los residentes
de una manera relajada. Conocen sus
preferencias y las tienen en cuenta
en la atencion”.

“Mi madre aqui conoce a todo el mundo,
es familiar... En la residencia anterior habia
muchas personas que no conocia”.

* Las vy los profesionales refieren como el entorno crea
posibilidades para una alianza terapéutica satisfac-
toria con las personas mayores. Conocen cOmo so-
lian vivir, su biografia personal y cémo se desenvol-
vian en la vida diaria (historia de vida). Asi, compren-
den mejor sus comportamientos y emociones y esto
mejora la relacion y la atencion.

“Hablamos entre iguales, como seres humanos,
y te dicen lo que quieren para sus cuidados y las
actividades que les gustan”.

“Las personas se llevan bien entre si,
experimentan el grupo como un hogar,
vivimos como una familia”.

Contamos también con investigaciones, como las
que se ha llevado a cabo durante la pandemia de
la COVID-19 en el entorno de las Green Houses de



los Estados Unidos?, de cuyos resultados se desprende
que este modelo, debido a su escala pequena con
un reducido grupo de personas y plantilla de personal
estable, ha sido mds resistente a las infecciones y las
muertes que las residencias fradicionales. Mds de un
90% de estas viviendas han reportado desde la ausen-
cia de personas infectadas por COVID-19 o un nUme-
ro pequeno de casos en comparacion son residencias
convencionales.

En Espana, una auditoria encargada por el Gobier-
no de Navarra'® ante la crisis del coronavirus muestra
como uno de los factores explicativos de la incidencia
del virus es su tamano: los centros de mdas de 100 pla-
zas tienen 5 veces mds probabilidad de ser afectadas
que las mds pequenas.

3.2.1. Para nuevas inversiones
Cuando se realiza la planificacién para nuevos aloja-
mientos de personas mayores, conviene pensar en edi-
ficios de pequeno tfamano y valorar entre las diferentes
tipologias existentes aquellas que mds se adapten alas
caracteristicas del contexto y, sobre todo, se tenga en
cuenta que desde los mismos se:

* Facilita que la atencion pueda ser integral e inte-
grada, garantizando la atencidn sanitaria desde la
atencion primaria y facilitando el acceso a ofros ser-
vicios de proximidad;

* Garantiza que los cuidados y apoyos se hacen des-
de el enfoque de atencidén centrada en la persona,
para lo que el equipo profesional ha de tener forma-

9  The Green House Project COVID Study Report, June 2020.
10 Observatorio de la Realidad Social, 2020: Auditoria de los centros residenciales en Navarra ante la crisis
de la COVID-19. Gobierno de Navarra.
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cion sobre esta filosofia de atencion y competencias

para aplicar esta metodologia y los instrumentos ne-

cesarios.

* Favorece la participacion de las personas en su en-
torno, por lo que el equipamiento debe ubicarse ne-
cesariamente en entorno urbano con facil accesibi-
lidad a los recursos y servicios del entorno.

Lo recomendable, antes de tomar la decisidon sobre
qué tipo de viviendas disenar, es consultar a las organi-
zaciones representativas de las personas mayores de la
zona en la que se ubicard el nuevo equipamiento.

“Habiamos planificado en principio hacer una
residencia al lado del centro de salud,
pero hicimos algunas reuniones con la asociacion
de personas mayores del pueblo, otra de jovenes
y con otros agentes de la comunidad y acabamos
decidiendo hacer un equipamiento en el solar
que hay junto al parque con viviendas
intergeneracionales porque eso era lo
que todos preferian...”.
(Alcalde de un municipio de 9000 habitantes)

3.2.2. Para residencias que ya existen

Los centros existentes en Espana son diferentes, segin
diversas variables: el tiempo de su construccion, el nU-
mero de plazas, perfil de las personas atendidas, etc.
Las caracteristicas estructurales y arquitecténicas que
reunan favorecerd o no la creacién de unidades de
convivencia. Conviene, si la estructura de la residencia
lo permite y se cuenta con los medios necesarios, vao-



lorar en cada caso las posibilidades que existen para
efectuar la adaptacion.

Cuando no se dispone de espacios amplios que lo
faciliten, puede resultar obligado suprimir algunas hao-
bitaciones para generar espacios comunes en los que
ubicar la sala de estar, comedor y cocina para un gru-
po reducido de personas de 10/12. Muchas de las re-
sidencias existentes en Espana y en otros paises optan
por adoptar esta solucidn de ir realizando inversiones
paulatinamente, con resultados muy positivos.

3.2.3. Actuaciones ambientales generales a tener en
cuenta

Tanto si se trata de nuevos alojamientos o de residencias
que ya existen es pertinente desarrollar actuaciones co-
mo las siguientes:

(" )

Condiciones generales

Revisar que se cumple la normativa en iluminacién, acustica, temperatura y
ventilacién, que, ademds, son buenas recomendaciones para favorecen el
confort y el bienestar de las personas que viven en residencias.

lluminacién confortable

La luz natural es la mds adecuada: estimula el ritmo cardiaco, afecta po-
sitivamente al estado de dnimo y a los patrones del sueno. Procurar evitar
deslumbramientos directos (luz de sol directa) e indirectos (luz reflejada
sobre superficies brillantes).

Tratar de que la luz artificial sea cdlida. Una temperatura de color de 3000K
es adecuada.

Ademds de la iluminacion general conviene anadir la indirecta, localizada
sobre las mesas de comer y para potenciar los diferentes ambientes, rinco-
nes y zonas de trabajo.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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Confort acustico

Los sonidos Utiles deben superar el ruido de fondo. Para reducir el nivel de rui-
do global pueden colocarse cortinas gruesas en las ventanas, plantas de gran
tamano o revestir techos o paredes con paneles acusticos, por ejemplo.

Si hay mucho ruido exterior, procurar que la carpinteria tenga un buen nivel

de aislamiento acustico.

“Antes, cuando haciamos actividades grupales, el ruido
ambiental las entorpecia. Desde que pusimos unos paneles
acusticos en el techo, el cambio fue radical.
iMenuda diferencia...!”.

(Carmen, animadora cultural)

Confort térmico

Mantener o mejorar el aislamiento térmico de las carpinterias, paredes y

techos exteriores economiza energia, mejora el confort térmico y suprime
los fendmenos de condensacioén.

El sistema de calefaccion o refrigeracion disponible debe garantizar una
distribucion lo mds uniforme posible de la temperatura en todo el espacio y

evitar fuentes de calor o frio direccionales sobre las personas.

Ventilacién confortable
Es necesario proveerla a tfravés de una ventilacién limitada pero constante,
bien sea natural (chimeneas de tiro natural, ventilacion en la parte superior

de los espacios, efc.) o artificial. Hay que evitar corrientes de aire y garanti-

zar que el espacio interior mantiene la temperatura constante. J

Otras actuaciones ambientales muy importantes que con-
viene tener en cuenta, sobre todo cuando se atiende en
los centros a personas con deterioro cognitivo o demen-
cia, son algunas como las que se indican a continuacion
y que han sido extraidas de resultados de investigacion:

©
C
O
%
[0)
o
0
€
O
C
o
D
<
o)
o
O
a
wv
0
o
o
C
0
@)
O
o)
C
o}
[N
o)
[0}
©
(%]
Re;
o}
O



Para facilitar la orientacién y la legibilidad de los espacios, es mas efectivo
diferenciar los de uso comun y pasillos con muebles/objetos singulares
(landmarks), que con colores. O hacer una combinacidén con colores suaves y
enseres que evoqguen siempre significados hogarenos, personalizados o
identificativos del pueblo/comunidad.

)

Cada espacio debe dotarse de muebles y elementos decorativos variados y
diferenciados que comuniquen claramente su funcién, y que tenga objetos
que estimulen a las personas a realizar actividades de forma espontdnea y
auténoma: peridédicos, revistas, libros, ordenadores, talleres de bricolaje,
artesania, pintura, labores, belleza, musica... Se evitardn espacios grandes y,
cuando existan, se creardn, mediante divisiones, rincones para las diversas ac-
tividades. En cuanto a estas se cuidard no reproducir las que suelen hacerse en
escuelas infantiles.

)

Evitar suelos, superficies y asientos de sillas, butacas o sofds de colores oscuros
(negro, gris o marrén), ya que las personas con deterioro cognitivo o demencia
pueden percibirlo con temor por parecer agujeros.

)

Rehusar los suelos brillantes y duros, ya que los primeros pueden parecer
mojados o contribuir al deslumbramiento, mientras que los segundos pueden
provocar lesiones graves en caso de caidas.

Evitar cuadros, textiles y paredes con motivos decorativos abstractos o con
puntitos o formas muy pequenas abstractas iregulares, que para las personas
con demencias pueden parecer bichos...

3.2.4. Las ambientacion de las habitaciones

y los espacios comunes

Adicionalmente a las anteriores recomendaciones, es

conveniente seguir las siguientes:

* Personalizar la habitacion de cada residente. Cuan-
do la persona ha tomado la decisidon de ingresar
en la residencia, resulta muy indicado que exis-
ta un protocolo de ingreso en el que, entre ofras
actuaciones, se contemple hablar con la perso-
na y, en su caso, con su familia, explicdndole con
todo detalle la conveniencia de que la habita-
cidn que se va a ocupar esté decorada y equi-
pada con pertenencias que ellas aporten. (Ver las
medidas 1 y 2 que se contemplan en el Anexo).

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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Sise trata de personas que ya viven en el centro, pe-
ro no se ha producido una ambientacion suficiente-
mente personalizada de la habitacion, se dedicardn
las sesiones necesarias por parte de los equipos profe-
sionales con la personayy, si es posible, con su familia,
para exponer los argumentos que explican por qué
llevar objetos y enseres personales a la residencia (un
sillén, una coémoda, cuadros, cojines, fotos..) estanre-
levante parala calidad de vida de la persona mayor.
En ambas situaciones, el objetivo del asesoramien-
to profesional es trasladar a la persona y familia el
significado que la disponibilidad de sus pertenencias
y objetos significativos tiene, tanto para reforzar la
identidad personal, como para actuar como medio-
dores para comunicarse, conocer y valorar a la per-
sona desde su historia singular.

“Margarita siempre decia que no cuando la
animdbamos a decorar su habitacion con algun
mueble u objeto suyo o de su familia o con algo
que le gustara a ella especialmente, ademas de
las fotos que ya tiene... Después de trabajar con
ella técnicas de empoderamiento y, sobre todo,
cuando vio que las habitaciones de sus amigas
residentes se iban transformando, se fue animan-
do y ahora estd encantada con el cambio de su
habitacioén, que ha realizado en colaboracién con
su familia y nuestro equipo. Quiere ensenar su
habitacion a todo el mundo...”.

(Pedro, psicologo de la residencia)



» Decoracioén y reorganizacion de las zonas comunes.
El objetivo es ir fransformando el ambiente fisico de
la residencia, huyendo de espacios frios y uniformes,
que recuerdan el modelo institucional y avanzar ha-
cia el logro de espacios cdlidos y hogarenos, que
favorezca la sensacion de vivir como en casa vy la
realizaciéon de actividades que tengan sentido para
las personas y sean de su gusto. Algunas sugerencias
para ello son:

» Pedir alos residentes que, de acuerdo con sus familias, valoren si alguien
puede realizar una donacién al centro de algun objeto o enser decorativo del
gusto de todos. El voluntariado de la residencia puede colaborar en hacer
difusién sobre qué tipo de muebles u objetos pueden resultar ser mds adecuados.

» Crear comisiones de decoracién en las que pueden integrarse profesionales
de referencia y alguien del equipo técnico, ademds de las personas mayores
residentes y familiares que se animen voluntariaomente a participar. Desde estas
comisiones se deciden:

y Los cambios infroducir, fanto en cuanto a la organizacion del mobiliario,
como el aspecto de algunos de los elementos: cortinas, [dmparas, cojines,
mesitas, estanterias, adornos, plantas...,

y Los materiales necesarios y cdmo conseguirlos (organizar, por ejemplo, visi-
tas a mercadillos o tienda de la zona).

)y Personas del equipo que se responsabilizan de cada tarea necesaria (coser,
plantar, colgar cuadros...).

En este proceso de transformacién, se van creando
ambientes y rincones diferentes, que también animan
al desarrollo de actividades que fienen sentido para
las personas y, a su vez, resultan terapéuticas. Este as-
pecto de cuidar de manera especial que las activi-
dades a desarrollar en los centros sean significativas
para las personas, abunda en la necesidad de realizar
la historia de vida de cada una de ellas, en la que,
ademas de los aspectos biograficos mas resenables,

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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se recojan hdbitos, preferencias, gustos e intereses de
cada una''.

En el capitulo 5 de la segunda parte de esta Guia se
contienen reflexiones y propuestas de gran interés para
garantizar el derecho a desarrollar vidas con sentido y
significado a lo largo de la vida, y fambién cuando se
tiene necesidad de cuidados y apoyos, algo de suma
relevancia para el bienestar.

3.2.5. Cuadro resumen

Una sintesis de los beneficios que pueden obtenerse
en entornos residenciales como los que se han pre-
sentado en este capitulo pueden observarse en el
cuadro siguiente:

11 Existen guias para el desarrollo de estas actividades muy recomendables, como la desarrollada en 2014
por Teresa Martinez, Pura Diaz-Veiga, Mayte Sancho y Pilar Rodriguez, Cuaderno prdctico n.° 9. Vida coti-
diana. Redalizar actividades, y en 2020 por Cristina Buiza y Pura Diaz-Veiga: Actividades cotidianas significa-
tivas para personas con demencia, ambas editadas por la Fundaciéon Matia y el Gobierno Vasco.
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4. Integracion sociosanitariay con el resto de recursos
Clarisa Ramos Feijoo'?

Existen experiencias e iniciativas loables en materia de
coordinacion sociosanitaria. Sin embargo, falta una siste-
matizacion y una consolidacion de la coordinacion entre
los sistemas de servicios sociales y de salud. Esta carencia
se traduce en larealizacion de intervenciones fragmenta-
das, despersonalizadas y no continuadas, que no dan res-
puesta alas necesidades de cuidados de larga duracion,
incluso cuando los recursos pueden estar presentes en la
comunidad.Lacrisisenlasresidenciasdurantelapandemia
COVID-19 no ha hecho mds que evidenciar esta situa-
cion.

Las residencias son dispositivos de los Servicios
Sociales, no del sistema de Salud. Deben generar-
se canales de comunicacién entre ambos sistemas
sin que ello implique “medicalizar” las residen-
cias, porque ello equivaldria a estigmatizar el en-

J

vejecimiento con enfermedad.

N\

La falta de integracién sociosanitaria se evidencia cuan-
do las residencias quedan aisladas de la deseable integra-
cién sociosanitaria que debiera existir para garantizar el
acceso a la salud de las personas mayores que alli viven.

La coordinacién no debe circunscribirse a la voluntad
de las/los profesionales que intervienen, existiendo la ne-
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12 Doctora por la Universidad de Alicante (UA). Trabajadora Social, especista en Gerotologia de la Univer-
sidad de Buenos Aires. Profesora de la UA. Miembro del patronato de la Fundacién Pilares.



cesidad de establecer sinergias entre |los servicios sociales
y los sanitarios, asi como canales y normativas/recomen-
daciones para llevar a cabo esa coordinacion.

A esto se suma la incomunicacion que suele existir entre las/
los profesionales y las propias familias (evidenciadas en dificul-
tades de comunicacion empdtica, accesible y comprensible
que deja a las personas en situaciones de indefension ante
la complejidad de los sistemas que se supone deben darles
proteccion).

4.1.1. La atencion integral: mas alla de lo sociosanitario
Todas las personas somos seres multidimensionales y
nuestras necesidades y expectativas vitales van mu-
cho mas alld de lo que es el dmbito biomédico. Nos
interesa tener un buen estado de salud, pero también
necesitamos para sentirnos bien que otras facetas de
nuestra vida estén cubiertas (situacion econdmica, vi-
vienda, accesibilidad, participacion, afectividad...).

Por eso, desde un modelo de atencién integral y
cenfrada en la persona (AICP) debe tenerse en cuen-
ta esta dimension de integralidad, que es un principio
para la buena atencién, pero también lo es del sistema
organizativo, lo que exige que en la planificacion de los
recursos y las intervenciones profesionales se tenga en
cuenta esta mirada transversal necesaria que se reclo-
ma por algunos autores y Organismos Internacionales
(P. Rodriguez, OCDE, OMS).

4.1.2. Actividades

La infegracién sociosanitaria y con el resto de recursos
requiere, sin duda, de voluntad técnica y politica, pero
existen algunas medidas que pueden irse implemen-
tando desde las residencias y otros centros tfendentes a

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana
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favorecer canales de comunicacién y de mutuo cono-
cimiento entre los sistemas.

1.

Identificar los recursos y servicios de proximidad
del entorno y generar redes y alianzas en la comu-
nidad que aporten valor a la atencion a las perso-
nas mayores que atendemos en los centros y forta-
lezcan el compromiso y la participacion social.
Favorecer el conocimiento por parte de los centros
de salud y de atencion especializada de la reali-
dad de las residencias y procurar un acercamiento
de la/os medica/os de atencidn primaria a sus pa-
cientes que viven en las residencias.

Transferir conocimientos sobre herramientas y me-
todologia de la AICP a administraciones, entidades
tercer sector y prestadores de servicios.

Promover una red colaborativa de trabajo en equi-
po con los Servicios Sociosanitarios para desarrollar
estrategias de prevencion de la dependencia y de
problemas de salud fisica y psiquica.

Los cuidados de larga duracién constituyen una
accioén de politica transversal por lo que la aten-
cién que se brinde en las residencias debe tener
en cuenta esa fransversalidad comenzando por la
integracion sociosanitaria, pero sin olvidar el resto
de recursos de oftros sistemas protectores y de la
comunidad.

5COmo podemos avanzar para que la intfegracion sociosa-
nitaria y con el resto de recursos sea una realidad?

La atencidn a la salud constituye uno de los recursos mds
valorados en la sociedad espanola, pero en la medida en
que la esperanza de vida ha ido aumentando también lo



es el acceso a un sistema de cuidados integral que se pres-
ta fundamentalmente por los Servicios Sociales.

Coordinar ambos sistemas supone un auténtico desafio,
pero de que lo resolvamos con éxito depende la adecua-
da conciliaciéon entre el cuidar y el curar que las personas
merecen para tener una mayor calidad de vida.

En el desarrollo del acceso al derecho a la salud insisti-
mos en que para muchas personas la asistencia médica es
la medida de la calidad en una residencia, pero no pode-
mos olvidar que, si la residencia es un hogar, necesitamos
que exista una atencidn integral e integrada, y la persona
sigue perteneciendo a una comunidad en la cual se ga-
rantizan los satisfactores a todas sus necesidades. Por ello es
tan importante que no aislemos las residencias y que, por el
contrario, las abramos a los servicios que se encuentran en
la comunidad.

4.2.1. Responsabilidad pUblica de los sistemas
sanitario y social

La atencidn a las personas adultas mayores es una
cuestion de madxima responsabilidad por parte de
los Estados, que no se puede dejar librada al azar.
La necesidad de la integracion de los sistemas sa-
nitario y social constifuye una prioridad que si bien
se recoge en muchas normativas no acaba de ser
puesta en marcha por falta de decision politica y en
parte también por una escasa formacidon técnica de
los recursos humanos en la eficacia y eficiencia que
supone para ambos sistemas el tfrabajar de manera
coordinada.

4.2.2. La Interdisciplinariedad
Si enfendemos la atencion a los cuidados de larga du-

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana
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racidn como una cuestion exclusivamente médica nos
estaremos equivocando, pero si solo la vinculamos a
los aspectos sociales también nos habremos olvidado
de otra parte fundamental. La necesidad de la mira-
da interdisciplinar de los equipos es la que da la posi-
bilidad de una mayor calidad en la atencidén ya que
las personas necesitan de una atencién personalizada
que reconozca sus distintas realidades.

4.2.3. El/la profesional de referencia

La presencia de la figura del profesional de referencia
que debe existir en todos los centros ayudard a que,
con la colaboracidn de los equipos técnicos, la aten-
cion se garantice en todos los aspectos que sean ne-
cesarios para cada persona, desde la cercania, gene-
rando una relacidn de confianza, velando por su bien-
estar y apoyando su autodeterminacion.

Para ello, cada profesional de referencia, conlas per-
sonas que toma a su cargo, debe desarrollar distintos
cometidos que permitirdn tener un buen conocimiento
de la persona y a través del mismo generar un marco
relacional que parta del reconocimiento de la misma 'y
que contemple todas las necesidades y anhelos de la
persona para recibir una buena y completa atenciony
continuar adelante con su proyecto de vida.



Anexo: ficha resumen

Consideraciones principales
» La asistencia sanitaria debe garantizarse desde el Sistema Nacional de Salud
que es el responsable de la misma.
» Las residencias son recursos del Sistema de Servicios Sociales y desde el MAICP
promovemos la utilizaciéon de un enfoque “modelo hogar™.
» Para que la residencia sea asumida como una vivienda familiar.
y La persona debe sentir que vive en una residencia como si fuera su hogar.
y El entorno hogareno no responde a un modelo medicalizado, sino que busca
la atencidn sanitaria en los recursos de la comunidad a la que pertenece.
y Es necesario concienciar al sistema sanitario de las necesidades y de los
DERECHOS de atencidn de las personas que viven en las residencias.

y La salud es el resultado del bienestar bio-psico-social por lo que no puede
reducirse a los factores biolégicos, sino a un enfoque interdisciplinar.

Elementos clave

» Responsabilidad publica de los sistemas sanitario y social.
» Interdisciplinariedad.

» Papel del profesional de referencia.

Derechos La salud y la seguridad son derechos especialmente
especialmente vinculados con esta actividad transversal. La salud fisica y
vinculados mental, asi como también la sexualidad.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana
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Toni Vila Mancebo'

Para tratar de la formacion de los equipos profesionales so-
bre la promocion de los derechos de las personas mayores
debemos exponer previomente algunas cuestiones relacio-
nadas con la vision y las dimensiones sobre las cuales se han
elaborado los estudios previos. Concretamente se trata de
precisar el enfoque y determinar su alcance:

a.
o}
C.

El enfoque basado en los derechos.

La inclusion de los deberes.

Los derechos y deberes cuya efectividad estd relacionada
con los profesionales.

Los derechos y deberes en su aplicacion en la vida cotidiana.

5.1.1. El enfoque basado en los derechos

El enfoque basado en los derechos (EBD) surgid de una
iniciativa promovida desde Naciones Unidas a finales
del siglo pasado como un marco conceptual para el
proceso de desarrollo humano y la promociéon de los
derechos humanos.

Este enfoque parte de la Declaraciéon Universal de
los Derechos Humanos (DUDH) que, junto con otros fra-
tados e instrumentos, constituyen el corpus de los dere-
chos humanos internacionales. Entre estos instrumentos
se halla la Convencidn sobre los derechos de las per-
sonas con discapacidad (CDPD), que precisamente se
concibieron en base al EBD y que supone un cambio
de paradigma que supera el modelo asistencialista. Es-
te enfoque evoluciona desde la perspectiva de las ne-

13 Doctor en Pedagogia, Licenciado en Derecho. Investigador del Instituto de Gobierno y Politicas PUbli-
cas (IGOP), Universidad Auténoma de Barcelona.



cesidades a la de los derechos, con lo cual la persona
pasa de ser beneficiaria de ayudas y prestaciones a
constituirse y ser vista como civdadana con sus dere-
chos y deberes. Significa un cambio de visidn en el que
los ciudadanos asumen un papel mds activo en la so-
lucidn de problemas. Debe recordarse que la CDPD es
de aplicacién a las personas mayores en situacion de
dependencia, ya que estas son también personas con
discapacidad, y que Espana firmo y ratificd dicha Con-
vencion y por tanto forma parte del derecho interno.

Declaracion Universal

de los Derechios Humanos

Aprobada por la Asamblea General de Naciones
Unidas en Paris, el 10 de diciembre de 1948.
Articulo 1. Todos los seres humanos nacen libres e
iguales en dignidad y derechos y, dotados como
estdn de razén y conciencia, deben comportarse

fraternalmente los unos con los otros.

Uno de los retos que debe superarse al aplicar este
enfoque, como ya se ha mencionado, es la conver-
sion de los derechos formales en derechos reales. Las
normas internacionales de derechos humanos se con-
cretan en cada Estado mediante la Constitucion, leyes
y reglamentos. En el caso de Espana, la Constitucion
establece que los derechos fundamentales y las liber-
tades se interpretaran de conformidad con la DUDH y
acuerdos internacionales (art. 10.2). Se han aprobado
normas estatales y autondmicas y, en el tema que nos
ocupaq, son destacables la Ley de promocion de la au-
tonomia personas y atencidén a las personas en situa-
cion de dependencia (LAPAD) en el dmbito estatal y
las leyes de servicios sociales en el autondmico.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana
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5.1.2. Inclusidn de los deberes

Se considera que la condicidon de ciudadania estd com-
puesta por derechos y también por deberes, son como
las dos caras de una misma moneda. En este sentido
lo DUDH establece que “Toda persona tiene deberes
respecto a la comunidad, puesto que solo en ella pue-
de desarrollar libre y plenamente su personalidad” (art.
29.1). Por ello, consideramos que deben evitarse acti-
tudes paternalistas que eximan a las personas mayores
del egjercicio de sus obligaciones, siempre que puedan
cumplirlas. Por ello, se ha incluido en esta guia (Parte ter-
cera) el desarrollo de algunas ideas sobre la necesidad
de integrar la consideracion de algunos de los deberes
mas relacionados con la vida cotidiana de los centros.

“Lamentablemente, igual les hemos privado
también de los deberes. Esta filosofia paternalista
de nuestra administracion, en nuestro
caso pues casi les deja sin deberes”.
(Profesional del ambito sociosanitario)

5.1.3. Los derechos y deberes cuyo ejercicio esta
relacionado con las y los profesionales

En los estudios realizados que sirven de base a esta
Guia se optd por iniciar la aplicacion del EBD limitan-
do el campo de actuacion a los derechos y deberes
cuyo ejercicio tuviera relacion con las actividades de
los profesionales y las familias. Es decir que, en el caso
de las residencias y otros centros, se cenfraron en las
acciones en las que los profesionales pudieran actuar
para favorecer o perjudicar el ejercicio de los derechos
y de las obligaciones.



“Entonces yo si pienso que una labor de los
profesionales precisamente es dar a conocer
estos derechos a la propia persona mayor”.
(Profesional del ambito asociativo)

5.1.4. Los derechos y deberes en su aplicacion en la
vida cotidiana

Por otra parte, como también se ha mencionado, el
objetivo principal de esta Guia es ofrecer una vision
practica de la aplicacion real y concreta de los de-
rechos y del cumplimiento de los deberes en el dia a
dia de los centros. Pasar de la retérica a la pragma-
tica. Seguramente todos estamos de acuerdo con
la dignidad de la persona mayor, pero luego en la
practica a veces son tratadas con poco respeto vy,
por ejemplo, no se les pregunta coémo quieren ir ves-
tidas.

“Leyes hay suficientes que garantizan,
por lo menos, los derechos fundamentales,
pero luego es que en la realidad no se cumplen”.
(Grupo triangular profesionales
del ambito juridico)

5.2.1. Contenido de la capacitacion

El contenido de la capacitacién, que debe ser eminen-
temente prdctica y participativa, se articularia en torno
a fres grades grupos de derechos (dignidad, autono-
mia y capacidad de decidir; igualdad, libertad y segu-

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana




O
C
O
%
[0)
o

Re}
€
O
C

o
o]
<

O
o
O
a
wv
o

O

o
C

0
O
O

e,
C
o]

L

o
[O)

©

(%]

Re;
o]

O

»

ridad; participacion y relaciones familiares y sociales) y
a los deberes.

En cada uno de los mismos deberian fratarse cinco
cuestiones clave relacionadas con la residencia o el
centro donde se imparte la formacion:

* Referencias legales bdsicas.

Internacional )

z T

Declaracién Universal derechos Humanos.
Convencion sobre los derechos de las personas
con discapacidad.

»n

Estatal »

Ley de promocion de la autonomia y atencidén
a las personas en situacion de dependencia (LAPAD).

»n

Autondmico »

Leyes de servicios sociales.
Reglamentos de desarrollo (Carteras de servicios, derechos
subjetivos,...).

»

Local »

Ordenanzas municipales.

»

Residencia/ »
Centro de dia

Reglamento de régimen interior.

» Significado de los derechos en la vida cotidiana.

* Situaciones en que son vulnerados los derechos con
mayor frecuencia.

« Situaciones en las que no se exige el cumplimiento
de los deberes.

* Motivos de la vulneracién de los derechos y de la no
exigencia de los deberes.

Para

orientar los contenidos a desarrollar en estos

cuatro dmbitos, se recogen de los resultados obtenidos
en la investigacion desarrollada en 2019, los que apa-
recen en la tabla siguiente.



DERECHOS Y DEBERES RELACIONADOS CON LA DIGNIDAD,
LA AUTONOMIA Y LA CAPACIDAD DE DECIDIR

SIGNIFICADO DE LOS DERECHOS SITUACIONES EN QUE SON
DE LAS PERSONAS MAYORES EN | VULNERADOS LOS DERECHOS
LA VIDA COTIDIANA CON MAYOR FRECUENCIA

» Acceso d la informacién comprensible.

~
=

Identificacién de los momentos y
sifuaciones en los que no se favorece:

» Tomar decisiones sobre asuntos que les | ) El derecho a la informacidén
afecten. compresible, suficiente y veraz.

» Respeto a suimagen, sus gustos, » El derecho a la autonomia
costumbres... y capacidad de decidir.

» Respeto a laintimidad, honor » El derecho a recibir una atencién de
e imagen. calidad bio-psico-social.

» Poder permanecer en su entorno. » La libertad de circulacion y residencia.

» Disponer de proteccioén juridica » El derecho al honor, a la infimidad y a
efectiva. la propia imagen.

» Disponer de sus bienes y patrimonio. » El derecho a la sexualidad.

SITUACIONES EN QUE NO SE MOTIVOS DE LA VULNERACION

EXIGE EL CUMPLIMIENTO DE LOS DERECHOS Y DE LA NO
DE LOS DEBERES EXIGENCIA DE LOS DEBERES

Identificacién de momentos » Imagen negativa de las personas
y situaciones en los que: mayores en situacién de
dependencia.

~
=z

y No se exige que estén informados de | » Discriminacién por edad (edadismo).
las normas de la residencia y que las
cumplan.

y Se impide el desempeno de sus » Trato paternalista e infantilizacién.
responsabilidades para ganar
fiempo o por actitudes paternalistas.

y No denuncian los malos tratos o » Desempoderamiento y heteronomia.
faltas de respeto.

y No tratan con respeto alos » Falta de formacion de los
familiares, companeros profesionales sobre cuidados
y profesionales. y derechos.

=

=

y Disponer de proteccion juridica » Falta de adecuacion al ritmo de las
efectiva. personas mayores.

y Disponer de sus bienes y patrimonio.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana

Fuente: Derechos y deberes de las personas mayores en situacion de dependencia y su ejercicio en la
vida cotidiana. Fundacién Pilares para la Autonomia Personal, 2019.
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5.2.2. Fases de la capacitacion

Con el fin de que las y los profesionales dispongan de co-
nocimientos sobre los derechos y deberes de las perso-
nas residentes en su aplicacién cotidiana, se recomienda
establecer una sesion inicial practica-reflexiva, especial-
mente sobre aquellas situaciones en las que se haya de-
tectado su vulneracidon con mayor frecuencia. Posterior-
mente, deberia establecerse un programa de formacion
continuada (de 2 a 4 sesiones anuales) de desarrollo de
técnicas y capacidades para todo el equipo profesional
de los centros, que se podria dividir por grupos, segun las
funciones que realizan y las dimensiones del centro.

La formacioén de las y los profesionales debe ir acom-
panada también de la capacitacion de las propias
personas mayores a las que se atiende, con el fin de
empoderarlas sobre sus derechos y deberes y para que
puedan desarrollar una conducta asertiva.

5.2.3. Métodos y técnicas

La capacitacion puede ser presencial u online, indivi-

dual o en grupo, segun las caracteristicas del centro

y el objetivo de formacion a desarrollar. En todo caso,

se considera recomendable incluir algunas sesiones de

tipo participativo realizadas en grupo.
Las técnicas mds aconsejables para la capacitacion
son las siguientes:

* Talleres participativos en los que se combine la teo-
ria con la actividad prdctica que realizan los distin-
tos profesionales respecto alos derechos y al cumpli-
mento de los deberes, de manera que se facilite la
intervenciéon e interaccién de todos los profesionales
que participan.

* Debates sobre casos concretos ocurridos en la re-



sidencia o en el centro, relacionados con los dere-
chos y deberes de los usuarios

* Cdpsulas de formacion audiovisuales breves (de 5 a
10 minutos) sobre cada uno de los diferentes dere-
chos y deberes de las personas mayores, elaborados
por expertos.

Anexo: ficha resumen

Consideraciones principales

» El Enfoque Basado en los Derechos Humanos (EBD) constituye la base de la

formacién de los profesionales en la materia, si bien circunscrito a los elementos

siguientes:

)y Incluye los deberes.

y Solo tiene en cuenta los derechos y deberes relacionados con la prdctica
profesional en su aplicaciéon cotidiana.

Se sugiere que en el diseno de la formacién esta se centre en los tres grupos de

derechos siguientes:

y Dignidad, autonomia y capacidad de decidir.

y Igualdad, libertad y seguridad.

y Participacion social y relaciones familiares y sociales.

Y en los correspondientes deberes de los residentes.

El contenido de la formacion debe incluir:

y El conocimiento sobre la legislacién bdsica.

y Elsignificado de los derechos en la vida cotidiana.

)y Las situaciones en que son vulnerados los derechos con mayor frecuencia.

)

)

=

)

=

z T

Las situaciones en que no se exige el cumplimiento de los deberes.
Los motivos de la vulneracién de los derechos y de la no exigencia de los
deberes.
Fases de la formacioén
) Inicial
y Continuada
Métodos y técnicas:
y Presencial/online.
y Individual/en grupo
)y Talleres
)
)

=

=

Andlisis de casos
Capsulas de formacion

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana




Elementos clave

» Enfoque basado en los derechos.

» Normas intfernacionales sobre derechos humanos y normativa espanola de
aplicacion.

» Ejercicio de los derechos y deberes en la vida cotidiana.

» Formacioén inicial y continuada.

Derechos El cardcter formativo de esta accidn trasversal incluye todos
especialmente los derechos de la Guia, ya que su objetivo es la capacitacion
vinculados de los profesionales para que en el ejercicio de sus funciones

respeten y favorezcan la prdctica de los derechos de las
personas residentes y faciliten el cumplimiento de sus deberes.

Para saber mas:

L. GUendel (2020): Politicas publicas y Derechos Humanos. Dis-
ponible en: https://www.revistacienciassociales.ucr.ac.cr/
images/revistas/RCS?7/08.pdf.

Vild, A.; Rodriguez, P. y Dabbagh, V.O. (2019). Derechos y de-
beres de las personas mayores en situacion de dependen-
cia y su gjercicio en la vida cotidiana. Madrid: Fundacion
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Segunda Parte
Derechos a identificar
y a promover para
que se ejerciten en la
vida cotidiana de las
residencias y otros
centros
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Teresa Martinez Rodriguez

Este derecho parte de la consideracion de que toda per-
sond, con independencia de sus caracteristicas, circuns-
tancias o comportamientos, es poseedora de dignidad, es
decir, es valiosa por el mero hecho de ser un ser humano vy,
por tanto, siempre es merecedora de respeto.

La dignidad se concreta y se desarrolla, en Ultimo térmi-
no, desde la subjetividad, es decir desde lo que la persona
considera una vida digna para ella misma. Esta aprecio-
cién se vehicula a fravés de la realizacion de proyectos de
vida propios y singulares. El derecho de quienes reciben cui-
dados a ser tfratadas con respeto hacia lo que la persona
es, piensa, siente y desea es, en este sentido, nuclear.

En los diferentes contextos de cuidados de larga duro-
cion las acciones transversales expuestas anteriormente tie-
nen una gran relevancia en cuanto a su capacidad para
facilitar un enfoque de atencion basado en el gjercicio de
los derechos individuales. Dos de estas acciones tfransversa-
les: conocimiento y reconocimiento, y comunicacion y em-
poderamiento, guardan una especial relacion con el dere-
cho de que todas las personas recibban un frato respetuoso.



En primer lugar, como ya se ha dicho, conocer y recono-
cer a la persona que precisa cuidados, implica desarrollar
una mirada que desde el conocimiento de la globalidad
del ser humano capte su diferencia individual y el valor que
ésta tiene.

En ocasiones, sobre todo en servicios que afienden a
muchas personas con patologias y dificultades diversas,
podemos acabar viendo enfermedades antes que perso-
nas. Esta vision fiende a ignorar las diferencias individuales
y, en consecuencia, homogeneiza la atencion y el trato.
También puede llegar a ser habitual que la atencion se or-
ganice segun tareas y tratamientos, priorizando éstas a las
necesidades y preferencias de las personas. Es decir, existe
el riesgo de acabar viendo antes tareas que personas.

Desde esta mirada, cenfrada en la enfermedad y en la
tarea, es muy dificil captar y relacionarse desde el valor de
la diferencia, algo indispensable para desarrollar un trato
respetuoso.

El derecho a un trato respetuoso se ve especialmente
amenazado en quienes tienen un deterioro cognitivo avan-
zado. Con gran frecuencia en estas personas se aplica la
narrativa de la “muerte en vida”, la cual provoca una vision
de pérdida del estatus de "“persona completa” y, por tan-
to, con escasas posibilidades de ser consideradas como al-
guien con agencia y valor. El ejercicio de un trato respetuo-
so ante alguien que se considera que ha perdido su valor
O que incluso en ocasiones se aprecia como algo negativo
(disvalor: carga, molestia, problemal), es mision imposible.
Esta es una mirada que atenta claramente contra la digni-
dad de la persona.

En segundo lugar, el derecho a recibir un trato respetuoso
se despliega desde una comunicacion empoderadora, lo
que significa que quien cuida se relaciona con las perso-

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana
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nas dando apoyos personalizados para que sigan teniendo
y desarrollando control (directo o indirecto) sobre su vida
coftidiana y viviendo segun sus preferencias, metas y valores.

La comunicacion potenciadora o empoderadora, con-
templa y atiende las diferentes necesidades humanas, que
no solo son fisicas y corporales, sino también de indole psi-
coldgica, social y espiritual. Por el confrario, un entorno de
cuidado detractor es el que obvia o desatiende estas nece-
sidades psicosociales.

En el dmbito del cuidado de las personas con demencia.
Tom Kitwood senald cinco necesidades psicosociales univer-
sales (confort, identidad, apego, ocupacion e inclusion) afir-
mando que éstas permanecen incluso cuando éstas presen-
tan un deterioro cognitivo muy avanzado. También afirmé
que cuando la persona no tiene cubiertas estas necesidades
humanas, experimenta sufrimiento, o que puede ser el ori-
gen de expresiones intensas de malestar emocional, en oco-
siones catalogadas como alteraciones del comportamiento.

Una comunicacion empoderadora reconoce las distintas
necesidades de la persona, que ademds pueden ser cam-
biantes, desplegando actitudes y habilidades comunicati-
vas que integran la escucha, la empatia y una actuacion
compasiva comprometida en reducir el sufrimiento humano.

En resumen

En los contextos de cuidados de larga duracion el derecho de las
personas a ser reconocidas como tales y a ser fratadas con respeto,
fiene ver con dos cuestiones:

» Con una mirada que sepa ver la singularidad de cada persona y
apreciar su valor, frente a la vision centrada en la enfermedad, la
uniformidad o las tareas profesionales.

» Con el desarrollo, en coherencia a esta mirada, de unas habilido-
des que permitan comunicarse desde el empoderamiento de la
persona, infegrando escucha, empatia y actuacion compasiva.



Cabe distinguir tres niveles de actuacion necesarios y com-
plementarios. Van desde la accion individual en las interac-
ciones del dia a dia, pasando por el desarrollo de medidas
concretas en los servicios que faciliten el ejercicio de este de-
recho, hasta llegar al ineludible compromiso organizacional.

1.2.1. En el dia a dia, en nuestras interacciones

cotidianas

* Relaciondandonos desde la escuchaq, la empatia y la
compasion. Escuchando lo que la persona siente, lo
qgue necesita, lo que para ella esa ahora realmente
importante. Comprendiendo lo que siente y transmi-
tiendo que la comprendemos. Comprometiéndonos
en aliviar su sufrimiento y buscando alternativas po-
sibles.

* Facilitando que las personas se expresen y compar-
tan sus vivencias, sus alegrias y sus preocupaciones
o temores. Posibilitando el didlogo a tfravés de inte-
racciones socioafectivas donde no solo hablemos
de asuntos relacionados con tareas y cuidados. En
este tipo de contactos, las personas se sienten trata-
das como personas y no solo como cuerpos sobre los
que se actua.

» Garantizando la personalizaciéon del cuidado. Adap-
tadndonos en la medida de lo posible a lo que cono-
cemos de la persona, a su ritmo, a sus preferencias.
Siendo flexibles y evitando las atenciones uniformes
qgue homogeneizan el trato.

* Conociendo lo que para la persona es realmente im-
portante y significativo en su dia a dia. Apoyando
su proyecto de vida, respetando sus preferencias, su
modo de vida y sus valores.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana
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“No es un capricho. Que a Rosa la banen solo
mujeres es muy importante. Siempre ha sido muy
religiosa, ensenarse desnuda lo consideraba un
pecado. Respetar esto es bueno para ella
y también para quien la ayuda porque asi no se
agita y se bana con tranquilidad”.
(Sandra, su auxiliar de referencia)

“Cuando le ayudo a levantarse sé que lo
primero es abrir la ventana, luego dar la luz al
lado de su cama y darle sus gafas, sonreirle y
darle los buenos dias. Le llamo Don José y le trato
de usted porque es como siempre le han llamado
los que no eran de su familia.
iEsto ayuda mucho a que empiece bien el dia!”.
(Geli, auxiliar del SAD)

* Relacionandonos desde una consideracion y un tra-
to adulto. Cuidando que nuestro lenguaje y nuestras
dindmicas relacionales no trate a personas adultas
como si fueran ninos o ninas. No es necesario utilizar
un tono infantil para expresar afecto, cordialidad y
cercania.

» Dispensando un trato amable, cercano y cdlido. Evi-
tando especialmente que la persona se sienta apre-
surada, reprendida o avergonzada cuando tiene di-
ficultades en su dia a dia o se accede a su intimidad.
Evitando también el exceso de confianza 'y, como se
acaba de senalar, el trato infantil.



* Usando un lenguaje potenciador. Utilizando palabras
y expresiones respetuosas, positivas, no estigmatizado-
ras, no cosificadoras, que no etiqueten, que no danen
el honor, que eviten el paternalismo y la infantilizacion.

* Mostrando interés, afecto y calma. Esto es especial-
mente importante en las personas con demenciaq,
quienes pueden no entender nuestras palabras, pero
siguen captando nuestro estado emocional. Hemos
de recordar que las emociones se fransmiten y se con-
tagian, tanto las positivas como las negativas.

» Relacionandonos desde la honestidad y creando rela-
ciones de confianza. Porque en ocasiones no fodo es
posible ni podemos llegar a todo. Es necesario decir la
verdad, sin acritud, evitando la rudeza y los reproches,
explicando la situacién, los motivos o limites existentes
de una forma serena y que pueda ser comprendida,
evitando que la culpa o nuestro malestar recaiga en
las dificulfades o carencias que la persona pueda te-
ner.

1.2.2. Compromiso de la organizacién

No podemos perder de vista que el ejercicio de es-
te derecho, al igual que el del resto, precisa tener en
cuenta que el cuidado se presta siempre desde mo-
mentos y contextos relacionales. Los distintos actores
del cuidado (personas que reciben cuidados, profe-
sionales, responsables, familiares, voluntarios) conviven
y se relacionan dentro de un marco sistémico. Sus vi-
siones, expectativas y necesidades —diversas e incluso
cambiantes— pueden parecer, en algunos momentos
o en relacidon a ciertas cuestiones, contrapuestas, aun-
que, la mayor parte de las veces sean, en realidad,
compatibles y complementarias.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana




Por ello, es imprescindible que exista un claro vy visible
compromiso y liderazgo por parte de las organizaciones.
* Propiciando un necesario alineamiento en cuanto ala

vision hacia las personas que precisan cuidados y en

cuanto a la buena prdctica profesional para cuidar a

las personas y apoyar vidas significativas.

* Valorando, apoyando y cuidando a quienes cuidan y
acompanan. Los y las profesionales necesitan orienta-
cion, formacion, motivacion, reconocimiento y apoyos
eficaces. Solo asi podrdn dotar de sentido a su trabajo.

* Avanzando hacia marcos organizativos que sean
flexibles y admitan caminos de cambio y transforma-
cion. Creando, para ello, espacios de reflexion y de
encuentro participativo.

Como se dijo en la Infroduccion de esta publicacion, cabe
recomendar la utilizacion de diversas medidas e instrumen-
tos que, tras haber sido pilotadas en una fase del estudio
realizado previomente, mostraron una especial capacidad
para facilitar el ejercicio de este derecho y todos los que
siguen en esta Segunda Parte de la Guia. Se recuerda que
en el Anexo puede encontrarse una descripcion de las mis-
mas, las cuales se resumen en la tabla siguiente:

Protocolo de ingreso En este documento se propone prestar especial
atenciéon a la escucha, al ritmo de adaptacion
de cada persona. Se senala la importancia que
desde el primer momento la persona y la familia
se sientan escuchadas, valoradas y apoyadas,
evitando rupturas bruscas con su modo de vida
previo, sus preferencias identitarias y sus rutinas
de bienestar.
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Promover que las personas
decoren y lleven sus objetos y
enseres a la residencia, sobre
todo, para personalizar lo
mdximo posible su habitacién

Las pertenencias y objetos significativos son una
parte importante para reforzar la identidad
personal y mediadores potentes para
comunicarse, conocer y valorar a la persona
desde su historia singular.

Informacién y comunicacion
en residencias

En estas medidas se proporcionan claves para
la buena comunicacidén verbal y no verbal, asi
como pautas y ejemplos para practicar la
escucha activa y la empatia.

Los 10 Mandamientos

Este instrumento permite priorizar, recoger y
consensuar las principales preferencias de la
persona en su atencién cotidiana. Las preferen-
cias personales, sobre todo cuando responden
a modos de vida y valores personales, permiten
mantener la identidad de la persona y percibir
control sobre el entorno.

Aplicacioén instrumentos
de Calidad de Vida

Permiten conocer cémo la vida cotidiana
afecta ala calidad de vida segun apreciacién
de la propia persona o allegados.

Garantia de participacion

de la persona mayor en su Plan
de Atencién (Informar, aportar
y firma de conformidad)

La presencia de la persona, y en su caso su
familia, en el diseno y seguimiento del plan de
atencidon permite reconocer a la persona como
agente activo y no como receptor pasivo de los
cuidados que otros deciden. El otorgamiento de
este rol ya es en si mismo una expresion clara del
reconocimiento del valor de la persona.

Documento para profesionales
del compromiso
de confidencialidad

La garantia de confidencialidad sobre la
informacidén personal parte del reconocimiento
de la persona como duena de su vida e
informacidn y asuntos privados.

Preservacion de la intimidad
en las habitaciones
de las personas mayores

Estas medidas reconocen el valor de la persona
en cuanto que la reconocen como propietaria
de su vida, de su cuerpo, de su espacio, y con
derecho a proteger su infimidad.

Guia para la elaboracién del
documento de voluntades
anticipadas

Realizar decisiones por anticipado permite garan-
tizar que la persona va a ser tratada de la forma
que ella ha elegido y que de este modo conside-
ra un frato respetuoso a su persona y voluntad.

Carta de derechos y deberes
de las personas mayores.

Los derechos y deberes escritos y aplicados al
contexto concreto de cuidados situan el

marco del muto respeto, de la convivencia,
evitan prdcticas inadecuadas y permiten control
sobre lo pactado y lo esperado.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana




Carlos Mirete Valmala'

Garantizar y favorecer el derecho a la informacion se susten-
ta en buena medida sobre la accion transversal referida a la
Comunicacion y Empoderamiento de la persona y también
se complementa con la Medida 3 del Anexo (informacion y
comunicacion). Comunicarnos bien resulta esencial denfro de
una cultura de respeto y buen trato a la persona.

Mediante la observancia del derecho concreto a la infor-
macion, nos referimos a la obligacion de que la persona reciba
informacion sobre ella o sobre las cuestiones que le afectan de
manera que éstaresulte verdadera, completay comprensible.

Se frata de un derecho fundamental. Por ello, en la Consti-
tucion Espanola aparece, en su articulo 20, el derecho a recibir
informacion veraz.

Ofros importantes textos juridicos recogen este Dere-
cho, como la Ley de promocidon de autonomia personal
y atencion a las personas en situacion de dependencia
—LAPAD— (Derecho a recibir, en términos comprensibles y ac-
cesibles, informacion completa y continuada relacionada con
su situacion de dependencia, Art 4) y la Convencidn de Nacio-
nes Unidas sobre los Derechos de las Personas Con Discapaci-
dad, del ano 2006 (derecho a recibir y facilitar informacion e
ideas en igualdad de condiciones con las demds, Art 21). Que
ambos textos —entre ofros— insistan en un Derecho que ya es
reconocido tiene algunos motivos claros.

» El derecho ala Informacidén es un derecho de especial importancia.

» Es un derecho que encuentra trabas —en su mayoria sociales y culturales— para
ser disfrutado por las personas que tienen situaciones de vulnerabilidad, fragilidad o
dependencia y por las personas mayores y con discapacidad de manera general.
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14 Licenciado en Sociologia por la Universidad Complutense de Madrid. Consultor y formador en atencion
integral y centrada en la persona.



Para comprenderlo mejor tenemos un buen ejemplo en
el derecho a la informacién sanitaria que recoge la Ley ba-
sica reguladora de la autonomia del paciente y de dere-
chos y obligaciones en materia de informacién y documen-
tacion clinica (41/2002).

“Los pacientes tienen derecho a conocer, con moti-
vo de cualquier actuacion en el dmbito de su salud,
toda la informacién disponible sobre la misma (...)
Ademads, toda persona tiene derecho a que se res-
pete su voluntad de no ser informada. La informa-
cion (...) comprende, como minimo, la finalidad y
la naturaleza de cada intervencidn, sus riesgos y
sus consecuencias”.

N\ J

Partiendo de estas obligaciones, en esta Guia enfatiza-
mos que este derecho se cumple cuando cada persona
mayor tiene pleno conocimiento de la informacidn sobre si
misma respecto de las cuestiones que le atanen, Para ello,
deberemos asegurarnos de que la persona ha comprendi-
do perfectamente la informacién que suministremos.

“Antes no nos dabamos cuenta de que la persona
podia tomar decisiones. Las tomabamos nosotras
y no le comunicabamos nada a ella. No paso
mucho tiempo desde que comenzamos a
preguntar sobre qué es lo que realmente querian
y nos molestdbamos en informarles y resolver
sus dudas hasta que comprobamos que pueden
y realmente quieren decidir por ellos mismos”.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana

(Angeles, gerocultora de un centro de dia)
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Cuando cuidamos el derecho a la informacién:

)

=

Orientamos las acciones e intervenciones con mayor efectividad
y sentido.
Reforzamos la capacidad de la persona para el gjercicio de la

=

autonomia y la toma responsable de decisiones.

=

Optimizamos la percepcién de la persona como sujeto valioso
para la entidad y los profesionales.

=

Provocamos mejoras en distintos dmbitos que refuerzan
la condicién de persona y la atencién personalizadas.

Para hacer efectivo este derecho funcionan acciones como:

1 Desarrollar mecanismos de garantia: implementando medidas (instrumentos
y normas sancionadoras y compensatorias) que obliguen a respetarlo y que
permitan a la persona mayor protegerse cuando este derecho resulta
directamente, violado o socavado.

2 Promover su ejercicio: estableciendo las condiciones o circunstancias
mediante las que tal derecho puede ejercerse y/o disfrutarse sin frabas.

La informacién accesible constituye el primer paso para
consolidar una cultura de atencidn verdaderamente cen-
trada en la persona, debido a que:

* La propia provision de informacion veraz, completaq,
comprensible y comprendida, utilizando técnicas apro-
piadas (empatia, comunicaciéon efectiva, adecuacion
del mensaje y la validacion de la compresion del mismo
por parte de la persona) refuerza también su autonomia
y suU propia capacidad para ejercerla de forma respon-
sable.

* Asi mismo, refuerza colateralmente la integraciéon en
nuestro entorno de trabajo del Enfoque Basado en De-
rechos (EBD) y de la AICP, distintivos de una cultura de
cuidados y apoyos coherente con la dignidad humana.

* Esta cultura se construye sobre el buen trato y la consi-
deracion respetuosa por la persona desde el reconoci-



miento de sus capacidades y valores, como se ha pre-
sentado en el capitulo anterior.
* Se define y refuerza un escenario en el que el equipo profe-
sional se responsabiliza de promover el ejercicio de derechos
y la asuncion de deberes, adoptando roles favorecedores
para su ejercicio por parte de todas las personas en el centro.
Tal escenario deseable es aquel que no requerird ya de
instrumentos que nos obliguen a garantizar este derecho,
sino que nuestra propia cultura de apoyos es la que de for-
ma natural permite y favorece —y también garantiza— el
ejercicio real del mismo bajo un continuo de acciones em-
poderadoras y capacitadoras que maximicen también el
control de la propia vida de la persona.

Recvuerda:

» Las acciones que implementemos para garantizar este Derecho
deben contemplar con cardcter previo los principios y
actuaciones descritos sobre Comunicacion y Empoderamiento
(Accion Transversal 2).

» De manera especial, deberemos reforzar el esfuerzo cuando
acompanamos y cuidamos a personas con deterioro cognitivo o
demencia.

» Los retos comunicativos que la persona nos pueda presentar no
implican que el derecho a recibir informacién veraz y a la toma
de decisiones derivadas deba ejercerse con menor intensidad.

2.2.1. Implementacién de mecanismos que
garanticen el derecho a la informacién

Se garantizard como primer paso entre el equipo profe-
sional el conocimiento del significado del derecho, im-
portancia, bondades y de las consecuencias que tiene
el ejercicio o no del mismo. Resulta esencial informairr,
formar y establecer los insfrumentos que lo faciliten.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana
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Asi, cuando la persona mayor, su profesional de re-
ferencia o cualquier otro profesional conoce que la in-
formacion que se fransmite no es completa, veraz, o no
ha sido comprendida en su totalidad, existirdn garan-
tias para que la informacion adecuada le sea provista
0, incluso, puedan activarse medidas sancionadoras o
compensatorias.

Algunas ideas que podemos implementar:

Formar a las/os profesionales sobre el derecho a la informacién y sobre técnicas
de comunicacion efectiva que lo refuercen, sensibilizando también
periddicamente a todo el personal del centro sobre su relevancia.

Desarrollar protocolos para que cada profesional pueda validar que la
persona ha comprendido la informacion que le ha transmitido.

Formar y/o informar a las personas usuarias y a sus familiares sobre este
derecho vy su importancia para la calidad de vida de la persona.

Infroducir explicitamente este derecho en la carta o catdlogo de derechos y
obligaciones de las personas mayores, asi como en el Reglamento del centro,
que incorporard las acciones, compensaciones o sanciones que se deriven ante
su incumplimiento.

Establecer protocolos y canales de reclamacion que las personas puedan
utilizar cuando este derecho no se estd garantizando parcial o completamente.

Desarrollar érganos de supervision del cumplimiento del derecho, de la validez
de los insfrumentos que se emplean y para la mejora confinua del centro y de
sus profesionales para garantizarlo.

Facilitar instrumentos de comunicacion alternativa y aumentativa y vias para
proveerse de estas antes nuevas necesidades sobrevenidas.




“Es importante que los trabajadores estén
formados en cuestiones éticas y en derechos,
pero hemos notado que es cuando interactiian
y se comunican con la persona de igual a igual
cuando toman realmente conciencia de que
tienen a una persona delante... con todos sus
derechos, claro. No s6lo respetan sus decisiones...
sino que les animan a que no dejen que sean
otros quienes decidan por ellas”.
(Concha, directora de residencia)

El establecimiento de medidas como las sugeri-
das garantiza una “malla de seguridad” para que,
en cualquier circunstancia, este derecho pueda ser
disfrutado. Deben entenderse como una base sobre
la que seguir construyendo una cultura de atencion
respetuosa y favorecedora del ejercicio de este de-
recho y del resto.

2.2.2. Establecimiento de las condiciones que
permitan disfrutarlo

Como se ha senalado, reconocer un derecho puede
por si mismo no resultar suficiente para que éste sea dis-
frutado por todas las personas. En nuestros centros per-
viven formas de trabajar -que llamamos asistencialistas-
determinadas por concepciones y patrones culturales
que obligan al profesional a adoptar un rol de protec-
tor de la salud y la seguridad de la persona por encima
de ofros derechos y, en especial, de su autonomia y
libertad, con lo que la informacién suele proveerse de
forma que garantice primordialmente los primeros.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana




O
C
O
%
[0)
o

Re}
€
O
C

o
o]
<

O
o
O
a
wv
o

O

o
C

0
O
O

e,
C
o]

L

o
[O)

©

(%]

Re;
o]

O

Es esencial que sepamos equilibrar y ponderar am-
bos grupos de derechos, para lo que tendremos que
comenzar garantizando una buena informacion.
Observaciéon para detectar si en nuestro centro sucede
que:

Las personas carecen de informacion suficiente y comprensible, limitando asi su
capacidad para la toma de decisiones.

La informacién que se facilita a las personas sobre las cuestiones que les
afectan es parcelada o no abarca de manera integral sus necesidades.

La informacidn se fransmite a los acompanantes (normalmente familiares) en
vez de a la propia persona mayor.

»n

Se oculta deliberadamente informacién pertinente para la persona

(sea porque no se cree que pueda ser capaz de asimilarla, porque se infenta
evitar un malestar o, en el peor de los casos, por conveniencia o comodidad
para las personas que cuidan).

La transmision de la informacién no se adapta a las capacidades de la persona
0 nNo nos aseguramos de que ella ha comprendido.

Una vez que el/la profesional identifique situaciones
como las senaladas y su frecuencia, desarrollard a con-
tinuacion las posibles estrategias para evitar que ocu-
rran.

2.2.3. ;Cudles son las causas por las que se produce

una informacién inadecuada?

* Prevalencia de un enfoque de los cuidados pura-
mente asistencial (el equipo profesional actua como
meros dispensadores de cuidados concebidos estos
como “tareas” o “carga”).

* Rigidez hacia la adopcidén de un enfoque verdade-
ramente centrado en la persona en el que la calidad
de los cuidados recibidos y percibidos por la persona
sea el eje.



* Insuficiente conocimiento y re-conocimiento de la
persona desde su singularidad y, con ello, de su valor
infrinseco.

* Considerar las necesidades psicosociales de la per-
sona de poca o secundaria importancia

* Etiquetar a la persona para la atencién en base al
grado de deterioro sin tener en cuenta sus capaci-
dades y fortalezas.

* Infantilizacién y/o paternalismo en el frato con la
persona.

“Es cierto que nos hemos visto un poco inseguras
cuando hemos podido parar las tareas
y sentarnos a hablar con la persona. Aprender a
comunicarse bien no es facil, pero los resultados
merecen la pena. Creo que ahora que son
escuchadas y tenemos mas cuidado
en informarles bien son mucho mas felices...
y nosotros los trabajadores también”.
(Fernando, fisioterapeuta de una residencia)

Algunas ideas para mejorar la efectividad del dere-
cho a la informacion:

» Elaborar guias de buenas prdcticas para la comunicacién con la persona
y para la fransmisién de informacidn junto con un repertorio de recursos.

» Promover que el equipo profesional conozca y utilice técnicas adecuadas de
comunicacién: escucha activa, empatia, comunicacién potenciadora y no
detractora, comunicacién verbal y no verbal, asi como habilidades y
estrategias para facilitar la comprension...

» Realizar reuniones peridédicas de trabajo en equipo en las que poder elevar los
aprendizajes vy las dificultades sobre la correcta transmisién de informacion a la
persona.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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» Evaluar de manera peridédica la calidad en las comunicaciones que se realizan
e identificar oportunidades de mejora.

» Preguntar con asiduidad y recabar periddicamente la satisfaccion de las
personas y de sus familiares con respecto a la calidad de la transmisidon
de informaciéon para la toma de decisiones.

» Establecer comisiones de frabajo que puedan apoyar la resolucidén de
cuestiones éticas, problemdticas u oportunidades que puedan presentarse
en la efectividad del derecho a la informacién.

“Nosotros mismos siempre le deciamos a mi
padre lo que tenia que hacer y lo que era bueno
para él sin molestarnos en informarle bien.
Hasta nos choc6 que en el centro se preocupasen
de que tomase sus propias decisiones, tras ser

informado adecuadamente, y le apoyasen en todo
momento para ello. El y nosotros estamos mucho
mas felices. Ahora entiendo que mi padre debe
seguir decidiendo lo que quiere... y soy el mayor
critico conmigo mismo por haberle tratado asi”.
(Carlos, padre de una persona mayor
que asiste a un Centro de dia)

Asumiendo que consolidar cambios en este sentido
puede suponer un proceso prolongado, tengamos en
cuenta que existen dreas de especial interés para la
persona sobre las que puede resultar sencillo dar los pri-
meros pasos en la provision adecuada de la informa-
cion. En el cuadro siguiente se citan algunas, indicando
también su conexién con otfros capitulos de esta Guia.
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1 Informacién antes de la llegada al centro

» Establecer encuentros y/o visitas con la persona y su familia en
los que poder facilitar toda la informacién necesaria sin olvidar
la comprobacién de que la misma ha sido bien comprendida y
favorecer que nos fransmitan todas las dudas o cuestiones
que le inquieten (aplicar Protocolo de ingreso, que puede
encontrarse como medida nUmero 1 en el Anexo).

2 Derechos y obligaciones de la persona en el centro

» Hacer conocedora a la persona de ambos explicando bien la
importancia de su observancia. La carta de derechos y deberes
(medida 10 del Anexo) no debe ser un documento sin valor ni
utilidad, ni su comunicacion un mero formalismo.

3 Informacién y capacitacion para su participacion
en el Plan de atencién

» La persona tiene el derecho a participar activamente en su
elaboracién. Capacitarla y apoyarla para consensuarlo exige
suministrar informacion veraz y comprensible sobre: actividades
coftidianas y horarios, intervenciones terapéuticas, relacién con
otras personas y profesionales, atenciones a sus necesidades psi-

coafectivas... (Revisar la Medida 6 del Anexo y el Derecho 3 que
se describe en el capitulo siguiente de esta Guia: Autonomia y
participacion en los planes de atencion).

4 Eleccion y disefio de actividades personalizadas

» Las actividades con sentido —sean terapéuticas, cotidianas o
recreacionales— exigen que la persona conozca su sentido, su
contenido e incluso que puedan haber sido escogidas o desa-
rrolladas por ella. Para ello, la provisién de informacién completa
y comprensible resulta esencial. (Revisar derecho 4: Derecho a
desarrollar una vida significativa y con sentido)

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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“Para mi lo importante son los afectos,
ver cOmo me quieren y se preocupan por mi y por
que esté bien..., que me informen y me pregunten
ja veces incluso demasiado! Me encanta charlar
con las chicas en vez de como era antes: todo el
rato haciendo cosas y diciéndome lo que tocaba
hacer. Ahora me siento muy querida”.
(Aurora, 83 anos, vive en una Residencia)

Existirdn cuestiones que pueden exigir un mayor
esfuerzo por parte del equipo profesional en la
transmision de la informacion y en la comproba-
cion de que la misma ha sido adecuadamente com-
prendida.

Por ejemplo, cuando se elaboran documentos co-
mo el Consentimiento informado y Decisiones An-
ticipadas o para la toma decisiones sobre activi-
dades preferidas que implican riesgos.

Las consecuencias en términos de bienestar que
para la persona pueda tener tomar decisiones de
este calado disponiendo de la informacién ade-
cuada, hacen que el celo profesional resulte espe-
cialmente critico para favorecer la efectividad de
este derecho.

- J




Anna Bonafont Castillo'®

El principio de autonomia apela a la libertad individual, al
derecho fundamental de mantener el control sobre la pro-
pia vida, y a la responsabilidad que cada persona tiene so-
bre si misma, haciendo elecciones y tomando decisiones
segun los propios valores, voluntad y preferencias, posicio-
nandose de manera subjetiva ante todo aquello que le
acontece y tejiendo su recorrido vital en un marco de opor-
tunidades y restricciones en el contexto en el cual franscu-
rre su vida.

Se basa en una concepcion humanistica en tanto que
concibe al ser humano como un sujeto responsable, acti-
vo vy reflexivo que busca otorgar sentido y significado a su
experiencia, con capacidad madurativa para reapropiar-
se de su propia historia, activando la voluntad para reqjus-
tar su proyecto de vida y su cotidianidad a las circunstan-
cias cambiantes a lo largo del fiempo o cuando aparecen
acontecimientos disruptivos. En el caso de los contenidos
de esta guia, seria la necesidad de apoyos o cuidados de
otras personas, de manera que pueda obtener el méximo
bienestar subjetivo y la realizaciéon personal deseada, sean
cuales sean las circunstancias en que vive.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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“Lo importante no es lo que se ha hecho de
nosotros, sino lo que nosotros hacemos
de nosotros mismos con lo que
se ha hecho de nosotros”.

(Jean Paul Sartre)

Asipues, desde la perspectiva del enfoque de atencion
centrada en la persona, el sujeto no es un simple receptor
de prestaciones sino un sujeto con derechos, activo, con
capacidades y fortalezas. Dicho enfoque pretende que
las personas que necesitan apoyos puedan identificar y
conectar con sus deseos y voluntad para que puedan
confinuar su vida segun su manera de ser, facilitando la
continuidad de su desarrollo biogrdfico de manera satis-
factoria y de acuerdo con sus elecciones y preferencias.

Para la/el profesional, reforzar y/o apoyar la autonomia
en los cuidados exige la creacion de una relaciéon efec-
tiva y significativa, de aprendizaje conjunto, basada en
el reconocimiento mutuo y en el establecimiento de un
vinculo de confianza, compromiso y cooperacién para
conseguir objetivos deseados, identificados y expresados
por la propia persona que recibe los apoyos, y a través
de un acuerdo de intervencién y un proceso de empo-
deramiento.

“No nos maltratan... pero no nos escuchan... una
mainana me levanté tarde. Me dolia la cabeza y
no habia dormido bien. Me rifieron porque llegué
tarde al comedor para almorzar”.
(Rosita, 85 anos, viven en una residencia)



Empoderar significa reconocer y fortalecer la identidad
de la persona, sus capacidades y fortalezas, facilitdndole
un proceso de mayor conocimiento y comprension de si
misma y de las circunstancias que lo envuelven, de manera
que pueda encontrar la fuerza psiquica suficiente para mo-
vilizar actitudes y/o acciones que le proporcionen bienestar.
Significa responsabilizar a la persona de la bUsqueda de su
propio bienestar, identificando las dificultades, internas y/o
externas, que le impiden u obstaculizan que pueda apro-
piarse de su vida, y sostenerla para que pueda reajustar su
proyecto de vida a las circunstancias de manera positiva y
realista. En este sentido, la relacion de ayuda debe permitir
que la persona pueda adquirir mayor confianza y seguri-
dad en ella misma y en sus capacidades y potencial para
asumir la responsabilidad de sus propias acciones y tomar
decisiones basdndose en un abanico mds amplio de alter-
nativas y enfoques para la mejora del bienestar personal.

En virtud de las consideraciones anteriores sobre el de-
recho a la autonomia, no cabe duda de que una de sus
concreciones es el derecho a participar en todo el proce-
so de atencidn, desde los primeros contactos y acuerdos
en un servicio determinado, pasando por todo el proceso
de atencidn: valoracion, andlisis, elaboracion de los planes
de atencidn, seguimiento contfinuado y evaluaciéon de los
resultados. Responde a una metodologia cualitativa cuyo
eje central es la vision y la experiencia del propio sujeto,
la percepcion y significacion de la situacion en que se en-
cuentrq, sus fortalezas, capacidades, los recursos internos y
externos, presentes o potenciales, voluntades y valores. Se
fundamenta en un modelo de cuidados y apoyos regidos
por una légica subjetivista de respeto a la singularidad, a
la dignidad, los derechos, la autonomia y la participacion
para que la persona pueda trazar un camino mediante el
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cual pueda obtener el maximo nivel de bienestar subjetivo
y satisfaccion personal.

Porlo tanto, la persona es el motor central de todo el pro-
ceso, y el plan personalizado es el resultado de un proceso
relacional y cooperativo basado en el reconocimiento mu-
tuo, la creacion de un vinculo de confianza y la implicacion
y compromiso de ambos interlocutores en el marco de una
interaccion relacional.

“No me siento bien. Comprendo que ellas tienen
mucho trabajo y no pueden llegar a todo,
como quisiéramos. Generalizan el tratamiento
y nosotros nos adaptamos,
no queda mas remedio”.

(Francisco, 82 anos, viven en una residencia)

En la relacion de cuidados, los apoyos utilizados para
que la persona pueda ejercer su autonomia en la toma
de decisiones implican, siguiendo a Marije Goikoetxea:

a el reconocimiento y la ausencia de prejuicios y cualquier coaccién externa o
interna;

b informacidn suficiente y comprensible sobre la situacion y las alternativas de
intervencién o cuidados posibles;

c capacidad de comprender, de apreciar, valorar y elegir entre las diferentes
alternativas.

En los casos en que la persona tenga algiun tipo de
alteracion cognitiva que le impida o dificulte ejercer su
autonomia, se considera necesario desarrollar la meto-
dologia del Grupo de Apoyo. Se trata de crear un grupo
reducido de personas, que se seleccionan buscando que



sean significativas y bien conocedoras de |la persona en
cuestion, las cuales se comprometen a ejercer su auto-
determinacion de manera indirecta. En este sentido, el
grupo de apoyo informa y sugiere propuestas de actua-
cion al equipo profesional que resulten coherentes con
la identidad y las preferencias de |la persona en aras a la
defensa de sus voluntades y derechos. Estos grupos par-
ticipan de manera activa, tanto en la elaboraciéon de la
historia de vida y del Plan de atencion y de apoyos al pro-
yecto de vida, como en diferentes momentos de la vida
en las residencias u otros centros.

En este sentfido, el Documento de Voluntades Anticipadas
o Instrucciones Previas, tal como se menciona en el capitu-
lo 8 de esta Guia y en la Medida 9 contenida en el Anexo,
es el documento legal que permite que cualquier persona
mayor de edad, con plena capacidad de decidir, pueda
manifestar anticipadamente su voluntad vy las instrucciones
que deben tenerse en cuenta cuando se encuentre en una
situacion en que las circunstancias que concurran no le per-
mitan expresarlas personalmente. Al mismo tiempo, puede
designar la persona/s que pueden representarla legalmente
para hacer prevalecer sus deseos, preferencias y voluntades.

Apoyar la autonomia y promover la participacion exige de
los y las profesionales desarrollar actitudes y habilidades
comunicacionales, relacionales y observacionales para la
construccion de una relacion vinculante para ambos prota-
gonistas, confiriéndole un cardcter humano y humanizador
a los cuidados.

Consideramos que la relacion interpersonal puede tener
un efecto de cambio hacia la mejora del bienestar cuando

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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se construye un espacio intersubjetivo basado en una rela-
cidon cooperativa, realizativa y efectiva entre ambos prota-
gonistas.

En la relacién de cuidados cotidianos, apoyar el derecho
ala autonomiay la participacion exige conocer, reconocer
y dar voz a la persona para que pueda conocerse mejor
a si misma, identificar sus deseos, tfomar sus propias deci-
siones, dando continuidad o reformulando su proyecto de
vida de acuerdo con las posibilidades o limitaciones de la
situacion en que vive.

“Vamos al médico y te dice ‘abuela’,
y te da una palmadita en la espalda

y te trata como una criatura, diciéndote:
Ah! Usted no quiere ser mayor, ya lo veo!”.
(Paquita, 79 anos, vive en su domicilio
y acude a un Centro de dia)

Para la/el profesional, la construccion y desarrollo de una
relacion efectiva basada en el reconocimiento de la singu-
laridad del otfro requiere:

» Interés genuino por conocer y "descubrir la singularidad” del ofro, aproximarse
a su diferencia y peculiaridad, a sus experiencias vitales. Significa hacer una
incursion en el escenario del ofro, contando con su permiso y consentimiento, y
respetando su derecho a la privacidad, infimidad y confidencialidad.

» Aproximacién empdtica mediante la observacién y la escucha. Se frata de
captar, en la medida de lo posible, cdmo vive la persona su experiencia vital, sus
necesidades, significados, sentimientos, los valores que lo habitan, las dindmicas
y las Iégicas de afrontamiento y actuacién que utiliza, las expectativas
y los deseos que lo movilizan, asi como las fortalezas y los recursos con los que
cuenta.

A

Desarrollar la escucha significa estar atento a los significados personales que el
otro transmite, captar su marco de referencia y sus vivencias.
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» Los espacios conversacionales de libre comunicacion (no directivos,
espontdneos o semiestructurados) facilitan una via para acceder a los
valores, las normas interiorizadas o las aficiones o intereses de la persona a lo
largo de su frayectoria vital. Estos espacios interactivos, basados en la confianza
y la proximidad, facilitan una relacién significativa, la cual consideramos como
una herramienta indispensable en situaciones de malestar.

En la relaciéon de cuidados, la perspectiva biografica me-
diante la aproximacion a la historia de vida de la persona
permite una perspectiva desde la subjetividad de la perso-
Nna, a sus representaciones, valores y significados. Las narra-
tivas o los relatos de episodios biogrdficos se vinculan a re-
cuerdos y reminiscencias que tienen un cardcter retrospec-
tivo y rememorativo en un movimiento dindmico, un vaivén
entre la experiencia, la revision y la reflexion, entre las partes
y la globalidad, entre el fiempo pasado, el presente y futuro.
Narrar una historia permite revisar significados en el aqui y
ahoray para la persona que escucha y acompana significa
hacer una aproximacion mds humana y comprensiva de la
persona, que permite explorar, conocer, respetar, apoyar y
defender (si es necesario) su voluntad y decisiones.

El enfoque biogrdfico es fundamental para personalizar la
atencidén teniendo en cuenta que la persona pueda iden-
tificar y expresar sus deseos, sus fortalezas y posibilidades,
personales o del entorno, y hacer los reajustes necesarios
de acuerdo con su voluntad y autonomia.

“Necesitareé tiempo para profundizar en el
trabajo que he comenzado hoy, pero el simple
hecho de haber explicado una primera version de
mi historia a alguien que no la conoce, me invita a
revisitar con una nueva mirada mi pasado...”.
(Maria, 78 afios, usuaria de un Centro de dia)

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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3.2.1. Compromiso ético de los equipos profesionales
y principios bdasicos a seguir

Es la propia persona quien tiene la clave de aquello que le proporciona
bienestar y satisfaccién personal y proyecto de vida.

La relacion que se establece con la persona se basa en la cooperacion

de acuerdo con una interaccién lo mds simétrica posible y no directiva,
rompiendo la asimetria entre “él que sabe y el qué no sabe”, deconstruyendo
las relaciones paternalistas o sobreprotectoras. “Los profesionales dejan de ser
los expertos en la persona para asumir el papel de expertos en el didlogo y
consenso™ (SIIS, 2011).

La persona tiene derecho a estar informada sobre la finalidad de la recogida de
informacién y los procesos de cuidados, asi como la proteccién
y confidencialidad de los datos.

=

El registro de la informacién biogrdfica (total o parcial) queda supeditada ala
voluntad de la persona para compartirla y a los acuerdos establecidos sobre la
confidencialidad.

A

El plan personalizado debe ser elaborado de forma colaborativa, valorado
conjuntamente y acordado para su diseno definitivo, una vez frmado el acuerdo
por ambas partes.

3.2.2. En el dia a dia, en nuestras interacciones
cotidianas
El proceso de intervencion se articula de acuerdo con
una metodologia cudalitativa y un proceso sistemdtico,
abierto y contfinuo de recogida de informacion, obser-
vacion, andlisis y plan personalizado. Los instrumentos
que utilizamos cuando aplicamos metodologias basa-
das en la atencién integral y centrada en la persona
(AICP) son la Historia de Vida en ACP y el Plan Persona-
lizado de Atencion y Apoyo al Proyecto de Vida. Am-
bos son esenciales para conocer y reconocer la singu-
laridad de la persona y dar voz al sujeto, promoviendo
su autonomia y participaciéon durante todo el proceso.
Como ya hemos visto en esta Guia, la comunicacion
y el estilo de relacidn son esenciales para proporcionar



A

unos cuidados y apoyos de calidad, confiriéndoles un
cardcter humano y humanizador. Si la comunicacion
es un infercambio de mensajes verbales y no verbales
entre dos interlocutores la relacion de cuidados va mds
alld de un simple intercambio y se fundamenta en la
creacion de un vinculo entre dos personas que se co-
munican de forma significativa y efectiva para ambos.

Ademds de tenerse en cuenta las indicaciones que
se contienen en el capitulo de comunicacién de esta
publicacion y en el Anexo de la misma, recordamos al-
gunas ofras claves que en el proceso comunicativo nos
ayudardn a establecer un buen vinculo con la persona
y, asi, poder ayudarla en el desarrollo de su autonomia:

Desprendernos de nuestras preocupaciones, fensiones, haciendo un esfuerzo
para silenciar los pensamientos, las “voces interiores”, que distorsionan
o alteran la atencidn hacia el ofro.

A

Mantener una actitud atenta, concentrada, tranquila, cdlida, observadora,
interesada (de manera verbal y no verbal) para captar lo que la persona estd
comunicando, explicita o implicitamente, y predispuesta para la escucha y la
comprension.

Crear un clima de cordialidad para que la persona a que se sienta comoda y
libre para decir todo aquello que desee expresar.

=

Crear un ambiente cdlido, intimo y confortable, sin interferencias externas del entorno.

=

Adoptar una postura cercana a la persona. La disposicién de las sillas

en posicidn de “V", sin obstdculos entre uno y otro, ya que esta distribuciéon del
espacio facilita la mirada cara a cara, pero al mismo fiempo, no es tan incisiva
como la disposicién frontal, de manera que permite que la persona pueda
desviar la mirada en el caso que se sienta incébmodamente interpelado o
agredido en su intfimidad.

A

Dejar hablar a la persona, sin interrumpir o avanzar las respuestas y evitando una
cascada de preguntas sin dejar suficiente espacio de tiempo para responder.

A

Respetar los silencios, sin precipitar una intervencidn brusca o una respuesta
inmediata cuando el silencio nos incomoda.

A

Manifestar una actitud de respeto absoluto e incondicional hacia la persona y su
intimidad, sin hacer juicios valorativos o moralizantes.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana
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Demostrar interés por lo que se estd escuchando mediante un feedback verbal y
no verbal (la mirada, la postura, los gestos...).

Escuchar siempre con la finalidad de captar el universo y comprender al otro y
no desviar la atencidn para pensar en aguello que se va a decir cuando acabe
de hablar. Escuchar para comprender, no para responder.

La persona que escucha ha de evitar sus propias interferencias infernas como los
prejuicios, estereotipos, interpretaciones no confrastadas y/o juicios de valor.

Ser conscientes de que todas las personas tenemos necesidades fisicas,
psicoldgicas y sociales pero que la forma de percibirlas, significarlas
y satisfacerlas puede ser muy distintas de una persona a ofra.

Estar atento no sélo al contenido del mensaje sino a las emociones,
los significados, las percepciones personales, las I6gicas de razonamiento,
de afrontamiento y de actuacién, subyacentes en los relatos.

Estar atenfo al lenguaje no verbal de la persona (la gestualidad, la mirada, la
expresion facial, la postura corporal, la ocupacién del espacio, el tono de voz, el
ritmo, los silencios, la respiracion, los movimientos corporales).

La comunicacion no verbal es muy reveladora ya que mds allé de las palabras,
expresa emociones. La manera en coémo se dicen las cosas es tan importante
como lo que se dice explicitamente.

Personalizar el didlogo, evitando generalizaciones o teorizaciones o “sentencias”.

Reforzar las fortalezas y capacidades de la persona, asi como los recursos que
tiene disponibles propios y de su entorno.

Reforzar la autonomia, solicitando la toma de decisiones, las opiniones,
expectativas o preferencias de la persona en todo aquello que le concierne.

Identificar juntamente con la persona aquellos aspectos y prioridades que deben
ser respetados en todo momento.

Analizar con la persona la situacién actual, las necesidades de apoyo,

los recursos disponibles o necesarios, las estrategias o acciones posibles y
factibles que deben desarrollarse para que la persona obtenga bienestar y
alcance una calidad de vida satisfactoria.

Revisar, consensuar y acordar el plan personalizado de cuidados con la persona,
asi como su seguimiento y adecuacion en cada momento.




“Cuando hablas en voz alta e intentas contdarselo
a otra persona, que te escucha con atencién y que
intenta comprenderte, reflexionas sobre lo que
paso, debes volver atras, ordenarlo y explicarlo
de manera que pueda ser comprendido, y en este
movimiento lo ves diferente... es como si pusieras
color a un dibujo en blanco y negro”.
(Carmen, 74 afios, describiendo su andlisis en el
proceso de elaboracion de su historia de vida)

Tom Kitwood y el grupo de investigacion Dementia
Group de la Universidad de Bradford, resaltan la impor-
tancia de las actitudes de las cuidadoras y cuidadores
y profesionales cuando atienden y cuidan a personas
con demencia, ya que pueden ejercer una influencia
significativa, para bien o para mal, en las interaccio-
nes cotidianas con la persona. En su propuesta sobre
lo que este autor denomind la Psicologia Social Malig-
na, identifica 17 elementos que condicionan positiva o
negativamente la relacion de cuidados y de apoyos.
A confinuacion, presentamos los elementos positivos,
considerados como “potenciadores personales”, que
refuerzan la identidad de |la persona y el ejercicio de su
autonomia:

Calidez. Demostracion de afecto, carino, interés y preocupacion por la persona.

Apoyo. Proporcionar seguridad y confort.

Ritmo adecuado. Reconocer la importancia de contribuir a crear un ambiente
relajado. Respetar el ritmo de la persona.

Respeto. Tratar a la persona como un miembro valioso y reconocer
su singularidad y su experiencia personal.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana
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5 Aceptacion. Establecer una relacién basada en una actitud de aceptacion
y visidn positiva de la persona.

6 Refuerzo positivo. Reconocer, apoyar y disfrutar de las habilidades y de los
logros de la persona.

7 Reconocimiento. Reconocer, aceptary apoyar a la persona como un ser
Unico, digno y valorado como individuo.

8 Autenticidad. Ser abierto y sincero con la persona, con especial sensibilidad
hacia sus necesidades y emociones mediante la observacion continuada y la
metodologia de validacion.

9 Validacion. Identificar y reconocer la realidad de la persona prestando
atencién a sus sentimientos y emociones.

10 Empoderamiento. Ayudar a la persona a descubrir, conectar y/o utilizar sus
habilidades y aptitudes. Reforzar sus fortalezas y capacidades y fomentar la
libertad de eleccién (autonomial).

11 Facilitacién. Valorar el nivel y el tipo de apoyo justo y necesario,

y proporcionarlo.

12 Capacitaciéon. Reconocer y fomentar el nivel de compromiso de la persona
dentro de su marco de referencia.

13 Colaboracién. Establecer una relacion de igual aigual, colaborando
si es necesario con lo que estd realizando la persona.

14 Identificaciéon. Conocer la singularidad de la persona en un sentido de ser
Unico, teniendo en cuenta su historia de vida, mediante una actitud abierta y
libre de prejuicios.

15 Inclusidon. Permitir y fomentar que la persona esté y se sienta incluido, fisica 'y
psiquicamente, en espacios puUblicos o privados.

16 Integracién. Crear un clima de aceptacion y de inclusion en un escenario
concreto, al margen de las discapacidades de la persona.

17 Sentido del humor. Adoptar una manera libre y creativa de ser, relacionarse,

manteniendo el sentido del humor.

3.2.3. Compromiso de la organizacion

Como se ha dicho ya anteriormente, el ejercicio de los
derechos a que se hace referencia en esta Guia, re-
quiere modelos organizativos y de liderazgo que pro-
muevan y posibiliten el respeto a los mismos. Por ello, es



imprescindible que exista un claro y visible compromiso

por parte de las organizaciones para que las personas

puedan participar y ejercer su autonomia en los proce-
sos de cuidados para vivir una vida digna y satisfactoria.

Este compromiso exige de las organizaciones:

* Definir, explicitar y hacer visible los principios, mision,
valores y objetivos de la organizacién y desarrollar
acciones coherentes con los enunciados expuestos.

* Valorar y apoyar con orientaciéon, formacion, moti-
vacién y reconocimiento a los profesionales para
que doten de sentido su trabagjo.

* Disenar e implementar programas de formacion
confinuada que tengan como finalidad desarrollar
las habilidades, actitudes para apoyar y acompanar
a la persona a su autodeterminacion y participacion
en el proceso de cuidados y apoyos, y para imple-
mentar las metodologias necesarias para hacerlo
posible.

* Promover equipos de trabajo estables, cohesionados
y cooperativos, centrados en las personas, compro-
metidos con la reflexion sobre la practica y la mejora
contfinua de la calidad.

Establecer sistemas de evaluacion de la calidad bao-
sados en metodologias cualitativas para valorar el res-
peto a los derechos, en general, y los derechos a la
autonomia y participacion en particular.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana
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Medidas e instrumentos que facilitan el ejercicio de la
autonomia y la participacion activa en el plande aten-
cion y de apoyo al proyecto de vida en residencias y

otros centros

Equipos estables de cuidados
y apoyos en unidades
de convivencia

Promover y facilitar una atencidn personalizada,
que promueva la autonomia, la interaccidén
comunicativa, la participacion y la defensa de
los derechos, requiere condiciones organizativas
y ambientales adecuadas, que lo faciliten y lo
hagan posible.

En este sentido, en el contexto residencial, se
considera apropiada la organizacidén mediante
Unidades de Convivencia, tal como se ha
mencionado en el capitulo 3 de la parte primera
de esta Guia.

Profesional de referencia

Para hacer una aproximacién comprensiva de la
persona, reforzando o estimulando su autonomia
y participacion en todo el proceso de cuidados,
se considera que la figura de profesional

de referencia es esencial en todo el proceso.

Es quien se responsabiliza de crear y desarrollar
un tipo de relacién vinculante, de confianza y
acompanamiento con la persona, basada

en la comunicacion, la observacién y la
comprensibilidad de la singularidad de

la persona, reforzando su identidad, fortalezas y
capacidades confribuyendo a su
empoderamiento.

En las residencias esta funcion la realizan las/os
gerocultores, con el apoyo del equipo técnico.
Por su parte, en los centros de dia, la funcién de
profesional de referencia suele ser ejercida por
cualquiera de los miembros del equipo.

Acogida en un cenfro
o servicio. (Ver protocolo de
ingreso, n.° 1 en el Anexo)

El ritual de acogida es de gran importancia para
que la persona pueda percibir el estilo funcional
y relacional de la organizacién y las dindmicas
que se establecen en ella (mds directivas, o mds
participativas...).

Tiene como finalidad mostrar un interés natural y
auténtico para que la persona pueda iniciar su
adaptacién a la nueva situacién de la mejor




manera posible; y fransmitir, de forma verbal y no
verbal, que para la organizacion lo que importa
es su bienestar, de manera que estd interesada
en que pueda expresar sus dudas, inquietudes o
cuestiones, opinar o hacer las sugerencias que
considere necesarias para la mejora continua
de la calidad.

En este primer encuentro, se frata de darla
palabra a la persona y/o la familia, y recoger
solo la informacidn imprescindible para el
cuidado.

La relacion de ayuda
y acompanamiento

El proceso de apoyo, cuidados y
acompanamiento se basa en la construccion de
una relacién intersubjetiva y efectiva

orientada al bienestar de la persona, de
acuerdo a su autonomia y participacion, ya

sea de manera directa o mediante su grupo

de apoyo, en el caso que existan alteraciones
cognitivas.

La relacién de ayuda es un proceso de
interaccién entre la persona y el profesional
que lo atiende con la finalidad de ayudarle

a identificar sus deseos y preferencias en los
cuidados, expresar su voluntad, reforzar sus
capacidades y fortalezas, asi como los recursos
y las estrategias posibles que le permitan vivir de
manera satisfactoria y armdnica con ella misma
y con los otros.

La relacion de ayuda
y acompanamiento

Desde la perspectiva del empoderamiento, la
relacién de ayuda significa reforzar o desarrollar
en una persona la confianza y la seguridad en si
misma, en sus fortalezas o capacidades,

la importancia de sus decisiones y voluntad para
movilizar acciones que promuevan bienestar.

Enfoque biogrdfico

El enfoque biogrdfico es un abordaje que facilita
un mayor conocimiento y comprensibilidad de
la persona teniendo en cuenta la globalidad de
su recorrido vital hasta el momento actual; por
otro lado, nos da a conocer el contexto en el
que se ha vivido, es decir los aspectos culturales,
educacionales que han influido en su desarrollo.
Y también permite conocer los deseos y anhelos
presentes y futuros para tenerlos en cuenta en
los planes de cuidados.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana
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Los relatos biogrdficos expresan la forma

de percibir y significar determinados
acontecimientos, las emociones asociadas a
ellos y la particular forma de afrontarlos y ejercer
o no la autonomia.

Explicar a otro y explicarse a uno mismo, abre la
oportunidad de reflexionar y revisar significados,
qgue pueden estar influyendo negativamente en
la situacién actual que evoca emociones
dolorosas del pasado.

La escucha de estos relatos facilita que la
persona pueda expresarse con mads libertad,
sobre todo si se lleva a cabo en el marco de una
relacién de confianza.

Este enfoque conftribuye a proporcionar una
vision mds completa y comprensiva de la
singularidad de la persona, y al mismo fiempo
permite deconstruir representaciones
homogeneizadoras y estereotipadas

0 prejuiciosas.

Grupo de Apoyo

El grupo de apoyo es una metodologia pensada
para promover la participacion de la persona y
de aquellas que mejor pueden apoyarla para
que pueda vivir una vida digna y satisfactoria,
en tanto que se comprometen a acompanarla,
apoyando su autodeterminacion.

Esta metodologia cobra especial relevancia
cuando la persona tiene alteraciones cognitivas
ya que es el grupo de confianza quien lo
representa expresando sus deseos y preferencias
y defendiendo sus derechos. La autonomia se
ejercita aqui de manera indirecta.

Historia de Vida (HV) en ACP?

La HV en ACP es una metodologia cualitativa
aplicada en el dmbito de atencién a las
personas que necesitan apoyos en su vida
coftidiana y/o social para que puedan seguir
viviendo una vida digna y satisfactoria.

Es el instrumento por excelencia para que el
profesional que cuida y acompana a la
persona pueda conocer, reconocer y fortalecer

16 Pueden encontrarse elementos tedricos y aplicados sobre enfoque biogrdfico e Historia de Vida en Bonna-
font, A: Atencién Centrada en la Persona. Historia de vida y Plan personalizado de atencién y de apoyo al
proyecto de vida, Guia nimero 5 de la Fundacion Pilares. Fundacion Pilares para la Autonomia Personal.



su singularidad, su autonomia y participacion
para alcanzar bienestar mediante el desarrollo
de una relacién significativa y efectiva.
El andilisis de la HV tiene tres dimensiones de
andlisis: como estrategia comunicativa y
relacional, como proceso de aproximacion y
reconocimiento de la singularidad de la persona
para elaborar de manera colaborativa el plan
personalizado de cuidados; y como instrumento
de recoleccién de informacion.
Se compone de dos grandes bloques de
informacion:

a) Estilos o modos de vida, costumbres, hdbitos,

preferencias y valores.
b) Enfoque vy trayectoria biogrdfica mediante
relatos de vida.

En encuentros programados y ocasionales, y en
formatos conversacionales, se va recogiendo la
informacién. La interaccién que comportan es-
tos espacios, asi como poder expresar y sentirse
escuchado y tenido en cuenta para expresar
opiniones sobre la cotidianidad del servicio, las
preferencias personales sobre su cuidado vy las
actividades, facilita el reforzamiento de la
identidad de la persona, el reconocimiento de
su singularidad vy el refuerzo de su autonomia, y
la percepcion subjetiva de control de su
entorno.
Antes de iniciar la HV la persona ha de conocer
qué es y qué utilidad tiene, asi como cuidarse los
aspectos relacionados con la confidencialidad.

Documento de instrucciones
previas o Voluntades
Anticipadas

(Ver Medida 9 en el Anexo,
asi como el capitulo 9 de esta
segunda parte)

El documento de voluntades anticipadas es un
instrumento legal que permite expresar y registrar
anficipadamente la voluntad de la persona y

las instrucciones que deben tenerse en cuenta
cuando se encuentre en unas circunstancias que
no le permitan hacerlo personalmente. Responde
a una légica de defensa de la autonomia para
decidir sobre la propia vida, sobre todo, en sus
momentos finales.

Los Diez Mandamientos.
(Ver descripciéon en la medida 4
del Anexo)

Este documento, infimamente relacionado con la
historia de vida, permite dejar constancia escrita
de aquellos aspectos relacionados con las
principales preferencias en los cuidados

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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cotidianos que la persona considera
indispensables para su confort y bienestar.

Inclusion de instrumentos de
calidad de vida en la
Valoracion integrall

y Plan Personalizado

de Atencién y Apoyo

al Proyecto de Vida

(Ver en el Anexo descripcién de
las medidas 5y 6)

El plan personalizado de atencion y apoyo es el
resultado del proceso de recogida de
informacién y andlisis de la HV en ACP, las
observaciones del personal de referencia y los
profesionales que conocen a la persona y la
valoracion integral interdisciplinaria, en la que es
esencial evaluar la calidad de vida. Representa
una concrecion especifica del derecho

a la informacién, el consentimiento informado,
la autonomia y la participacion en el proceso de
atenciéon, apoyo y cuidados.

El andilisis de todo ello permite identificar los
intereses, fortalezas y capacidades de la
persona, las necesidades de cuidados y

apoyo que requiere y los recursos disponibles y/o
necesarios. Con todo ello, se elabora un borrador
sobre el plan de atencién que serd presentado y
debatido con la persona en un espacio
conversacional, interactivo, de acuerdo a sus
opiniones, sugerencias, modificaciones o
cambios necesarios hasta llegar al consenso y
aprobacion del plan personalizado definitivo.
Una vez acordado el documento definitivo lo
firman ambas partes, el sujeto en cuestidén y el
profesional de referencia, con el apoyo del
equipo técnico; de manera que queda
constancia del compromiso acordado, el cual
prevalecerd hasta la siguiente revision o
seguimiento.




4. Derecho ala seguridad y derecho a la protecciéon de la salud
Clarisa Ramos Feijoo y Josefa Lorenzo Garcia'

Las personas adultas mayores tienen derecho a tener segu-
ridad y a la proteccién de su salud. 3Pero como logramos
facilitar y consolidar el acceso a estos derechos?

En primer lugar, es importante que conceptualicemos a
qué nos referimos cuando hablamos de cada uno de ellos.

“Todos los derechos humanos son unviersales,
indivisibles e interdependientes y estan relaciona-
dos entre si”.

Conferencia Mundial de Derechos Humanos,

J

Viena, 1993, Declaracion y Programa.

N

El concepto de seguridad ha tenido un largo recorrido en
las ciencias sociales, nos parece por tanto importante re-
cordarlo para entender su concepcion cémo derecho. La
Constitucion espanola recoge en el artficulo 15 el derecho
a la seguridad como una condicién que debe garantizar el
Estado.

La seguridad se define por la ausencia de peligro, en tan-
to que, cuando hablamos de seguridad personal, se refiere
alas libertadas vitales, a la proteccién de alguna amenaza.
En tal sentido, el recorrido nos remonta al periodo histérico
previo a la creacion de la Organizacién de Naciones Uni-
das en el cual la seguridad se entendia siempre en relaciéon

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana

17 Doctora por la Universidad de Alicante (UA). Trabajadora Social, licenciada en Antropologia y Profesora
de Trabajo social y Servicios Sociales de la UA



a las cuestiones de integridad territorial y seguridad de los
estados. La Declaracion de los Derechos Humanos de 1948
reconoce el derecho a la seguridad de las personas en su
articulo 3 donde dice:

“Todo individuo tiene derecho a la vida, a la liber-
tad y a la seguridad de su persona”.

Pero solo serd a partir de los anos 90 cuando al amparo
del nuevo concepto de “Desarrollo Humano™'® elaborado por
el PNUD (Programa de Naciones Unidas para el Desarrollo) se
potencia el “enfoque de la seguridad humana” que se centra
en los conceptos de libertad del miedo (ante las amenazas
de violencia y maltrato) y la libertad respecto de la necesidad
(ante las amenazas de pobreza). Es decir, que la seguridad
requiere que las personas No sientan miedo ante ninguna cir-
cunstancia, que vivan en un entorno democrdtico y que tam-
bién vivan en un entorno que garantiza la cohesion social y el
bienestar material.

Segun consta en el informe del Desarrollo Humano de 1994,
el concepto de seguridad humana involucra seguridad con-
tra amenazas créonicas como el hambre, la enfermedad vy la
represion. Y en segundo lugar, significa proteccion contra alte-
raciones subitas y dolorosas de la vida cotidiana, ya sea en el
hogar, en el empleo o en la comunidad. Establece como una
de las caracteristicas esenciales, que la seguridad humana
estd centrada en el ser humano y puede verse amenazada
por la falta de Seguridad econdmica, de Seguridad alimen-
taria, de Seguridad de la salud, de Seguridad ambiental, de

18 Se pasa de poner el eje del desarrollo de los paises en el PIB es decir en la produccién econdmica a
ponerlo en las personas. Se entiende que el Desarrollo Humano es el proceso de ampliacién permanen-
te de las oportunidades para que las personas tengan acceso a una vida digna.
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Seguridad personal, de Seguridad de la comunidad y de Se-
guridad politica.

En este sentido, cuando hablamos de la seguridad he-
mos de entender incluido en el concepto todo aquello que
puede implicar la necesaria proteccion de la persona para
el desarrollo de una vida plena.

["Toda persona tiene derecho a la libertad y segu-
ridad. Nadie puede ser privado de su libertad sino
con la observancia de lo establecido en este articu-
lo y en los casos y las formas previstos en la ley”.

Articulo 17.1 de la Constitucion espaiola.

- J

Desde este marco de nuestra Ley Fundamental, pode-
mos comprobar que la seguridad vy la libertad establecen
una dindmica interactiva que las vincula y enriquece. Esto
nos lleva a comprender que garantizar la seguridad no pue-
de de ninguna manera mermar la libertad de las personas.

La relacion entre la seguridad vy la libertad establece un
vinculo de indudable importancia tal y como se destaca
en varios aspectos que tratamos en esta guia. La libertad
es inherente a la condicidon del ser humano desde su pro-
pia dignidad, libertad de pensamiento, libertad para elegir
doénde vivir... La RAE define la libertad como el estado la si-
tuacion, circunstancias o condiciones de quien no es escla-
Vo, ni sujeto, niimpuesto al deseo de otfros de forma coerci-
tiva. La libertad se vincula, como vemos en ofras partes de
esta guia, con el concepto de autonomia, cuando esta se
refiere a la foma de decisiones por uno mismo en contra-
posicidn a la heteronomia que implica que otros toman las
decisiones o establecen las normas por mi.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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Taly como define Adela Cortina:

“Hablar de libertad es ir a la raiz
de las personas, porque nos constituye como
tales, vale porque podemos servirnos de ella para
alcanzar las metas que nos proponemos y vale
por si misma. Como ocurre con el resto de los
grandes valores, no vale porque la deseamos,
sino que la deseamos porque vale”.

Por eso entendemos que el concepto de libertad debe
ser tenido en cuenta desde multiples realidades. Desde el
modelo de AICP, la libertad es fundamental, pero en mu-
chos casos habremos de tener en cuenta que su ejercicio
puede provocar dilemas éticos.

“Manipular a los hombres, impelerlos a metas
que uno —el reformador social— ve,
pero que ellos no pueden ver, es negarles
su esencia humana, tratarlos como objetos
deprovistos de voluntad propia y,
en consecuencia, degradarlos”.

(Isaiah Berlin, 1959)

Esta idea resulta fundamental porque vincula la libertad
con la seguridad y la dignidad. Es la base para que enten-
damos coémo debe fundamentarse la intervencidon social
con las personas mayores y con sus familias. En muchos
sentidos y situaciones, al actuar como profesionales, como

©
C
]
%
[0}
o
Re}
&
o
C
O
o
o]
<
o
O
—
o]
Q
(%]
o
o
o
C
0
]
O
o
C
o]
[N
o
0]
o
(%]
Re}
=]
0]

19 Cortina, A. (2019). sPara qué sirve realmente la ética? Bercelona: Editorial Paidos p. 98.



personas encargadas del cuidado, solemos imponer des-
de una intencionalidad positiva que entendemos favora-
ble para la persona nuestras normas y pautas, sin tener en
cuenta que debemos facilitar el acceso a la oportunidad
de que sea la propia persona quien tome las decisiones,
una vez la hayamos provisto de la necesaria informacion.

La seguridad absoluta no existe, porque el riesgo es par-
te de nuestra vida y debe asumirse desde el principio de
autonomia (aufo = yo, nomia = normas, yo me doy mis pro-
pias normas). Esto no significa negar el asesoramiento ni el
criterio profesional, en todo caso supone un desafio para la
intervencion en lo que se refiere a coproducir con las per-
sonas sus planes de intervenciéon, es decir, tener la capaci-
dad de explicar sinimponer y de finalmente aceptar aque-
llo que la persona quiere para su vida sin sobreproteger.

No debemos olvidar que en el paradigma de los dere-
chos humanos convergen dos ideas: asegurar la propia
existencia por un lado y por otro asegurar que esta exis-
tencia sea digna. Esa dignidad nos lleva a entender que la
seguridad no puede comprometer la salud (y fampoco la
libertad).

El derecho a la proteccidon de la salud constituye un ele-
mento esencial para la vida de las personas. La Constitu-
cion Espanola, en su articulo 43, asilo reconoce, encomen-
dando para ello a los poderes publicos la organizacion y
tutela de la salud publica a través de medidas preventivas
y de las prestaciones y servicios necesarios.

El desarrollo de este mandato constitucional tuvo su pun-
to dlgido con la promulgaciéon de la Ley 14/86, General de
Sanidad, por la que se regulan las acciones que permiten
hacer efectivo este derecho a toda la poblacion, credndo-
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se para ello el Sistema Nacional de Salud (SNS), en el que se
incluyen los Servicios de Salud de las CC. AA.

De manera mads tardia, se reguld de manera indepen-
diente la salud publica, definida como "el conjunto de ac-
tividades organizadas por las Administraciones publicas,
con la participacion de la sociedad, para prevenir la enfer-
medad, asi como para proteger, promover y recuperar la
salud de las personas, tanto en el dmbito individual como
en el colectivo y mediante acciones sanitarias, sectoriales y
transversales” (art. 1, Ley 33/2011 General de Salud PUblica)

El desarrollo del SNS ha sido alo largo del tiempo un bien
muy apreciado por la sociedad espanola. Sin embargo,
desde hace tiempo se viene constatando que, cuando se
atiende a personas mayores, no es extrano que se produz-
can sifuaciones de discriminacion por razén de la edad
(edadismo). Uno de las consecuencias de la vulneracion
de este derecho se produce cuando se naturaliza cual-
quier dolor o malestar que presente una persona por el
hecho de su edad. En la medida en que el envejecimiento
no se da de la misma manera en todas las personas, es ne-
cesario aplicar en la atencidn a la salud el méximo respeto
a la personalizacién, de manera que nos permita recono-
cer las necesidades sanitarias de cada persona.

El respeto a la decision de la persona sobre su salud
se contempla y se regula en la Ley 41/2002, de 14 de no-
viembre, reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacion y do-
cumentacion clinica. En este dmbito, el paradigma de la
bioética se ejemplifica en el consentimiento informado.

Relacionamos el derecho a la proteccion de la salud
con el derecho a la seguridad, pero también con el de-
recho a la libertad y a la participacioéon. Las personas ma-
yores necesitan una informacion adaptada para su total



comprensidn y para que, a través de ella, puedan tomar
con libertad y responsabilidad las decisiones que tengan
qgue ver con la atenciéon y el tratamiento de los posibles
problemas de salud.

Si la salud es crucial para cada persond, N0 menos im-
portante es para su familia cuando las personas viven en
una residencia. En muchos casos la salud pasa a ser el ele-
mento esencial a la hora de determinar la calidad de la
atencion a la persona mayor. En estos casos es importante
recordar que la persona mayor sigue siendo el sujeto de
cuidados y, como tal, es a ella a quien debe prestarsele la
mayor atencidon e informacién en lo que respecta a su sa-
lud. Es indudable que la salud tiene una serie de significados
qgue van mas alld del exclusivo estado de bienestar, pues
para los hijos representa la seguridad de que su padre/ma-
dre o familiar estd recibiendo la atencidn que requiere, pe-
ro en muchos casos se olvida que la persona es quien debe
elegir la forma en que quiere ser atendida.

El concepto de salud es variable, ya que todas las perso-
nas tfenemos una percepcion distinta de la salud que tene-
mMos y que queremos fener. La forma de entender la salud
ha variado y en la actualidad nos situamos en el paradig-
ma de la autonomia que nos hace respetar la autodetermi-
nacion de la persona, lo que vuelve a remitirnos al respeto
a la toma de decisiones con libertad

Es a la vez esencial la promocién de la prevencion y del
autocuidado, su motivacion aumenta la percepcion de au-
tonomia y de libertad porque no cabe duda que la prolon-
gacioéon de la vida debe requerir por parte de las personas
una conciencia de la necesidad de generar las condicio-
nes que favorezcan un mantenimiento de la salud.

Durante la pandemia COVID-19 hemos aprendido que la
salud en las residencias tiene una importancia fundamen-
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tal, pero también ha podido constatarse que las personas
no han podido decidir sobre su salud. Las residencias son, y
deben continuar siendo, centros sociales para la conviven-
cia y el cuidado, no son establecimientos sanitarios, pero
a la vez debe garantizarse, que como cualquier ciudadao-
Nna/o que vive en su casa, en la residencia debe estar tam-
bién garantizado el derecho a la proteccion de la salud.
Esto requeriria que las personas deben ser atendidas por su
medica/o de atencidn primaria, pero en la mayoria de los
centros (y sobre todo en lo mds grandes) esta garantia no
se cumple. Por ello es muy importante que se trabaje para
consolidar una coordinacion entre la residencia y los cen-
tros de salud.

Lamentablemente, hemos asistido a la vulneracion del
derecho de acceso a la salud en demasiadas ocasiones
durante la primera ola de la pandemia. sPero qué ense-
nanza podemos sacar de lo vivido?

No podemos defender un modelo de atencidén centrao-
do en la persona y de un enfoque de residencia modelo
“hogar”, y al mismo tiempo pedir que se medicalicen las
residencias. Lo que si es absolutamente necesario es que la
atencidn sanitaria que precisan las personas que viven en
residencias se preste por el SNS vy, para ello, debe trabajarse
desde las CC.AA. por conseguir la coordinacion necesaria
entre sanidad y servicios sociales, donde los cuidados de
larga duraciéon respondan a una mirada bio-psico-social. Es
relevante destacar en este sentido que tan importantes son
los aspectos bioldgicos como los psicolégicos y sociales, por
lo que es necesaria una actuaciéon que reconozca todas
las necesidades de las personas que viven en la residencia.

La salud puede definirse como un constructo al que se
llega sumando factores bioldgicos, genéticos, sociales y
ambientales, asi como psicologicos. Por fanto, su consolida-



cion como derecho requiere de una intervencion integral
e infegrada. Desde esta comprension holistica de la salud,
que por ofro lado es la que reconoce en su definicion la
Organizacion Mundial de la Salud, entendemos que es im-
prescindible que procuremos la consolidacion de canales y
vias de coordinacidon sociosanitaria que garantice la conti-
nuidad y calidad de los cuidados de larga duracién, como
uno de los requisitos bdsicos para el acceso al derecho ala
proteccion de la salud.

Resumen:

El derecho de las personas a la seguridad y a la protecciéon de la
salud nos exige:
)

=

Asumir que la seguridad de las personas no puede ir en contra
de su natural derecho a la libertad. Y si bien consideramos la

seguridad como un elemento fundamental de los cuidados, su
implementacion no puede coartar su dignidad y su derecho a
ejercer su voluntad como persona adulta.

Recordar que la seguridad no puede recortar el derecho ala

=

libertad ni el respeto de su dignidad lo que implica que la
utilizacién, por €., de sujeciones para evitar caidas lejos de
atender al bienestar de la persona merma su dignidad y por fanto
afecta aspectos importantes de su salud mental y fisica.

La salud no se refiere solamente a lo relativo a la biologia, sino

=z

que incluye la salud mental y la inclusidn social de las personas.

=

Respetar la libertad de decision de las personas respecto de su
salud mds allé de que ello no coincida con nuestros criterios y con
los de sus familiares.

=

La salud es un derecho bdsico que debe ser accesible para las
personas mayores desde una atencidn personalizada, huyendo
de los estereotipos edadistas y desde una concepcién integral e
intfegrada con todos los aspectos que se involucran en la
definiciéon de salud.
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4.4.1. Seguridad

La seguridad nos confronta con las decisiones y prefe-
rencias de las personas mayores. En algunos casos pue-
de darse el caso de que al dar seguridad que como
tal es un derecho, un valor y una necesidad, no con-
tribuyamos a través de un satisfactor no adecuado, a
mermar su dignidad.

Evitar caidas mediante sujeciones parte de la creen-
cia, que la evidencia cientifica ha refutado, de que
con ello se garantiza que la persona no se haga do-
no en lo fisico, pero constituye un menoscabo moral y
ademds se ha comprobado que también se pueda ver
afectada su salud.

Considerar que la utilizacion de alfombras implica un
riesgo para la persona es real, pero debemos tener en
cuenta que pueden buscarse estrategias que concilien
los gustos y preferencias con los criterios de seguridad.
Esto supone que el aplicar medidas que garanticen la
seguridad no tiene porqué ir renido con respetar las
preferencias y costumbres de las personas.

Hay que asumir que la vida conlleva riesgos y que la
seguridad total no existe. Por tanto, desde criterios de
prevencidon y autocuidado, que indudablemente de-
ben favorecerse, también tenemos que asumir que la
vulnerabilidad es esencial a la naturaleza humanay que
cada persona tiene derecho a elegir su forma de vida.

El respeto a la persona en la aplicacion de su seguri-
dad es vdlido para las personas que mantienen conser-
vada su capacidad cognitiva como para aquellas que
presentan un grado elevado de dependencia. Esto nos
exige como profesionales un mayor compromiso étfico



y una profundizacion y formaciéon permanente en Ias
estrategias de intervencion.

La seguridad requiere una fransformacion en los mo-
delos de cuidado y en la concepcion que se tiene de las
personas mayores para evitar, como ocurre con la muy
frecuente infantilizacion, que pueda llegarse a pensar
que se las debe sobreproteger. Asimismo, en el caso de
las personas con demencia debemos recordar los plan-
teamientos de Kitwood, Brooker y el resto del equipo so-
bre la atencidn a las necesidades partiendo de una con-
cepcion universal de las mismas (en consonancia con la
matriz de necesidades de Max-Neef?) y las define como
confort, identidad, apego, inclusidén. Responder a estas
necesidades nos permite garantizar la seguridad de las
personas a la vez que requiere que fengamos en cuenta
que por cubrir una necesidad no vulneremos oftra.

4.4.2. Salud
El derecho a la proteccion de la salud implica que
como profesionales debemos empezar por favorecer
el ejercicio de la libertad de decision de las personas
mayores que debe apoyarse desde la informacion, el
acompanamiento y la escucha activa. Tanto en el ni-
vel de las pequenas decisiones vinculadas con aspec-
tos preventivos del dia como decisiones que sean de
mayor frascendencia.

Trabajar con las personas adultas mayores sus mie-
dos e inseguridades es algo a lo que solemos resistirnos
las y los profesionales y esto tiene que ver con el femor

20 La teoria de las necesidades en el desarrollo humano, se materializa en la matriz elaborada por Max
Neef quien sostiene que las necesidades son las mismas en todas las personas y lo que cambia son
los satisfactores entendidos como modos de responder a las mismas. Ver Desarrollo a escala humana.
Opciones para el futuro Max-Neef. M.; Elizalde, A.; Hopenhayn, M. (1986). Edita: Biblioteca CF+S http://
habitat.ag.upm.es. Santiago de Chile.
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a la incertidumbre que provoca el enfrentarse a la pro-
pia vejez. Por eso es tan importante que en este sentido
se favorezca la capacitacion permanente y la supervi-
sion de los equipos profesionales. La salud es esencial
para las todas las personas, pero debe garantizarse
desde un marco de validacion y reconocimiento de la
persona y sus capacidades. Por eso entendemos que
es necesario que las y los profesionales tengamos en
las residencias una supervision y espacios de reflexion
ética que acompanen nuestras intervenciones para
garantizar el ejercicio de este derecho.

4.4.3. Concretando acciones

Brindar alternativas a elecciones que puedan poner en
riesgo su seguridad, pero buscando que esas alterna-
tivas permitan conciliar sus deseos y preferencias con
las mejores condiciones de cuidado y proteccién de su
salud. Teniendo siempre en cuenta que la persona es la
duena de su vida.

Favorecer la prevencion y el autocuidado antes de
que exista un deterioro cognitivo que dificulte la toma
de decisiones en ese sentido. Procurar como profesio-
nales recabar la informacidén que nos permita en caso
de una dependencia grave, en especial, una demen-
cia, conocer cudles son las preferencias que siempre
ha manifestado la persona, para responder a su liber-
tad de eleccion. Trabajar con grupos de apoyo es una
recomendacién que ofrece resultados positivos.

Acompanar las decisiones de las personas facilitan-
do el acceso a la informacidn sobre las cuestiones que
son de su interés, procurando que sea comprensible.
Ademds del Documento de Instrucciones Previas que
se explica en ofro apartado de esta guia, existe también



otfra figura que no tiene el mismo valor juridico, sino que
es mdas una herramienta terapéutica y que es la planifi-
cacion anticipada de decisiones (PAD). Existen estudios
como el Support?' que sostienen que la sola existencia
de las instrucciones previas no garantiza una mejor aten-
cion de la salud en aguellos casos en los que deben to-
marse decisiones complejas, recomenddndose siempre
la existencia de una participacion coordinada entre la
persona, el/la médico/a y la familia en toma de acuer-
dos sobre las decisiones terapéuticas. Por eso resulta tan
importante el desarrollo de habilidades comunicaciona-
les que favorezcan el desarrollo de la empatia entre el
equipo técnico y la persona adulta mayor.

Trabajar con la familia para favorecer el cumplimien-
to de la libertad de eleccidon de la persona, tanto en el
cumplimiento de su documento de voluntades anfici-
padas como en la planificaciéon anticipada de decisio-
nes sanitarias.

Promover el uso de la prescripcion social frabajando
de maneraintegrada entre el sector sanitario y el social,
cuando existan canales de coordinacion. A proposito
de esta, aunque le corresponde a las Administraciones
Autondmicas la creacion de vias estables de coordina-
cion sociosanitaria, también desde los propios centros,
sobre todo en ciudades pequenas y en barrios concre-
tos, pueden llegarse a acuerdos que avancen en esta
coordinacion. Por ofra parte, la vida en la residencia no
debe olvidar la interaccién con las relaciones sociales

Escuchar a la persona y sus dolencias, empatizando
con ella. Explicarle de manera comprensible los trata-
mientos que se le indican.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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21 Support: El investigador principal de apoyo. Un ensayo controlado para mejorar la atencion de los
pacientes hospitalizados con enfermedades graves. JAMA 1995; 274: 1591-98.
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Todas las acciones transversales de la parte primera de la
Guia y, ademds, las siguientes:

Medida 3. Informacién.
Medida 4. Los 10
mandamientos.

Medida 5. Valoracién Calidad
de vida.

Medida 6. Historia de vida

y Plan de Atencién y de Apoyo
al Proyecto de Vida

Derecho3: a la Autonomia y a
la participacion)

Todas las senaladas son medidas generales
que pueden enconftrarse en el Anexo, pero las
seleccionadas son de especial interés para el
apoyo al ejercicio del derecho a la seguridad y
a la proteccién de la salud.

Prescripcion social

La prescripcidon social es una herramienta que
favorece la integracién sociosanitaria, por la
cual se crea un enlace entre la atencién
sanitaria y la atencién social. La prescripcion
social acompana la idea de que la salud
responde a aspectos que exceden lo
exclusivamente bioldgico y de esta forma evitar
la polimedicacion y fomentar la sociabilidad de
la persona dentro y fuera de la residencia.

Revisidon de la medicacion de
manera periddica

Es imprescindible que se realice una evaluacion
y seguimiento de la medicacion indicada a las
personas mayores. El tiempo de la consulta debe
reconocer las necesidades de cada persona y
asumirse desde la escucha activa. Estas
estrategias favorecen el acceso a la salud y
resultan costoeficientes.

4.5.1. Epilogo

Los derechos a la seguridad y a la proteccidon de la sa-
lud se vinculan entre si por establecerse unarelacion de
causa y efecto entre ellos. Con motivo de la pandemia
COVID-19 hemos podido comprobar como por garan-
tizar el derecho a la seguridad vinculado en este caso



con la salud de las personas mayores, se recortaban
sus derechos a la libertad y desde luego no se daba
cabida a la toma de decisiones habiéndose incurrido
en ocasiones en auténticas vulneraciones de derechos
fundamentales.

Del mismo modo, la seguridad no quedd tampoco
garantizada cuando siguiendo ese mismo criterio se olvi-
dd que existe una transitividad en el gjercicio de los de-
rechos y que al no poder sentirse ni ser libres de elegir
por ejemplo el ver a sus familiares, ni aun cumpliendo las
medidas de prevencion y proteccion sanitarias, se vieron
sumidas en no pocas ocasiones en el aislkamiento y la so-
ledad.

Por eso entendemos que es muy importante para el
cumplimiento de estos derechos el desarrollo de herra-
mientas que acompanen los procesos de toma de deci-
siones, asi como la capacitacion de las y los profesiona-
les en su utilizacion.

La seguridad hunca puede estarrenida con la libertad
ni con la salud. Por ejemplo, la equivocada justificacion
de las sujeciones mecdnicas o quimicas a través del ar-
gumento de la seguridad y el mantenimiento de la salud.
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Marije Goikoetxea lturregui??

La modernidad ha incorporado a la cultura la definicion del
ser humano como ser autbnomo, capaz de proponerse fi-
nes por si mismo y responsabilizarse de ellos. Libertad vy res-
ponsabilidad son las dos caras de una misma moneda, una
moneda a la que, desde Kant, llamamos dighidad.

Esinnegable que gran parte de lavida “se nos da escogida”,
como dice J. A. Garcia-Monge? por la genética, el aprendi-
zaje familiar y social, el inconsciente, la politica, la economia,
la comunidad en la que vivo. Descubrir quién decide mi vida
es la primera tarea para construir una personalidad madura.
Tras ello, desarrollar la capacidad de responsabilizarme de lo
que soy y lo que quiero ser, es lo que constituye “el proceso de
convertirse en persona” como lo denominaria C. Rogers. Die-
go Gracia define la salud como la “capacidad de posesion y
apropiacion del cuerpo’?. Dicha capacidad presupone dos
niveles diferentes: el nivel biolégico que define como ausen-
cia de enfermedad o disfuncion, y el nivel biogrdfico o moral
qgue determina el nivel de bienestar personal en referencia a
los propios objetivos vitales?.

El ejercicio de la libertad conlleva la responsabilidad de
elegir como vivir. La bUsqueda de sentido es la esencia mis-
ma de su humanidad. No hay ni satisfaccidon ni autorrealiza-
cidn sin sentido, sin un por qué vivir, y esto es asi en todas las

22
23

24
25

Doctora en Derechos Humanos. Profesora y consultora de Etica. Universidad de Deusto

Gracia-Monge, J.A. (1997). Treinta palabras para la madurez. Bilbao: Descleé de Brouwer, Coleccion
Serendipity-Crecimiento personal, n.° 20, 223-232.

Gracia, D. (1988): “Salud, ecologia, calidad de vida". N.°. Ext. Jano, 35, 133-147.

Gracia, D. (1991): “Modelos actuales de salud. Aproximacion al concepto de salud”. Labor Hospitalaria,
219, 11-14,



etapas de nuestra vida, también en la etapa del envejeci-

miento. En palabras de P. Ricoeur? |a vida humana requiere

autorrealizacion, experiencia de vivir una vida lograda, que
merece la pena ser vivida, siempre.

Obviamente la autorrealizacidon humana es siempre inter-
dependiente. Nuestra autonomia requiere apoyos en todo
sU proceso: apoyos para decidir (informacidon comprensiva,
estabilidad emocional, alternativas suficientes) y apoyos
para llevar a cabo lo decidido (siempre, pero especialmen-
te en las personas en situacion de dependencia).

Nussbaum? distingue funcionamientos (lo que puedo ac-
tualmente por mi misma) de capacidades (lo que puedo
llegar a ser, hacer, vivir) con apoyos. Considera las capaci-
dades para vivir una vida con sentido, una vida lograda y
satisfactoria:

* como oportunidades efectivas que tenemos de eleccidn
y realizacion (hacery ser) para algo relevante en nuestras
vidas. Por ejemplo: capacidad para hacer uso fecundo
de nuestros pensamientos, nuestra imaginacion o nuestra
palabra; o capacidad de tener vinculos afectivos; o de
participar en la vida politica; o de cultivar determinadas
actitudes personales...

* oportunidades que existen no solo porque no sufrimos
coaccidn externa, sino porque tenemos acceso a los bie-
nes y servicios (a los que tenemos derecho, si responden
a nuestras necesidades), y porgue tenemos consistencia
interior para aportar de nuestra parte lo que se precise.
Toda persona tiene derecho a recibir los apoyos nece-

sarios para vivir con sentido y significado. Ricoeur propone

estas capacidades bdsicas para una vida con sentido?:

26 Ricoeur, P. (2005). Caminos del reconocimiento. Tres estudios. Madrid: Trotta.
27 Nussbaum, M. (2012). Crear capacidades: Propuesta para el desarrollo humano. Barcelona: Paidds.
28 Recogidas por Etxeberria, X (2018): “Hacernos cargo de nuestra propia vejez” en Envejecimiento y buen
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poder decir/hablar con sentido, argumentar...; supone

participar en la deliberacion publica en la organizacion

de los espacios donde vivimos y Nn0s movemaos, COmMo Ciu-
dadanas y también como colectivo organizado de per-
sonas mayores;

poder actuar, incidir en el curso de las personas y las co-

sas, producir acontecimientos; supone poder ser también

cuidadores y corresponsables en la comunidad;

poder responsabilizarnos (autoimputarnos), atribuirnos la

accidén y no reducir esto a que ofras personas Nos recri-

minen (heteroimputacion); responsabilizarnos de los cui-
dados que recibamos con la autodeterminacion que nos
seqa posible, colaborar con los cuidados razonables evi-

tando exigencias fuera de lugar a quienes Nnos apoyan y

cuidan, y fomentar las virtudes del recibir (agradecimien-

to, humildad, reconocimiento...) es nuestra responsabili-
dad;

poder perdonar, agradecer y prometer; las personas a

partir de una edad, tenemos mds pasado (campo del

evaluacion y agradecimiento) que futuro (campo de la
promesa), pero sigue siendo relevante tener futuro. Esta
capacidad supone:

» poderreconciliarse con el propio pasado, con las per-
sonas, con uno/a mismo/a, verlo con serenidad, con
sus luces y sus sombras y discernir lo importante de la
propia vida;

» poder evaluar y agradecer lo vivido, sentir alegria y
satisfaccion por lo logrado para uno/a misma y para
otras personas; sentir orgullo, fomentar la autoestima
personal por todo lo valioso aportado;

» seguir alentando la confianza y esperanza activa, se-

trato,

curso de verano de la EHU/UPV. Donostia.



llada por promesas implicitas o explicitas a las perso-
nas que son significativas para nosotros, abierta a los
mundos de sentfido que tengamos.

* poder contar, vertebrar una identidad narrativa, unificar-
la en un relato inteligible, viviendolo como relato abierto,
con autenticidad, a lo que nos queda por vivir, exigiendo
que no nos desarraiguen de nuestros contextos, que no
nos desvien del viaje de cada cual. 3Quién soy? La pro-
tagonista de mi relato autobiogrdafico.

Resumen:

En los contextos de cuidados, el derecho de las personas a recibir
apoyos para vivir con significado y sentido tiene que ver con:
)

=

Comprender que las personas mayores tienen derecho a vivir con
satisfaccién una biografia basada en una identidad propia y no
solo a “durar bioldgicamente”.

=

Respetar diversos modos y proyectos de vida sin pre-juzgarlos
como buenos o malos en funcién de nuestros propios valores, sino
re-conociéndolos desde los valores y creencias de cada persona,
que es Unica y diferente.

» Comprometerse con la felicidad de cada persona, y no solo con
su bienestar fisico, entendiendo que la felicidad y la
autorrealizacién puede generar en ocasiones malestar para ella
y/0 para ofras personas y suponer riesgos.

Cabe distinguir fres niveles de actuacién necesarios y com-

plementarios. Van desde la accidén individual en las interac-

ciones del dia a dia, pasando por el desarrollo de medidas
concretas en los servicios que faciliten de este derecho, al
ineludible compromiso organizacional.

* Distinguir, en la persona mayor, capacidad para la toma
de decisiones significativas y capacidad para ejecutar
lo decidido. Cuando, en las decisiones en juego, en la
persona a la que apoya se da lo primero, pero no o se-

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana




O
C
O
%
(0]

o

Re}
€
O
C

i
o]

<

O
o
O
a
wv
o

O

o
C

0
O
O

e,
C
o]

L

o
[O)

©
(%]

Re;
o]

O

gundo, se impone respetar su decision y ofrecer apoyos
para su ejecucion (ejemplo: ir a determinados lugares sig-
nificativos).

Distinguir también entre capacidad actual de autodeter-
minacién y capacidad potencial. Ante una determina-
da situacion que pida una decision y haya incertidumbre
sobre la capacidad de la persona mayor para tomarla,
la pregunta primaria de quien la apoya no es qué pue-
de hacer ella para suplirle en lo que no puede hacer, si-
no mdas bien esta otra: 3qué podria hacer con los apoyos
pertinentes? (gj. gestion del propio dinero y consecuente-
mente mantenimiento, o no, de su situacion de socia en
una ONGD). Esto es, los apoyos o cuidados primarios que
se le ofrezcan deben tener como referencia la capaci-
dad potencial, para ayudar a que se haga real, de modo
tal que la persona apoyada se haga asi cargo, lo mdas po-
sible, de sus proyectos, deseos y anhelos.

Las decisiones de sustitucion, por parte del profesional res-
ponsable de la persona mayor con limitaciones en la au-
todeterminacion que impiden la capacidad de hacerse
cargo de si misma; estas decisiones deberdn tener pre-
sentes los anhelos de identfidad y de bien de ella que co-
nocemos y contar con grupos de apoyo de la persona.

5.2.1. En el dia a dia, en nuestras interacciones

cotidianas

* Decidiendo y expresando a las personas nuesiro com-
promiso de respetar sus ideas, valores y creencias y
acompanarle a que su vida sea satisfactoria, acorde
a su identfidad. Podemos expresar dicho compromiso
a la persona fomentando asi su confianza y seguridad.

* Relacionandonos desde la escucha y la empatia, evi-
tando pre-juicio sobre lo que es o no es una vida con



sentido, lo que merece o no merece la pena. Escuchar
presupone hacer silencio de las propias creencias, va-
lores y opiniones, queriendo comprender lo que es im-
portante para la persona

Aportando toda la informacion que necesita, y de
modo comprensible, para decidir con libertad vy res-
ponsabilidad en funcidon de sus valores y creencias,
no utilizando enganos, manipulaciones y coacciones
que pueden limitar y condicionar, e incluso eliminar, la
voluntad de la persona mayor para tomar decisiones
responsables y autbnomas sobre su vida privada
Facilitando que las personas mantengan su identidad
tanto en lo que atane a su imagen personal como en
el trato y espacio personal. Es conveniente apoyarles
desde el momento mismo del ingreso en la residencia,
como para gue su habitacidn se decore con enseres
y objetos suyos de manera que se vaya convirtiendo
realmente en su propia casa (ver en el Anexo a esta
guia las medidas 1y 2).

Favoreciendo que se expresen y compartan su histo-
ria, haciendo repaso, reconociendo sus logros y expre-
sando agradecimiento.

Preguntando y no dando por supuesto desde los pro-
pios prejuicios, evitando situaciones incomodas para
la persona en relacion a su ideologia, sus creencias,
su orientacion o prdcticas sexuales, sus deseos para el
futuro.

Garantizando el mantenimiento de las relaciones im-
portantes que mantengan su identidad personal y su
intimidad, especialmente en los casos en que dichas
relaciones perpetuan la pertenencia a un grupo iden-
titario (politico, cultural, religioso) que mantiene la pro-
pia narracion de su vivir. Para las relaciones afectivas,
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se arbifrardn medidas, como la que se recoge en el
numero 6 del Anexo.

Permitiendo y apoyando costumbres, imagenes per-
sonales, rituales y simbolos que mantienen el sentido
y el significado de modo personalizado (cumplir el Ra-
maddn o la vigilia en Cuaresma; escuchar el rosario,
participar en la manifestacion del 1 de mayo, acudir
al cementerio el dia de difuntos, participar en la fiesta
del pueblo...).

Conociendo lo que para la persona es realmente im-
portante y significativo en su dia a dia. Apoyando su
proyecto de vida, respetando sus preferencias, su mo-
do de vida y sus valores.

“No es un capricho para Felix llevar camisa
blanca siempre. Ha sido el sacristan
dela parroquia de su pueblo durante 60 anos y
vestir de otro modo atenta contra su imagen y su
honorabilidad cuando vienen personas
y visitas a la pequena residencia
del pueblo donde vive”.
(Angel, enfermero de residencia)

Relaciondndonos desde una consideracion y un tra-
to adulto, con simetria moral. Cuidando que nuestro
lenguaje y nuestras dindmicas relacionales no sean
verticales, sino que posibiliten un dar y recibir, infor-
mando y pidiendo opinidn para la organizacion del
dia a dia (a qué hora merendamos, a donde vamos
de paseo, con quién o donde vamos a pasar la tar-
de...).



* Facilitando conversaciones sobre deseos para el futu-
ro evitando de este modo que la persona mayor sien-
ta que en su vida ya no puede ocurrir nada nuevo sig-
nificativo y satisfactorio, perdiendo asi el deseo de vivir.

“Para Ana conocer cuanto cuestan los apoyos
que recibe es muy importante. Tiene un hijo con
discapacidad severa y siente que es su
responsabilidad dejarle en herencia recursos
suficientes para no depender econémicamente
de nadie. No hay modo de persuadirle para que
contrate una persona para poder salir a dar un
paseo. Prefiere quedarse en casa y no gastar ese

dinero en algo que para ella no es necesario”.
(Celiq, trabajadora social de un SSB)

» Estableciendo espacios de participacion para la
gestion y organizacion de los espacios, entornos,
actividades comunes (familiares, grupales...). Ser
tenido/a en cuenta es indispensable para tener ex-
periencia de ser estimado/a y necesario/a. Evitar
que las personas se sientan inUtiles y “ninguneadas”
en relacidén a su vida cotidiana. Permitir modificar
ritmos, actividades, planes, en funcidn de las prefe-
rencias y obligaciones de las personas, incluyendo
la decoracion de los espacios, con su participacion.

« Evitar la sustitucion en las decisiones cuando no es
necesario. No informar a familiares sin que las perso-
nas mayores lo sepan y lo autoricen. Acompanar a
las/os representantes a decidir de acuerdo a las de-
cisiones de la persona mayor.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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5.2.2. Compromiso de la organizacién
No podemos perder de vista que el ejercicio de este
derecho, al igual que el del resto, requiere modelos or-
ganizativos que posibiliten apoyos para la autodeter-
minacion y la participacion de las personas mayores
en la gestion de sus enftornos. Por ello, es imprescindible
que exista un claro y visible compromiso y liderazgo por
parte de las organizaciones para que las personas ma-
yores no tengan que renunciar a vidas satisfactorias si
necesitan ser cuidadas.

Se hacen imprescindibles enfoques comunitarios que
se fundamenten en la diversidad y en los derechos de
ciudadania y permitan a cualgquier persona mantener
sus valores, obligaciones consigo misma y con el resto,
y consecuentemente sentido en su dia a dia.

Ello exige a las organizaciones:

* Propiciar y mantener espacios de participacion y re-
presentacion de las personas mayores donde se es-
tablezcan las normativas que puedan afectar a sus
vidas privadas y se determinen los programas grupa-
les y/o comunitarios.

* Facilitar modelos flexibles y posibilitar estilos diversos
de vida que permitan la convivencia entre personas
mayores con diferentes valores y proyectos de vida.

* Facilitar en sus procedimientos y modos de gestion el
mantenimiento de las relaciones significativas de las
personas mayores y su participacion en la comuni-
dad de referencia que conoce y mantiene su iden-
tidad.

* Poner a disposicion de las personas mayores que lo
necesiten los apoyos necesarios para el ejercicio de
sus derechos politicos, en concreto en relacion al
ejercicio de su derecho al voto.



* Valorar y apoyar con orientaciéon, formacioén, moti-
vacion, reconocimiento y apoyos eficaces a las/os
profesionales. Solo asi podrdn dotar de sentido a su
trabajo.

* Establecer sistemas de evaluacion de calidad que
no estén centrados en la valoracion de las tareas y
otros indicadores instrumentales (nUmero de perso-
nas atendidas, lista de espera, numero de caidas...),
sino en valores intrinsecos que evidencien un cuida-
do respetuoso con la dignidad y los derechos de las
personas (satfisfaccion, autonomia,...).

-

“Los centros residenciales para personas en si-

tuacion de dependencia habrdan de disponer de

un reglamento de régimen interior, que regule su
organizacion y funcionamiento, que incluya un
sistema de gestion de calidad y que establezca la
participacion de los usuarios, en la forma que de-
termine la Administraciéon competente”.

Art. 35.2. Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Pro-
mocion de la Autonomia Personal y Atencion a las

J

personas en situacion de dependencia)

Todas las acciones transversales incluidas en la parte prime-
ra de esta Guia lo favorecen. Y, ademds, los siguientes:
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El derecho a recibir apoyos para una vida con sentido

G AL ¢Por qué facilita el ejercicio
de este derecho?

3.1. Fase de conocimiento

de la persona mayor que

requiere una intervencion

social y/o sanitaria:

» Informacién a recoger
en la fase de preingreso
en un centro, que se
incluird en el protocolo
de ingreso que figura
como n.° 1 en el Anexo).

» Elaboracién de la
Historia de Vida, que se
elabora después.

“Los 10 mandamientos”
(Medida 4 del Anexo)

Recoger, ademds de ofros aspectos, los valores y
costumbres mds significativos de cada persona.
Preguntar directamente qué cosas le molestan

o le hacen sufrir y qué cosas le hacen feliz o le
generan satisfaccion.

Instrumento permite priorizar, recoger

y consensuar las principales preferencias

de la persona en su atencién cofidiana. Las
preferencias personales, sobre todo cuanto res-
ponden a modos de vida y valores personales,
permiten mantener la identidad de la persona y
percibir control sobre el entorno.

Aplicacion instrumentos
de Calidad de Vida
(Medida 5 del Anexo)

Permiten conocer cémo la vida cotidiana afec-
ta ala calidad de vida segun apreciacion de la
propia persona o allegados.

Establecimiento con la

familia y allegados del modo de
actuacién y colaboracién para
que la persona pueda vivir con

sentido

Acordar con la familia y con la persona cémo
actuar en relacién a las decisiones de
representacién y sustitucion: quien decide qué
y con qué criterios o valores fundamentales.

Fase de elaboracioén del plan
de atencion provisional
(Medida n.° 6 del Anexo), asi
como el capitulo 3 de esta
segunda parte de la Guia
Derecho a la autonomia y a la
participacion en los planes de
atencion)

Establecer con la persona un plan de atenciéon
que permita mantener las costumbres, relacio-
nes significativas y actividades con significado. Si
no es posible, ver cdmo se pueden sustituir.




El derecho a recibir apoyos para una vida con sentido

G AL ¢Por qué facilita el ejercicio
de este derecho?

3.6. Desarrollo de propuestas
como la dignity therapy
para las personas mayores
gue no encuentran
senfido a su vivir y tienen
sufrimiento existencial

Supone tomarse en serio el sufrimiento
existencial de las personas mayores e intentar
aliviarlo dando apoyos para que encuentren
senfido y significado a su vivir.

3.7. Guia para establecer
“Conversaciones basadas
en lo importante”
(Modelo ARGOOS; edita-
do por la Junta de Castilla
y Ledn, 2019)

Se recogen procedimientos para establecer
momentos de conversacién donde la persona
y/o sus familiares puedan expresar sus objetivos,
fines y decisiones en relacién a su vida.

Elaboracién de documentos de
legado (Modelo ARGOQOS)

Favorece el reconocimiento de la persona de
sus valores y logros y responsabiliza a la misma
de lo que quiere transmitir a sus descendientes
generando asi sentido para el futuro.

Guia para la elaboraciéon del
documento de voluntades
anticipadas (Ver medida 9 en el
anexo, asi como el capitulo 9:
Derecho a formalizar

un documento de instrucciones
previas. También puede ser de
utilidad el Modelo
“Reflexionando” de la CAPV)

Realizar decisiones por anticipado permite
garantizar que la persona va a ser tratada de la
forma que ella ha elegido y que de este modo
considera un frato respeftuoso a su persona y
voluntad.

3.10. Carta de derechos y
deberes de las personas
mayores.

(Medida 10 del Anexo)

Los derechos y deberes escritos y aplicados al
contexto concreto de cuidados sitan el mar-
co del muto respeto, de la convivencia, evitan
prdcticas inadecuadas y permiten control sobre
lo pactado y lo esperado.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana




Clarisa Ramos Feijoo y Josefa Lorenzo Garcia

6.1.1. Relaciones personales, afectivas y sexuales

Que las personas somos seres sociales es un hecho para
el que no es necesario aportar mayores argumentacio-
nes. Sin embargo, la importancia de las oportunidades
para mantener una vida social en la que se privilegie el
espacio de las relaciones personales, no estd suficiente-
mente desarrollada en el dmbito de las personas adul-
tas mayores y menos aun cuando nos referimos a la vi-
da en las residencias. Esto nos hace ver la necesidad de
argumentar su importancia.

La afectividad es un derecho que se inscribe en las
dindmicas de las relaciones sociales, spero 3como se
desarrolla en nuestra sociedad la afectividad? En pri-
mer lugar, nos movemos en un marco donde la familia
comienza siendo el primer espacio de relaciones afec-
tivas, y en sus diferentes modalidades sigue siendo el
modelo predominante en nuestra cultura. sPero qué
ocurre cuando la persona ingresa en una residencia?
sPero mas alld de la familia, qué ocurre con los afectos
que no pertenecian al dmbito familiare

No debemos olvidar que la actual situacion de pan-
demia ha impactado de manera directa en el deso-
rrollo de la vida de relacion, llegando incluso a los vin-
culos intrafamiliares y es importante que tengamos en
cuenta coémo esta pérdida de vinculos sociales estd im-
pactando en nuestra salud mental. En recientes declo-
raciones de Salvador Martinez, director del Instituto de
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Neurociencias (centro mixto de la Universidad Miguel
Herndndez de Elche (UMH) y el CSIC) se describen las
consecuencias que la pérdida de relaciones sociales
provocard en el lapso de 5 anos en la salud mental de
las personas mayores. En sus declaraciones afirma: “la
pérdida de relaciones sociales y de actividad, unida al
estrés que supone la situacidn sanitaria y al miedo de
muchas personas mayores de 65 anos al coronavirus
desencadenaran danos neuroldgicos y una péerdida de
autonomia acelerada”?.

Esta es una demostracion mds de lo que las relacio-
nes personales y afectivasinciden en nuestra vida como
personas y la repercusion que la imposibilidad de acce-
der a ese derecho traerd aparejada para la sociedad
en su conjunto. Por eso es fundamental que desde el
dmbito residencial procuremos promover las relaciones
interpersonales, no solo con las familias sino con ofras
personas que indudablemente serdn en un primer lugar
las convivientes, pero también las personas que estdn
fuera de la residencia. Es tan importante mantener las
relaciones que se tenian antes del ingreso como dar la
oportunidad de seguir estableciendo nuevos vinculos.
El ingreso en la residencia no debe significar un corte
con la vida anterior, antes bien hablamos de una con-
tinuidad. Debemos dar la oportunidad de establecer
vinculos a fravés de estrategias de promocién de volun-
tariado intergeneracional y en la medida de lo posible
no olvidar las actividades fuera de la residencia.

Dentro de este andlisis decimos también que la
sexualidad es un derecho para todos los seres huma-

29 Articulo de “el Periddico” del domingo 25 de noviembre de 2020: https://www.elperiodico.com/es/
sociedad/20201025/covid-demencias-dependencias-personas-mayores-81732202utm_source=whatsa-
pp&utm_medium=social&utm_campaign=btn-share.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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nos y hay un consenso en este sentido. Pero cuando
hacemos un recorrido por la bibliografia especializada
encontramos que el término sexualidad se vincula de
manera directa a la reproduccién. La denominacion
“derechos sexuales y reproductivos” es como desde la
OMS vy las diferentes legislaciones se refiere a este am-
bito. Si nos limitamos a vincular la sexualidad a la repro-
duccidén bioldgica, renunciamos a asumir que la sexua-
lidad acompana al ser humano desde su nacimiento
hasta su muerte. Es por tanto asumir un sesgo edadista
para una condicion inherente al ser humano en todo el
curso de la vida que no solo tiene que ver con la repro-
ducciodn, sino también con los afectos y la satisfaccion.
El edadismo en materia de sexualidad conlleva pro-
blemas que van desde lo bioldgico, al no atender por
ejemplo medidas de prevenciéon en materia de enfer-
medades de transmision sexual, hasta lo psicologico al
reprimir una faceta de la condicidn humana que es tan
importante en la vejez como en la juventud. Esto ad-
quiere una mayor relevancia en lo social si lo miramos
desde un enfoque de género, porque la sexualidad se
sigue connotando de una manera distinta donde pare-
ciera que a los hombres les estd permitido y reconoci-
do positivamente el mantenimiento de una sexualidad
activa a lo largo de toda su vida, mientras que estd
vetada y censurada socialmente para las mujeres.
ldéntica discriminacion se produce cuando se esta-
blecen parejas de distinta edad, ya que no se cuestio-
na de la misma manera en las relaciones de un hombre
MAayor Con una Mujer joven que en una mujer mayor
que se une a un joven. Por dar un ejemplo, nadie cues-
tiona a Donald Trump por tener una esposa mucho mads
joven que él, pero son innumerables las criticas y burlas



a Emmanuel Macron por estar casado con una mujer
mayor que él. Sl esto ocurre a nivel de la sociedad en
general, podemos afirmar que en la vida en una resi-
dencia se multiplica su impacto, porque se asimila el
ingreso en la residencia con la pérdida del derecho a
la infimidad y no podemos olvidar que hay una parte
de la sexualidad que estd directamente vinculada con
la necesidad de contar con espacios de privacidad.

Dentro del reconocimiento del derecho a la sexua-
lidad merece un apartado el de la diversidad sexual,
dado que aln hoy existen graves discriminaciones pa-
ra las personas mayores que se encuentran dentro del
colectivo LGTBIQ.

La sexualidad en general ha sido invisibilizada en las
residencias durante mucho tiempo, como consecuen-
cia en primer lugar de que constituye, aln hoy, un te-
ma rodeado de tabues, y en segundo lugar porque en
el caso de las personas adultas mayores se cruza con
un segundo nivel de prejuicios vinculado con la edad.
Pero si hablamos de la diversidad sexual, como refieren
muchas personas el ingreso en una residencia implica
“una vuelta al armario”. Como sabemos, cudndo se su-
ma mdas de una situacion de discriminacidon nos encon-
framos en lo que los estudios sobre derechos humanos
representan como un “cruce de carreteras”, es decir
el lugar mas peligroso en un camino y para las perso-
nas del colectivo LGTBIQ esto constituye un gran punto
de vulneracidn de derechos y de motivo de discrimina-
cion.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana
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Acciones a implementar en los centros

)

Favorecer espacios de participacién social para las personas
mayores que se vinculen con actividades con sentido para ellas y
que sean espacios donde poder relacionarse libremente.

)

Facilitar espacios para las relaciones infergeneracionales que
evite el dislamiento de las personas mayores y que favorezca un
encuentro sinérgico entre jévenes y mayores.

)

Tomar conciencia (las y los profesionales) de sus propias creencias
y prejuicios a la hora de trabajar para promocionar los derechos
de las personas mayores en relacion con sus relaciones personales
afectivas y sexuales y a la diversidad.

Establecer un plan de formacion para profesionales, que les
permita conocer y reconocer las necesidades y capacidades de
las personas mayores en materia de relaciones afectivas

y sexuales y de validacion de su diversidad sexual.

)

Brindar informacion a las personas mayores sobre sexualidad,
(siempre y cuando ellas lo deseen) que favorezca el gjercicio de
sus derechos y acompane el desarrollo de una sexualidad
satisfactoria.

Para favorecer el desarrollo de las relaciones personales,
afectivas y sexuales y el derecho a la diversidad, es impres-
cindible en primer lugar un trabajo de reflexion y autocono-
cimiento por parte de los equipos profesionales, dado que,
en muchos casos, aun sin quererlo somos participes de las
construcciones de significados y sentfidos, asi como de los
prejuicios que socialmente se dan a este dmbito en la so-
ciedad de la que formamos parte.

Se precisa recoger la opinidon de las personas mayores
sobre los aspectos en los que quieren que se promuevan
las relaciones personales. No se trata de establecer rigida-
mente las actividades, baile, bingo, vigjes, sino de pregun-



tar qué tipo de actividades quieren las personas que se pro-
muevan. Los espacios de relacion, el contexto en el que se
dan, deben estar en concordancia con lo que las personas
desean o producirdn un efecto contrario al que se quiere
potenciar.

Es necesario promover un cambio cultural que venza los
prejuicios que de manera transversal atraviesan nuestra so-
ciedad. Trabajar en un modelo de atencion integral y cen-
trada en la persona requiere de un enfoque comunitario
donde se aprenda a valorar las capacidades de todas las
personas como una contribucion al capital social y las re-
laciones afectivas deben poder cultivarse en foda circuns-
tancia, aun cuando nos encontremos en situacion de de-
pendencia.

La reflexidon y la capacitacidon con personas expertas en
la materia es una cuestion de suma importancia, porque
promover estos derechos choca con barreras de distinto ti-
po que se dan tanto en la sociedad, como en la familia y
mdAs aun si hablamos de un entorno residencial, donde en
muchos casos el derecho a la intimidad se encuentra limi-
tado.

Por Ultimo, es importante destacar que siempre debemos
respetar la voluntad y decision de las personas sobre la for-
ma en que quieren relacionarse y los contenidos que quie-
ren darle a esa relacion.

6.2.1. Concretando acciones

* Capacitar a los equipos profesionales desde una mi-
rada que recoja la diversidad de género.

* Informar y concienciar a los equipos profesionales
acerca de que la manifestacion de la sexualidad en
las personas mayores no evidencia la presencia de
una sinfomatologia patoldgica.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana




* Validar los sentimientos de |las personas adultas ma-
yores, reconociendo su necesidad de recibir y dar
afecto. Como afirma Naomi Feil*® “al sentirse fuertes,
queridos y vdlidos en el presente, algunos muy ma-
yores desorientados ya no necesitan regresar al pa-
sado; ofros en cambio prefieren permanecer en él”.
En todo caso la importancia de la validacion es un
hecho que aporta calidad de vida y satisfaccion a
las personas.

* Recoger los deseos y capacidades/funcionamien-
tos de las personas mediante técnicas participativas
que faciliten el protagonismo de las personas mayo-
res, incluso en aquellos casos en que se encuentren
en una situacion de dependencia.

* Promover los espacios de intergeneracionalidad por-
que el intercambio de conocimientos es una forma
de desactivar barreras a la participacion y por tanto
al desarrollo de relaciones interpersonales.

* Consultar con personas expertas en materia de se-
xualidad que puedan supervisar las acciones de los
equipos para poder acompanar el ejercicio de los
derechos en este dmbito, respetando siempre la vo-
luntad de las personas.

Todas las actividades tfransversales contenidas en la parte pri-
mera de esta Guia, y, ademds, las siguientes:
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30 Feil, N (2002). Validacion: un método para ayudar a las personas mayores desorientadas. Editorial Herder



El derecho a las relaciones personales,
afectivas, sexuales y a la diversidad.

¢Por qué facilita el ejercicio

Medidas contenidas en el Todas las medidas indicadas mds la mayoria del

Anexo:

» 1.
» 2.

»10.

Protocolo de ingreso
Ambientacién para hacer
de la habitacién de cada
persona su casa
Informacién

y comunicaciéon

Los 10 mandamientos
Participacion de la
persona mayor en su plan
de atencioén

Documento para
profesionales de
compromiso

de confidencialidad y
secreto

Preservacion de la
intfimidad en la habitacién
de las personas mayores
Carta de derechos

y deberes

resto de capitulos de esta Guia pueden ayudar
a avanzar en la consecucion de este derecho.
Hay que revertir la idea de que la residencia es
un lugar de encierro, para acercarla a la idea
de hogar, donde pueden visitarnos y desde
donde podemos vincularnos con la comunidad
y denfro del cual también podemos establecer
relaciones de afecto.

Supervisibn de casos

La supervisidn de casos supone un espacio de
reflexion para profesionales, que favorece el
andlisis centrado en la persona y que nos
permite evitar caer en la aplicacion de los
protocolos sin considerar y centrar la atencién
en la persona.

Por otro lado, favorece el trabajo en equipo y
el no abandonar la adecuada atenciéon de los
casos, por no saber como actuar.

Validacion

Validar restituye la autoestima y la reduccién

del estrés, se trabaja en la resolucion de los
conflictos del pasado, implica una escucha
activa que permite mejorar la comunicacion y
evita la vivencia de abandono que hace perder
el senfido del proyecto Vital (Naomi Feil).

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana
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Ecomapas

El ecomapa favorece la visibilizacién de las
relaciones entre la persona y su entorno social
con lo cual se puede trabajar también las
posibilidades de acompanar y favorecer la
participacion basdndonos en las fortalezas que
tiene la persona y sus relaciones mds
significativas.

Empoderamiento y tfrabajo con
las familias

El ejercicio de la sexualidad debe estar
acompanado de un proceso de
empoderamiento en el que ninguna persona

se vea obligada a ejercerla contra sus deseos.
Deben garantizarse espacios para la intimidad y
preservar también ese derecho a la privacidad
con respecto ala familia, para que asuman que
estamos fratando con personas adultas con
derecho arelacionarse de la manera que elijan.

La Guia N.? 3 de la Fundacién
Pilares, elaborada por Feliciano
Villar y cols: Sexualidad en
entornos residenciales

de personas mayores. Guia de
actuacién para profesionales

Esta guia aporta elementos de utilidad no solo
para el dmbito de los derechos a la sexualidad
en el dmbito de residencias, sino que acompana
la reflexién sobre cémo abordar este tema que
es de utilidad para profesionales y cuidadora/es.
La sexualidad debe ser normalizada en la vida
de las personas mayores.

La guia cuenta con un detallado banco de
recursos (libros, articulos y peliculas) que son de
gran ufilidad.

6.3.1. Epilogo

Ser persona requiere de relaciones y las relaciones son
el dmbito de la expresion del afecto desde muy diver-
sas formas. Necesitamos de las otras personas para
sentirnos validados.

El reconocimiento de un derecho no puede fraer
aparejada una nueva imposicion profesional para su
ejercicio, sino que, desde el marco del enfoque de
atencion centrada en la persond, nos pondremos en



disposicion para dar los mejores apoyos a la vez que
enfrentar las dificultades que se presenten, pero siem-
pre partiendo de la persona como eje de todas las
intervenciones. Es decir que debemos respetar su de-
recho a la afectividad y a la sexualidad sin que esto
suponga “imponer” el ejercicio de las mismas.

En el dmbito de la sociabilidad, resulta importante
que evitemos el aislamiento de una manera proacti-
va, distinguiendo entre la necesidad e importancia de
la vida de relaciéon y la calidad de esas relaciones. En
todo caso, de manera transversal insistimos en la ne-
cesidad de favorecer la sociabilidad desde todas las
etapas de la vida.

La publicacion que se menciona entre los Instru-
mentos que se recomiendan para favorecer este de-
recho (Guia N.° 3 sobre sexualidad, de Feliciano Villary
cols.) incluye una serie de estrategias detalladas para
la intervencion en residencias, asi como ejemplos que
consideramos esenciales para el desarrollo de estra-
tegias que ayuden a los equipos en esta dimension,
habitualmente olvidada en la atencidn a las personas
mayores.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana




Clarisa Ramos Feijoo y Josefa Lorenzo Garcia

Las personas adultas mayores tienen derecho a la partici-
paciéon como ejercicio de su condicidon ciudadana. Pero
ademdas la participacion es uno de los elementos mds impor-
tantes para el desarrollo de la autonomia vy la identidad. La
participacion es una de las necesidades reconocidas en la
matriz propuesta por Manfred Max Neef dentro del concep-
to de la Teoria del Desarrollo Humano.

7.1.1. Participacion
Como se ha insistido a lo largo de esta Guia, hemos de
considerar siempre a la persona mayor como sujeto de
derechos, con capacidad de regir su vida, y en ese plan-
teamiento entra de manera esencial la oportunidad de
participaciéon. Pero cabe hacernos algunas preguntas:
5Qué entendemos por participacion? gla persona a la
que atendemos ha ejercido la participacion durante to-
da su vida? 3Cudles son los diferentes niveles de partici-
pacione

Cuando hablamos de participacion hemos de consi-
derar que nos referimos a tomar parte en aquellos as-
pectos que interesan a la vida cotidiana de la persona.
Existe también una participacion politica, social, ciuda-
dana, en el ocio, en la vida laboral. No podemos vincular
la participacion a una Unica esfera de la vida, sino que el
ejercicio de la participacion se nutre de todos los dmbi-
tos en los que se va desarrollando nuestro proyecto vital.

Seguiremos la propuesta de conceptualizacion for-
mulada por Marchioni (1998) que se refiere a la parti-
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cipacién como posibilidad y derecho, como la posi-
bilidad de ser reconocido “como ser activo en todos
los dmbitos de la vida social de una sociedad demo-
crdtica, politico-sindical, familiar, académico, social,
etc., aportando ideas, iniciativas, acciones, efc., que
contribuyen a modificar y mejorar la realidad que nos
rodea”. Sin embargo, Marchioni agrega la importancia
de lo que implica la vida independendiente, al decir
“siempre y cuando estas acciones no limiten o impidan
el ejercicio de los derechos individuales y colectivos de
otras personas’.

McDonald (1996) identifico tres dimensiones para el
andlisis de la participacion 1) el vecindario, 2) el dmbito
de lo asociativo, y por Ultimo 3) la amistad como un en-
torno mds cercano. A los efectos de la presente guia he-
mos trabajado desde lo que, en coincidencia con Mc
Donald, identificamos como los distintos niveles de par-
ticipacion porgue nos situa en los distintos dmbitos de
intervencién que como profesionales podemos tener. La
participacion puede ejercerse como derecho desde:
a. Un nivel micro, representado en el hecho de que la

persona debe tomar parte, es decir, ser participante
activa de las decisiones que se fomen sobre su plan
de atencidn y de apoyo a su proyecto de vida, pu-
diendo plantear con libertad sus deseos y metas. Es
lo que definimos como el dmbito mdas directo de la
llomada “coproduccion” como elemento innova-
dor. No es el/la profesional quien decide, sino que
“coproduce” con la persona usuaria lo que ellg,
como cenfro de la atencidn, requiere (consultar el
capitulo 3 relativo al Derecho a la autonomia y a la
participacion en los procesos de atencidon y apoyos
de esta Guiq).

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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b. Un nivel meso, representado por la participacion
de las personas mayores en aquellos dmbitos en los
gue han tenido o quieren tener participacion. Es
importante en este sentido entender que el con-
cepto de “envejecimiento activo” de la OMS es
definido como el “proceso de optimizacion de las
oportunidades de salud, participacion y seguridad
con el fin de mejorar la calidad de vida a medida
que las personas envejecen’”. Ese envejecimiento
activo implica que las personas mayores no sean
consideradas como ajenas a la realidad en la
que viven, por lo que deben ser consultadas, y es-
cuchadas. Baste recordar que ya en 1962 Cavan
destacaba la importancia de la interaccidén social
en un desarrollo de un envejecimiento saludable.

c. Un nivel macro, que entendemos se ejemplifica en
la participacion de las personas adultas mayores
en el diseno de politicas botfton up en las cuales,
ya sea a nivel individual o dentro de sus propias
asociaciones, hagan un aporte a los cambios que
son necesarios para la definicion de los modelos de
cuidados de larga duracion y todos los aspectos
que se encuentran involucrados al haber sido defi-
nidos como una problemdatica transversal.

Resumen:

El derecho de las personas a la participacion social nos exige saber que:
La participacion constituye un derecho y una oportunidad para
que la persona se mantenga activa en su propia realizacion

)

como persona. Participar es parte de la calidad de vida, pero
ademds es una riqueza para el conjunto de la sociedad.
Aporta a la generatividad y a la fransferencia intfergeneracional
que son parte del capital social.

Hablamos de tres niveles de participaciéon micro, meso y macro.

)
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Acompanar los procesos participativos en las personas requie-
re reconocer su condicion de ciudadania de pleno derecho y
su capacidad para participar de la vida de su comunidad. Es-
te es un derecho que se gjerce tanto cuando se vive en el pro-
pio domicilio como cuando se vive en una residencia y que
debe ser potenciado en cualquier circunstancia en la que la
persona se encuentre, brinddndole los apoyos necesarios.

La estructura planteada por Julieta Odone vincula concep-
tos como modo de vida, nivel de vida, condiciones de vida,
y estilo de vida, de manera que nos hace entender coémo la
participacion social constituye un elemento esencial para la
mejor calidad de vida de las personas.

Rowe y Kahn en 1997 incluyeron dentro de las caracteristi-
cas que definen el paradigma del envejecimiento exitoso la
existencia de un alto compromiso con la vida, tanto en lo re-
lativo a las relaciones interpersonales como en participar en
actividades productivas. Este concepto nos vincula directa-
mente con la importancia de la participacion ya sea en ac-
tividades sociales familiares, como en la vida social y politica.
Valgan como ejemplos desde la participacion en festejos fa-
miliares o en encuentros vinculados al dmbito social mds cer-
cano, como el fomentar las actividades participativas dentro
de la residencia o en el cenfro que se vinculen con conteni-
dos que revistan importancia para la persona mayor.

Aislar a las personas de sus entornos significativos contri-
buye a su aislamiento afectivo y a su desapego a un pro-
yecto vital que las vincule con su comunidad. La llamada
prescripcion social que en términos de la King's Fund se de-
nomina también derivacion a la comunidad, favorece la
cobertura integral de las necesidades por lo que entronca
directamente con el modelo de atencién integral y centra-
da en la persona. La prescripcion social se engloba en los

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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modelos cenfrados en la comunidad?®' y podemos conside-
rar que se vincula con la intfegracion sociosanitaria y la figura
del/la profesional de referencia. Si bien la prescripcion social
suele vincularse con la atencidén en domicilios y comunidad,
no debe olvidarse que la vida en una residencia no impide la
relacion con lo comunitario. Si pensamos en residencias mo-
delo hogar, la vinculacion y por tanto la participacion en la
vida social y comunitaria deben ser un objetivo a promover.

7.2.1. Concretando acciones

» Colaborar con la familia para favorecer el cumplimiento de la libertad
de eleccién de la persona, a través del conocimiento que ésta tiene sobre la
historia de vida de la persona cuidada.

» Promover el uso de la prescripcién social procurando desde los centros realizar
un trabajo que favorezca la coordinacion entre el sector sanitario y el social en
coproducciéon con las organizaciones del Tercer Sector.

» Favorecer espacios de participaciéon para el didlogo intergeneracional, las
personas deben contar con dmbitos de participacién acordes con sus intereses
y con las actividades que les resulten significativas y no con un criterio de edad.

“Yo no me apunto a la asociacion de la tercera
edad, yo prefiero ir a la asociacion de mujeres,
jme gusta mas!”.

(Carmen, 80 anos)

Todas las actividades transversales contenidas en la parte
primera de esta Guia, y, ademds, las siguientes:

31 Serecomienda lalectura de Polley, M. J.; Fleming, J.; Anfilogoff, T., Carpenter, A. (2017). Making Sense of
Social Prescribing. Londres: University of Westminster.
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El derecho a la seguridad, la salud y la participacion

¢Por qué facilita el ejercicio
de estos derechos?

Medida 3. Informacion Son herramientas que facilitan el desarrollo del
y comunicacion primer nivel de participacién ya que se

Medida 4. Los 10 mandamientos | “coproduce” con la persona vy si ésta lo ve
Medida 6. Participacién de la necesario con su familia y entorno de cuidados

persona mayor en su plan de (grupo de apoyo).

atenciéon Y también algunas se refieren a la participacion
Medida 10. Carta de derechos |social.

y deberes

Todas ellas se describen en el

Anexo.

Consultar también el 3,
Segunda parte de la Guia sobre
Derecho a la autonomia y a la
participacion en los procesos
de atencion y apoyos

Supervisibn de casos La supervision de casos supone un espacio de
reflexién para profesionales, que favorece el
andlisis centrado en la persona y que nos
permite evitar caer en la aplicacién de los
protocolos sin considerar y centrar la atencién en
la persona. Por otra parte, ayuda al

crecimiento de la confianza entre el /la
profesional y la persona porque favorece la
interaccién y el crecimiento de la relacién de
ayuda en la que como dice Rogers “Ser
empdtico es ver el mundo a través de los ojos del
ofro y no ver nuestro mundo reflejado en sus o0jos”.
Por otro lado, favorece el trabajo en equipo y

el no abandonar la adecuada atencién de los
Casos, por no saber cémo actuar.

Mediante la supervision de casos podemos
analizar el apoyo al cumplimiento de fodos los
derechos de la persona, por lo que puede
considerarse una herramienta transversal para
todos los derechos.

Ecomapas El ecomapa favorece la visibilizacién de las
relaciones entre la persona y su entorno social
con lo cual se puede trabajar también las
posibilidades de acompanar y favorecer la
participacion basédndonos en las fortalezas que
tiene la persona y sus relaciones mds
significativas.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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Mesas intersectoriales La formacién de mesas intersectoriales permiten
vincular la vida de la residencia con los actores
sociales que infegran la comunidad en la cual
debe estar infegrada. Esto favorece la
participacién y solidaridad intergeneracional

y desarrolla una conciencia participativa que
disminuye el estigma del edadismo.

Los equipos profesionales deben tener una
intervencién comunitaria que visibilice las
necesidades de las personas adultas mayores,
asi como su aportacién al capital social y a la
fortaleza comunitaria. Mediante el uso de esta
herramienta se contribuye también a aumentar
el compromiso politico para garantizar lo que
plantea el enfoque de la seguridad humana
“libertad del miedo vy libertad respecto a la
necesidad”.

Prescripcion social La prescripcién social es una herramienta que
favorece la integracién sociosanitaria, por la
cual se crea un enlace entre la atencién
sanitaria y la atencién social. A través de la
misma se puede trabajar en acompanar y
fomentar la participacion, ya que no todas las
personas han tenido una trayectoria
participativa a lo largo de su vida y pueden
incluso sentirse cohibidas para hacerlo. Por
eso es indispensable en este punto trabajar en
alianzas con el tercer sector y con las distintas
enfidades del territorio en el que se encuentra
la residencia. En este caso la derivacion a la
comunidad puede encontrar en el voluntariado
un ejemplo de prescripcion social.

La participacion fue senalada en la cumbre de Madrid de
2002 desde la perspectiva de la calidad de vida y de la con-
tribucién que representa al capital social de la comunidad.
Es importante insistir en la necesidad de la intergenero-
cionalidad porque el egjercicio de los derechos debe servir



como un freno a las corrientes edadistas que aislan la par-
ticipacion de las personas mayores en todos los dmbitos de
la vida social.

La experiencia vivida durante la pandemia de la
COVID-19, puso de manifiesto como se conculcaba en mu-
chas ocasiones el derecho a la participacion de las perso-
nas adultas mayores en la toma de decisiones que afec-
taban directamente a su cofidianeidad, lo que supone, a
veces sin percibirlo, que se incurra en auténticas vulnera-
ciones de derechos fundamentales.

Por eso entendemos que es muy importante para el cum-
plimiento del derecho a la participacion, el desarrollo de
herramientas que acompanen los procesos de toma de
decisiones en los niveles micro, meso y macro, asi como la
capacitacion de las y los profesionales en su utilizacion. Las
residencias no son establecimientos penitenciarios, son re-
cursos residenciales y de cuidados de larga duracion que
deben contar con las personas como sujetos protagonistas
de sus procesos vitales.

En el gjercicio de este derecho vemos un cruce con los
derechos a la seguridad, que nunca debe estar renida con
la libertad. Las posibilidades de participacion deben ser
acompanadas por los equipos profesionales dado que hay
que aprender a participar, y no todas las personas han teni-
do la oportunidad de hacerlo.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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Félix Arregi EtxeBerria®

Dentro de los diferentes elementos o cuestiones mds signi-
ficativas en nuestras vidas, estd sin duda la gestion de los
cambios que se producen a lo largo de ellas. El concepto
del cambio adquiere un valor especial y todos y todas, sin
distincion, nos sentimos especialmente sensibles ante estas
sifuaciones. Pensemos durante unos segundos o minutos lo
que nos afecta cualquier pequeno cambio que se nos da
en nuestras vidas y la importancia que adquieren sus efec-
tos en nuestro bienestar. Son muchas las situaciones o acon-
tecimientos donde se producen cambios y, dependiendo
de como se lleven a cabo (nos referimos a la informacion,
el efecto sorpresa, algo no deseado...) se convierten o pue-
den convertirse en un gran problema con efectos emocio-
nales muy significativos para todos nosotros.

De manera natural, acompanamos durante la ninez a la
gestion de estos cambios, y en la etapa adulta somos nosotros
y nosotras, quienes podemos o solemos gestionarlo. Pues bien,
también, cdmo no, los cambios que se producen a diario en
la vida de las personas mayores que fienen una situacion de
vulnerabilidad o dependencia adquieren una relevancia adn
mayor y se convierte en uno de los ejes centrales de bienestar
o0 malestar emocional en la vida cotidiana.

El concepto de cambio es muy amplio y tenemos que ser
capaces de discernir, en primer lugar, fodas las situaciones
que conllevan cambios en la vida cotidiana de las personas
que atendemos en un servicio o viven en una residencia. La
gestion de cualquiera de nuestros centros lleva consigo todo
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un entramado de situaciones que suponen alteraciones en la
vida de las personas y que a menudo nos pasan desapercibi-
das.

Una idea que acompana al cambio, a la variaciéon, es
la resistencia. Frecuentemente nos resistimos por miedo o
dificultad a modificar ciertas rutinas o hdbitos a los que nos
llevan los cambios, lo que estard condicionado por la ca-
pacidad y, en gran medida, por las experiencias previas y
disposicién que la persona tenga para afrontarlos.

Todo esto nos lleva a la necesidad de elaborar un buen
plan de comunicacion e informacién, que es, sin duda,
la mejor estrategia para afrontar y acometer los cambios
sin crear una resistencia. Muy al contrario, serd este plan
el que nos ayude a acompanar a la persona para que
comprenda primero, y que pueda ser participe después
de los cambios, que, queramos © no, se van a producir
de manera constante en la vida de las personas a las que
atendemos.

El buen acompanamiento en los cambios ofrece
un estado de bienestar a las personas. Tales cam-
bios se dan de manera frecuente y en la vida coti-
diana, y debemos establecer un pLAN sobre como
apoyarlas.

CLAVES:

1. Garantia de participacion de las personas ma-

yores.

2. Comunicacion verbal y no verbal.

J
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8.1.1. Principales consideraciones sobre el derecho al
acompanamiento en los cambios

Este derecho da un valor significativo al hecho de que
toda persona en situacion de vulnerabilidad debe con-
tar con el acompanamiento adecuado para poder
afrontar los cambios que necesariamente se van a pro-
ducir en su entorno inmediato. La vida cotidiana estd
llena de variaciones que adquieren significaciones sin-
gulares para cada persona y que, si N0 Somos CApaces
de identificarlos y establecer el modo de ser un apoyo
para la persona, se convertirdn en situaciones repeti-
das, en el dia a dia, y con unos efectos muy negativos
en la calidad de vida de las personas mayores.

De manera habitual, pensamos desde los centros y
servicios de atencidon en la monotonia de las vidas de
las personas mayores; todo parece que es igual y que
nada cambia o sufre variacion, parece que tuviéramos
todo bajo control mediante érdenes de tareas y acti-
vidades. Desde esta perspectiva, no reparamos en la
cantidad de situaciones que se producen en su entor-
no mds inmediato, y que, si no las observamos desde el
punto de vista de la persona, desde su mirada, no Nos
daremos cuenta de la importancia que para ellas revis-
te y los dejaremos pasar sin pensar o percibir el efecto
que tiene en su bienestar y condiciones de vida.

Pero, ademds de tener en cuenta la importancia de
esos momentos, de la alteracidon que se pudiera dar en
eventos cotidianos, hay otro aspecto clave y es que el
significado de los cambios tiene una mirada y significa-
cion personal e individual. Estas variaciones en la vida
de las personas no tienen la misma relevancia para to-
das, porlo que tenemos que ser capaces de identificar,
de manera individualizada, el impacto que pudieran



tener y qué importancia pudiera darle la propia perso-
na.

Por tanto, en primer lugar, debemos de identificar la
importancia e impacto que puedan producir los cam-
bios con significado relevante para cada persona.

Es verdad, y debemos ser conscientes de ello, que
hay ocasiones en las que se producen cambios repen-
tinos donde nos resulta dificil poder gestionarlos ade-
cuadamente. Cuando esto sucede, si al menos somos
capaces de identificar el impacto que pueda tener en
la persona mayor y la acompanamos para paliar o mi-
tigar sus consecuencias, serd un apoyo muy significati-
vO que producird un beneficio grande ante estas situa-
ciones de complejo manejo. No siempre tendremos la
capacidad de ofrecer soluciones a todas las situacio-
nes, pero ser conscientes de que se van a producir y
colocarnos como apoyo y acompanamiento serd de
una gran ayuda para la persona. Por ello, no debemos
dejar de asumir ese rol de acompanantes, o que, sin
duda, es una de las mejores herramientas para favore-
cer la ejercitacion de este derecho.

Por todo ello, resulta imprescindible que, desde ca-
da cenftro o servicio, establezcamos un Plan de acom-
panamiento que deberd cumplir una serie de criterios
para su eficacia y que, sobre todo, servird como estra-
tegia para obtener herramientas eficaces de apoyo a
la persona en el afrontamiento de situaciones que se
van a producir necesariomente y que, sin duda, deben
ser parte importante de su plan de vida.

Dicho Plan debe contar con dos elementos que no
pueden faltar en ningun caso y que son el apoyo fun-
damental para un buen acompanamiento:

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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» Tenemos que hacer participes a las personas mayores para que sean
protagonistas en sus vidas, en todo aquello que les afecta y que tiene que ver
muchas veces con lo cotidiano. La participacion es un derecho que nadie
nos lo puede negar. A ello nos hemos referido ya en esta Guia. Para reforzarla,
mediante nuestro empoderamiento, tendremos que ser capaces de pensar en
diversas formas de participacion para personas en diferentes condiciones, pero
asumiendo que el derecho pertenece a toda persona independientemente de
sus condiciones. Debemos recordar que la participacién no es un todo o
nada, hay muchas maneras y grados de participacion. Puede hacerse de forma
directa, atendiendo a los diferentes perfiles de las personas a las que podemos
preguntar directamente, o de forma indirecta, sobre todo en casos de deterioro
cognitivo grave donde aseguremos que estdn presentes los intereses
y preferencias que conocemos de la persona.

» El elemento crucial de la participacion es la comunicacién?. A menudo
pensamos solo en la comunicacion verbal, despreciando las alternativas de
comunicacion existentes y que nos pueden aportar un apoyo extraordinario
para obtener el objetivo de mdxima participacién de la persona. Son sistemas
de comunicacion alternativo o aumentativo, que nos ofrecen herramientas
Utiles para favorecer la comprension y expresion de la persona, sobre todo para
personas con deterioro cognitivo o en situaciones donde el habla estd alterada.
Apoyarnos en imdgenes, objetos reales, rutinas, espacios bien estructurados,
comunicadores o dispositivos para el habla, agendas de pictogramas, son fodos
ellos elementos que pueden resultar muy eficaces en el objetivo general de
obtener la mdxima participacién de la persona en su vida cotidiana y en los
cambios que se van a producir en su proyecto de vida.

8.1.2. Situaciones de cambio
Para ser conscientes del significado que puedan ad-
quirir las situaciones de cambio es necesario que hao-
gamos una reflexion sobre donde y cudndo se pueden
producir cambios significativos, entendiendo que aqui
enunciamos algunos, pero siempre tenemos que estar
en actitud de alerta para identificar otros mediante un
andlisis desde la perspectiva de la persona con cardc-
ter individualizado:
* Incorporacién a la residencia. Es sin duda es el cam-
bio mds significativo que se va a producir en la per-
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sona**. De cualquier modo, el ingreso en un centro
residencial no siempre es igual. No existe un Unico
proceso de incorporacion, existen diferencias segun
variables de capacidad de |la persona, difieren com-
pletamente seguln el proceso de foma de decisiones
y la participacion de la persona mayor en el mismo,
de la situaciéon familiar y del propio centro. Se pue-
den producir periodos de adaptaciéon y durante la
estancia a posteriori, nuevos cambios y reubicacio-
nes si se dan. Es un momento critico para la incerti-
dumbre.

“Lo que temo mucho es esto de estar en otra
compaiiia. Esto yo no lo soportaria. A mi me gusta

mucho la intimidad. Yo me sentiria muy mal, muy
mal, con otra compaiia”.
(Hombre. Grupo de discusion de personas
mayores en situacion de dependencia
viviendo en residencias)

» Alteracién en las rutinas. Tanto al inicio como a lo
largo de la estancia en el centro se producen vario-
ciones en las rutinas y actividades. La rutina puede
ser un elemento que favorece poder “predecir” el
momento en el que nos encontramos y o que suce-
derd posteriormente. Pero, si se producen cambios
inesperados, se puede causar desconcierto.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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“Ya nos cogemos a esa rutina y hay cosas que
podriamos hacer de otra forma; y ya no las
hacemos porque estamos cogidos a ese sistema
[...]. Porque t0 estds ya acostumbrada a que hay
que seguir unas normas, hay que seguir unos
horarios, hay que seguir una metodologia”.
(Profesional del ambito de los servicios
residenciales interviniente
en un grupo triangular)

* Cambios de profesionales. Si reflexionamos y apren-
demos a ver, desde la mirada de las personas que Vi-
ven en las residencias, podemos identificar cantidad
de situaciones en las que se producen cambios en
los profesionales (cambios de turno, bajas laborales,
vacaciones, rotacién de trabajadores...). Tales cam-
bios, sobre todo si atanen al profesional de referen-
cia, tienen repercusiones en la vida cotidiana de la
persona y pueden ser percibidos por ella como una
sensacion de inestabilidad, por lo que debemos tro-
tar de valorar elimpacto que esto puede producirles.
También hemos de pensar que, desde el punto de
vista de la familia, se pierde la referencia y el enlace
entre la persona mayor, la residencia y la familia.
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“A mime ha pasado por ejemplo que yo,
con mi hermano, pues preguntaba cosas
y nadie sabia nada. La asistenta social
‘ah, pues no, de eso no sé nada, no sé nada, no™.
(Mujer grupo de discusion familias cuidadoras de
personas mayores en situacion de dependencia)

Cambios familiares y relaciones significativas. La re-
lacion con la familia serd uno de los puntos clave,
si se produce un cambio en el modo vy la frecuen-
cia de la relacién. Sobre todo en momentos iniciales
de adaptacion, donde los sentimientos de culpa vy
abandono por parte de la familia van a suponer un
encaje en la manera de relacionarse. Posteriormen-
te, la familia también puede suponer un apoyo im-
portante en su rol de afecto, ademds de ser en ocao-
siones un colaborador en ciertos cuidados.

“Mi hija estd en su casa y yo en la mia.

Y hay una que hace un ano que no la veo. Y las
otras dos..., una vez al mes a veces vienen...
Y claro, me duele...".

(Mujer mayor en situacion
de dependencia viviendo en domicilio)

Cambios ambientales. La diversidad de perfiles y ne-
cesidades de las personas nos debe poner en alerta
acerca de que los entornos y ambientes deben ser
amigabiles, evitar barreras, no solo arquitectonicas, si-
no también de creacion de espacios que tengan muy

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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en cuenta la infimidad, privacidad, las buenas relacio-
nes, y siempre con la participacion de la persona.

“Es como que... ‘venga, vamos a la cuarta
planta’, y si la persona no quiere ir y entonces
la cogen de la mano y la meten en el ascensor y la
suben a la cuarta planta y ya esta”.
(Mujer con familiar mayor en una residencia)

* Cambios en la propia persona. También se deben
mencionar aquellas ocasiones en las que los cam-
bios afectan a la propia persona, sobre todo cuan-
do llegan de manera repentina, por ejemplo, una
ruptura sentimental o dejar de ser autosuficiente e in-
dependiente. Las condiciones personales son cam-
biantes y debemos estar muy atentos a dichos cam-
bios, porque surgirdn nuevas necesidades ante nue-
vas realidades.

“;Por qué no damos facilidades,
asi como ponemos una silla de ruedas y
las rampas para las personas que puedan bajar,
que me parece estupendamente? ;Por qué no nos
centramos en las personas con una discapacidad,
ya no fisica, sino también cognitiva?”.
(Felisa, profesional del ambito asociativo)

« Cambios en el modelo de atencién (del tradicional
institucional al centrado en la personaq, sus derechos
y su capacidad de decidir).
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“Es muy dificil mirar a una persona cuando el
centro estd organizado en funcién del trabajo;
entonces yo me doy cuenta de que las personas
lo que miran no es conocer a la persona, sino
cuanto trabajo me va a dar. Entonces yo te miro a
ti y lo que veo es cudles son las tareas que yo voy
a tener que hacer por lo que te describo
en funcion del trabajo que a mi me vas a generar.
Si t coges una historia clinica o social de una
persona te dards cuenta de que esta descrita, no
en torno a lo que es bueno para la persona, sino
en funcion del trabajo que da a los profesionales
porque el centro estd organizado de ese modo”.
(Profesional del ambito universitario)

Una vez identificados algunos de las situaciones o aspectos
mas significativos desde el punto de vista de los cambios, a
continuacion, ofrecemos una serie de herramientas o apo-
yos que pueden ayudarnos a realizar un proceso de acom-
panamiento a la persona en estas situaciones de cambio:
» En la incorporacion a la residencia.
La palabra clave es la anticipacion y visualizar las nece-
sidades mds significativas de la persona, mostrarle que
vamos a ofrecerle apoyos en los aspectos que son mdAds
importantes desde su “mirada” y la de su familia. La pér-
dida se debe de compensar con seguridad y apoyo a lo
importante y a lo que mds preocupa a la persona. De-
bemos conocer los aspectos mds relevantes en cuanto a
estas cuestiones importantes y también algunas notas de
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su historia de vida®. En las personas con mayores necesi-
dades de atencidon esto aun adquiere mayor valor por lo
que qjustar nuestros apoyos a sus necesidades y recorri-
do vital es aun mas significativo.

* En la rutina de la vida diaria.
Tratar de que sus hdbitos no se rompan del todo y ofrecer
la posibilidad de realizar actividades y costumbres adqui-
ridas durante toda una vida es reconfortante y amortigua
el efecto de los cambios en este aspecto. La informacion
anticipada ayuda a valorar el impacto en las personas. Si
ofrecemos la informacién adaptada alas diferentes con-
diciones, en claves visuales, grabaciones en voz, da ma-
yor predictibilidad de lo que va a suceder y esto produce
mayor seguridad a las personas.

* En la practica profesional.
Normalmente pensamos en claves desde la organizo-
cion, damos la informacion desde nuestras necesidades
de gestion. Es necesario, sin embargo, que nos acostum-
bremos a pensar desde el impacto que puede producir
en las personas los cambios por turnos de frabajo, bajas
laborales, cambios de organizacion, etc. Cada profesio-
nal mantiene una relacién Unica con cada persona ma-
yor. Por ello, implicarles e informarles de todos estos as-
pectos es fundamental para mitigar la posible inquietud
y sus consecuencias. No solo la identificacién de tareas
0 apoyos concretos son significativas, también lo es, y de
manera especialmente relevante, la relacidon entre pro-
fesionales y personas residentes.

* En familiares y relaciones significativas.
Debemos de acordar desde el inicio como va a ser la
relaciéon con la familia, tanto en frecuencia, modos y
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con quiénes. Poder establecer un calendario sobre la in-
teraccion con la familia es conveniente, aporta mucha
estabilidad a la persona, pero también nos aporta a los
profesionales poder hablar de estos aspectos con la per-
sona y apoyarle ofreciéndole informacion veraz y real,
respetando siempre la propia voluntad e infimidad de la
persona mayor. No poder dar respuesta a estas deman-
das o, al contrario, establecer falsas esperanzas causan
un efecto muy desestabilizante en las personas mayores.
También hay que tener en cuenta las relaciones que se
establecen dentro de la residencia, que pueden generar
vinculos estrechos, por o que los cambios que puedan
producirse por organizacion o pérdidas de personas ten-
drdn un impacto importante. Tenemos que conocery te-
ner claro quiénes forman parte de su circulo de relacion.
* En el ambiente3.
Todas las personas establecemos lugares preferidos y cos-
tumbres, 1o que nos lleva a arraigarnos con fuerza a ellos.
Un cambio de habitacién, por ejemplo, no es nada con-
veniente. Debe meditarse bien antes de hacerlo v, si real-
mente fuera necesario, este cambio debe acompanarse
y velar por que la persona lleve consigo aquellos objetos y
elementos que hacen singular y particular a ese espacio
tan importante. Debemos fratar de obtener y mantener
la sensacién de privacidad, intimidad y propiedad, sen-
timiento de ser mi espacio, mis objetos personales. Para
ello, hay que cuidarlo y estar muy atentos a que cualquier
cambio puede producir sentimientos de pérdida y desa-
rraigo.
* En la propia persona.
Alo largo del ciclo vital y también, cémo no, en la etapa
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del envejecimiento se dan cambios personales que de-
bemos de identificar y valorar, pues, en caso contrario,
tendremos una imagen distorsionada de las necesidades
de apoyo que requiere la persona. Es muy conveniente
para ello aplicar escalas de valoraciones técnicas sobre
aspectos funcionales, cognitivos, emocionales, calidad
de vida, riesgos de caidas, etc., que nos ofrezcan una
buena valoracion integral sobre los posibles cambios que
puedan darse en las personas a lo largo de su ciclo vital.
Pero no solo son relevantes criterios de valoracion téc-
nica; tfambién es muy importante detectar, mediante la
observacion, situaciones que producen tristeza, irritabi-
lidad... Todo ello para poder compartir los efectos que
va a tener y presentar a la persona los apoyos que va a
requerir.

En los cambios de modelo.

Afortunadamente, en Espana desde muchos lugares se
han iniciado procesos de cambio de modelo.

Este cambio significa, por una parte, atender todas las
necesidades que, desde una mirada holistica, pueden
tener las personas que necesitan cuidados de larga du-
racion (biomédicas, psicoldgicas, sociales, espirituales).
Para lograr que los apoyos pueda recibirlos cada persona
de una manera infegrada, se requiere, desde una pers-
pectiva transversal, redisenar e integrar aquellos servicios
y recursos que pueden precisar las personas en cualquier
momento de su proceso (los servicios sociales, los sanita-
rios, las politicas de vivienda y urbanismo, la tecnologia,
la participacion social y los recursos de la comunidad). En
eso consiste la atencién integral, completa, a la que las
personas mayores tienen derecho, vy, por ello, las mismas
tienen que conocer y participar en esta transformacion.
Por ofra parte, se asume también que el cambio de mo-



delo requiere que la atencidén ha de estar centrada en la
persona, para lo cual ha de pasarse, desde el enfoque de
la necesidad valorada por los expertos propia del mode-
lo paternalista institucional, al enfoque de derechos y sal-
vaguarda de la dignidad inherente a todas las personas.
Este movimiento de cambio estd en marcha en todos los
paises desarrollados y tiene, como caracteristica general,
poner el eje de las intervenciones profesionales, no en las
estructuras organizativas ni en el saber profesional (que
deben ser vistos como medios necesarios), sino en las per-
sonas que precisan cuidados y apoyo, con sus derechos
y deberes de ciudadania (que se convierten en el fin de
la intervencion profesional siendo participes de la misma).
Un cambio de modelo como el que se estd forjando, des-
de estas dos dimensiones, tiene, obviamente, un gran al-
cance y requiere la adquisicion de un conjunto de cono-
cimientos tedricos y prdacticos por parte de profesionales,
planificadores y gestores.

Para ello, las y los profesionales deberdn saber como
acompanar a las personas en este cambio, si es que el
mismo se ha iniciado en el centro o servicio desde el que
se frabaja, utilizando para ello técnicas como la escucha
activa, la empatia, la comunicacion eficaz y el empode-
ramiento para trasladar a las personas mayores y a sus
familias la relevancia de este cambio y los beneficios que
comportard para su calidad de vida. Ellas son las verda-
deras protagonistas del cambio, pero, para hacerlo con
éxito, han de ser las primeras en conocer su significado y
participar activamente en el mismo.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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Cuadro resumen de cambios y apoyos

En la incorporacion | » Informacion anticipada sobre donde va a vivir y sus

a la residencia caracteristicas mds significativas teniendo en cuenta las
necesidades de apoyo mds significativas para la
persona.

)
)

Visitas previas.
Protocolo de ingreso.

En la rutina » Valorar posibles impactos en la persona.
» Informacién previa, adaptada a cada persona.
» Calendarios visuales predictivos.

En los profesionales | » Turnos de trabajo con claves visuales.

)

Calendarios adaptados con los turnos de trabajo para
que la persona sepa quien estd hoy trabajando y quien
manana.

» ldentificar profesionales clave para cada persona.

Calendario de visitas.

Uso de nuevas tecnologias para mantener relaciones.
Personalizacién de las habitaciones.

Mapa de relaciones significativas.

En familiares )
y relaciones )
significativas )
)

En los ambientes » Ambientes personalizados y con arraigo.
» ldentificar lugares preferidos.

En la propia » Herramientas de valoracién técnica sobre demencia,
persona salud mental, autonomia, calidad de vida.

» Entornos adaptados a las necesidades cambiantes.

» Profesional de referencia.

En el cabio )
de modelo )

Participacion.
Escucha activa, empatia, comunicacién eficaz
y técnicas de empoderamiento.
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Todas las actividades fransversales contenidas en la parte
primera de esta Guia, y, ademdas, las siguientes:

1.Protocolo de ingreso

2.Animar a decorar con sus
enseres la propia habitacion

3.Informacién y comunicacion
en residencias

4.Incluir calidad de vida en la
valoracion

El elemento fundamental para la participaciéon
es estar informado y para ello tfenemos que
saber en qué claves de comunicacion se apoya
la persona. Conociendo las claves personales
ajustaremos de manera personalizada los
apoyos que requiere la persona para que le
ofrezcamos la informacién y ser la base del
modo en comunicarnos con ella.

6.Garantia de participacion de
la persona mayor en su Plan
de atencion

Los cambios generan por si mismos un grado de
resistencia. Comprender y poder ser participe o
autor en la foma de decisiones, por pequenas

y simples que sean, dan un mayor grado de
aceptacion y bienestar con los cambios que se
generan en una vida en la residencia. Identificar
el grado de participacién y los modos de cada
persona es sin duda una herramienta muy eficaz
facilitadora para la ejercitacion de este
derecho, nos ayuda a asumir nuestra
responsabilidad en el acompanamiento a los
cambios.

Para saber mas:

Bonafont, A. (2020). Atencion centrada en la persona: Historia
de Vida y plan personalizado de atencion y de apoyo al
proyecto de vida. Guia n.° 5 de la Fundacion Pilares para la
Autonomia Personal. Madrid.

Vild y Mancebo, A. et al.,

(2019). Derechos y deberes de las

personas mayores en situacion de dependencia y su gjerci-
cio en la vida cotidiana. Guia n.° 6 de la Coleccidn Estudios
de la Fundacion Pilares para la Autonomia Personal. Madrid.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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9. Derecho a formalizar un documento de instrucciones
previas
Antonio Martinez Maroto®

El derecho a formalizar instrucciones previas no deja de ser
mas gque una prolongacion del Consentimiento Informado.

“Deseo tomar decisiones sobre mi salud, el final de
mi vida y cuidados, y lo digo documentalmente,
por si llegado el momento de ejecutarlo, no estu-
viera en condiciones de manifestar eficazmente

mi voluntad”.

N\ J

La razén mds comun por la que una persona no pue-
da manifestar su voluntad es la pérdida de capacidad de
obrar, juridicamente hablando. O, dicho de otro modo, la
pérdida de raciocinio (la posibilidad de decidir) causado
por deterioro cognitivo.

El documento de Instrucciones Previas (IIPP) es conocido
por diferentes nombres, segun Comunidades Autdbnomas,
dmbitos profesionales etc. Entre las denominaciones mds
comunes se destacan:

* Testamento Vital.

* Voluntades Anficipadas.

* Voluntades médicas anticipadas.
* Instrucciones Previas.

La ley 41/2002 de 14 de noviembre, bdsica reguladora
de la autonomia personal, denomina a este documento
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Instrucciones Previas, por lo que, teniendo en cuenta que
se trata de una ley de cardcter general, a nivel estatal, es
preferible llamarle asi.

9.1.1. ;Qué persigue este documento?

Su objetivo central es fortalecer la propia libertad per-
sonal y la capacidad para tomar decisiones por uno
mismo para los asuntos que Nos conciernen, aunque ya
se haya perdido la capacidad que toda persona tiene
para ejercer su propia autonomia personal.

9.1.2. ;Qué sonrealmente las Instrucciones previas?
¢Como se definen?

Se trata de un documento realizado por una persona mayor de edad, capaz y
libre por el que:

» Manifiesta anticipadamente su voluntad.

» Con objeto de que sea tenida en cuenta en aquellas situaciones o
circunstancias en que ya no es capaz de expresar dicha voluntad.

» Sobre los cuidados o tratamientos de salud o sobre el destino de su cuerpo o sus
érganos, después de morir.

Se puede también nombrar un representante para
que, llegado el caso, sea el interlocutor vdlido con el
meédico o equipo sociosanitario que le preste los cuida-
dos.

Lo que expresan las personas en las Instrucciones Pre-
vias debe cumplirse por encima de o que opinen los fa-
miliares o los propios sanitarios. Fundamentalmente, las
Instrucciones Previas fratan de ordenar, de acuerdo a
lo que cada uno deseaq, el final de la vida de las perso-
nas; en especial, qué criterios y valores quieren que se
tengan en cuenta y en qué situaciones clinicas. Asimis-
mo, cOMo quieren que sean sus cuidados y atencion

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana
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médica en el dmbito sanitario y en el sociosanitario v,
finalmente, se pueden dar instrucciones sobre el des-
tino de su cuerpo y sus érganos. Se pueden dar ofras
instrucciones que no estén expresamente prohibidas.

9.1.3. Dénde y como realizar el documento de Instruc-
ciones Previas

Los requisitos formales (donde realizarlas, de qué for-
ma, con qué formulario, ante quién se realizan...) para
llevarlo a cabo son diferentes entre las Comunidades
Autdnomas, dado que se han regulado por distintas le-
yes autondmicas, por lo que las personas interesadas
deben agjustarse a lo establecido en las mismas. Existen
oficinas dependientes de las Comunidades Autono-
mas en las que se proporciona informacioén y ayudan a
formalizar este documento.

Por ofra parte, también existe un Registro Autondmi-
co de Instrucciones previas y, por encima de este, un
Registro Nacional de Instrucciones Previas que permite,
mediante una clave, que el contenido de las mismas
sea conocido por el personal sanitario de cualquier
hospital que lo demande, con causa justificada, en to-
do el territorio del Estado Espanol.

No obstante lo anterior, existen situaciones en las que
las Instrucciones Previas no tienen validez.



~

Las voluntades expresadas en el documento de
Instrucciones Previas no tienen validez, es decir
no deben aplicarse por parte de los profesionales
implicados en los cuidados, si son contrarias a la
ley o si son contrarias a la Lex Artis (si van contra
las buenas practicas de la medicina o del cuida-
do). Tampoco tienen validez en el caso de que la
situacion real del momento sea muy distinta de
aquella que preveia cuando se formaliz6 el docu-

mento.

J

Otra cuestion importante a tener en cuenta es que
las instrucciones previas solo fienen validez para aque-
llas situaciones en las que se da imposibilidad de tomar
decisiones. Por tanto, si la persona puede tomar deci-
siones, siempre se tendrd en cuenta la voluntad de la
persona.

Los derechos no solo tienen que existir en las normas juridi-
cas, sino que, ademds, se deben ejercer, de lo contrario no
serdn realmente eficaces.

Sin embargo, el hecho es que son escasos los documen-
tos de Instrucciones previas que acaban elabordndose.

9.2.1. ¢Por qué no se formalizan mdas documentos de
Instrucciones Previas?

Para responder a esta pregunta, que es clave, vamos a
referirnos a tres dmbitos diferenciados:

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana
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Nivel individual
Problemas detectados:

»

»

»

»

No se frabaja con las personas mayores el fomen-
tar e incrementar su interés por los femas juridicos
que les afectan.

Muchas personas mayores se asustan si se les plan-
tean asuntos relacionados a su muerte.

El testamento vital o instrucciones previas es muy
pOCO conocido, aun cuando fiene una gran im-
portancia para que los dilemas que pueden surgir,
a veces complicados, en el final de la vida se re-
suelvan como cada persona entienda, segun sus
valores y preferencias.

La informacion estd dispersa en diferentes puntos
y muchas personas consideran complicado ave-
riguar como acceder a ella (leer la prensa, ver
documentos importantes que traten estos temas,
conocer coOmo se pueden hacer en cada CC.AA,
pues tienen leyes diferentes...).

“En la reunion de equipo de mi residencia
decidimos invitar a las personas a que elaboren
sus Instrucciones Previas, pero yo lo intenté con

varias y se me asustaron mucho... No quieren
hablar ni saber nada de la muerte...".
(Adela, profesional de referencia
de 6 personas mayores)

Recomendaciones de actuacion para profesionales:
» Localizar la norma de cada Comunidad auténo-

ma y averiguar qué contenidos se pueden incluir o
No en las insfrucciones previas.



»

»

»

»

»

Realizar un acercamiento cuidadoso a la persona,
buscando lugares y momentos adecuados y, apli-
cando técnicas de buena comunicacion y escu-
cha activa. Conseguidas las condiciones idéneas,
presentarle la posibilidad, y la conveniencia, de
elaborar este documento, haciendo énfasis en la
relevancia de que el mismo lo que contiene es la
expresion de “sus” valores.

Verificar que la persona ha comprendido lo que
significa otorgar y registrar las Instrucciones Previas.
Que sepa que se pueden modificar, cuando la
persona quiera.

Que conozca la eficacia real de las instrucciones
previas y que las mimas son confidenciales y seguras.
Detallar bien las condiciones necesarias para que
el documento sea vdlido (si se hacen ante testigos,
en la administraciéon, ante notario etc.), y ofrecerse
a asesorarle en todo momento.

Nivel administrativo
Recomendaciones para favorecer la accesibilidad
de la informacion, muy diferente segun CC. AA:

»

»

»

Las Comunidades Autonomas deberian facilitar
maAs puntos de informacion adecuados.
Institucionalmente se deberia divulgar mds y mejor,
para que sea mas facil su realizacion, explicando
en qué consisten y como desarrollarlos.

Se consideran muy efectiva la organizacion de
Jornadas o Cursos de formacion de profesionales
y de las propias personas mayores.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana




* Nivel practico desde los diferentes recursos sociosa-
nitarios
» Resulta recomendable que se desarrollen medi-
das desde los distintos recursos publicos y privados,
de manera que faciliten un mayor y mejor apro-
vechamiento de este derecho. (Centros de salud,
Hospitales, Residencias de Personas Mayores, Cen-
tros de Dia, Lugares de reunion de Personas Mayo-
res etc.).

“A mi, lo del testamento vital
0 eso de las instrucciones... (no sé como las
llaman)... me sonaba algo raro... la verdad es que

me asustaba pensar en ello... Hasta que el otro dia

me senté con Pablo, el psic6logo, y me explico todo

con tanta claridad que ahora ya estoy decidida a
hacerlo... Me da tranquilidad saber

que se respetara lo que yo quiero hasta el final... .

(Marta, 77 aios, persona mayor de Centro de Dia)

Resumen:

» A modo de conclusion, se recomienda tomarse con el mayor
interés la necesidad de dar a conocer los beneficios que pueden
tener unas Instrucciones Previas formalizadas.

La Instrucciones previas pueden ayudar a que el final de la vida
sea lo mds parecido a como cada uno quiera, cumpliéndose asi
los deseos personales.

Contar con ese documento facilitard la labor de los profesionales
sanitarios y de los que tienen que procurar cuidados; sin olvidar

=

=

que, mientras se estd en condiciones de decidir por uno o una
misma, éstas no tienen ningun valor, y serdn, por tanto, los deseos
expresados en ese momento los que regirdn esta etapa de la vida.
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» El personal de las instituciones publicas y privadas deben

constituirse en garantes del desarrollo de las instrucciones previas, a

fravés de una correcta informacidn y facilitacion de los tfrdmites de

formalizacién y registro.

9.3. Algunas medidas e instrumentos que facilitan este

derecho

Las acciones transversales 1, 2 y 5 son pertinentes. Y también
lo son las que se senalan a continuacién de las contenidas en

el Anexo.

Medidas e instrumentos

recogidos en el Anexo de
esta publicacion

Medida 3. Informacién

y comunicacioén

Medida 6. Elaboracién del plan
de atencion

¢Por qué facilitan el ejercicio
de este derecho?

El elemento fundamental para comprender lo
que significan las instrucciones previas es que la
persona esté informada y para ello hemos de
aplicar las técnicas de comunicaciéon necesarias
y, ademds, tenemos que saber en qué claves de
comunicacion se apoya la persona.

Medida 9. Guia para la
elaboracién y registro
de voluntades anticipadas

Contiene indicaciones sobre coémo elaborar y
registrar este documento en cada Comunidad
Autdnoma.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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Marije Goikoetxea lturregui

10.1.1. El derecho a una atencién paliativa para un
buen morir

El derecho a un buen morir tiene como contenido prin-
cipal que la persona pueda morir evitando el sufrimien-
to y manteniendo su identidad personal. EIl enfoque
asistencial correcto es el de los cuidados paliativos, que
deberdn de prestarse de modo personalizado, respe-
tando las decisiones de la propia persona, tanto si pue-
de expresarlas, como si no, en cuyo caso deberd ser
representada siempre conforme a sus valores.

La vivencia de la muerte como tabl y como fracaso
ha propiciado la consideracion de una buena muerte
como una muerte rapida y sin conciencia, alejada de
la vida coftidiana y cuyos efectos emocionales y sociales
afecten lo menos posible a las personas y los grupos so-
ciales. Dicha situacion genera dos problemas importan-
tes para que las personas mayores mueran bien: dificul-
ta la comunicacion, y consecuentemente la expresion y
las tomas de decisiones compartidas al final de la vida;
y dificulta programas sociales y sanitarios que atiendan
correctamente a las personas en su integralidad.

El impacto emocional al final de la vida es muy in-
tenso tanto para la persona que muere como para sus
allegados y los profesionales que le atienden, por lo que
es frecuente que pueda iracompanada de sufrimiento.
Aliviar el sufrimiento ha sido reconocido como uno de
los objetivos centrales de la medicing, lo que ha supues-
to elreconocimiento de los cuidados paliativos en nues-
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tro medio y en el gran desarrollo legislativo que los reco-
ge como derecho en las diferentes leyes autondmicas
de atencién integral al final de la vida. Empezando por
Andalucia (2010) y terminando por Madrid (2017), ocho
comunidades auténomas han aprobado leyes que re-
gulan la “muerte digna” o el “buen morir”. Actualmente
existe una proposicion de Ley de derechos y garantias
de la dignidad de la persona ante el proceso final de su
vida aprobada en el Congreso y pendiente de tramita-
cion en el Senado que intenta dar uniformidad a todas
ellas®®,

El objetivo en este capitulo de la guia es dar orien-
taciones sobre cémo hacer efectivos dichos derechos
en el final de la vida de las personas fragilizadas grave-
mente, como son las personas con demencias avan-
zadas o discapacidades que afectan gravemente
a la autonomia personal colaborando asi al objetivo
propuesto por la OMS de “enconfrar el camino para
atender correctamente a las personas mayores con
enfermedades cronicas graves o con multiples proble-
mas cronicos de larga duracion, incluidas aquellas que
fallecen tras un proceso de demencia™ (OMS 2015)%.

10.1.2. Para morir bien es necesario atender a la
persona y a su familia (cuidadores)

La mayoria de los procesos de terminalidad son supe-
riores a seis meses. En Espana, solo un 17 % de las perso-
Nnas mueren como consecuencia de una enfermedad
aguda o de un accidente, El tiempo medio de super-

122/000051 Proposicion de Ley de derechos y garantias de la dignidad de la persona ante el proceso
final de su vida.http://www.congreso.es/public_oficiales/L12/CONG/BOCG/B/BOCG-12-B-66-7.PDF.
WHO-OMS 2015: Informe Mundial sobre el envejecimiento y la salud. Ginebra. https://www.who.int/
ageing/publications/world-report-2015/es/.

Ministerio de Sanidad. Registro de Mortalidad. Patrones de mortalidad en Espana, 2017. https://www.
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https://www.who.int/ageing/publications/world-report-2015/es/
https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/estadisticas/estMinisterio/mortalidad/docs/Patro

vivencia desde el diagndstico de demencia hasta la
muerte es de una media de ocho anos, y durante este
tiempo hay un deterioro progresivo fisico, en la capa-
cidad cognitiva y en la conciencia que sigue un deter-
minado patrén.

Muchas personas requieren altos niveles de aten-
cion en su morir por parte de su medio familiar o de sus
cuidadores, y suelen ser, a su vez, usuarias de diversos
sistemas de aftencidon (servicios sociales y sanitarios) y
de diversos niveles dentro de cada sistema (comunita-
rio, especializado).

Tanto en la literatura, como a nivel practico, apare-
ce el debate sobre el lugar terapéutico mds adecua-
do para la atencién al final de la vida de las personas
mayores y/o personas con discapacidad en situacion
de dependencia. Si la persona vive en su domicilio,
serd el propio domicilio el lugar iddneo para aquellas
personas que cuentan con apoyo familiar, recibiendo
soporte de los equipos de atencion primaria, de hos-
pitalizacion a domicilio y de cuidados paliativos, debi-
damente entrenados en la atenciéon a los enfermos en
situacion terminal.

Lasituacion se vuelve mads dificil en el caso de las per-
sonas mayores con demencia y la dificultad aumenta
cuanto mds avanzada esté la enfermedad. Con fre-
cuencia la cuidadora principal, mayoritariamente mu-
jer, debe ser apoyada fisica, econdmica y emocional-
mente y asistida en la toma de decisiones. La intensa
sobrecarga fisica y psiquica que supone el largo cui-
dado de un enfermo especialmente complejo, puede

mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/estadisticas/estMinisterio/mortalidad/docs/Patrones_Mortali-
dad_2017.pdf.
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dar lugar al llamado “sindrome del cuidador” que se
evidencia en irritabilidad y agresividad, sensacion de
“sobrecarga”, aislamiento social, pérdida de las acti-
vidades habituales, etc., y que en situaciones de larga
duracioén puede llegar a problemas graves de insom-
nio, depresion y aumento de automedicacion para
poder mantener los cuidados con la consiguiente re-
percusion en el bienestar de la persona cuidada vy la
persona cuidadora.

Cuando el agotamiento de la familia o las multiples
necesidades de la persona mayor lo exijan deberd
plantearse como mejor opcidn el ingreso en una uni-
dad especializada o en un alojamiento residencial con
cardcter permanente, que bien deberd de contar con
profesionales suficientes y formados en cuidados palia-
tivos, bien deberd de establecer sistemas continuados
de coordinacion con el medio sanitario (hospitaliza-
cion a domicilio, cuidados paliativos domiciliarios, efc.)
para que la persona pueda morir bien. Obviamente,
la falta de coordinacion entre los diversos planes asis-
tenciales conlleva un grave riesgo de danos para la
persona en su morir, ademds de una confusion y des-
orientacion muy importante para ella y sus familiares.

En esta compleja situacion no debemos de olvidar
que la buena atencidn a los familiares y/o tutora/es
y la participacion correcta de las personas allegadas
en las decisiones sobre los cuidados e intervenciones
de la persona mayor al final de la vida es un elemento
indispensable para lograr que muera con dignidad vy
confort.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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“Pedro ha decidido que su mujer, Lucia,
muera en casa. Es algo alo que se
comprometieron mutuamente y para él es una
obligacion moral ser fiel a su compromiso. Sus
hijos no estdn de acuerdo con él y quieren
trasladar a su madre a un centro socio-sanitario
donde creen que va a recibir mejores cuidados.
Ademas ven a su padre agotado, y repiten que a
este paso va a morir él antes que ella, porque no
duerme, no come, no se cuida...

Han solicitado sin que él se entere una plaza
residencial. El plan es pactar con Inma,
su meédica de familia un ingreso en el hospital y
al alta trasladarle a la residencia donde tienen la
plaza reservada.

Inma, la médica de familia conoce a Pedro y
a Lucia desde hace aiios y no esta dispuesta a
colaborar en el plan pues sabe que Lucia no
estaria de acuerdo. Propone a sus hijos hablar
ella con Pedro para que acceda a contratar una
persona a jornada completa. También propone
mantener la idea del ingreso y solicitar
posteriormente un apoyo desde cuidados
paliativos domiciliarios.

Los hijos estan de acuerdo, aunque ven la
necesidad de buscar a alguna otra persona
para las noches, lo que plantearan
un poco mas adelante”.



Cuando las personas carecen de familiares, alle-
gados y/o tutores que se responsabilicen del cuidado
y proteccion de su vulnerabilidad al final de su vida,
suelen ser las Fundaciones y/o Institutos tutelares, y en
algunos casos el propio sistema de servicios sociales en
suU posicion de “"guardador de hecho”, el que se ocu-
pa de garantizar los derechos de dichas personas en
cuanto a asegurar los cuidados necesarios para cubrir
sus necesidades fisicas y sanitarias. La dificultad espe-
cial proviene de que no se suele disponer de referen-
cias para conocer sus valores y criterios sobre las deci-
siones que afectan a los cuidados al final de su vida.
Es exigible ética y legalmente que esas situaciones no
terminen generando experiencias de abandono y so-
ledad graves.

10.1.3. Una atencioén paliativa personalizada

e integral

La aplicacion del "Enfoque de Derechos” a las perso-
nas en situacion de dependencia o con discapacidad
con una enfermedad avanzada, supone una nueva
comprension de los objetivos asistenciales. El objeti-
vo primordial ya no es “vencer a la enfermedad” sino
proporcionar la mdxima ayuda posible a la persona,
que es portadora de unos valores arespetar y de unas
necesidades personales a atender; es ella, y no sélo
su situacion patologica objetiva, la que ahora legitima
la ayuda que recibird y la que puede poner limite a
la que no querrd. (Comité de Bioética de Catalunya,
2010). El valor central de los cuidados paliativos, desde
sU inicio, ha sido doble: adecuar el tfratamiento y los
cuidados a la situacion de cada persona, por un lado,
y posibilitar que las personas fomen sus propias deci-
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siones (de manera expresa o por representacion) en
cuanto a la eleccidn sobre su cuidado, por ofro.

En cuanto al primer objetivo, la Sociedad Espanola
de Cuidados Paliativos considera que es obligacion de
los profesionales la adecuacion del esfuerzo terapéuti-
co en la atencidén a las personas en los llamados cui-
dados de final de vida. Dicha adecuacion debe ser un
proceso dindmico, continuado, y a veces cambiante
segun los estadios de la enfermedad. Lamentablemen-
te es frecuente que en personas con demencias avan-
zadas o discapacidades graves se planteen alternati-
vas extremas: sobretratamiento, o nihilismo que lamen-
tablemente muchas veces supone abandono. El hecho
de que una persona no sea candidata a determinados
tratamientos por generar una prolongacion innecesaria
y dolorosa del proceso de morir no supone que no debe
de ser atendida con los fratamientos y cuidados nece-
sarios para eliminar el disconfort y el sufrimiento.

El “enfoque de los derechos” debe de ser comple-
mentado por el “enfoque de cuidado centrado en la
persona” en el que se subraya la necesidad de estruc-
turar la atencidn desde los valores y preferencias de
las personas. Para ello se convierte en imprescindible
proporcionar informacién en términos claros y com-
prensibles, fomentar la autonomia en la toma de de-
cisiones y atender la necesidad del confort fisico y el
apoyo emocional de manera personalizada para un
morir acorde a su identidad (acompanado o No; cons-
ciente o no; alimentado o no;...).

La realidad nos muestra que existe un gran déficit en
la promocidon y respeto ala autonomia de las personas
mayores en la gestion de su vida, su salud y su asisten-
cia, sea esta social o sanitaria. Existen infinidad de ba-



rreras que impiden su participaciéon en la toma de de-
cisiones: el lenguaje complejo, la rapidez y la falta de
tiempo para escuchar y tfransmitir de forma adaptada
la informacion, la complejidad de los procedimientos y
requisitos para obtener una prestacion, la falta de con-
sideracion de las personas ancianas cComo Capaces, Y
sobre todo, la falta de comprensidon de sus valores por
parte de algunos profesionales.

Tener informacion es un derecho bdsico y general.
Ahora bien, tener derecho a la informacién no es si-
nonimo de necesitarla, y es esta necesidad la que nos
debe guiar. La conveniencia de comunicar la verdad
tiene su limite en las preferencias personales, las cuales,
por lo tanto, tendremos que explorar, ya que cambian
mucho de una persona a otra, y en una misma perso-
na, a lo largo del tiempo. Hay que dar a entender que
se tiene la informacion a su disposicion, para darla sin
reticencia y sin compulsion.

Debemos recordar que el titular del derecho a la in-
formacioén es la propia persona mayor. Es preciso que
profesionales y familiares desarrollen una presuncion de
capacidad en las personas ancianas evitando sustituir-
les para protegerles, aunque es comprensible la angus-
tia de los familiares de no saber cdmo comunicarse y
manejar las reacciones emocionales de una persona
mayor que conoce que su final estd cerca. A menu-
do, sin embargo, los familiares y los profesionales sub-
estiman la capacidad del paciente e incluso no es raro
gue sea él quien acabe intentando proteger a quienes
le rodean. (Comité de Bioética de Catalunya, 2010)*'.

41 Comité de Bioética de Catalunya (2010). Recomanacions als professionals sanitaris per a I'atencioé als
malalts al final de la vida. https://scientiasalut.gencat.cat/bitstream/handle/11351/1832/recomana-
cions_atencio_malalts_final_vida_2010.pdf2sequence=1.
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10.1.4. Una atencion paliativa que elimine

el sufrimiento

Como senalan especialistas en cuidados paliativos co-
mo Enric Benito y Ramon Bayés, el sufrimiento no se co-
rrelaciona sélo con el dolor u ofros sinfomas de forma
aislada, sino con el significado que se da a los mismos.
Es frecuente que se asocie a necesidades emociona-
les de la persona como al miedo a perder el control, a
gue se prolongue indefinidamente la situacion de ma-
lestar, y en enfermos avanzados, sin 0 con autonomia
decisoria, en la experiencia de miedo y amenaza de
su integridad al no comprender qué estd ocurriendo,
ni su malestar. La vivencia emocional de impotencia
genera con frecuencia estados de ansiedad y depre-
sion hasta en un 70% de los casos, en los procesos mas
prolongados.

Es errbneo pensar que las personas con deterio-
ro cognitivo no sufren. La confusion generada por los
cambios en la vida, la falta de seguridad en el entor-
no y el aislamiento, generan en personas mayores con
demencias avanzadas situaciones graves de angustia
y agitacion que frecuentemente se expresan, bien co-
mo alteraciones conductuales y hostilidad, bien como
tristeza, anorexia, apatia y desconexion con el medio
externo.

Los cuidados paliativos incluyen el abordaje vy eli-
minacion de los llamados sintomas refractarios que
generan frecuentemente altos niveles de sufrimiento.
El sinfoma refractario es aquel que no puede ser ade-
cuadamente controlado con los tratamientos disponi-
bles, aplicados por profesionales expertos, en un plazo
de tiempo razonable. Puede ser de cardcter fisico, psi-
quico, social y/o espiritual.



No cabe duda que el impacto emocional que ge-
nera un entorno de enfermedad vy sufrimiento no re-
cae Unicamente en los pacientes y sus familiares sino
también en los profesionales que les atienden. Por
tanto, igual de prioritario que el cuidar y atender a los
pacientes y sus familias es el cuidar a los profesiona-
les que les asisten, que, a la vez, deben establecer un
compromiso con su autocuidado.

10.1.5. Unos cuidados que posibiliten “morir con
sentido y significado”

Las necesidades espirituales son muy personales € im-
portantes para muchas personas al final de la vida, y
por tanto fienen que formar parte de los servicios de
cuidados paliativos tal y como aparece en las diver-
sas guias, incluida la elaborada por la SECPAL (SECPAL,
2003)“2. La pregunta que gran parte de los profesiona-
les se hacen es la siguiente scudl es el significado del
término “espiritual”2 Cecily Saunders, iniciadora del
modelo de cuidados paliativos, infroduce en la nocidn
de espiritualidad la busqueda personal de significado
qgue determina cémo queremos vivir el final de vida
cada persona concreta.

Desde el grupo de Espiritualidad de la SECPAL se en-
tiende por Espiritualidad “la aspiraciéon profunda e inti-
ma del ser humano, el anhelo de una vision de la vida
y la realidad que integre, conecte, transcienda y dé
sentido a la existencia”, distinguiéndolo asi de un con-
junto de creencias religiosas y vinculando la espirituali-
dad a las necesidades de transcendencia infraperso-
nal (cuestiones pendientes que suponen una obliga-
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42 Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos. SECPAL (2003). Guia de Cuidados Paliativos.
https://www.secpal.com/guia-cuidados-paliativos-1.


https://www.secpal.com/guia-cuidados-paliativos-1

cion moral con uno mismo y que incluye por ejemplo la
necesidad de silencio y soledad, la de agradecimien-
to...), interpersonal (obligaciones y deseos profundos
en relacion a ofras personas) y franspersonal (relacio-
nes con la totalidad, la trascendencia o la divinidad
para las personas creyentes en una confesion religio-
sa). (SECPAL, 2011)%,

Las personas que viven su final manifiestan una serie
de necesidades espirituales que segun Bayés (2001)#4
incluyen necesidades diversas: éticas (por ej. la res-
ponsabilidad de resolver asuntos pendientes); filosofi-
cas (no prolongar la vida si no tiene sentido, y prolon-
garla si lo tiene); de trascendencia temporal limitada
(pasar a la historia, dejar buen recuerdo, o transmitir un
legado) y de cardcter religioso-transcendental (como
relacion con Dios y contfinuidad de la vida después de
la muerte).

La mayoria de las personas mayores han gestiona-
do su vida y configurado su sentido desde una cultura
religiosa, que en nuestro medio es mayoritariamente
catdlica, aungue no debemos olvidar que comienzan
a ser cada vez mds frecuentes otros modelos de espiri-
tualidad y religiosidad que deberdn ser atendidas des-
de sus marcos de significado especificos. Los grandes
acontecimientos de la vida, incluido el morir, tienen
para muchas personas un significado religioso. Dicho
significado es el que determina el juicio moral de las
decisiones a tomar y lo que es mds importante, funda-
menta gran parte de las convicciones y cogniciones
qgue, a su vez, provoca sentimientos y emociones de-

43 SECPAL (2011). El acompanamiento espiritual en Cuidados Paliativos. http://www.secpal.com//Docu-
mentos/Blog/archivo_9.pdf.
44 Bayés, R. (2001). Psicologia del sufrimiento y la muerte. Barcelona: Ediciones Martinez Roca.
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terminadas: seguridad, confianza, esperanza, aban-
dono, miedo, soledad...

El derecho a la libertad de conciencia y de religion
requiere probablemente apoyos importantes al final
de vida que se deben de procurar para un buen morir.

Resumen:

En los contextos de cuidados, el derecho de las personas a un buen
morir incluye:

» Una atencion completa e integral a todas las necesidades que

=

puedan generar sufrimiento: fisicas, emocionales, sociales

y espirituales, a tfravés de unos cuidados paliativos de calidad.

La existencia de suficientes recursos sanitarios y sociales

y la formacién y cualificacién de los profesionales que cuidan este

)

=

proceso.
Que se atiendan las necesidades de las cuidadoras/es
principales, evitando situaciones de "sobrecarga” que supongan

)

=

un dano tanto para la persona cuidadora como la persona con
enfermedad avanzada.
)

=

Que las personas con demencia y/o con discapacidad
intelectual cuenten con intervenciones especificas que posibiliten
evaluar correctamente su sufrimiento.

)

=

Los cuidados necesarios para abordar su sufrimiento, evitando
tanto el infratratamiento como el sobretratamiento.

» El derecho ala autonomia personal, es decir “morir de acuerdo

=

a uno/a mismo/a” lo que incluye bien la informacion vy la solicitud
del consentimiento en las intervenciones, bien una representacién
adecuada de las decisiones y valores de la persona.

10.2.1. Enrelacion al plan de cuidados

* Establecer con claridad vy la participacion de todos
los profesionales implicados, los criterios que determi-
nen cudndo debe contemplarse un enfoque paliati-
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vo. Dichos criterios podrdn ser diferentes en distintos
procesos patoldégicos (demencia, enfermedad neu-
rodegenerativa terminal, ofras enfermedades croni-
cas e incapacitantes, procesos oncoldgicos,...).
Una vez decidido que el plan asistencial de una per-
sona serd paliativo, y su objetivo principal lograr que
la persona mayor muera bien, establecer quién serd
el profesional de referencia que coordinard las ac-
tuaciones del resto de los agentes implicados con la
persona usuaria y/o su representante.

Elaborar un plan de cuidados personalizado que in-
cluya los valores y preferencias de la persona vy flexi-
ble, y revisarlo periddicamente teniendo en cuenta
que puede cambiar la sinftomatologia y también las
decisiones que la persona vaya fomando.
Compartir el mismo plan de cuidados desde los dm-
bitos sanitario y social y en los diversos niveles de ca-
da dmbito y que el mismo sea continuado y perma-
nente evitando situaciones donde se den interven-
ciones asistenciales contradictorias.

Acordar con la persona o su representante los circu-
los de respeto a la infimidad y la confidencialidad
en cada dmbito. Recordar que la informacion es
de la propia persona y no de las institfuciones o la
administracion, y es ella y/o su representante quien
debe determinar, en cada caso, qué profesionales
o agentes implicados quiere que conozcan dicha
informacion.

Si la persona requiere apoyos concretos a sus ne-
cesidades, (por ejemplo, comunicacion alternativa
y aumentativa en el caso de personas con disca-
pacidad, o sistemas de apoyos concretos en caso
de oftras discapacidades o minusvalias) no olvidar el



derecho a las mismas tal y como se establece en la
Convencion de Derechos de personas con Discapa-
cidad de la ONU# (BOE, 2008).

10.2.2. Enrelacion a la informacién, la comunicacion

y el acompanamiento

* La informacién en los procesos de enfermedad gra-
ve con mal prondstico debe darse en un contexto de
confianza, en un proceso de didlogo en que se va con-
testando alo que la persona quiere saber, con tiempo
suficiente y habilidades de comunicacion adecuadas
para reducir el impacto emocional que dichas infor-
maciones puedan provocar.

* El recurso mds importante para mejorar el estado
emocional de una persona con enfermedad avanzo-
da, es ofrecer cauces de expresion a sus sentimientos
y relaciones significativas estables, amables y de pro-
teccion.

* La comunicacién eficaz, tanto verbal como no ver-
bal, cuyas caracteristicas se han presentado ya en
esta guia, es especialmente conveniente aplicarla
en situaciones de terminalidad. Lo mismo cabe decir
de las competencias relacionales que generen segu-
ridad y confianza y que también se han descrito: la
escucha activa, la consideracion positiva, la empatia,
la autenticidad. Todo ello para permitir a la persona
expresar sus necesidades y senfirse apreciada, lo que
resulta imprescindible: Poder contar con la compania
de personas de confianza en esos momentos de gran
fragilidad forma parte del derecho a un buen morir.

45 BOE nUm. 96 del 21 abril 2008. INSTRUMENTO de Ratificacién de la Convencién sobre los derechos de
las personas con discapacidad, hecho en Nueva York el 13 de diciembre de 2006. https://www.boe.es/
boe/dias/2008/04/21/pdfs/A20648-20659.pdf.
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* El acompanamiento al final de la vida también re-
quiere el enfrenamiento en competencias éticas,
virtudes entre las que cabe senalar.

» Para una buena préctica del cuidar: la confianza y
la prudencia.

» Para que la persona cuidada se sienta bien: la
amabilidad, la simpatia y la paciencia.

» Para posibilitar a la persona mantener o avanzar
hacia su autonomia moral: la «dialogalidady, la
tolerancia, la veracidad, la lealtad y la esperanza.

» Para afrontar las situaciones conflictivas y las re-
acciones dificiles que genera el sufrimiento: la
compasioén, la ternura y la mansedumbre.

* Para que las personas puedan cerrar su biografia con sig-
nificado es importante facilitar apoyos para poder dar
sentido tanto a su pasado, como a su presente y su futuro.

* Dar sentido al pasado requiere que las personas se ex-
presen y compartan su historia de vida, como se ha se-
Nalado en esta Guia, para lo que es necesario apoyar a
la persona en las dificultades emocionales y/o cognitivas
que le impidan reconocer lo bueno de su vida.

* No siempre es fdcil encontrar sentido al vivir de cada dia
en los procesos de final de vida, y menos adn si la perso-
na estd en un entforno que no es el suyo y con una orga-
nizaciéon del tiempo y el espacio que le resultan ajenas y
extranas. Dar sentido a cada dia requiere que las activi-
dades, los encuentros, los acontecimientos que se viven
tengan significado, es decir sean acordes a la identidad
de la persona (ver y estar con los que quiere, tener mo-
mentos de satisfaccion personal, poder realizar acciones
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que generan bienestar...). Si no es asi es frecuente que
las personas, independientemente de su grado de co-
pacidad, presenten lo que se denomina “sindrome de
desmoralizacidon” o deseo anticipado de muerte, porque
vivir carece de sentido.

“Maria muestra signos de incomodidad
y agitacion a pesar de que estd aparentemente
inconsciente y desconectada del medio (arruga la
sdbana, emite quejidos, intenta levantarse...).
Ha venido a visitarle su hijo Andrés,
con discapacidad intelectual que vive en otro
centro y al oirle (apenas tiene lenguaje) se ha

calmado mucho. Su hija Elisa ha propuesto
grabar la voz de Andrés, y alli mismo con el
teléfono movil hemos grabado todo lo que Andrés
le iba contando a su madre de lo que habia hecho
durante la semana.
Hemos hablado con el centro de Andrés y hemos
acordado la manera de que venga todos los dias
un ratito. Cuando viene grabamos lo que cuenta
y cuando Maria se agita le ponemos
la grabacioén y se tranquiliza mucho”.
(Bea, trabajadora social)

* Dar sentido al futuro supone facilitar a las personas la ex-
periencia de continuidad, lo que resulta dificil especial-
mente en personas con demencias avanzadas. En cual-
quier caso, fransmitir a las personas el agradecimiento
por lo recibido de ella, y manifestar los logros conseguidos
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que permanecen (familia, realizaciones,) siempre genera
bienestar. En el caso de las personas creyentes posibilitar
la presencia de objetos, personas e instituciones que re-
presenten sus creencias es un derecho reconocido que
es de gran importancia para muchas personas mayores.

10.3.1. Enrelacion a la toma de decisiones

* No olvidar que la referencia central en todas las de-
cisiones debe ser la propia persona. Si la persona no
desea participar en las decisiones o fiene limitacio-
nes importantes para ello, quien le representa debe-
rad de hacerlo de acuerdo a sus valores e identidad
personal.

* Cuando exista incertidumbre sobre la capacidad
de la persona mayor, la pregunta primaria deberd
ser qué apoyos requiere para mejorar su capacidad
de decisidon, y en caso de que esto no sea posible
quién/quiénes y como deberdn de tomarse las de-
cisiones de representacion.

* Los apoyos o cuidados primarios que se ofrezcan a
una persona deben tener como referencia la capa-
cidad potencial, para ayudar a que se haga real,
de modo tal que la persona apoyada se haga asi
cargo, lo mds posible, de sus proyectos, deseos y an-
helos.

* Las decisiones de representacion por parte del res-
ponsable de la persona con limitaciones en la auto-
determinacion que bloquean la capacidad de ha-
cerse cargo de si misma, deberdn de tener presen-
tes los anhelos de identfidad y de bien de ella que
conocemos.
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10.3.2. Morir bien también requiere con-vivir y
con-morir en comunidades capaces de acompanar
bien
El tabu existente en relacion a la muerte dificulta de
manera importante que las personas mueran bien,
pues No son bien atendidas, y en algunos casos mue-
ren en grave aislamiento y soledad, especialmente si
son personas mayores muy dependientes y/o cuando
estdn incapacitadas. Para que el derecho a un buen
morir sea efectivo debbemos avanzar en la integraciéon
de la muerte en la convivencia comunitaria. Para ello
creemos necesario:

* Impulsar programas de abordaje y formacion sobre
la muerte y el morir en diversas etapas y lugares: es-
cuelas, programas culturales y de ocio de personas
mayores, movimiento asociativo...

* Desarrollar programas sencillos y prdcticos para las
personas cuidadoras de personas mayores para el
acompanamiento integral al final de la vida.

* Elaborar e impartir programas formativos para pro-
fesionales sociales, sanitarios y sociosanitarios, espe-
cialmente aquellos que trabajan en centros de alo-
jamiento residencial y ofros servicios de atencion a
personas mayores, para el afrontamiento y manejo
de la incertidumbre y el impacto emocional que su-
pone la atencion al final de la vida.

* Dar a conocer y facilitar el acceso a los comités
de ética como recurso para la elaboracion de pro-
puestas de mejora de la calidad en las decisiones
implicadas en el proceso de salir de la vida.
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“Morir constituye la Gltima de las etapas dela bio-\
grafia personal de cada ser humano, y asi como es
aceptado por todos que el ordenamiento juridico
debe procurar que todas las personas disfruten de
una vida digna, también debe asegurar que todas
tengan derecho a una muerte digna”.

122/000051 Proposicion de Ley de derechos y ga-
rantias de la dignidad de la persona ante el proce-
so final de su vida

J




Tercera Parte

Los deberes de las
personas mayores
en situacion de
dependencia,
;,como promover

su ejercicio en la
vida cotidiana de los
centros?




Pilar Rodriguez Rodriguez

1.1.1. Los deberes, la otra cara de la moneda de la
condicion de ciudadania

Como hemos podido ver a lo largo de esta Guia, to-
das las personas, incluidas quienes tienen una situacion
de dependencia o fragilidad, fienen reconocidos una
serie de derechos, que deben ser respetados por to-
da la poblacién y, por lo que atane a los objetivos de
este texto, también y de manera muy especial por el
equipo de profesionales que las apoyan, acompanan
y cuidan.

Pero la condicién de ciudadania plenaincluye, ade-
mas de derechos, una serie de deberes que han de
ser exigibles en funciéon de la capacidad de la persona
para el ejercicio de su autonomia. Importa, por tanto,
que las y los profesionales, desarrollen competencias
para promover que estos deberes se cumplan en los
centros, conociendo también las estrategias precisas
para apoyar en la toma de decisiones a quienes pre-
sentan deterioro cognitivo o demencia.
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Los deberes pueden clasificarse en deberes sociales,
politicos y juridicos y podemos definirlos como “la asun-
cion de responsabilidades que se adquieren previa-
mente a su cumplimiento por una sociedad de ciuda-
danos para asegurar formas democrdticas de relacion
y garantizar la igualdad en el ejercicio de derechos y
deberes”. En virtud de este contrato social, toda la ciu-
dadania estd obligada a respetar y cumplir la Constitu-
cion y el resto de leyes que se promulgan por el érgano
de representacion del conjunto de la poblaciéon, como
poder legislativo, que en el caso de Espana son las Cor-
tes Generales y, en cada Comunidad Auténoma, sus
Parlamentos o Asambleas Legislativas.

Dentro de una clasificacion mdas amplia, resulta per-
tinente no olvidar e incluir también los deberes morales,
que abarcan todas aquellas conductas y actitudes re-
lacionadas con los valores de la ética y que conforman
un mandato de actuacion coherente con un conjunto
de convicciones internas respecto a lo que es bueno o
malo.

Fue el fildsofo Immanuel Kant quien desarrolld una éti-
ca formal de enorme frascendencia histdrica, que des-
pués se fue incorporando, como nucleo del concepto
de dignidad tanto al conjunto de derechos humanos
como a la ética deontoldgica en la praxis profesional.
En el centro de la ética formal kantiana, y como eje
de la misma, encontramos lo que él denomind el im-
perativo categdrico, que constituye un mandato moral
interno, incondicional y atemporal, que es inherente a
la naturaleza humana y debe guiar la actuacion de
todas las personas.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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“Obra siempre de tal manera que la norma
de tu conducta pueda convertirse
en una Ley universal”.

1.1.2. La dificultad de senalar los deberes de las
personas mayores por parte de los equipos

Ha resultado llamativo para el grupo de investigacion
que desarrollamos la primera fase de nuestro estudio*
constatar que las personas, muchas de ellas muy ex-
pertas, que han participado en el trabajo de campo
mostraran ciertas dificultades para analizar el dmbito
de los deberes de las personas mayores. Se reconoce
explicitamente que sobre estos no se suele reflexionar,
ya sea porqgue se tiene una conducta paternalista ha-
cia las personas mayores en situacion de fragilidad o
dependencia que las exime de responsabilidades y
obligaciones, o bien porque lo que predomina es una
visibn muy centrada en la reivindicacion solo de los de-
rechos.

“Quizas los deberes de las personas
mayores Y los de sus familias estan
infravalorados por una sociedad que tiende
a olvidar que existen obligaciones
que son inseparables de los derechos”.
(Entrevista a profesional
del ambito sociosanitario en centros)

46 Nos referimos al que se elabord en 2018 por un equipo de la Fundacién Pilares para la Autonomia Per-
sonal, coordinado por Vild A et al., cuyos resultados fueron publicados bajo el titulo Derechos y Deberes
de las personas mayores en situacion de dependencia y su ejercicio en la vida cotidiana. Coleccion
Estudios de la Fundacién, n.° é.
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“Es que el respeto de los derechos se los puedes
exigir a terceros, que son los que tienen
que cumplirlos, mientras que los deberes
se los tienes que exigir a la propia persona,
que los cumple o no los cumple...".
(Grupo triangular profesionales
del ambito juridico)

Del mismo modo, en el discurso de las personas par-
ticipantes en la investigacion se aprecidé una mayor fa-
cilidad de concrecidon respecto alos derechos y debe-
res cuando se piensa en las personas mayores que No
tienen ninguna situacién de dependencia, que cuan-
do se alude a las que si precisan apoyos y cuidados. Y
cuando se centraba el andlisis y se pedia reflexidon so-
bre casos o situaciones donde la dependencia es mds
elevada, especialmente cuando se trata de deterioros
cognitivos, la concrecién se volvia mas dificil adn. En
estos casos se expresaban dudas por parte de las y
los profesionales sobre la forma de proceder e incluso
llegdndose a dar por sentado en ocasiones que tanto
los derechos como los deberes se pierden cuando la
persona tiene dificultades para ejercerlos de manera
directa, sin reparar que los mismos pueden ser ejerci-
dos con los apoyos y ajustes oportunos.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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“A las personas con demencia, aunque sea
leve, ya no les recuerdas sus obligaciones, ya no
les dices ‘recuerda que acordamos en tu plan
de atencion que harias esto'... Ya los tratamos
como a enfermos, pero enfermos que no pueden
hacer nada. Los estamos incapacitando
totalmente desde un principio”.

(Grupo de discusion
de profesionales sociosanitarios)

“Te colocas tu en situacion de protectora casi sin
percibirlo y es muy dificil caer en la cuenta

de decir ‘no soy yo quien tengo que...
sino que es ella la que tiene que...
Y yo soy el apoyo para..., ;no?”".
(Profesional del ambito universitario)

A dificultades como las senaladas se anade por par-
te de los equipos profesionales la consideracion de que
existen algunos deberes que, a su vez, son derechos,
como, por ejemplo, el derecho al tfrabajo y el deber de
trabajar, o el derecho/deber de recibir informacion y
de procurar estar informados. Y, por ofra parte, muchos
de los deberes, como el del autocuidado y el segui-
miento de los fratamientos y pautas indicados faculta-
tivamente, chocan con el derecho a la autonomia en
la toma de decisiones de la persona y no resulta facil
equilibrar ambos.
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1.1.3. Motivos por los que no se exige

el cumplimiento de deberes

Extraidos de los resultados de la investigacidn mencio-
nada sobre derechos y deberes, aparecen como moti-
vos, fanto de la vulneracion de los derechos, como de
la no exigencia de los deberes los que se recogen enla
siguiente tabla:

Primacia de la integridad fisica, la salud y la seguridad en detrimento
de la libertad por parte de los profesionales y las autoridades.

Falta de conocimiento e informacién de la persona y de empatia hacia ella.

Trato paterndlista y de infantilizacion.

Imagen negativa de las personas mayores en situacion de dependencia.

Discriminacion por motivos de edad (edadismo o ageismo).

Desempoderamiento y heteronomia en el frato.

Prestacion de cuidados no personalizados y modelo de atencién tradicional, con el
foco puesto en los servicios y no en las personas mayores.

Profesionales con falta de formacion sobre las relaciones entre cuidados y el enfoque
de los derechos y deberes.

Miedo a las consecuencias de exigir el cumplimiento de los deberes.

Falta de adecuacion al ritmo de las personas mayores en situacion de dependencia
motivada muchas veces por la escasez de ratios de plantilla.

1.1.4. Deontologia de los equipos profesionales del
cuidado y su deber de promover derechos y deberes
Si hablamos de deberes de las personas mayores en el
dmbito de los cuidados de larga duracion, es obliga-
do referirse también a las obligaciones de los equipos
profesionales para velar por su cumplimiento. Esto es,
hemos de referirnos a la deontologia que les es propia.

Se entiende por deontologia “el conjunto de debe-
res relacionados con una determinada profesion”.
RAE
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En el caso de las profesiones relacionadas con la
atencion y cuidados de las personas que los precisan
en residencias y centros de dia (de la medicina, en-
fermeria, psicologia, fisioterapia, terapia ocupacional,
trabajo social, auxiliares/gerocultores...), es obvio que
han de regirse siempre por los principios de la bioética
(autonomia, beneficencia, justicia y no maleficencia),
asi como por las normas establecidas en sus respecti-
vos codigos éticos. Enfre ellos, se encuentra la nece-
sidad de respetar los derechos y la dignidad de cada
persona velando por su ejercicio efectivo, asi como la
obligacion de guardar confidencialidad y secreto de la
informacioén relativa a las personas a las que atienden.

Obviamente, en el desempeno profesional y, en
concreto, para el cumplimiento de los principios men-
cionados y para promover el ejercicio de los derechos
y de los deberes en el dmbito de las residencias u otros
centros suelen surgir a menudo problemas o conflictos
que han de procurar manejarse por los equipos me-
diante la aplicacién de técnicas relacionadas con la
reflexion, el andlisis y la deliberacion éftica.

Conflictos éticos mds frecuentes en la atencién socio-sanitaria a las

personas en situacién de dependencia

» Actitud ante las agresiones de unas personas usuarias a ofras.

» Negativa al fratamiento psiquidtrico en personas usuarias con
problemas de conducta.

» Invasion de la privacidad en la atencidn o intervencién de cuidado.

» Dificultades en el ajuste entre la distribucion de cargas de trabajo
y la organizacién de los recursos humanos, y las necesidades de
las personas dependientes.

» Intentos de “salidas” en centros abiertos por parte de personas
con competencia limitada.



)

=z

No voluntariedad en el ingreso.
)

=

Limitaciones de derechos de una persona para respetar los de
otras personas.

)

Empleo de medidas de sujecidon en personas con riesgos.
)

Uso de espacios compartidos para personas con y sin demencia.
)

Uso de la sedacidén para problemas de conducta.
)

Acciones ante el incumplimiento de las normas en los centros de
servicios sociales por parte de las personas usuarias.

» Alimentacién forzosa y problemas con su duracién.

Fuente: Goikoetxea, M. (2014): “La ética como referente de la Atencion integral y centrada
en la persona”, en P. Rodriguez y A. Vild (coord.): Modelo de atencidn integral y centrada en
la persona. Teoria y prdctica en dmbitos del envejecimiento y la discapacidad. Ed. Tecnos.

Resulta muy recomendable cuando surgen dificulta-
des como estas que en los centros se programen es-
pacios para la reflexion ética en los que, mediante el
ejercicio de la deliberaciéon y la prudencia, se puedan
adoptar porlos equipos las decisiones que resulten mads
adecuadas. En este sentido, también M. Goikoetxea
recomienda seguir algunas pautas que han mostrado
sus buenos resultados cuando se aplican. Se conside-
ran factores de éxito:

A

La participacion de todos los implicados en las decisiones, empezando por las
propias personas residentes o atendidas en los centros.

» La superacion de modelos paternalistas beneficientes y el desarrollo de modelos
deliberativos que incorporen los valores éticos de los sujetos e instituciones
implicadas a la toma de decisiones.

» La capacitacién de los profesionales en habilidades de escucha
y comunicacién.

N4

El frabajo en equipo interdisciplinar donde las posiciones de los agentes
qgueden afectadas, y consecuentemente modificadas, desde la escucha
de los argumentos y conocimientos del resto.

» Laincorporacién de la incertidumbre y la capacitacidon para su manejo en la
prdctica asistencial.
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A pesar de las primeras dificultades que se encontraron en

el inicio de nuestra investigacion para que afloraran de ma-

nera espontdnea reflexiones, andlisis y propuestas acerca

de los deberes de las personas mayores con necesidad de

apoyos y cuidados, si pudo finaimente profundizarse sobre

ello con los participantes en el trabajo de campo. A efectos

de la utilidad de esta Guia, se han seleccionado entre los

senalados los que se consideran mds relevantes para traba-

jar y promoverse por parte de las y los profesionales de los

centros. Son |os seis siguientes:

1. Deber de |la persona de estar informada.

2. Deber del autocuidado.

3. Deber de participar en la toma de decisiones y respon-
sabilizarse de ellas.

4. Deber de dispensar buen trato alos demds y de respetar
su derecho a actuar con autonomia.

5. Deber de relacionarse, de mantenerse activo/ay de co-
laborar en el centro.

1.2.1. El deber de la persona de estar informada
Como se ha senalado en diferentes partes de la Guiaq,
se considera de enorme relevancia el acceso a la in-
formacion comprensible y suficiente para que las per-
sonas mayores puedan tomar decisiones. Se trataq,
como hemos visto, de un derecho cuyo ejercicio es
necesario promover por parte de los equipos, pero, al
mismo tiempo, es también obligacién de la persona la
buUsqueda de vias para obtener informaciéon sobre Ias
cuestiones que le afectan tanto en lo relativo a su plan
de atencidn como acerca de la vida en el centro.
Para ello, el equipo profesional y, en especial, quie-
nes son referentes de cada persona mayor, cuando
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funciona esta figura, estardn atentos tanto para trasla-
dar de manera adecuada cuanta informacion se con-
sidere precisa, como para chequear que las personas
también se preocupan de manera activa por obtener-
la y, de no hacerlo, tfrabajar con ella cdmo desarrollar
este deber.

“El otro dia cuando le recordé a Pedro lo que ha-
bia firmado en el contrato cuando vino
ala residencia, me respondio6 que él no leia
nunca ninguno de esos papeles...".
(Tomads, trabajador social de la residencia)

1.2.2. El deber del autocuidado

La Ley 14/86, General de Sanidad, en su articulo 14, se-
Nnala las obligaciones de la ciudadania con respecto a
la proteccion de la salud:

1 Cumplir las prescripciones generales de naturaleza sanitaria comunes
a toda la poblacién, asi como las especificas determinadas por los Servicios
Sanitarios.

2 Cuidar los instalaciones y colaborar en el mantenimiento de su habitabilidad.

3 Responsabilizarse del uso adecuado de las prestaciones ofrecidas por el
sistema sanitario, fundamentalmente en lo que se refiere a la utilizacién de
servicios, procedimientos de baja laboral o incapacidad permanente
y prestaciones terapéuticas y sociales.

Por su parte, la Ley 41/2002 de Autonomia del pa-
ciente, ademds de consagrar el principio de respeto
a la dignidad de la persona, a la autonomia de su vo-
luntad y a su infimidad, también dispone, en su articulo
2.5. lo siguiente:

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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“Las y los pacientes o personas usuarias tienen el
deber de facilitar los datos sobre su estado fisico o
su salud de manera leal y verdadera, asi como el
de colaborar en su obtencion, especialmente cuan-
do sean necesarios por razones de interés publico
o con motivo de la asistencia sanitaria”.

Articulo 2.5

J

Un ejemplo claro del deber de autocuidarse lo
hemos experimentado durante la pandemia de la
COVID-19. Sabiamos que teniamos obligacién de cum-
plir, y asi lo hemos hecho, las prescripciones ordenadas
por las autoridades sanitarias: llevar mascarilla, guar-
dar distancia con las otras personas, limitaciones del
derecho de reuniéon, confinamientos en casa o en el
municipio, etc. Con ello, hemos actuado de manera
adecuada para preservar nuestra salud, pero también
hemos contribuido a evitar contagios y proteger a las
demds personas.

Aparte de estas obligaciones legales, también existe
el deber de seguir los fratamientos prescritos y practi-
car el autocuidado, manteniendo hdbitos saludables,
como es la alimentacion saludable, realizar ejercicio fi-
sico, realizar los controles médicos periddicos, etc.



“Seé que si controlo mi peso, salgo a pasear
cada dia, cuido mis relaciones y como alimentos
frescos y saludables, mejoraré mi estado fisico y

mental. Me lo recomienda siempre mi médica...
y yo también lo he comprobado. Por eso me lo he
puesto como obligacion, aunque a veces
me cuesta, ;eh?, no credis que me resulta facil...".
(José 77 anos, participante en grupo de discusion)

Este deber, sin embargo y tal como ya se ha men-
cionado, puede entrar en conflicto con el derecho a
la autonomia del paciente, pues la persona puede le-
galmente renunciar a recibir o seguir los fratamientos
o actuaciones sanitarias, siempre y cuando no afec-
ten a derechos de terceros.

En los casos en que esto ocurre, y sucede con algu-
na frecuencia en los centros, a los equipos profesio-
nales les corresponde actuar aplicando las técnicas
recomendadas en esta guia y, en especial, las de in-
formacion y comunicaciéon adecuadas, asi como la
persuasion.

1.2.3. El deber de participar en la toma

de decisiones y responsabilizarse de ellas

Para estimular esta obligacion, muchos momentos pue-
den ser oportunos. Sobre todo, cuando se ha consen-
suado con la persona su plan de atenciéon. Después de
llegar al acuerdo sobre el plan definitivo, procede ex-
plicarle a la persona lo que significa firmar el plan, que
obligan al equipo profesional en cuanto al desarrollo
de sus cuidados y apoyos, pero que también significa
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que la persona asume un conjunto de deberes para su
cumplimiento.

Cuando sea necesario se utilizardn técnicas de em-
poderamiento para hacer ver a la persona la impor-
tancia de que ella gjerza su autonomia y fome decisio-
nes, pero que eso significa tfambién responsabilizarse
del acuerdo tomado y de su cumplimiento en la parte
que le corresponde.

“Si, Carmen, tienes razon, ahora me doy cuenta
de que lo que acordamos me obliga a ser
responsable y a comprometerme”.
(Teresa, 83 anos, a su profesional de referencia)

1.2.4. Deber de dispensar buen trato a las demas
personas y respetar el derecho de todos a actuar con
autonomia

El derecho a recibir un trato respetuoso, que hemos in-
cluido como primero de los capitulos de esta Guia, co-
rresponde a todas y cada una de las personas con las
que nos relacionamos. En la vida cotidiana de los cen-
tros, el buen trato es un derecho que debe poder ejer-
citarse por todas las personas mayores, pero también
es un deber exigible a cada una de ellas con respecto
a las demas.

Por tanto, desde el equipo profesional debe prever-
se en la relacion de ayuda adquirir las competencias
suficientes para intervenir con técnicas adecuadas las
veces que resulte preciso para recordar a las personas
mayores su obligacion de respetar y fratar con consi-
deraciéon a todas aquellas con las que se convive o se
interrelaciona, con independencia de sus creencias,



género, etnia, etc. Esto incluye al resto de residentes y
también, por supuesto, a las y los profesionales que les
atienden y al resto de trabajadores del centro.
Ademds de lograr, asi, que las residencias y otros
centros de atencidon se constituyan como lugares en
los que el buen trato, el respeto por la dignidad y por el
ejercicio de derechos constituyen el nicleo comUn que
todos respetan, con el cumplimiento de este deber se
favorece también la armonia y la buena convivencia
con las personas con las que se comparten espacios.

“Cuando llegué a este centro y comprobé que
eso del ‘buen trato’ que nos habian ensefiado en
los cursos no era solo un eslogan, sino que era
de verdad, pensé que era el sitio que llevaba
buscando desde hacia tiempo”.
(Cristina, profesional de referencia
de Centro de Dia)

Los mismos argumentos sirven cuando nos referimos
a la autonomia. Cabe recordar que el derecho a to-
mar decisiones y ejercer con autodeterminacion el
control de nuestra vida es clave para todos, y tfambién
para las personas que precisan apoyos y cuidados, tal
como hemos podido ir viendo a todo lo largo de esta
guia. Por eso, gran parte de los asuntos en que este de-
recho se despliega han sido tratados en su desarrollo,
sugiriendo propuestas para favorecer el imprescindible
ejercicio de este derecho.

Sin embargo, conviene que por parte de los equipos
profesionales se interiorice el significado profundo de
la palabra autonomia (conducir y confrolar la propia
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vida) y no se banalice y confunda este término con
un mero satisfacer deseos intrascendentes o caprichos
desde una visidon individualista o egocéntrica. Es des-
de la relacion de este hondo concepto con la buena
praxis profesional como podremos apoyar a la perso-
na, junto con su familia y/o allegados, a que pueda
continuar controlando su propio proyecto vital, pero sin
qgue ello menoscabe el derecho de las otras personas a
desarrollar también su propia autonomia.

Por tanto, el tfrabajo de los equipos profesionales pa-
ra promover el gejercicio de este deber debe dirigirse al
logro de que las personas mayores perciban Ia impor-
tancia que reviste la consideracion de que el derecho
que a ellas les asiste, también se convierte en una obli-
gacioén con respecto alas demds personas. Se trabaja-
ré& entonces buscando siempre que exista coherencia
entre el respeto de cada persona hacia si misma y ha-
cia las oftras.

“Carlos, ya sabemos que no te gusta dormir con
la ventana cerrada porque sientes que te asfixias,
pero tu compaiero Matias no puede dormir con
ella abierta y se desvela durante la noche.
Vamos a tratar de dar una solucion a esto
que sea buena para todos. El martes nos
reunimos con vosotros y vuestra profesional
de referencia y lo hablamos”.

(Virginia, psicdloga de la residencia)



1.2.5. Deber de relacionarse, de mantenerse

activa/o y de colaborar en el centro

Las relaciones afectivas y sociales influyen sobremane-
ra en el bienestar y en la salud de todas las personas
y de manera especial son relevantes para quienes se
encuentran en situacion de fragilidad o dependencia
y precisan cuidados de larga duracion. Hemos podi-
do comprobar como el impacto de la pandemia de
la COVID-19 no solo ha tenido repercusiones nefastas
en términos de vidas perdidas y de personas que han
visto muy perjudicada su salud por los contagios, sino
qgue también ha afectado sobremanera a la pérdida
de relaciones afectivas y sociales de muchas personas
mayores, en especial de las que viven solas en su domi-
cilio y de quienes viven en residencias, con muy negati-
vas repercusiones en su estado de dnimo y en su salud
mental.

Desde una concepcion amplia de lo que significa
“cuidar” debiéramos considerar de manera conjunta
(profesionales, personas mayores y ciudadania en ge-
neral), que fambién el cuidado se ejerce cuando culfi-
vamos nuestras relaciones afectivas y sociales y sabe-
Mos reconocer la enorme importancia que realmente
tienen para nuestro bienestar y calidad de vida.

De ahi nace el deber de que las personas mayores
gue viven o son atendidas en los centros se relacio-
nen bien con los demds de manera activa, es decir,
sin esperar que sean las otras las que se acerquen, sino
siendo impulsoras de conversaciones o de actividades,
demostrando afecto, interés por sus cosas y por sus sen-
timientos. Para ello, desde los equipos profesionales, y
en especial, desde el de referencia, cuando esta figu-
ra existe en los centros, debe trabajarse con la perso-

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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na para que sepa valorar la riqueza de las relaciones
y sentir que, igual que es un deber suyo practicar el
autocuidado, también lo es cuidar y relacionarse bien
tanto con la familia y allegados como con los compa-
neros y companeras del centro y con todo el equipo
de profesionales.

Del mismo modo, se trabajard desde la praxis profe-
sional la asuncidn por parte de las personas mayores del
sentido de pertenencia al centro y, por ello, que sean
conscientes no solo de la obligacion de abonar con pun-
tualidad las cuotas acordadas, sino del deber de cuidar
las instalaciones, mobiliario y enseres como si fueran pro-
pios, asi como de colaborar en el desarrollo de las activi-
dades que se planifiquen, tanto dentro como fuera del
centro, sobre todo, cuando las mismas se han programa-
do con la participacién de las personas mayores.

“Carmen, vamos a ofrecernos a preparar
con Adela (profesional de referencia) la salida
del sabado al mercadillo que acordamos
en la reunion del otro dia”.
(Mercedes, residente)

Todas las acciones transversales incluidas en la primera par-
te de esta Guia son pertinentes, cada una desde diferentes
puntos de vista, para apoyar que las personas sean cons-
cientes de sus obligaciones y, con los apoyos que requie-
ran, que las cumplan.

Conecta también con los 4 primeros derechos que se
describen en la segunda parte de la Guia, ademds del de-
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recho 7. Para que se cumplan los derechos mencionados,
como se ha insistido se requiere que por parte de los equi-
pos profesionales se desarrollen ciertas competencias y ac-
tuaciones que resultan igualmente oportunas para promo-
ver el ejercicio de los deberes de las personas mayores.

Ademds, también fienen conexidon con lo senalado en
esta parte tercera las medidas que se citan en la tabla si-
guiente y que pueden enconftrarse en el Anexo de esta pu-
blicacion.

Medida 1. Protocolo de ingreso | En todas ellas, se intenta salvaguardar los

Medida 3. Informacién derechos de las personas mayores, pero ello
y comunicacion implica, como contrapartida, que por parte de
Medida 6. Participacion de la las personas mayores se asuman deferminados

persona en su plan de atencion | deberes con responsabilidad.
Medida 10. Carta de Derechos

y Deberes

Practicar técnicas En ocasiones, la negacion al cumplimiento de
de empoderamiento las obligaciones que algunas personas mayores
y de persuasion manifiestan tienen su origen en falta de

confianza en si mismas o en creer que el dere-
cho ala autonomia es casi ilimitado. Por eso
conviene, ademds de las ya sefaladas, practi-
car técnicas de empoderamiento y de persua-
sién. Esta, segun J.C. Bermejo, supone que, ade-
mds de promover autonomia, deba “plantearse
persuadir y dirigir al otro en funcién de valores
que se han de respetar para la convivencia”.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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Anexo ﬂ

Descripcion de medidas
para favorecer el
ejercicio de derechos y
deberes en residencias
y otros centros
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El preingreso en un alojamiento para personas mayores ha de ser
considerado como un proceso en el que, como cuestion previa,
debe tenerse en cuenta el importante impacto emocional que
la decision del ingreso origina en las personas. Por ello, es muy re-
levante cuidar tanto el preingreso como la acogida en el centro.

* Hacer ala persona mayor participe de su futuro.

* Transmitir confianza y seguridad.

* Resolver dudas e inquietudes.

Para su consecucion se sugiere el desarrollo de las actua-
ciones siguientes, consideradas clave:

1. Conocer el lugar donde se va a vivir.

a. Ofrecer informacioén sobre todas las cuestiones que
tienen que ver con las normas y la forma de vida en
la residencia, incluidos los derechos y deberes de las
personas.

b. Conocer las expectativas de la persona.

c. Serinvitada a conocer las instalaciones del centro, Ia
que serd su habitacion, charlar con los/as profesiona-
les que le atenderdn y con personas residentes...

d. Sila persona mayor no puede acudir al centro, un/a
profesional se brindard, si ella lo desea, a visitarla en



2.

su domicilio, hospital... para ofrecerle toda la infor-

macion que precise.
Escuchar y acoger a la familia minimizando los miedos e
inquietudes que pueda presentar ante el ingreso, y tra-
bajando con ella la importancia que tiene para su fami-
liar que estén muy presentes tanto en el momento del
ingreso como los primeros dias de estancia.
Cuidar el momento del ingreso, haciéndolo de manera
cdlida y acogedora. Suele funcionar muy bien que exis-
ta un grupo o comité de bienvenida formado por el/la
profesional de referencia que inicialmente se haya de-
signado y dos personas residentes, que le acompanardn
y aclarardn sus dudas.
Velar porque exista un acompanamiento muy cercano
durante los primeros dias de vida en la residencia, hasta
que se conozcan las rutinas de la vida cotidiana, evitan-
do generar momentos de estrés o ansiedad en la perso-
na.
Primera entrevista con la persona y, en su caso, con la
familia, en la que recoger informacién bdsica: nombre,
edad, familiares referentes, rutinas relevantes (hora pre-
ferida de levantarse/acostarse, comidas que le gusta o
disgusta, etc.). Aqui puede hacerse un borrador de los
10 mandamientos (ver descripcion en Medida 4),, que se
acabardn de perfilar en los siguientes dias.

Marco de convivencia (Reglamento de Régimen Inter-
no), con especificacion de derechos y deberes.

Libro de bienvenida (“"Qué debo saber sobre mi nueva
casa”).

Cartera de Servicios.

Consentimiento informado antes de la firma del Contrato.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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Para conftribuir a que las personas se sientan bien en la residencia
y se avance en la consecucion de ambientes “modelo hogar”,
es muy relevante que el centro esté decorado y ambientado en
sintonia con ello, por lo que se huird de una ambientacidon propia
de hoteles o de hospitales.

En concreto, se prestard especial atencidn a que el espacio mds
personal y privado de cada residente (su habitacion) transmita a
la persona sentimientos de pertenencia por estar rodeados de ob-
jetos y enseres que tienen que ver con la vida de la persona. Por
parte del equipo profesional se tendrd en cuenta considerar en
todo momento que la percepcion de control del entorno por par-
te de la persona, ademds de otros beneficios, reduce la ansiedad
y previene la depresion y las alteraciones en el comportamiento.

Y para facilitar que la invitacidon a que traigan a la residencia
alguna de sus pertenencias resulte efectiva, se proponen a conti-
nuacién algunas sugerencias deducidas de experiencias de éxito
para trabajar con las personas y familiares antes de su ingreso en
el centro:

1. Aprovechar la primera visita al centro para que la perso-
na pueda tener informacion sobre la conveniencia para su
bienestar de estar rodeada de *sus cosas”.

2. Invitarla a conocer y observar in situ y de forma directa el
centroy la que va a ser su habitacion, de forma que con ello
se ayude a tomar las mejores y mas plausibles decisiones so-
bre enseres y mobiliario.

3. Informar siempre sobre los limites que la normativa fija para
que la persona pueda llevar mobiliario y objetos al centro y
ajustar sus expectativas sobre acompanarse de sus enseres,
todo ello conjugado con una mds amplia explicacion de lo
que supone vivir en el centro.



4, La comunicacion que se suministre debe ser: persona-
lizada, suficiente, comprensible, ajustada y adaptada a
la persona que va a ingresar. Si esta presenta dificultades
para la comunicacion, la informacidén provista a sus fami-
liares debe cumplir idénticas exigencias y llevarse a cabo
en presencia de la persona si esto no tiene implicaciones
lesivas para ella.

5. Asegurar a la persona que tendrd libre acceso y control
de sus pertenencias, garantizindose que desde el centro
se favorecerd esto y también la seguridad en el uso y po-
sesion de las mismas.

6. Integrar informacion referida a lo anterior en el protocolo
de ingreso.

Teniendo en cuentq, por otra parte, que hay personas (sobre
todo las que llevan tiempo viviendo en el centro) que ya han
perdido su hogar familiar y que no les resulta fdcil o carecen
de elementos decorativos o recuerdos que antes tenian en su
casa, se estimulard por parte del equipo que la persona indique
qué objetos le gustaria tener en su habitaciéon (fotos suyas, de
su familia, de su pueblo o ciudad, cojines, sillones...). Con esta
informacion, se frabajard, si es posible en colaboracion con la
persona o familia, la incorporacion de estos elementos.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana



~

Bateria de preguntas que se sugiere podrian realizarse
en el primer contacto entre la trabajadora social del centro
con la persona y familiares y/o durante la visita al centro

Sobre enseres y objetos
1. 2Qué objetos de los que tiene la persona en su casa o dormitorio
habitual son los que estdn permitidos en el centro?
2. De ellos, scudles resultan especialmente significativos/importantes?
3. De ellos, scudles resultan de especial utilidad para la persona?
4. 3Cdbmo jerarquizamos tales objetos en importancia para la persona?
(Pensamos en satisfacer: (1) la mejor adaptacién de la persona
al centro; (2) el control de la persona sobre su entorno; (3) generar un
espacio personal lo mds confortable, significativo, continuado
y predecible para la persona —dentro de las posibilidades—;
(4) el refuerzo de su singularidad e identidad personal).

Sobre pequeios muebles

5. 3Qué mobiliario de dimensiones reducidas tiene la persona en su casa
o en su dormitorio y estd permitido en el centro?2

6. De ellos, scudles resultan especialmente significativos/importantes?

7. De ellos, scudles resultan de especial utilidad para la persona?

8. 3Cdmo jerarquizamos tales objetos en importancia para la persona?
(atendiendo en satisfacer los mismos elementos que en la pregunta 4.).

Sobre la disposicion del mobiliario

9. 3Cbmo seria la disposicion ideal del mobiliario de la persona en su
habitacion de la residencia? (atendiendo en satisfacer los mismos
elementos que en la pregunta 4.).

\_ _J

Con esta informacion, se establecerdn los enseres o mobilia-
rio que acompanardn a la persona en su ingreso y, de resultar
necesario, un plan o calendarizacién para hacer disponible a
la persona ofros enseres o muebles que se sugieran con poste-
rioridad.
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Del mismo modo, se comunicard al equipo de profesionales
los enseres y muebles que la persona traerd consigo y cualquier
otra informacidn sobre ellos que resulte necesaria conocer pa-
ra atender de la mejor forma los objetivos de:

1.
2.
3.

Facilitar la mejor adaptacion de la persona al centro.
Posibilitar el control de la persona sobre su entorno.
Generar un espacio personal lo mds confortable,
significativo, continuado y predecible para la persona.
Reforzar la singularidad e identidad persona.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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Para que la persona a la que se cuida y atiende en una resi-
dencia o cualquier ofro centro pueda desarrollar su autono-
miaq, es decir, pueda tomar decisiones liboremente sobre cues-
tiones que afectan a su vida, es preciso, sobre todo cuando
la persona fiene deterioro cognitivo, que le facilitemos toda
la informacion necesaria de manera comprensible y, asi,
pueda discernir entre las diferentes opciones antes de tomar
la decision. Para ello, hay que asegurarse que la informacion
que gueremos transmitir ha sido entendida por la persona.

Ejemplo para informar y persuadir sobre habitos saluda-
bles (ejercicio fisico y relaciones sociales):

— Adelaq, lleva usted una semana sin querer participar en
ninguna actividad niir al gimnasio. Tampoco le apetece
ir a la sala de actividades a reunirse con sus amigos del
centro y ocuparse de las plantas, tal como venia hacien-
do. Ya sabe que en esta residencia escuchamos y respe-
tamos lo que quieren hacer. Pero me gustaria decirle algo
y que, tras escucharme, que lo pensara bien. Atienda:

» Sisalimos al jardin a pasear y acude al gimnasio a
hacer lo que el fisio le recomendd, sus piernas no se
anquilosardn, respirard mejor, adelgazard un poco...
Recuerde que el médico se lo recomienda siempre.
Ademds, si vuelve air por las tardes a la sala de
actividades podrd encontrarse con sus amigos, con
Luisa y con Pepe, tomardn un café, charlardn y lo
pasardn muy bien. Y las plantas agradecerdn que
vuelva a ocuparse de ellas. Con todo ello, le aseguro
que se sentird mejor de dnimo.

» Siprefiere no moverse, cada dia le costard mds trabajo
hacerlo, las piernas las sentird mds pesadas y puede
seguir engordando. Y si deja de frecuentar a sus
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amigos, se sentird mds sola y triste... Todo eso es un circu-
lo vicioso que repercutird en su contra.

— 5Qué le parece? Le sugiero que lo piense
trangquilamente y manana me dice su opinidén y lo que
desea hacer. También podemos charlar sobre algun otro
tema que le interese o sobre cualquier actividad que le
gustaria mds realizar.

Después de una conversacion parecida a esta, se pre-
guntard a la persona si ha comprendido bien para reforzar
la parte de la informacién que no ha quedado clara. De
las respuestas que nos dé la persona, podremos deducir la
parte del mensaje que no ha llegado bien para clarificarlo
hasta saber que se ha entendido.

Naturalmente, en casos de personas con demencia, los
mensajes han de ser mds cortos y concretos y valernos mu-
cho de la observacion para conocer sus preferencias.

No basta con oir lo que la persona quiere tfransmitirnos, si-
Nno que debemos saber escuchar, lo que significa tratar de
entender, comprender y dar sentido al mensaje que oimos.
Esto incluye los sentimientos, las ideas y los pensamientos
que subyacen alo que se estd diciendo. Los gestos, el fono
de voz y el lenguaje corporal nos dan mucha informacién
acerca todo ello.

Escuchamos activamente cuando centramos la aten-
cion en lo que se nos dice, contactamos visualmente con
la persona y damos tiempo a que ella pueda expresarse, sin
anfticipar respuestas por nuestra parte.

Suele definirse la empatia como esa facultad que debemos
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desarrollar para ponernos en el lugar de la otra persona. Po-
ra conseguirlo, lo primero es ponerse en actitud de escucha
activa y después comprender bien los mensajes que se nos
quieren transmitir.

Esimportante, pues, que nos cercioremos de si hemos en-
tendido bien lo que la otra persona quiere fransmitirnos, y
eso lo podemos constatar indicdndole a la persona lo que
hemos interpretado de su mensaje. A esto se llama en psi-
cologia retroalimentacién, técnica mediante la que con-
trastamos con la persona si hemos entendido o no correc-
tamente lo que nos ha querido fransmitir, ofreciéndole la
oportunidad de volver a explicarse.

En ocasiones, sobre todo cuando lo que se nos quiere
comunicar es la experiencia interior, las emociones intimas
y sentimientos, algo que no resulta facil comunicar, no suele
expresarse con claridad el mensaje. Para poder compren-
der entonces lo que la persona quiere decir existe una téc-
nica llamada reformulacion, mediante la que se estimula
a la persona vy le facilitamos que exprese sus sentimientos
profundos.

Oftras veces se producen quejas continuas por parte de
la persona. En estos casos, es bueno hacer un alto en las ta-
reas cotidianas, sentarse frente a ella, mirarla, y escucharla
con atencidn. Entonces vamos repitiendo casi las mismas
frases que dice, con un tono levemente interrogativo, con
el fin de llegar a la verdadera razon (escondida) de sus sen-
timientos.



Francisca y sus dolores

Siempre que Julia hace la cama, Francisca la acompana
sentada a su lado y hace ademdn de ayudarla a extender
las sébanas. Hoy Francisca se ha quedado en el silldon
cabizbaja y casi sin saludar. Julia estd pensando cudl serd el
motivo cuando la oye murmurar desde el bano: “*hoy no me
apetece salir a dar el paseo por el jardin”. Julia se acerca al
sillén, se sienta al lado mirdndola y le pregunta.

— sNo le apetece salir al jarding

— No, me duele mucho la espalda.

— Le duele mucho la espalda 3verdad?

— Si. No he dormido en toda la noche.

— Ha pasado entonces muy mala noche 3no?

— Si, estoy preocupada.

— Estd preocupada. 3Ha tenido algun disgusto?

— No, no... Bueno, ayer pasé un mal dia.

— Pasé usted un mal dia.

— Si... La semana pasada me dijo mi hijo que vendria con el
nieto a verme ayer, que fue mi sanfo... No lo hizo y ni
siquiera me llamé.

Fuente: Cuidar, cuidarse y sentirse bien. Guia n.° 1 de la Fundacién Pilares para la
Autonomia Personal.

Pueden encontrarse pautas para hacerlo de manera ade-
cuada en diferentes apartados de esta publicacion, en
especial, en las acciones transversales 1 y 2 de la Primera
parte de la Guia.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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Cada uno de nosotros/as tiene una serie de gustos y pre-
ferencias, incluso de “manias” que, sin embargo, son muy
importantes en nuestra rutina diaria. Rutina que, cuando
se tiene una situacion de dependencia y necesitamos de
ofras personas para que nos apoyen y cuiden en las acti-
vidades cotidianas, puede verse modificada, sobre todo
cuando se pasa a vivir a una residencia.

Los 10 mandamientos es un instrumento disenado y
aplicado por la organizacion francesa FEDOSAC que fue
aplicado por primera vez en su Residencia de Dijon.

Es de sencillo manejo y consiste en reflejar por escrito
qué cosas son las mas importantes para la persona en
su dia a dia. Es recomendable que se elabore en los pri-
meros dias de llegada a la residencia (aunque después
pueda revisarse) para que, desde el primer momento,
el equipo profesional conozca qué cosas son esenciales
desde el punto de vista de la persona.

Con independencia del momento de elaborar este
documento, lo indicado para hacerlo es entablar una
conversacién con la persona que llega al centro o a la
gue ya hace fiempo que atendemos para que ella nos
manifieste esos deseos. No basta que por nuestra parte
creamos conocer esas preferencias; hay que contrastar-
las con la persona y que sea ella la que las indique de
manera explicita, salvo que se encuentre en situacion
de demencia avanzada, en cuyo caso, acudiremos a su
grupo de apoyo.

Una vez recogida esa informacion, haremos una lista
(puedenser 10, 0 5 0 12, eso es indiferente), y le propondre-
mos a la persona una especie de pacto de obligado cum-
plimiento (serdn como los mandamientos para el cuidado).



Ejemplo de “mandamientos” para Carmen:

1. Levantarme hacia las 9 de la manana, salvo cuando he
pasado mala noche.

2. Vestirme con colores alegres y, sobre todo, con panto-
lones.

3. Desayunar café o una infusion (segun los dias), pero sin
leche.

4. Ir bien peinada con media melena y llevarme a la pelu-
queria cada semana.

5. Llevar las unas pintadas.

6. Comer fruta a media manana y media tarde.

7. Llevar adornos de los que tengo guardados, sobre todo,
los que eran de mi madre.

8. Llamar a mi amiga Lola y ver como poder encontrarnos,
aungue sea una vez al mes.

9. Escuchar musica cldsica (sobre todo coros de dperal).

10.Salir de la residencia una vez por mes para ir al mercado.

11.Ver revistas del corazon.

Ejemplo de “mandamientos” para Manuel:

1. Levantarme a las 8 de la manana, salvo que esté enfer-
mo o haya pasado mala noche.

2. No vestirme con chandal.
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3. Desayunar un tazén de leche con pan y aceite, y algun %

dulce. g

4. Salir ala calle y sentarme a la puerta. 2

. . . ©

5. Hablar con mi amigo Pablo siempre que pueda. >
6. Llevar barba. 2o

ORT , O
7. Leer el periddico local cada dia. %g
8. Que mi andador esté siempre limpio. o IS
9. Escuchar musica de cuplés y cantarlos. o8
{ohke
5 5
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Escala GENCAT, de Miguel Angel Verdugo y colaboradores:
http://inico.usal.es/documentos/EscalaGencatFormulario-
CAST.pdf.

5.2.1. Escala de calidad de vida en demencia
avanzada (QUALID)*

A confinuacion, queremos realizarle algunas pregun-
tas sobre la calidad de vida del/de la residente. De-
searia que puntuase sus conductas utilizando las res-
puestas que hay debajo de cada pregunta. No hay
respuestas correctas o incorrectas, sdlo queremos sa-
ber como valora usted las conductas del/de la resi-
dente a partir de sus observaciones diarias. Especifi-
camente, queremos conocer las conductas que ha
realizado a lo largo de la Gltima semana. Recuerde
que sus respuestas tienen que reflejar la conducta del/
de la residente durante los Ultimos 7 dias. Si no tiene
claro el significado de alguna de las preguntas, no du-
de en preguntarme. Si tiene dificultades para escoger
una puntuacién, seleccione la que mds se ajuste a la
realidad.

(QUALIDO_T-QUALIDO_11)

1. Sonrie
» Espontdneamente una vez o mds al dia.
» Espontdneamente menos de una vez al dia.
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47 Se aplica a personas con puntuacién igual o menor de 10 en Minimental.


http://inico.usal.es/documentos/EscalaGencatFormularioCAST.pdf
http://inico.usal.es/documentos/EscalaGencatFormularioCAST.pdf

» Solo como respuesta a estimulos externos; como
minimo una vez al dia.

» SOlo como respuesta a estimulos externos; me-
nos de una vez al dia.

» Casi nunca o nunca.

Parece ftriste

» Casi nunca o nunca.

» SOlo como respuesta a estimulos externos; me-
nos de una vez al dia.

» Solo como respuesta a estimulos externos; como
minimo una vez al dia.

» Sin motivo aparente, menos de una vez al dia.

» Sin motivo aparente, una vez o mds al dia.

Llora

» Casi nunca o nunca.

» SOlo como respuesta a estimulos externos; me-
nos de una vez al dia.

» SoOlo como respuesta a estimulos externos; como
minimo una vez al dia.

» Sin motivo aparente, menos de una vez al dia.

» Sin motivo aparente, una vez o mas al dia.

Tiene una expresion facial de malestar - parece

infeliz y/o con dolor (parece preocupada/o, hace

muecas, frunce el ceno)

» Casi nunca o nhunca.

» Menos de una vez al dia.

» Como minimo una vez al dia.

» Aproximadamente durante la mitad del dia.

» Durante la mayor parte del dia.

Parece fisicamente incoémoda/o, se retuerce y, a

menudo, cambia de posicion

» Casi nunca o nunca.

» Menos de una vez al dia.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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» Como minimo una vez al dia.

» Aproximadamente durante la mitad del dia.

» Durante la mayor parte del dia.

Readliza afirmaciones o ruidos que sugieren males-

tar, falta de confort o infelicidad (quejas, gemidos,

gritos y chillidos)

» Casi nunca o nhunca.

» SOlo como respuesta a estimulos externos; me-
nos de una vez al dia.

» Solo como respuesta a estimulos externos; como
minimo una vez al dia.

» Sin causa aparente, menos de una vez al dia.

» Sin causa aparente, una vez o mds al dia.

Estd irritable o agresivo/a (se enfada, insulta, da

empujones e intenta golpear a los demas)

» Casi nunca o nunca.

» SOlo como respuesta a estimulos externos; me-
nos de una vez al dia.

» Solo como respuesta a estimulos externos; como
minimo una vez al dia.

» Sin causa aparente, menos de una vez al dia.

» Sin causa aparente, una vez o mds al dia.

Disfruta comiendo

» Enla mayoria de comidas.

» Dos veces al dia.

» Al menos una vez al dia.

» Menos de una vez al dia.

» Casi nunca o nunca.

Disfruta tocando y/o acariciando a los demas o

cuando lo/la tocan y/o lo/la acarician

» Casi siempre; casi siempre es él/ella quien empie-
za las caricias.



»

»

»

»

Mds de la mitad del tiempo; en ocasiones es él/ella
quien empieza las caricias.

Menos de la mitad del tiempo, nunca empieza él/
ella las caricias pero no se resiste a que le toquen.
Menos de la mitad del tiempo; a menudo o muy fre-
cuentemente se resiste a tocar o a que le acaricien.
Casi hunca o nunca; casi siempre se resiste a ser
acariciado o a que le toquen.

10. Disfruta interactuando con los demds o estando en
compaiiia

»

»

»

»

»

Casi siempre; casi siempre es él/ella quien empieza
la interaccion con los demds.

Mds de la mitad del tiempo; en ocasiones es él/ella
quien empieza la interaccién con los demds.
Menos de la mitad del tiempo, pero no se resiste a
interactuar con los demds.

Menos de la mitad del tiempo; a menudo o muy fre-
cuentemente se resiste a interactuar con los demas.
Casi nunca o nunca; casi siempre se resiste a inte-
ractuar con los demds.

11. Parece emocionalmente franquilo/a y confortable

»

»

»

»

»

Casi todo el dia.

Mdas de la mitad del dia.
La mitad del dia.

Menos de la mitad del dia.
Casi nunca o hunca.

La puntuacioén total de la escala varia de 11 (mejor CV)
a 55 (peor CV).
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Segun el grado de evolucion del centro hacia el Modelo Al-
CP, el Plan de atencion de cada residente recibird, bien el
nombre de Plan personalizado de atencion y de apoyo al
proyecto de vida (PAyPV), o, sencillamente, Plan Individua-
lizado de Atencidon (PIA), cuando aun no se han incorpora-
do instrumentos propios de la ACP.

Sea cual fuere el momento en que se encuentra el cen-
tro, lo que se propone en este documento es velar porque
se garantice la participacion real de la persona en su plan,
el cual comprenderd los cuidados y apoyos que la persona
va a recibir dentro de tres dreas de intervencidon y a partir
de la valoracion profesional sobre las mismas: la sanitaria, la
psicologica y la social.

Para facilitar esta participacion de la persona en su Plan,
de manera que éste resulte mds eficaz tanto en la aten-
cién, garantia y satisfaccion de los derechos de la persona,
como en la consecucion de los objetivos que se planteq, se
propone la siguiente secuencia de trabagjo:

1. Elaboracion del PIA mediante reuniones de profesionales
Sin variaciones con respecto a la forma en la que los
centros han venido desarrollando y consensuando tales
planes, salvo que los mismos se consideran provisiona-
les, hasta tanto se haya producido la participacion de
la persona.

2. Identificar el profesional o los profesionales mas adecua-

dos para presentar la propuesta de PIA a la persona

De entre el cuerpo de profesionales, pueden encontrar-
se personas y perfiles mds apropiados para presentar la
propuesta de PIA a la persona y, si resulta necesario, so-



bre todo, si tiene deterioro cognitivo grave, a su familiar
para que éste apoye o represente a la persona en su
comprension.
Adaptar la presentacion del PIA
Cuando la persona tenga dificultades de comprension,
deberd el Plan ser adaptado hasta lograr hacerlo enten-
dible completamente. Ya sea el PIA transmitido por los
profesionales o por el familiar a la persona, deberemos
llevar a cabo las adaptaciones necesarias fanto para
presentar el documento del Plan, como para explicarlo
verbalmente y atender a las dudas o cuestiones que la
persona plantee o identifiquemos pueda necesitar co-
nocer.
Concertar una entrevista con la persona y, en su caso,
con los acompanantes o familiares que pueda necesitar
de apoyo para consensuar el Plan.
Se buscard un contexto que resulte coOmodo para la per-
sona vy, aplicando técnicas adecuadas de comunica-
cion, se procederd a transmitir el contenido, finalidad y
sentido del PIA elaborado. Tras asegurarnos de que la
persona lo ha comprendido en su totalidad, debemos
invitar (o favorecer, segun el caso) que la persona en-
riquezca el mismo mediante la retroalimentacion, valo-
racion, anadidos, sustracciones o modificaciones que
encuentre adecuados o necesarios hacer.

4.1. De no existir tales aportes y si plena conformidad
con el PIA desarrollado, se invitard a la persona a
rubricar el mismo para que suponga un documen-
to vdlido de intervencion.

4.2. Cuando si se propongan cambios, los/as profesio-
nales registrardn los mismos y consensuardn con la
persona un acta del encuentro que recoja todos
ellos. Con posterioridad, deberdn adaptar los apor-
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tes de la persona a un formato documental vdlido
para las nuevas reuniones de profesionales en las
que se deberd elaborar un nuevo PIA contando
con el valor y la informacion que aporta este do-
cumento.

5. Secuencia grdfica para la participacion de la persona

en el plan individualizado de atencién:

SESIONES DE TRABAJO PARA EL
ESTABLECIMIENTO DEL PIA
DEFINITIVO ENTRE DISTINTOS
PROFESIONALES

FIRMA POR PARTE DE LA
PERSONA DE SU PIA COMIENZO
DE LA IMPLEMENTACION DEL
MISMO

2EXISTE CONSENSO
LOS DISTINTOS PROFESONALES
SOBRE EL PIA DESARROLLADO?

NO

SE CONVOCARA A LOS
PROFESIONALES A NUEVAS
SESIONES DE TRABAJO
SOBRE EL PIA DE LA PERSONA

LOS PROFESIONALES QUE

HAN PRESENTADO EL PIA
INCORPORAN LOS APORTES
DE LA PERSONA A LA
DOCUMENTACON DE LAS
NUEVAS SESIONES DE TRABAJO

si

IDENTIFICAR EL PERFIL O PERFILES
MAS ADECUADOS PARA
PRESENTAR EL PIA A LA PERSONA
Y A SU FAMILIAR (S| PROCEDE)

ADAPTAR EL LENGUAJE, FORMA,
ESTILO, ETC. DEL CONTENIDO DEL
PIA PARA QUE SEA PLENAMENTE
COMPRENSIBLE PARA LA
PERSONA DESTINATARIA

CONCERTAR ENTREVISTA

Y TRASLADAR A LA PERSONA Y
A SU FAMILIAR EL PIA
DESARROLLADO

LOS PROFESIONALES QUE HAN
PRESENTADO EL PIA APOYAN A
LA PERSONA A QUE REALICE LOS
APORTES DESEADOS

N

2DESEA LA PERSONA
APORTAR FEEDBACK CONTENIDO
O MODIFICACIONES EN EL PIA
PRESENTADO?

LA PERSONA COMPRENDE NO
PLENAMENTE EL CONTENIDO

Y FINALIDAD DE SU PIA2

N |

COMUNICAR A LA PERSONA'Y
A SU FAMILIAR LA IDONIEDAD
DE CONTAR CON SUS APORTES
O FEEDBACK PERSONAL EN EL
PIA DEFINITIVO




7. Documento para profesionales de compromiso de
confidencialidad y secreto

(" )

En a de de 20 .
Centro de
D./D¢ . con NIF nUmero en

relacién con mis funciones de atencién a personas mayores en esta Residen-
cia y en consideracién de la relacion laboral que mantengo con la misma,
asi como del acceso que se me permite a sus bases de informacién, en
especial aquella relacionada con los datos de las personas residentes y sus
familias,

Manifiesto que:

1. Soy consciente de la importancia de mis responsabilidades en cuanto
a no poner en peligro la integridad, disponibilidad y confidencialidad
de la informacién que manejo y que solo dispongo de ella para com-
prender y atender mejor a los residentes de los que me ocupo, por lo
que solo la utilizaré con este fin.

2. Me comprometo, por tanto, a guardar secreto profesional y a no hacer
uso ni a divulgar la informacién que pueda conocer en relaciéon a mi
puesto de frabajo, especialmente la relacionada con datos persona-
les, familiares, de salud, etc., de los residentes, subsistiendo este deber
de confidencialidad y secreto aun después de que finalice mi relaciéon
con las personas concernidas e, incluso, después de mi relacion laboral
con esta residencia.

3. En consecuencia con lo anterior, la informacién a la que tenga acceso,
tfanto de las personas mayores como de sus familiares y allegados, solo
la compartiré en el seno del equipo multidisciplinar de la Residencia
con los profesionales que lo compongan y solo cuando sea necesario
para establecer su Plan de Atencidn, seguimiento de los casos, etfc.,
en los términos establecidos en la legislacién vigente de proteccion de
datos personales.

Firmado:

\_ J
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8. Preservacion de la intimidad en las habitaciones de las
personas mayores

La infimidad es uno de los derechos humanos fundamen-
tales, que se consagran tanto en la Declaracién de DD. HH.
de Naciones Unidas, como en la Constitucion Espanola.

Sin embargo, en ocasiones la relevancia de este dere-
cho es desconocida vy, por tanto, se vulnera en actividades
de la vida diaria, como el aseo, el uso del W.C., cambio de
absorbentes, etc. También cuando se accede a la habita-
cidn de la persona sin su permiso.

Para fomentar el derecho a la intimidad, se recomien-
da que en aqguellas habitaciones que son de uso individual,
se anime a las persones mayores, o, en casos de deterioro
cognitivo, a sus familias a que pueda utilizar un aviso de
“No molesten” cuando no desean que nadie irumpa en la
habitacion.

Se proponen algunos modelos de tarjetas a este efecto:

(7

NO MOLESTAR NO MOLESTAR
Pon favor Por favor

NO MOLESTAR
Pon favor

NO MOLESTAR

Por favorn
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La Guia para la Elaboracion y Registro del Documento Vo-
luntades Anticipadas, elaborada por la Fundacion Edad y
Vida, es una herramienta para conocer y elaborar un tes-
tamento vital. En la guia se explica brevemente qué es el
documento de voluntades anticipadas y su contenido, se
detallan los derechos que asisten y contiene indicaciones
sobre como se elabora y se registra segun la comunidad
autdbnoma de residencia.

Enlace para Descargar la guia de la Comunidad Auténoma
de residencia:
https://www.edad-vida.org/publicaciones/guia-pa-
ra-la-elaboracion-y-registro-del-documento-de-volunta-
des-anticipadas/.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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La redaccién que se propone es solo un ejemplo. En ca-
da centro, salvo que las autoridades hayan determinado
su contenido reglamentariamente, puede elaborarse una
carta con el contenido que se considere y que se recomien-
da pactar entre el equipo técnico, la direccion del centro y
las personas mayores y, en su caso, sus familias.

La carta de derechos y deberes deberd entregarse a co-
da persona a su llegada al centro, junto con el contrato y el
reglamento de funcionamiento, silo hubiere.

DERECHOS:

1. Dignidad. A ser tratada con respeto y consideracion.

2. No discriminacién e igualdad. A ser fratada y recibir la
atencion y apoyos requeridos de manera personalizada,
con independencia de la edad, estado de salud, disco-
pacidad, sexo, religiéon, opinidn u ofra circunstancia.

3. Autonomia. A tener en cuenta sus deseos y aspiraciones
en la vida cotidiana, a respetar sus decisiones sobre co-
Mo Vivir y a recibir apoyos para controlar su proyecto vi-
tal. Cuando la persona presenta deterioro cognitivo o
demencia, el gjercicio de la autonomia puede hacerse
de forma indirecta, mediante su grupo de apoyo, que
serd necesario constituir.

4. Participacion. A participar en todas las decisiones que le
afecten, especialmente en su plan de atenciéon, que de-
be contemplar el apoyo a su proyecto de vida. Y tam-
bién tiene derecho a participar en la vida social y comu-
nitaria, estableciéndose por parte del centro las alianzas
y redes necesarias con los agentes y organizaciones de
la zona.



5. Calidad. A recibir una atencidn integral, personalizada
y de calidad en los diferentes dmbitos (bio-psico-so-
ciales-espirituales), prestada por profesionales capaci-
tados, ademds de en sus respectivas disciplinas, tam-
bién en aspectos éticos y enfoque de derechos.

6. Actividades significativas. A que se tengan en cuenta
las preferencias, intereses y costumbres de cada per-
sona mayor y que, en funcion de los mismos, puedan
desarrollarse actividades que tengan “sentido” para
ellas y les parezcan valiosas dentro de su proyecto de
vida.

7. Informacion. A recibir una informacién veraz y com-
prensible sobre la vida en el centro y, en especial, de
todas las cuestiones que le afecten.

8. Acceso. A ingresar libremente en el centro y a darse
de baja si lo desea.

9. Capacidades y fortalezas. A que el equipo profesional
sepa identificarlas y apoyarse en ellas en lugar de cen-
trarse en las discapacidades o enfermedades.

10.Accessibilidad. A la accesibilidad a los espacios del
centro, a la informacidén, a las comunicaciones y a las
nuevas tecnologias.

11.Capacidad juridica. A que se le reconozca su capaci-
dad juridica y se le facilite los apoyos que pueda ne-
cesitar para su ejercicio.

12.Gestion econémica. A confrolar sus propios asuntos
econdmicos y sus bienes y que no sed privada de es-
tos de manera arbitraria.

13.Acceso a lajusticia. A que se le faciliten el acceso ala
justicia para que pueda ejercer sus derechos en caso
de vulneracion.

14.libertad y seguridad. A gozar del derecho a la liber-
tad, aunque suponga ciertos riesgos asumibles, y a la

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
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seguridad, asi como a que se respete su integridad fi-
sica y mental.

15.Buen trato. A recibir un buen trato y a que se tomen me-
didas para detectar cualquier tipo de maltrato y que se
actué con celeridad para que cese.

16.Rehabilitacion. A que se le faciliten todos los medios pre-
cisos para mantener su maxima capacidad fisica, men-
tal, social y relacional.

17.Relaciones sociales. A facilitar sus relaciones con la fa-
milia, amigos y con las personas y entidades del entorno
que sean de su agrado.

18.Privacidad e intimidad. A que no se sea objeto de inje-
rencias en su vida privada y que se respete la infimidad
en su habitacion, en el aseo, en sus comunicacionesy en
sus relaciones afectivas e intimas.

19.Proteccion de datos. A que se traten con confidenciali-
dad sus datos personales y los relativos a la salud.

20.Formacion. A que se le facilite el acceso a la formacién
y capacitacion, especialmente lo referente a las nuevas
tecnologias.

21.Ciudadania. A facilitar la participacién en las eleccio-
nes, votar y ser elegido, y la dfiliacién en asociaciones,
ya sean generales o de personas mayores.

DEBERES:

1. Lugar de vida. Considerar y usar la residencia o el centro
como si fuera su propio domicilio, segun las condiciones
acordadas y a cumplir lo acordado en el contrato.

2. Practicar el autocuidado.

Estar informada.

4. Respeto a las demds personas. Respetar la dignidad, la
autonomia vy la libertad de los demds usuarios, asi como

w



de las y los profesionales, tratarlos con consideracion y
evitar conductas que les resulten molestas.
Instalaciones. Utilizar de forma correcta y cuidadosa las
instalaciones y equipamientos de la residencia.

Informar al equipo directivo de los actos que no se consi-
deren adecuados, especialmente cuando se producen
abusos o malos tratos.

Responsabilidad. Tomar decisiones y responsabilizarse de
sus actos y decisiones, en especial los acuerdos sobre su
plan personalizado de atencidén y apoyos.

Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores

en la vida cotidiana




Fundacién

PILARES

para la aulonomia personal

Guias de la Fundacién Pilares para la Autonomia Personal. N.° 7, 2021
EJERCICIO DE DERECHOS Y DEBERES
DE LAS PERSONAS MAYORES EN LA VIDA COTIDIANA
GUIA PARA PROFESIONALES DE RESIDENCIAS Y OTROS CENTROS
pilares@fundacionpilares.org | www.fundacionpilares.org
ISBN: 978-84-09-19411-7 | Depdsito Legal: M-3815-2021



mailto:pilares%40fundacionpilares.org?subject=
http://www.fundacionpilares.org

	PORTADA
	CRÉDITOS
	PORTADILLA
	Índice
	Presentación
	Introducción
	Primera Parte
	1.  Conocimiento y reconocimiento de la persona  Teresa Martínez Rodríguez
	2.  Comunicación y empoderamiento� Ana García Mendoza� 
	3. Ambiente físico y bienestar subjetivo. las unidades  de convivencia Astrid Lindström Karlson, Pil
	4.  Integración sociosanitaria y con el resto de recursos Clarisa Ramos Feijóo�
	5.  Capacitación de los profesionales  Toni Vilà Mancebo�

	Segunda Parte
	1.  Derecho a recibir un trato respetuoso  Teresa Martínez Rodríguez�
	2.  Derecho a la información  Carlos Mirete Valmala�
	3. Derecho a la autonomía y participación en los procesos de atención y apoyos  Anna Bonafont Castil
	4.  Derecho a la seguridad y derecho a la protección de la salud  Clarisa Ramos Feijóo y Josefa Lore
	5.  Derecho a desarrollar una vida significativa y con sentido  Marije Goikoetxea Iturregui�
	6.  Derecho a las relaciones personales, afectivas y sexuales y a la diversidad  Clarisa Ramos Feijó
	7.  Derecho a la participación social Clarisa Ramos Feijóo y Josefa Lorenzo García
	8.  Derecho al acompañamiento en los cambios Félix Arregi EtxeBerria� 
	9. Derecho a formalizar un documento de instrucciones previas Antonio Martínez Maroto� 
	10.  Derecho a un buen morir  Marije Goikoetxea Iturregui 

	Tercera Parte
	1.  Deberes de las personas mayores que viven o son atendidas en centros  Pilar Rodríguez Rodríguez

	Anexo
	1.  Protocolo de ingreso
	2.  Animar y promover que las personas decoren y lleven sus enseres a la residencia
	3.  Información y comunicación 
	4.  Los 10 mandamientos 
	5.  Aplicación de instrumentos de calidad de vida en la valoración integral 
	6.  Garantía de participación de la persona mayor  en la elaboración de su plan de atención (informa
	8.  Preservación de la intimidad en las habitaciones de las personas mayores
	9.  Guía para la elaboración y registro del documento de voluntades anticipadas 
	10. Carta de derechos y deberes básicos de las personas que viven en residencias o son atendidas en 

	CONTRAPORTADA

