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Pilar Rodriguez Rodriguez

Derechos humanos, dignidad y ética

En las ultimas décadas se ha producido una creciente con-
cienciacion sobre la discriminacién y vulneracion de derechos que
sufren ciertos grupos sociales, como es el de las personas con
discapacidad o en situacién de dependencia cualquiera que sea
su edad. Como consecuencia de ello, han ido surgiendo distintas
iniciativas internacionales como es la aprobacién en la sede de las
Naciones Unidas en diciembre de 2006 (ratificada por Espafia en
2008) de la Convencion sobre los derechos de las personas con
discapacidad (CDPD), que se inscribe en el paradigma del enfoque
basado en la Declaracion Universal de los Derechos Humanos
(DUDDHH).

Para el caso espanol, se observa como en las dos ultimas
décadas se han incrementado considerablemente los derechos
para la ciudadania con discapacidad y en situacion de dependen-
cia. Especialmente mediante la Ley de Promocion de la autonomia
personal y atencién a las personas en situacion de dependencia de
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2006 (LAPAD), que instaurd por primera vez un derecho subjetivo
de ciudadania a determinadas prestaciones, o la Ley General de
derechos de las personas con discapacidad y de su inclusién social
(2013), que refundié en un texto los derechos establecidos desde
la LISMI (1982 ) a la ley que adapt6 la normativa espafola a la
citada CDPD. También se ha avanzado desde las comunidades au-
tébnomas, especialmente mediante las Leyes de servicios sociales
posteriores al 2006. Sin embargo, estos progresos legales no se
han traducido en su totalidad en la vida cotidiana de las personas
con discapacidad o en situacion de dependencia.

Esto viene sucediendo, ya sea por la debilidad intrinseca de
esos derechos, como ocurre con los derechos sociales en general,
o bien porque se vulneran en la practica, de forma consciente o
inconsciente, como muestran los estudios sobre malos tratos a
personas mayores, especialmente cuando tienen una situacién de
dependencia. No hay que olvidar que, en el caso de las personas
mayores que precisan cuidados de larga duracion, la discrimina-
cion y vulneraciéon que pueden sufrir es multiple, ya que entran en
juego caracteristicas como la edad y la dependencia, pero a las
que también se le pueden sumar otras como el sexo, la situacion
socioecondémica, el estado civil, el tipo de habitat, el modo de con-
vivencia... (Arcas, 2019; European Union Agency por Fundamental
Rights, 2018).

Por otra parte, es relevante destacar que todas las personas
gozamos de un conjunto de derechos, pero también de sus co-
rrespondientes deberes, siendo ambos componentes los que, de
manera conjunta, configuran la condicién de ciudadania (Dahren-
dorf, 1993). Sin embargo, las obligaciones y deberes en muchos
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casos no se tienen en cuenta, de forma especial en el grupo de
poblacién objeto de andlisis en la investigacién cuyos resultados
se presentan en esta obra: las personas mayores en situacién de
dependencia. Ello es debido a actitudes edadistas, paternalistas
o trato infantilizado, que originan diferentes formas de trato in-
adecuado (cuando no directamente de maltrato), y que vulneran
la dignidad de las personas, concepto este intrinsecamente unido
al de derechos humanos y que se considera importante glosar en
este texto.

Recordemos que el término, etimolégicamente, proviene
del latin dignitas, cuya raiz es dignus, que significa “excelencia”,
“grandeza”, y, por ello, “ser merecedor”; y si acudimos al significado
de “digno” o “valioso” en su denominacién griega encontramos la
voz axios, raiz de donde se deriva axiologia o disciplina filosdfica
que analiza y estudia el campo de los valores éticos.

Sin entrar en la cronologia de la evolucién del significado de
la dignidad (Martinez Bullé-Goyri, 2013; Garcia Moreno, F), si me-
rece la pena rescatar la aportacion que ya en el siglo XV realizara
Pico della Mirandola (1486, publicado en Ed. Nacional, 1984) con
su obra Discurso sobre la dignidad del hombre, en la que defendia
que la diferencia entre el ser humano y el resto de los seres vivos
estriba en que, en lugar de estar enteramente determinado por
su naturaleza biolégica, el hombre tiene capacidad de actuar de
manera autébnoma para guiar su futuro, concluyendo que si se le
priva de esta capacidad de autogobierno (autonomia) se le arranca
también su propia naturaleza humana.

Claras resonancias las mencionadas que nos situan directa-
mente ante el gran pensador Inmanuel Kant, para quien la dignidad
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constituye un valor absoluto que no depende de factores externos
y es el atributo propio e inherente al ser humano. Considera este
fildsofo que el fundamento y la posibilidad de realizacién de la dig-
nidad es la autonomia de la voluntad y la racionalidad libre de cada
individuo. Por el contrario, la heteronomia (actuar segun la opinién
o el dictado de otros) es opuesta a la moralidad porque constituye
una forma de esclavitud.

De los conceptos de dignidad y autonomia nace el impe-
rativo categodrico, propuesta central de la ética formal kantiana,
que el autor expresa como: “obra de tal manera que la norma de
tu conducta pueda servir como ley universal’ Y también, en otra
formulacion: “obra siempre de tal modo que te relaciones con la
humanidad, tanto en tu persona como en la de cualquiera otra,
siempre como un fin y no como un medio”.

Para Kant todas las personas, sin distincion de rango o
condicién, tienen dignidad per se, lo que significa que todas, por
encima de las diferencias que hacen de cada una alguien unico y
singular, son iguales en dignidad y se caracterizan por tener valor
y no precio, de lo que nace la obligacion de considerarlas siempre
como sujeto y no como objeto. El concepto hace una necesaria
apelacion a la interaccion con los otros, lo que obliga a la persona
(deber moral) a considerar y respetar la dignidad de todos los seres
humanos, pero también (como derecho) a que se le reconozca la
suya propia y, por ende, a ser merecedora de trato digno. Desde
la filosofia kantiana, la persona, gracias a su racionalidad, tiene
capacidad para conocer y distinguir el bien del mal, y, porque tam-
bién tiene voluntad, puede efectuar opciones morales. Como se ha
dicho, es mediante la conjuncidn entre razén y voluntad como “se
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construye esa capacidad o naturaleza moral de los seres huma-
nos, dando fundamento a la concepcién de la dignidad personal
mas influyente en la filosofia juridica, politica y moral” (Martinez
Bullé-Goyri, 2013).

La dignidad humana, regida por el valor basico de la autono-
mia y por otros principios como la seguridad, la libertad o la igualdad,
se ha constituido en todo el mundo como el fundamento de los de-
rechos humanos, de lo que deviene que exista intima relacion entre
estos y la dignidad de la persona, que se constituye como un “prius”
(primero, superior) en todo el ordenamiento juridico de las demo-
cracias modernas, sin olvidar sus origenes, desde el Humanismo
del siglo xiv y las consecuencias de la Reforma protestante hasta
el triunfo de la revolucién liberal en Francia, en Estados Unidos y su
extensioén progresiva a otros paises (Peces Barba, 1987).

Cabe recordar como antecedente de los derechos humanos,
basados en la dignidad de la persona, la Carta de las Naciones
Unidas firmada en junio de 1945 en San Francisco por los lideres
mundiales a finales de la Segunda Guerra Mundial con la idea
de ponerle fin y crear un mecanismo que fomentase el dialogo
intergubernamental y previniera conflictos bélicos futuros. En
el Preambulo de la Carta se manifiesta “... la fe en los derechos
fundamentales del hombre, en la dignidad y el valor de la persona
humana, en la igualdad de derechos de hombres y mujeres”, con
lo que el concepto de dignidad se introducia como innovacién en
el Derecho Internacional positivo, lo que incidiria después en que
estuviera presente en numerosos instrumentos internacionales.

Pero la Carta no contenia ni una enumeracién ni una de-
finicion de derechos humanos y libertades fundamentales, por
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lo que se considerd necesario crear una Comisién de Derechos
Humanos con el encargo de redactar un texto de alcance global
que contuviera un catalogo de los mismos. Asi se gesta y nace en
1948 la Declaracion Universal de los Derechos Humanos, que se
fundamenta en la consideracion ética de que el Estado, la socie-
dad y la ciudania estan obligados a respetar a los demas como
personas, elevandose asi a mandato ético juridico el respeto por la
dignidad humana.

Alo largo de la presente publicacion se analiza la relevancia
de esta Declaracion, junto con otros instrumentos posteriores tanto
del ambito internacional como del derecho interno de Espafa,
relacionados con la preponderancia que adquiere la obligacién de
respetar los derechos humanos, “conociendo que la utilizacién de
conceptos como dignidad humana, libertad e igualdad es impres-
cindible para un razonamiento que conduzca a entender la nocion
de derechos fundamentales” (Peces Barba, 1987).

Dignidad y derechos fundamentales estan, pues, estrecha-
mente relacionados, y ambos también constituyen la base de la
ética y de la humanizacién de los cuidados.

El MAICP y su vinculacién

con el EBD y la ética en la praxis profesional

En los ultimos afios se esta produciendo un cambio de
paradigma en el modelo de atencién a las personas que precisan
cuidados de larga duracién (CLD), los cuales han sido definidos por
la OMS en su Informe mundial sobre el Envejecimiento y la Salud
(2015) como las “actividades llevadas a cabo por otros para que
las personas que han tenido una pérdida importante y permanente
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de la capacidad intrinseca puedan mantener un nivel de capacidad
funcional conforme con sus derechos basicos, sus libertades fun-
damentales y la dignidad humana”.

Como puede apreciarse, este Organismo no se refiere ya
en su propuesta a la salud, ni siquiera desde el punto de vista de
su concepcion mas holistica, sino que pone en primer plano como
objetivo de los CLD el mantenimiento de la capacidad funcional,
que, segun la resignificacién que desarrolla la propia OMS en el
mismo documento citado, supone el sumatorio de la capacidad
intrinseca de la persona (funcionalidad, cognicién, capacidades
y fortalezas) con las modificaciones ambientales que se puedan
aportar desde la intervencion 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, manteniendo asi
su autonomia y dignidad.

El cambio de modelo que propugna la OMS se concreta
en que la atencion sea integral e integrada vy, al tiempo, que esté
centrada en la persona, para lo cual en la organizacién de los
servicios y en la intervencion profesional deben tenerse en cuenta
“las perspectivas de los individuos, las familias y las comunidades,
considerandoles participantes, ademas de beneficiarios, de unos
sistemas de salud y cuidados a largo plazo que responden a sus
necesidades y preferencias en forma humana e integral (...) Se
trata de servicios organizados en torno a las necesidades y expec-
tativas de salud de las personas, no en torno a las enfermedades”.

Por parte de la Fundacion Pilares venimos desde hace casi
una década propugnando un modelo en el que se incorporan, de
manera unificada, ambas dimensiones (integralidad y personali-
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zacion) tratando de aportar conocimiento e instrumentos para su
paulatina implementacion. Y, fundamentandonos en el enfoque de
los derechos, los principios de la bioética, la evidencia cientifica,
las recomendaciones de Organismos Internacionales y las pro-
puestas de la comunidad experta, el MAICP se basa en una serie
de principios. Parten de la asuncién de que todas las personas
somos iguales en dignidad y derechos, pero cada una es Unica y
diferente del resto (individualidad); que estamos constituidas por un
conjunto de aspectos biopsicosociales (integralidad); que por mu-
chos apoyos que necesitemos nunca debemos perder el derecho a
controlar nuestra propia vida (autonomia); que debe trabajarse en
las intervenciones por minimizar las dificultades de funcionalidad y
reducir la dependencia (independencia); que las personas deben
ser tenidas en cuenta en la elaboracion de los planes de atencion
y participar en su comunidad (participacion e inclusion social); y
que los cuidados han de prestarse de manera coordinada, flexible
y sin rupturas (continuidad), dando prioridad a la permanencia en
el domicilio y en la comunidad.

Para poder hacer posibles estos principios, el modelo exige
tener en cuenta una serie de criterios técnicos que las/os profesio-
nales deben aplicar en las intervenciones, todos ellos presididos e
impregnados de valores éticos: la diversidad y el empoderamiento
para favorecer la autonomia; personalizacion y flexibilidad para
hacer factible la individualidad; prevencién y fomento de las ca-
pacidades para posibilitar la maxima independencia; globalidad
para conseguir actuaciones que respondan a la integralidad de
la persona; accesibilidad e interdisciplinariedad para garantizar la
necesaria participacion; proximidad y enfoque comunitario para
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favorecer la inclusién social; y coordinacion y convergencia, como
criterios necesarios para la continuidad de atencion.

Con respecto a la actuacion de las y los profesionales, es
crucial para el desarrollo del modelo no olvidar la enorme relevan-
cia que tiene que se fomente, ademas de la atenciéon digna a las
personas en situacion de dependencia, el apoyo y reconocimiento
que merecen las y los profesionales y, en concreto, quienes, desde
la atencion continuada y directa, se ocupan de cuidar a las perso-
nas mayores. Asimismo, debe prestarse una especial atencién a
las familias cuidadoras (formacidn, servicios de respiro, afiliacion
a la Seguridad Social...), con el fin de frenar la llegada de lo que
Maria Angeles Duran (2018) denomina una nueva clase social, el
“cuidatoriado”, formado en el 90 % por mujeres, “muchas de ellas
sin proteccion social ni remuneracion, con lo que la pobreza y la
marginalidad a futuro esta garantizada para ellas”.

Hemos definido el MAICP como el que “promueve las con-
diciones necesarias para la consecucion de mejoras en todos los
ambitos de la calidad de vida y el bienestar de la persona, partien-
do del respeto pleno a su dignidad y derechos, de sus intereses y
preferencias y contando con su participacion efectiva’ (Rodriguez
P. 2010). Y lo representamos graficamente segun el siguiente
diagrama:
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LOS PRINCIPIOS

Personas con
necesidades
especiales

Familia

Entorno comunitario

Sociedad y politicas publicas <

Programa personallizado de apoyo y atencién

Planificacién, regulacion, recursos

Valores éticos

Diversidad y empoderamiento. Personalizacion y flexibilidad. Prevencion y
visibilizacion de las capacidades. Globalidad. Accesibilidad y interdisciplinariedad.
Proximidad y enfoque comunitario. Coordinacién y convergencia.

LOS CRITERIOS

Fuente: elaboraciion propia.

Con esta propuesta se pretende poder llevar a la practica
lo que se ha denominado un “sistema completo”, que se basa
en la organizacion de los servicios en torno a la persona, a sus
familias y al entorno comunitario reconociendo la interdependencia
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de todas las partes y facilitando que quienes son destinatarias de
los programas los experimenten, efectivamente, como un continuo
integrado en el que tienen participacion y protagonismo. Para ello,
tanto la planificacion, la regulaciéon normativa y el disefio de los re-
cursos, asi como las intervenciones y apoyos profesionales deben
orientarse en coherencia con los principios y criterios del modelo.

Sin entrar ahora en una descripcién mas pormenorizada del
MAICP, si quiere enfatizarse la relacion que se establece entre los
conceptos “dignidad” y “derechos”, inherentes a las personas que
precisan apoyos Yy constituidos como los principios basicos que se
situan en el frontispicio del modelo, y el de los “Valores éticos”,
que deben impregnar los criterios de intervencién que conforman la
praxis profesional y que estan en la base del modelo.

Con ello quiere significarse que la dignidad de la persona se
concreta en lo cotidiano en la realizacién de sus derechos, y que,
para hacerlo posible, la ética es el sustento en el que fundamentar
todas las acciones.

Contenido de la publicacion
Teniendo en cuenta todo lo anterior, y para ahondar en el
significado y apuestas del MAICP, reforzando ahora, como parte
sustancial del mismo, la relevancia del EBD en su concrecion,
la Fundacion Pilares diseid un programa de investigacion, com-
puesto de tres fases, con el objeto de promover la efectividad de
los derechos en la vida cotidiana de las personas mayores que
se encuentran en situacion de vulnerabilidad o dependencia, con
independencia de que vivan en su domicilio o lo hagan en una
residencia.
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Durante 2018, se llevé a cabo la primera fase del programa
consistente en la realizacion de una investigacion' con la preten-
sion de, a partir del andlisis de la normativa —especialmente la
relacionada con los DDHH y la CDPD- y de un trabajo de campo
disenado desde la complementariedad metodoldgica para recoger
las opiniones de los agentes relacionados con los CLD, recopilar,
sistematizar y analizar, por una parte, los derechos y libertades
civiles, asi como los derechos politicos y sociales que tienen re-
conocidas las personas mayores con necesidades sociosanitarias,
Yy, por otra parte, los deberes que les corresponden pero que habi-
tualmente no se les exige. El ambito de analisis se ha restringido al
de la atencion mas directa a las personas mayores (la suministrada
por profesionales y familiares) con el fin de identificar aquellos
derechos y deberes cuyo cumplimiento no se respeta y sobre los
que podrian actuar sin dificultad para salvaguardarlos en la vida
cotidiana.

La segunda fase consiste en aplicar mediante una prueba
piloto un conjunto de medidas para su validacion, las cuales se
han extraido de las recomendaciones principales resultantes de la
investigacion mencionada. Este pilotaje se esta desarrollando tanto
en centros residenciales como en viviendas familiares durante 2019.

Finamente, esta previsto llevar a cabo una tercera fase en la
que se elaborara, como resultado de las dos anteriores, una Guia
practica para profesionales y familias con el fin de que, por un lado,
puedan estos identificar las situaciones en las que se vulneran los
Tinvestigacién ha sido posible gracias a la subvencion para la realizacion de actividades de interés

general con cargo a la asignacion tributaria del Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas 2017 del
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. Y, con cargo a la convocatoria 2018, se desarrolla

durante 2019 el pilotaje de un conjunto de medidas en centros y hogares para promover los principales
derechos de las personas mayores.
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derechos de las personas mayores y los deberes que no se ejerci-
tan y, por otra parte, se les ofrezcan orientaciones y herramientas
dirigidas a promover, mediante los cuidados familiares o la inter-
vencion profesional que corresponda, el impulso de su ejercicio.

La presente publicacién recoge los resultados obtenidos
de la primera fase de la investigacién y lo hace diferenciando
los mismos en dos partes. En una primera se presenta el nuevo
paradigma de atencion centrada en los derechos y dignidad, como
fundamento del MAICP, y se abordan de manera genérica, de la
mano de reconocidos expertos, diversos temas que se han de
tener en cuenta cuando se habla de derechos y deberes de las
personas mayores en situacion de dependencia.

Los distintos capitulos que componen esta primera parte son
el resultado, primero, de un seminario de expertos, realizado en
la sede del IMSERSO en Madrid en el mes de marzo de 2018,
en el que participaron un conjunto de especialistas de distintas
areas con el objeto de debatir y sentar las bases del objeto de la
investigaciéon desde las distintas perspectivas dentro de cada area
de conocimiento (salud, formacién, derecho, imagen, medios de
comunicacion, etc.). En un segundo momento, fueron elaborados
los textos por las y los respectivos autores, que son los que se
incorporan en este lugar del libro.

La segunda parte recoge los resultados del trabajo de campo
realizado entre mayo y octubre de 2018 en el que, a partir de la utili-
zacion de diferentes técnicas, tanto cuantitativas (encuesta), como
cualitativas (entrevistas semiestructuradas, grupos triangulares y
grupos focales), se obtuvieron la opinion y sugerencias de:

» Personas mayores en situacion de dependencia.
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» Familiares de personas mayores que requieren cuidados

de larga duracion.

* Profesionales y personas expertas de distintos ambitos

(juridicos, éticos, de servicios sociales y sanitarios).

Se obtuvieron asi los derechos que, en funcién de la opinion
de los perfiles sefialados, son los que con mayor frecuencia se
vulneran, los deberes que no se exigen y los motivos que oca-
sionan esta situacion. Asi mismo, se recopilan, a modo indicativo,
sugerencias de algunas medidas en las que trabajar para incor-
porarlas en la actividad profesional (y también en los cuidados
familiares), tanto en el &mbito domiciliario como en el de los centros
residenciales y de dia con el objetivo de avanzar en la efectividad
de los derechos y deberes de las personas mayores en situacion
de dependencia.

Finalmente, en el ultimo capitulo de esta publicaciéon se
relacionan aquellos resultados obtenidos en el trabajo de campo
que se relacionan mas directamente con el paradigma del EBD.

Con este proyecto hemos querido contribuir a que se ad-
quiera conciencia de la relevancia que tiene la preservacion y el
apoyo a la realizacién de los derechos de las personas mayores en
situacién de dependencia para garantizar el respeto de su dignidad
inherente y evitar situaciones como las que acontecen con no
poca frecuencia: la represion de la autonomia de la persona, su
manipulacién hasta convertirla en un objeto pasivo, su cosificacién,
su pérdida de rasgos personales y el descuido de su dimension
emotiva y valdrica (Camps V, 2011).

Si con el fruto de este trabajo, eminentemente colaborativo,
conseguimos el objetivo de pasar de la teoria a la practica y de
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avanzar un paso mas en la humanizacion de los cuidados, habre-
mos logrado el principal de nuestros objetivos al emprenderlo.



Parte primera.

Derechos y deberes

de las personas mayores en
sifuacion de dependencia:
Consideraciones generales

Coleccidén
Estudios de la Fundacion



Antoni Vila i Mancebo

Introduccioén
El modelo de atencion integral y centrada en la persona
(MAICP) se fundamenta en los derechos inherentes a la persona;
por ello, su aplicacién implica el reconocimiento y garantia de los
mismos. El Enfoque Basado en los Derechos (EBD) —o “Rights
based approach” en la version original— tiene también en su centro
ala persona y sus principios basicos son comunes a los del MAICP.
De entrada, debe sefalarse que las personas mayores
tienen los mismos derechos que las demas, si bien, en algunos ca-
sos, debido a su situacion de fragilidad y vulnerabilidad, requieren
medidas especificas para garantizar su ejercicio.

Enfoque basado en los derechos (EBD)

Este enfoque se constituydé como un marco conceptual

para el proceso de desarrollo humano, que se aplicé primero en
el ambito de la cooperacién internacional y actualmente se va
extendiendo a otras politicas publicas, aunque de forma todavia
incipiente. Se trata de una propuesta que se fundamenta en los
Derechos Humanos (ver cuadro 1)?, que constituyen garantias uni-
versales que protegen a individuos y grupos (dimensién individual
y colectiva) contra acciones que lesionen sus derechos y libertades

2 Aunque no tiene la misma fuerza que la Declaracién de los DDHH, es interesante por las nuevas aporta-
ciones que efectuaron: la Declaracion de Responsabilidades y Deberes Humanos (DRDH) realizada en
el marco de la UNESCO (1998) y la Declaracién Universal de Derechos Humanos Emergentes (Férum
Internacional de las Culturas, 2007).



Estudios de la Fundacién Pilares para la Autonomia Personal

y la dignidad humana. Esta nueva forma de hacer politica “va mas

alla de lo estatal asi como amplia lo publico fuera de los limites

que establece el sistema politico-administrativo formal” (Guendel,

2002), y, por otra parte, requiere “un nivel de operacionalizacion

tal que le permita traducir en acciones y practicas concretas esa

nueva ética del desarrollo...” (Guendel, 2000).

Cuadro 1: Caracteristicas de los derechos humanos

Garantia
de cumplimiento

La garantia esta dada por los Estados quienes deben comprometerse a cumplir dicha
declaracion.

Universalidad

Todo ser humano, indistintamente de cualquier otra caracteristica tiene el derecho de
acceder a estos derechos.

La proteccion y ejercicio de los derechos humanos en cada pais la deben proveer los

Proteccion . . . . . i
Estados quienes deben cumplir y hacer cumplir a sus ciudadanos con dicha declaracion.
Existen, para los derechos universales 3 grandes dimensiones: Derechos civiles y politicos;

Dimensiones derechos econémicos, sociales y culturales; Derechos colectivos.

e indivisibilidad No es posible establecer una jerarquia entre las 3 dimensiones. Todas las dimensiones son

igualmente importantes.

Irrenunciables
e inalterables

Ningun ser humano (ni por voluntad propia, ni por imposicién) puede renunciar a este
derecho

Inviolables

Esta penada a nivel mundial la no aceptacion por parte de paises, grupos o personas que
se encuentren en oposicion o violen estos derechos humanos.

Progresivos

Estos derechos siguen progresando y, tras los cambios sociales, se hace necesaria la
posibilidad de agregar mas derechos.

No discriminan

El objetivo es fomentar la igualdad de los seres humanos y condenar, por otra parte, todo
acto de discriminacion hacia una persona por una diferencia de género, etaria, étnica o
cualquier otra diferencia.

Promocion
de la igualdad

Estos derechos humanos promueven la igualdad de los seres humanos en relacion al
ambito social, laboral y educativo.

Fuente: https://www.caracteristicas.co/declaracion-universal-de-los-ddhh/#ixzz5|5kuC4DN

De estas caracteristicas interesa destacar dos de interés

para nuestro trabajo:

a. Laprimera se refiere a la responsabilidad del Estado en

el cumplimiento de los DDHH. Este enfoque requiere
un cambio importante del papel del Estado, ya que


https://www.caracteristicas.co/declaracion-universal-de-los-ddhh/#ixzz5l5kuC4DN
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en los ultimos afios, como sefiala Bauman, cada vez
es “mas notoria la incapacidad de los Estados para
cumplir con su promesa de proteger a la ciudadania
con un seguro integral contra la adversidad” (Bauman
y Bordoni, 2016, 20). Se trataria de que el Estado
ganara importancia y asumiera las responsabilidades
que le corresponden.Sin embargo, consideramos que
esta responsabilidad publica ultima no debe soslayar la
que tienen los ciudadanos para con la comunidad, que
como minimo deben respetar los derechos humanos de
los demas. En nuestro ambito de estudio, consideramos
que también deben implicarse las personas mayores y
sus familiares, los profesionales y los ciudadanos en
general.

b. La segunda cuestiéon es la igualdad entre las tres di-
mensiones citadas. Existe un intenso debate en torno
a la preeminencia de los derechos civiles y politicos
sobre los derechos sociales, econémicos y culturales?,
ya que muchas legislaciones —como seria el caso de la
Constitucion Espafiola— se les atribuyen a éstos ultimos
derechos unas garantias muy debilitadas.

Por otra parte, esta nueva perspectiva supone un cambio
importante, respecto al criterio utilitarista (consumidor) y el cen-
trado en las necesidades (beneficiario) (ver cuadro 2). El EBD se
caracteriza porque supera el enfoque asistencial; la persona deja
de ser beneficiaria de bienes y servicios para ser titular de derechos
mse justifica en supuestas razones histéricas. Varios autores (Pisarello, G., 2007, 19 y ss;

Garcia Manrique, R., 2013; Abramovich, V. i C, Courtis, 2014) rebaten este argumento y aportan materiales
que justifican que los derechos sociales son anteriores a los civiles y politicos.



Estudios de la Fundacién Pilares para la Autonomia Personal

(ciudadano). Asimismo, da prioridad a la asignacién de recursos
a los tipos mas severos de violacion de los derechos y no a los
que tienen mayor impacto cuantitativo (Giménez, C. y Valente, X.
2010). Finalmente, debe considerarse que el EBD es un instrumen-
to transformador, que permite a la ciudadania apropiarse, exigir
y realizar sus derechos y responsabilizarse de sus deberes. Por
ello, desde las politicas publicas, se considera que esta estrategia
debe contemplar la igualdad social, la discriminacion positiva, la
participacion y el empoderamiento (Abramovich, 2006).

Cuadro 2: Diferencia de los enfoques basados en las necesidades y
en los derechos

Enfoques tradicionales Enfoques de derechos

Enfoque sectorial con intervenciones verticales y

Vision integral e intersectorial del desarrollo.
fragmentadas.

L rech n realiz: r r i
Las necesidades son alcanzadas o satisfechas. 0s derechos son realizados (respetados, protegidos y

cumplidos).
Las necesidades no conllevan responsabilidades u Los derechos siempre conllevan una correlacion de
obligaciones, aunque pueden generar promesas. responsabilidades u obligaciones.
Las necesidades no son necesariamente universales. Los derechos humanos siempre son universales.

. - Los derechos humanos son indivisibles dada su
Las necesidades pueden ser priorizadas.

interdependencia.
Las necesidades pueden ser alcanzadas a través de La caridad y el asistencialismo no tienen cabida desde la
acciones de caridad y asistenciales. perspectiva de los derechos humanos.
La sostenibilidad es deseable. La sostenibilidad es necesaria.

L . La participacion es un objetivo, una meta y una
La participacion es una estrategia. P P ) 4

estrategia.
Se centra en las manifestaciones de los problemas o Centrados en las causas estructurales basicas asi como
en sus causas inmediatas centradas en el acceso a en las manifestaciones focalizadas en el cumplimiento
servicios basicos de calidad. de derechos y en el empoderamiento.
Las necesidades basicas pueden ser alcanzadas por Los derechos humanos se pueden realizar solamente
medio de metas o de resultados. atendiendo tanto los resultados como los procesos.

Fuente: C. Giménez y X. Valente (2010). El enfoque de los derechos humanos en las politicas publicas: ideas
para un debate en ciernes.
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También es importante sefialar que el EBD se refiere no solo
a los resultados sino también al modo en que se logran; por ello,
reconoce —igual que el MAICP- a las personas como agentes que
intervienen en el desarrollo de sus capacidades (Nussbaum, M,
2014), en lugar de considerarlos como meros receptores pasivos
de servicios (Sen, A., 2009). Incluye, por tanto, acciones dirigidas a
informar, educar y empoderar.

El EBD, como se ha sefialado, constituye un marco concep-
tual (ver cuadro 3) que incluye dos aspectos: el normativo y el ope-
racional. El primero se refiere a la orientacion juridica internacional
que establece mecanismos de exigibilidad ciudadana. El segundo,
de tipo operacional, tiene su base en el respeto, la proteccién y el
cumplimiento de los derechos humanos (OACDH, 2006). Por ello,
en nuestro estudio, en primer lugar, se recopila la normativa interna-
cional basica (ver anexo 1) y, a partir de la seleccion de los derechos,
se amplia con la normativa estatal y autonémica que corresponda.

Por otra parte, el EBD es una metodologia no exenta de
dificultades en su aplicacién, especialmente en el momento de su
operacionalizacion, derivadas de la amplitud de la definicién de
los derechos en las normas internacionales, que no concretan en
qué consisten ni determinan cual es su contenido ni cuales son
las acciones que debe tomar en cuenta para resolver su tutela
(Alza, 2014). Por ello, el estudio propuesto debe en primer lugar
identificar a los titulares de los derechos, concretar su contenido en
su aplicacién practica cotidiana, asi como determinar quienes son
los responsables de su cumplimiento, a partir del estudio de tales
derechos y deberes y del analisis de las opiniones de las personas
mayores, sus familiares y las y los profesionales.
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Cuadro 3: Condiciones minimas para el EBD

Reconocimiento universal de los DDHH.

Reconocimiento de los derechos politicos y sociales y que se establezcan garantias.

Promocion de un sujeto de derechos autoconsciente.

Politicas publicas dirigidas a proteger, promover y atender los DDHH, teniendo a la persona como centro.
Administracion descentralizada de las politicas sociales y locales, que garanticen la participacion ciudadana
en la toma de decisiones.

Existencia de espacios publicos de concertacion en el Estado.

7. Mecanismos de representacion politica basados en la democracia participativa y la rendicion de cuentas.

8.  Democratizacion del saber técnico: relaciones horizontales e igualitarias entre los actores que participan en
la definicién de politicas sociales y la toma de decisiones.

g s LN

o

Fuente: Guinde, L. (2002) Politicas publicas y Derechos humanos.

Planteamiento

de la investigacion segun el EBD

Recopilacion y analisis normativo

Una de las cuestiones complejas que se presenta en la
aplicacion del EBD, como se ha sefialado, es como convertir los
derechos formales en derechos reales. Normalmente, los DDHH se
concretan a través de normas de derecho internacional y nacional.
En el caso de las personas mayores en situacion de dependencia,
constituye una norma basica internacional especifica la Conven-
cion sobre los derechos de las personas con discapacidad (CDPD,
2006), ya que a dicho colectivo por su situacion de dependencia
les es de aplicacién dicha norma (ver anexo 1). Por otra parte, de-
bemos resaltar que la CDPD se elaboré dentro del marco de EBD.
En el ambito legislativo interno son referentes la Constitucion
(1978) y las leyes de desarrollo (p.e. la normativa sobre proteccion
civil del derecho al honor, a la intimidad personal y familiar), la Ley
de promocion de la autonomia personal y atencion a las personas
en situacién de dependencia (LAPAD, 2006) y la Ley general de
derechos de las personas con discapacidad (texto refundido 2013),
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asi como diversas normas sectoriales (referentes a la salud, la
seguridad social, etc.) y también determinada normativa autonémi-
ca (Estatutos de autonomia, servicios sociales, salud, educacion,
etc.).

Diserio y aplicacion

En relacién a la parte operativa de la investigacion, ademas
de tener en cuenta las directrices del EBD, se tomaron como re-
ferencia otros trabajos. En nuestro caso, se trata de detectar los
derechos y los deberes que se vulneraban en mayor medida en
la vida diaria por parte de profesionales y familiares, con el fin de
identificarlos, estudiarlos y buscar formas para lograr que dichos
derechos fueran efectivos y se exigiera el cumplimiento de los
deberes.

Mediante la investigacion que denominamos “Efectividad y
garantia de los derechos y deberes de las personas mayores con
necesidades de atencion y cuidados de larga duracién por su situa-
cion de dependencia”, nos propusimos estudiar las cuestiones que
se indican, cuyos resultados habrian de agruparse por conjuntos
de derechos, como se sefala en el cuadro 4.

Cuadro 4: Cuestiones a estudiar

Referencias legales basicas.

Significado de los derechos en la vida cotidiana.

Situaciones en las que se vulneran los derechos con mayor frecuencia.

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

Motivos de la vulneracion de los derechos y de la no exigencia de deberes.

Propuestas de actuacion a las familias, cuidadores y profesionales para hacer efectivos los derechos y
deberes.

O oA wN =
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Resultados

Los principales resultados de la investigacion llevada a cabo
se recogen en la presente publicacion y en su desarrollo se ha

tenido en cuenta la agrupacion de derechos y deberes que se

muestra en el cuadro 5.

Cuadro 5: Agrupacion de derechos y deberes

Derechos y deberes relacionados con la dignidad, la
autonomia y capacidad de decidir

Derecho a la autonomia y capacidad de decidir; derecho
a una atencién de calidad,; libertad de circulacién y
residencia; derecho al honor, a la intimidad y a la propia
imagen; derecho a la sexualidad; derecho a la herencia;
derecho a la confidencialidad; etc.

Derechos relacionados con la participacion en la
comunidad y las relaciones familiares sociales

Derecho a la vida cultural y social; derecho a
mantener relaciones sociales y afectivas; derecho a la
accesibilidad; derecho de circulacion, etc.

Derechos relacionados con la libertad y la seguridad.

Derecho a la libertad y a la seguridad; libertad de
circulacion; derecho de permanecer en su entorno, etc.




Félix Arregi Etxeberria

Tomando como referencia el fin tltimo de la propuesta de es-
ta investigacion, a saber, promover la efectividad de los derechos
en las actividades de la vida cotidiana, se hara en esta aportacion
un breve resumen del recorrido que hemos realizado en nuestra
entidad (GAUTENA) en la obtencién de una vida digna basada en
la salvaguarda y ejercitacion de sus derechos.

Al tratarse de un documento practico se prescindira de expo-
ner argumentaciones tedricas y entrar a identificar las claves que
hemos identificado en nuestro camino recorrido hasta la actualidad
y en las que creemos que nos han resultado mas eficaces, en esta
busqueda de la efectividad en la salvaguarda y ejercitacién de los
derechos.

Clave 1: asumir nuestra responsabilidad
Elementos: codigo ético, Plan de adecuacion
Probablemente, y especialmente durante estos Ultimos

afios, venimos asistiendo a una cultura de proliferacion de cartas
de derechos, visualizacion en documentos de la importancia de
los derechos, etc. en definitiva, a lo que podria denominarse una
cultura de compromiso con los derechos de las personas, es decir,
un reconocimiento de los derechos de las personas, pero faltaria
unirlo o afadir una segunda etapa o fase que trataria de identificar
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la responsabilidad. Desde la perspectiva de lo cotidiano, del dia a
dia, quienes debemos definir la responsabilidad somos los pres-
tadores de los apoyos, quienes gestionamos el dia a dia de las
personas con discapacidad o dependencia.

Tenemos que ser capaces de visualizar de qué manera
concretamos nuestra responsabilidad en la ejercitacion de los
derechos, qué apoyos prestaremos a las personas y sus familias,
de qué manera haremos posible que en nuestros entornos, las per-
sonas puedan “ejercitar” sus derechos. En nuestra organizacion se
ha denominado el camino “Del Compromiso a la Responsabilidad”.

Nos parece que para poder dinamizar este proceso es im-
prescindible definir el marco de relaciones sobre el que se afianza
nuestra prestacion de apoyos. Estamos hablando de definir lo que
significa para nosotros la Dignidad de las personas, sobre qué
valores se construye y fundamenta y qué significado adquiere para
cada persona, porque es algo comun para todas las personas pero
tiene una interpretacion individualizada para cada persona.

Este camino queda enmarcado en un cddigo ético pero
sobre todo, cabe destacar que una vez identificados los valores o
el marco de relaciones que nos hemos impuesto, lo mas importante
es establecer un Plan de adecuacion ética, es decir, identificar las
acciones que vamos a acometer con el objetivo de poder visualizar
este compromiso y hacerlo practico en nuestra relacion e interven-
cion cotidiana.

Nos parece importante enmarcar el enfoque de derechos
dentro de un marco general de actuacién en la prestacién de
apoyos que debe de concretarse en un proyecto de vida habilitado
para cada persona.
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Grafico 1
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Clave 2: establecer los derechos
(las condiciones de vida)
de salvaguarda y ejercitacion
Elementos: carta de derechos,
participacion, evaluacion
En su aplicacién en Gautena, resumimos los derechos
identificados en el Programa TEACCH (EEUU) en doce derechos,
vinculados a la vida real de las personas con discapacidad intelec-
tual y del desarrollo. Son los siguientes:
1. Comunicacién e Informacion.
Plan de Actividades.
Elecciones.
Respeto.
Relaciones personales.
Salud y cuidados personalizados.

No g s~

Participacion en la comunidad.
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8. Privacidad y objetos personales.
9. Ocio y deporte regular.

10. Expresion de la sexualidad.

11. Cultura, religién y diversidad.

12. Cambios.

La identificacién de tales derechos y su analisis, permite
asegurar la salvaguarda de tales derechos, lo que podriamos en-
tender como condiciones minimas para una vida digna, orientada a
la obtencién de objetivos personales reconocidos para un proyecto
de vida digna. Es claro que esta propuesta responde a las nece-
sidades de las personas que apoyamos y habria que identificar
aquellas que sean mas pertinentes a las personas mayores con
CLD (elecciones, respeto, relaciones personales, privacidad y
objetos personales, por ejemplo).

Salvaguarda

Para poder iniciar el proceso de salvaguarda hemos proce-
dido a la identificacion de un instrumento, a través de un cues-
tionario que nos permite evaluar, por parte de los profesionales y
familias, el grado de aplicacion de la salvaguarda y ejercitacion de
derechos. Se trata de un material desarrollado internamente, que
tiene por objeto identificar evidencias en esta materia de derechos
e instaurar una cultura de la evaluacion en éste ambito.

La evaluacién de derechos por parte de los profesionales
permite medir si la persona con discapacidad ejercita 0 no sus
derechos y si recibe apoyos a tal fin; identificar eventuales vul-
neraciones de derechos; identificar mejoras en nuestra practica
de acuerdo a este enfoque de derechos; y por ultimo visualizar la
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importancia transversal de la dimension de la autodeterminacién en
cuanto al resto de dimensiones de la calidad de vida.

La evaluacion establece dos areas que deben ser valoradas:
la salvaguarda y la ejercitacion. La escala de valoracion ofrece cuatro
valores —nada, poco, bastante, mucho—. El pase de esta prueba nos
da como resultado unos indicadores que ofrecen evidencias en este
terreno y que permiten establecer planes de mejora ajustados a tales
resultados, que habran de ser aplicados en el proyecto vital de cada
persona, en el momento en que, en cada caso, se estime oportuno.

Ejercitacion

Este segundo estadio, mas ambicioso, tiene por objeto po-
tenciar la comprensién por parte de la persona con discapacidad
de los derechos que le asisten y la propia ejercitacion en su vida
diaria.

Para ello, recurrimos a dos tipos de instrumentos, los que
tienen que ver con la mejora de la comunicacién —transmision de
informacion, y comprension por parte de la persona con discapaci-
dad—, y los que tienen que ver con la habilitacién de los apoyos.

En el primer tipo de instrumentos, en Gautena se llevo a cabo
un trabajo interno para disponer de herramientas que favorecieran
esa comunicacién con la persona con discapacidad y comprension
por su parte. De esta manera, los doce derechos identificados en
Gautena fueron adaptados a diversos formatos —lectura facil soni-
do, pictogramas, fotografias—, y quedaron recogidos en un entorno
digital que denominamos “biblioteca”, cuya gestion ha sido posible
por el trabajo paralelo de habilitacion de aplicaciones informaticas
a tal efecto. En la identificacion de la “biblioteca” se ha utilizado, de
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manera gratuita, material del portal ARASAAC (Portal Aragonés de
la Comunicacién Aumentativa y Alternativa).

Conclusiones

En la trayectoria de Gautena hacia la calidad, su andadura ha
coincidido con la aplicacién estos Ultimos afos en nuestro ambito,
de los tres ejes orientadores de la calidad en organizaciones que
proveen servicios de apoyo a personas con discapacidad intelec-
tual y del desarrollo —calidad de gestién, ética y calidad de vida—.

El eje ético, ha sido explicitamente desarrollado en Gaute-
na en esta Ultima década, a partir de procesos de formacién en
ética y bioética, de elaboracién de Guias de Buena Practica, de la
asuncién del Cédigo Etico de Plena Inclusion y posteriormente de
la elaboracién de un Plan de Adecuacion Etica realizado en cola-
boracion con la Universidad de Deusto, junto a la adopcion de un
enfoque en base a derechos que ha actuado como anclaje principal
de la estrategia en el plano ético, y que ha permitido su vinculacién
con el proyecto vital de cada persona con discapacidad. Principios
éticos de gran capacidad tractora como los de dignidad, personali-
zacion, e igualdad, han orientado el proceso.

A partir de la identificacién de doce derechos, se han esta-
blecido dos niveles de respuesta a los mismos: el de “salvaguarda”
y el de “ejercitacion”, procediéndose a una evaluacion por parte de
los profesionales, del grado de cumplimiento de los mismos.

El objetivo de esta estrategia ética en base a derechos es
multiple: explicitar la importancia de los principios éticos en nuestro
quehacer; favorecer un trabajo en colaboracion entre familias y
profesionales para identificar orientaciones y estrategias éticas;
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activar el aprendizaje continuo y el cambio organizacional basan-
dolos en la perspectiva de los derechos personales.

En particular, la estrategia en base a derechos, pretende
aportar evidencias del grado de cumplimiento de esos derechos
en la vida diaria de cada persona. A partir de este analisis, se
dispone de informacién relevante que debe alimentar el proyecto
vital de cada persona con discapacidad.

Tenemos la conviccion de que la adopcion de un marco
comun de orientacién hacia la mejora —calidad de gestién, ética 'y
calidad de vida—, y la profundizacion en cada uno de estos ejes,
como en este caso ha sido sefialado en el plano ético a partir de
una estrategia en base a derechos, habran de impulsar el camino
hacia la mejora en la provisién de servicios de apoyo a personas
con discapacidad intelectual y del desarrollo.



Elena Sampedro Vacas

La atencion a personas en situacion de dependencia y la
promocion de la autonomia personal es un derecho reconocido en
diferentes normativas que recogen de manera expresa o implicita
la necesidad de contar con recursos de caracter sociosanitario de
atencion a la ciudadania:

* La CARTA DE DERECHOS FUNDAMENTALES DE LA UNION EUROPEA,
menciona en diferentes articulos la obligacion de respe-
tar y proteger, derechos inherentes a la persona como
la dignidad, integridad fisica y psiquica, la libertad y la
seguridad, indicando expresamente que “se reconoce y
respeta el derecho de las personas mayores a llevar una
vida digna e independiente y a participar en la vida social
y cultural’.

» En la ConsTiTucioN EspPaNOLA y otras normas que la desa-
rrollan, establecen el derecho de las personas al acceso
a servicios sociales que garanticen la protecciéon de
situaciones de dependencia, salud o la vejez.

» De forma concreta la Ley 39/2006, de 14 de diciembre,
de PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL Y ATENCION A LAS
PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA hace referencia en
su articulo 24a “Servicio de Centro de Dia” y en el articulo
25 “El servicio de Atencion Residencial”’, que desde un
enfoque biopsicosocial, ratifica el derecho a las presta-
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ciones, estableciendo un catalogo de recursos a dispo-
sicion de la ciudadania, reconociendo el derecho de las
personas en situacién de dependencia y a la elaboracién
de un Programa Individual de Atencién. Ofrece servicios
de caracter personal y sanitarios, adecuando la intensidad
del servicio al grado y nivel de dependencia que presente
la persona.

» La Asamblea General de las Naciones Unidas aprobo el 16
de diciembre de 1991 los Principios de las Naciones Unidas
en Favor de las Personas de Edad. Mediante la resolucion
46/91 se alentd a los gobiernos a introducir en los progra-
mas nacionales los siguientes principios: Independencia,
Participacion, Cuidados, Autorrealizacion, Dignidad.

El incremento de las personas mayores en situaciéon de
dependencia hace necesaria la existencia de recursos que pro-
porcionen rehabilitacion funcional, alojamiento y servicios que
contribuyan al mantenimiento y/o recuperacion de las ABVD,
teniendo como eje fundamental las capacidades, fortalezas vy el
valor singular de la persona mayor en su vida cotidiana, mejoran-
do asi su calidad de vida, y aspectos como sus derechos, prefe-
rencias y deseos, adquieren un papel primordial, porque el hecho
de necesitar cuidados y apoyos por parte de terceras personas,
no conlleva la pérdida de su condicién de ciudadanas/os.

El centro residencial es una alternativa de tipo de vida
donde las personas mayores han de encontrar un hogar de
hecho y de derecho, asi como todos los apoyos necesarios para
el desarrollo de sus proyectos de vida.

Los principios y criterios en la ATENCION INTEGRAL CENTRADA
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EN LA PERSONA en situacion de dependencia no es suficiente re-
conocerlos o enunciarlos, hay que ponerlos en practica desde la
profesionalidad y el respeto.

Grafico 2

Continuidad

en la atencion AuiiEE

Independencia Participacion

Inclusion Integralidad
social

Individualidad

En la practica profesional, cuando hablamos de un Modelo de
Atencién Centrado en la Persona se propone una nueva vision de
las personas mayores, de los roles profesionales y de sistemas orga-
nizativos mas flexibles. Este cambio no esta exento de dificultades y
se requiere un compromiso institucional y profesional.

El cumplimiento de los derechos de las personas mayores
hay que hacerlos efectivos en el dia a dia poniendo especial én-
fasis y rigor cuando se trata de personas mayores aquejadas de
dependencia cognitiva que les dificulta la expresion de sus deseos
y necesidades. En estos casos, familiares, allegados, profesionales
de referencia, etc. se convierten en cadenas de transmision para
transmitir los deseos, preferencias, expectativas de la persona, lo
que requiere un minucioso conocimiento de su historia de vida.
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La autonomia como derecho hace referencia a la garantia

de que las personas, al margen de sus capacidades, puedan de-

sarrollar un proyecto vital basado en su identidad personal y tener

control sobre si mismo.

Todas las personas tienen derecho

1.

Al respeto y a la proteccién de su bienestar psicolégico y emocional, a la dignidad, la

libertad y a la seguridad con independencia de la edad, estado cognitivo, grado de

discapacidad o dependencia. (intimidad, identidad personal, proyecto vital propio, etc.).

* Ala confidencialidad de las informaciones y comunicaciones, asi como respeto
hacia su imagen personal.

Derecho a la individualidad, con un trato personalizado (ser Unico) y fomentando el

cumplimiento de su proyecto de vida.

* Alaeleccién de sus cuidados y que se adapten a sus necesidades y/o preferen-
cias.

*  Velar por el cumplimiento de los deseos y expectativas de la persona usuaria.

A participar en la elaboracion de su PAP y V y en la eleccion de su profesional de

referencia. En personas con deterioro cognitivo y/o demencia su cumplimiento esta

condicionado por el grado de deterioro cognitivo que dificultara la toma de decisiones
por ellos mismos.

*  Anparticipar en las comisiones de participacion del centro expresando sus
preferencias e intereses.

*  Arecibir informacion adecuada y suficiente en relacion a los tratamientos e
intervenciones que reciben. En ocasiones su cumplimiento se dificulta debido a que
las personas usuarias estan en el proceso de negacion de la enfermedad, por lo
que se hace necesario adaptar la informacién a cada momento.

*  Acceder a sus datos médicos personales y a tener la ocasion de pedir y de
examinar todos los documentos relativos a su salud.

Ala promocién de su autonomia y que se busquen oportunidades y apoyos para

fomentar en la persona mayor la percepcion de control sobre su entorno y su vida

cotidiana mediante la expresion de sus propias opiniones, deseos y elecciones.

+  En personas con deterioro cognitivo y/o demencia su cumplimiento se dificulta
debido al grado de deterioro cognitivo, que en ocasiones no son consciente de
las limitaciones que poseen y desean hacer actividades que podrian suponer un
riesgo (libertad para irse al domicilio, desacuerdos con pautas médicas, etc.) Esto
en ocasiones hace que vivencien que no tienen el control de su vida. En esos
casos, cuando la persona no es competente para tomar decisiones y actuar, se
preserva su derecho de autonomia a través de familiares, allegados, profesional de
referencia, etc. quienes deciden teniendo en cuenta sus gustos y preferencias y por
supuesto.

*  Su historia de vida.
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5. Promocién de apoyos personalizados, potenciando fortalezas/ capacidades y ofreciendo
apoyos para superar déficits/ debilidades.

. Estar informado y aconsejado sobre todas las actividades de ocio, Plan del centro,
profesionales, infraestructuras, etc..

6. Tener intimidad, respeto a la trayectoria vital, dandole continuidad a tener oportunidades
de contacto y de integracién social.

*  Mantener la relacion familiar y allegados en un entorno agradable.

+  Contar con profesionales formados para reconocer signos de abuso y de maltrato y
que estos actuen de forma apropiada y con rapidez para protegerles.

7. Respetar los deseos anticipados de la persona respecto a los cuidados paliativos.

+  En personas con deterioro cognitivo y/o demencia su cumplimiento se dificulta
debido a que en ocasiones no tenemos los deseos de forma anticipada, y la
persona no puede trasmitirlos, no tiene familia, o si la tienen a veces trasmiten mas
sus deseos o0 no son una red efectiva de apoyo, por lo que se toman decisiones
en funcién del grupo de apoyo intentando respetar la dignidad de la persona (es
importante el testamento vital).

En la practica profesional diaria con personas mayores con
demencia severa algunos principios pueden verse alterados en su
cumplimiento por diversas causas:

* Rigidez de las y los profesionales al cambio de un modelo

puramente asistencial (dispensadores de cuidados) a otro
en el que la calidad en su asistencia y cuidados recibidos y
percibidos por la persona es el eje principal.

* No adhesion ni compromiso al MAICP por parte de profe-
sionales y de familiares (figura clave).

* No conocimiento de la historia de vida de la persona con
demencia (fundamental en personas que han perdido la
capacidad de expresion).

« Situaciones cotidianas en las que las personas mayores
con demencia en fase severa son vulnerables atentando
contra su identidad y la despersonalizacion de sus cuida-
dos (realizar el aseo diario sin una explicacion previa de
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la accidon, en el momento del cambio de pafal y/o control
de esfinteres, eleccion de ropa sin tener en cuenta prefe-
rencias).

* Infantilizacion y/o paternalizacion en el trato con la persona
mayor.

 Ignorar las necesidades psicosociales, lo que puede
conducir a la “cosificacion” y despersonalizacion de la
atencion.

» Etiquetar a la persona en la atencién y relacion profesional
en base al grado de deterioro sin tener en cuenta sus
capacidades y fortalezas.

» Escasa formacion especializada y capacitacion a profesio-
nales y familiares del modelo de la AICP.

Consideraciones

En el ambito de la intervencion con personas, aspectos funda-

mentales en el respeto a los derechos son la cultura organizativa y la
ética de los profesionales, entre otros.

En la relacion que se crea entre la/el profesional de atencién

directa y las personas dependientes, la/el profesional siempre debe:

1. Tratar de comprender a cada persona individual y su en-

torno, asi como los elementos que afectan a su conducta,

respetando sus diferencias individuales y grupales. Toda

persona es unica e irrepetible y como tal debe ser tratada,

siempre con el maximo respeto, no debe ser juzgada por

su cultura, origen, religion, sexualidad o ideas politicas.

Respetar las opiniones de los demas es no juzgar al otro

por su forma de ser, por sus creencias y experiencias
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vitales. La persona es libre de tener sus ideas, su cultura,
su religiéon su estilo de vida, es libre de ser como quiera
ser y tiene derecho a ser respetado.

2. Atender a todas/os los/as usuarios/as con igual disposi-
cion.

3. Respetar el derecho de la persona usuaria a tener una re-
laciéon de confianza, intimidad y confidencialidad e intentar
mantener una actitud de empatia con ellos, que se sientan
escuchados y que se tiene en cuenta sus opiniones en
todo momento.

4. Identificar e interpretar las necesidades y problemas
sociales, ayudando a las personas usuarias, en la medida
de lo posible, a conseguir su autorrealizacién.

5. Enlos casos en los que exista una intervencion simultanea
con otras/os profesionales, se debe procurar la coordina-
cidn necesaria para que esta sea adecuada.

6. Hacer un uso responsable y confidencial de la informacion
relativa a la persona usuaria, teniendo siempre una actitud
respetuosahacia la misma, solicitando el consentimiento
para utilizarla en caso de que fuese necesario.

7. Comunicar o denunciar las situaciones de maltrato, te-
niendo como objetivo corregir esa situacion.

8. Aplicar las estrategias y procedimientos mas adecuados
para mantener y mejorar su autonomia personal y sus
relaciones con el entorno.

Por ello se hace necesario que la cultura, filosofia y meto-

dologia de la organizacién en el modelo de intervencion estén
alineados con los derechos y los principios y se dote de aquellos
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instrumentos, herramientas, recursos o medios que favorezcan y
propicien su maximo respeto.

Entre los que cabe destacar:

1. Modelo de Atencidn Integral y Centrada en la Persona:
La metodologia del MAICP posiciona a la persona en el
centro de la intervencion, desde el reconocimiento de su
singularidad y con el maximo respeto a sus derechos,
autonomia personal, decisiones, preferencias, deseos
y expectativas. De ahi la idoneidad de su implementa-
cion, orientando las actuaciones para proporcionar una
intervencion de calidad con calidez, estando abiertos a
sugerencias e innovaciones que puedan contribuir a la
mejora continua en la atencién y en un mayor bienestar
de las personas.

2. Comité de Etica Social:

El objetivo principal de este comité es analizar, asesorar
y apoyar a profesionales, personas usuarias, familiares, o
incluso a otras entidades, en las distintas situaciones de
conflictos ético-sociales que puedan surgir en los centros
y servicios cuya finalidad ultima es mejorar la calidad de la
atencion a las personas usuarias.

Su finalidad, en definitiva, es ayudar a la reflexién sobre
las decisiones, actuaciones y actitudes en el campo so-
ciosanitario que nos ocupa, con el objetivo de considerar
los aspectos que, junto con los criterios cientificos y
técnicos, puedan comprometer los derechos humanos de
los usuarios, asi como los valores sociales, personales,
profesionales e institucionales.
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El Comte pE ETica SociaL se caracteriza por defender

el derecho a la libertad de conciencia, el dialogo entre

expertas/os sociosanitarias/os, la informacién razonada a

las personas usuarias de su competencia y, finalmente, la

proteccion de sus derechos y del propio personal.

3. Plan de Atencioén Personalizada:

Ventajas:

Potenciar la autonomia con un modelo de atencién
diversificado, coordinado y flexible de acuerdo a las
capacidades de cada persona.

Dar una respuesta global, integradora, coordinada y
continuada a las demandas asistenciales organizando
los recursos que actualmente se tienen.

Informar y formar con pautas orientadoras a la persona
mayor, y a la familia, de los reajustes que se tengan
que ir haciendo para la calidad del cuidado.

Descubrir la satisfaccion de ser atil como cuidador/a
del familiar dependiente, implicandose en la interven-
cidn como agente activa/o.

“Cuidar” y” apoyar” a las/los familiares cuidadores para
que puedan desarrollar su labor de la mejor manera
posible es una cuestién ineludible para los Servicios
Sociales y Sanitarios.

El apoyo informal complementa el apoyo formal, cu-
briendo una serie de necesidades emocionales donde
dificilmente podria llegar la red mas excelente de re-
cursos formales. Hay que avanzar en la convergencia
entre los servicios formales y el apoyo informal.
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Tanto la persona usuaria como su familiar se sienten
actores principales de su vida.

4. Apoyo a las familias:

La atencion al familiar gira en torno al cuidador/a como

persona con necesidades especificas derivadas del cui-

dado (Sindrome del cuidador, burnout, sobrecarga, duelo,

etc.) y como agente cooperante en la Atencién integral

Centrada en la Persona.

Las actuaciones con la familia se orientan hacia la for-

macion, asesoramiento, fomento de la participacion y

creacion de espacios de relacion social y mejora de las

relaciones y apoyo en la gestion del duelo.

Objetivos:

Identificar el apoyo que necesita la familia: tanto expre-
sado como sentido.

Prestar apoyo emocional para afrontar, conocer, la
enfermedad y su evolucién, fomentando una relacién
de ayuda de forma individualizada.

Promover la participacion de la familia en la dinamica
del centro (actividades socioculturales, talleres, etc.).
Favorecer espacios de dialogo y recogida de sugeren-
cias del residente y familia.

Aportar habilidades que fomenten el equilibrio de la
familia.

Potenciar la participacién en las actividades de promo-
cion comunitaria que se realicen desde la residencia.



José Carlos Bermejo Higuera

Entendemos por “relaciéon de ayuda” (counselling), ese
tipo de interaccion entre dos personas, en virtud de la cual una
acompafia a otra promoviendo el maximo de autonomia y de
desarrollo de sus potencialidades, para salir al paso de sus
adversidades de manera exitosa y, en su caso, resiliente. Esta
inspirada en la psicologia humanista y se promueve como nicho
de formacién cualificar las relaciones de profesiones de ayuda
(sanitarias, sociales, educativas, etc.), asi como una eventual
forma de acompafiamiento formal en el sufrimiento, por ejem-
plo, en los Centros de Escucha.

Sus valores éticos de referencia son las actitudes, conoci-
das normalmente como “triada rogeriana” (C. Rogers) —empatia
terapéutica, aceptacion incondicional o consideracién positiva,
autenticidad—, que cuentan, ademas de su dimension cognitiva
y afectiva, con su dimensién conductual, expresada en forma
de técnicas de comunicacion, que van desde la escucha (con
su gran potencial!), a la respuesta empatica, la personalizacion,
la confrontacion, la persuasién (de inclusién propia), y el arte de
incitar al cambio, etc.

Las claves de referencia del “padre de la psicologia
humanista” fueron la de “centrarse en la persona” y hacer un
uso del poder del ayudante de modo “no directivo”. Hay una
antropologia de fondo en toda forma de entender la ayuda. En
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esta, subyace una antropologia de mirada holistica, pensando
en la dimension fisica, cognitiva, emocional, espiritual y social,
y una “no directividad” abierta al desafio de persuadir cuando
las conductas del otro generan dafio para uno mismo o para los
demas, en particular cuando no respetan la dignidad intrinseca
del ser humano.

Vinculando esta forma de entender la ayuda al mundo de
las personas mayores, pensando particularmente en aquellas
dependientes y desde nuestra experiencia mas centrada en el
mundo residencial y en la atencion a domicilio, algunos dere-
chos pueden ser invocados de manera especial:

1. Ser cuidada/o con recursos adecuados, suficientes en
virtud de las necesidades, proporcionados en relacion al
grado de dependencia, por personas reconocidas econoé-
micamente de manera justa.

La situacion actual hace que las motivaciones extrinsecas

estén sostenidas con dificultad en el ambito residencial.

Necesidades basicas, como el horario de levantarse y

desayunar, puede estar condicionado, no con la eleccién

0 la organizacion rutinaria de actividades de una Orga-

nizacion o la cultura residencial, sino con la escasez de

personas para los cuidados.

La insistencia en la necesidad de cambiar costumbres,

hacer las cosas de manera mas personalizada, puede

aumentar la frustracion de personas cuidadoras en la
cotidianeidad, al aumentar expectativas inviables por

estar en la base la cuestién de los recursos humanos y

los salarios.
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2. Libertad/proteccion. Es un binomio siempre desafiante
(también en la educacion en las primeras fases de la vida,
por ejemplo). En situaciones donde la competencia moral
se ve mermada por deterioro cognitivo.

El derecho a moverse con libertad cuando las personas
estan en instituciones (o en casa), choca con la nece-
sidad de ser protegidas, particularmente cuando las
conductas errantes llevan a aumentar el riesgo de dafio
para si mismas.

El respeto por la autonomia que proclamamos y busca-
mos casi como “bandera” de nuestra cultura (liquida-ga-
seosa?), puede ser compensado con la obligacion de
proteger la vida fragil, y, en todo caso, persuadir hacia
conductas saludables.

3. Intimidad/individualizacién. Son valores al alza en
nuestros tiempos, que han de ser compaginados con la
dimension comunitaria de la vida, como también en otros
momentos y tipos de vinculos (familia, por ejemplo).
Tenemos el desafio de promover espacios donde la
privacidad sea mas respetada que en estancias grandes
o compartidas de manera masiva. Tiene que ver, sobre
todo —en el ambito residencial-, con los modelos de
convivencia construidos imitando modelos hospitalarios
u hoteleros, mas que hogarefios.

4., Competencia profesional. Ser cuidado por personas
profesionalmente competentes. La competencia
profesional no se reduce a la competencia técnica, sino
que incluye la competencia relacional, emocional, ética,
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espiritual y cultural. Estas competencias blandas, son objeto
también de ser aprendidas, entrenadas, supervisadas y, en
ocasiones, no se presta suficiente atencién a su formacion.
Tenemos el reto de promover perfiles profesionales huma-
nizados, dotados de competencias adecuadas y suficientes
para cuidar en situaciones complejas, manejar situaciones
donde puede haber conductas desafiantes (quejas, descon-
trol emocional...)

5. Asesoria ética. Deliberaciéon. Los mayores —particu-
larmente en situacion de fragilidad— deben contar con
instancias de asesoria ética para que ellos, familiares y
profesionales puedan tomar decisiones (CEA) en situacio-
nes de conflicto ético, con personas debidamente formadas
en capacidad de deliberacion y discernimiento en medio de
la complejidad ética.

La falta de “cultura ética suficiente” hace de la deliberacion
un proceso excepcional, llevando a tomarse decisiones
en los conflictos éticos, mas al dictado de los impulsos y
preconceptos, que desde la ponderacién prudente y el
discernimiento.

La formacién en bioética que, en general, se estad im-
partiendo puede haber caido en un cierto infantilismo
principialista en el manejo de los conflictos.

Se ensalza en exceso la autonomia (a veces reducida a
la libre eleccion entre deseos o diferentes alternativas al
alcance), dejando al lado la ética del cuidar y la benefi-
cencia, tan importante en situaciones de gran fragilidad y
deterioro cognitivo.
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6. Dignidad al final. Derecho a no ser objeto de trata-
miento encarnizado diagnéstica y terapéuticamente,
ni ser objeto de discriminacién en los procesos por
razones de fragilidad. El respeto de la dignidad compor-
ta superar conductas que amenacen la vida y también las
que las prolonguen sin discernimiento.

Particularmente, en fases finales, existe el desafio de pro-
mover la cultura paliativa con todas sus implicaciones en
la importancia dada al control de sintomas, a la atencién
integral, al cuidado a la familia de manera interdisciplinar.
Particular dificultad puede encontrarse en cuestiones
relativas a la alimentacion y nutricion artificiales.

No faltan dificultades relacionadas con la derivaciéon a
hospitales y el consiguiente internamiento que puede
generar una situacion peor clinicamente o de soledad no
deseada.

7. Atencion espiritual. Hay Centros de mayores que, no
disponiendo de recursos, dejan a las personas sin la
deseada participacion en formas de expresion religiosa
en sintonia con sus costumbres y tradicion, asi como
carecen de una competente atencion espiritual por no
considerarse esta como parte del concepto integral de
persona, mientras que se atiende y legisla en torno a la
atencién psicoldgica, social, fisica... Tiene que ver con
el derecho a la realizacion personal y la busqueda de
sentido y significacion particular y comunitaria.

8. Buenos tratos. Empatia. Derecho a no ser victima de
malos tratos: en diferentes contextos, se experimentan
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malas practicas en los cuidados fisicos y en la relacion, a
veces por falta de conocimientos o pericia de cuidadores;
otras veces por actitudes inadecuadas en relacion a la
fragilidad de las personas, reaccionando con tépicos que
aumentan el malestar emocional y fisico de las personas
mayores sintiéndose recriminadas y atemorizadas.

La actitud empatica, la consideracion positiva, la auten-
ticidad, pueden constituir un referente de definicion del
modelo relacional que respeta la dignidad de toda perso-
na, cualquiera que sea su situacion.

Estas actitudes se han de operativizar en un estilo de
comunicacion adecuado a las caracteristicas de cada
persona mayor.

9. Atencion al duelo. Como proceso de adaptacion a las
pérdidas, el duelo requiere, en ocasiones, un acompafna-
miento personalizado, no ser dejado al intimismo.

Una particular atencion la tiene el duelo ambiguo, produ-
cido en las situaciones en que se da presencia fisica y
ausencia psicoldgica, como es el caso de tener un fami-
liar con alzhéimer. En la actualidad hay una insuficiente
atencion al fendmeno como forma de sufrimiento en las

familias.



José Manuel Ribera Casado*

Los derechos relacionados con la salud en nuestro pais estan
recogidos tanto en la Constitucion Espafiola de 1978, como en la Ley
General de Sanidad de 1986 y en sus sucesivos afiadidos o modifica-
ciones. También en las correspondientes normas autonémicas, en las
disposiciones de la Organizacion Médica Colegial y, por supuesto, en
los respectivos cédigos éticos o documentos colegiales de cualquier
nivel, estatal, autonémico o local. También en las tratados o normas
equivalentes, de caracter legislativo o no, de los organismos europeos
y de Naciones Unidas competentes en estas materias.

En ninguno de estos documentos se establecen diferencias
en los derechos de la ciudadania entre si en funcién de la edad.
Incluso en algunos se hace mencién expresa a la propia edad, a
la hora de referirse a las eventuales minorias menos favorecidas o
con mayores problemas de aplicacion. Las referencias a la igualdad
son unanimes en todos y cada uno de los documentos aludidos.
Desde el punto de vista tedrico, la edad no supone nunca ningun
tipo de circunstancia desfavorable para la salud del anciano.

Todo lo anterior que aparece muy claro y sin ninguna reserva
sufre importantes modificaciones a la hora de ser llevado a la prac-
tica. La principal tiene que ver con lo que se puede calificar como
discriminacion por edad o edadismo (traduccidn del término inglés
ageism).

4 Referencia: Ribera Casado JM.- Discriminacién por edad: una lacra muy oculta. An Real Acad Nal Med
2016; CXXXIV: 847-76.
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Esta forma de discriminacion por edad en la practica diaria
en aquellos aspectos relacionados con la salud, es equivalente
a la que puede encontrarse, y de hecho se encuentra, en otros
6rdenes de la vida, como puede ser en todo lo relacionado con la
convivencia ciudadana, con la insercion social o con el dia a dia de
las personas mayores en cualquier otro campo.

La practica de este edadismo en el mundo social y en el
sanitario es tan habitual y universal como ignorada por parte de la
sociedad en su conjunto y en el caso que nos ocupa por parte de
los propios colectivos profesionales —médicos o no— responsables
de la salud de las personas mayores. Ello incluye también a las
administraciones y a quienes se ocupan de la gestién sanitaria.
Por desgracia, participan igualmente de ello, en la mayor parte
de los casos, los propios interesados y su entorno mas inmediato
(familiares y personas cuidadoras). Se trata de un sentimiento de
resignacion, proximo al fatalismo, en el que tradicién y educacién
han hecho que mayoritariamente estemos imbuidos en estas for-
mas de comportamiento.

A pesar de tratarse de una practica habitual, es, sorpren-
dentemente, ignorada de forma masiva en el quehacer diario. Las
encuestas sobre el tema dirigidas tanto a los profesionales como a
los colectivos de personas mayores implicadas en el tema ponen
de manifiesto, cuando se interroga sobre situaciones concretas,
que se trata de una situacién real, vivida de manera permanente,
acorde con los prejuicios y estereotipos preestablecidos negativos
sobre la edad, integrada en lo que podriamos llamas el inconscien-
te colectivo y asumida sin excesivos escrupulos por todo el mundo.

En el campo de la salud, esta forma de actuar afecta a todo
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el universo sanitario, medicina a cualquier nivel: atencién primaria,
especialidades, hospital, medicina preventiva, aplicacion de proto-
colos consensuados de caracter diagndstico o terapéutico etc. Y
a cualquiera de las profesiones sanitarias, mas alla de la médica
propiamente dicha. Un aspecto favorable es que desde hace varias
décadas se va constatando de manera creciente la evidencia de
estas formas de discriminacién por edad a través de estudios y
publicaciones en revistas de buen nivel y con un alto grado de
credibilidad en practicamente todas las especialidades médicas.

En la tabla siguiente se exponen algunos ejemplos de este
fenédmeno. De todos y de cada uno de ellos hay evidencia especifi-
ca a través de estudios aparecidos en publicaciones cientificas de
primer nivel

Algunos ejemplos de discriminacion por edad en medicina:

1. En atencién primaria y promocion de la salud:

a. falta de formacion especifica de las médicas y médicos;

b. exclusién de la persona mayor en numerosos progra-
mas publicos de promocion de salud y de cribado de
enfermedades;

c. pobre representacion del anciano en estudios de
intervencién sobre factores de riesgo bien conocidos;

d. minima representacion en ensayos clinicos con farma-
cos orientados de forma especifica hacia la poblacién
de mas edad;

e. trato discriminatorio (ubicacién en pasillos, estable-
cimiento de prioridades) en algunos servicios de
urgencia y en los criterios de hospitalizacion.

2. En el acceso a unidades especiales y a la alta tecnologia:
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a. persistencia de criterios de edad en numerosas

ocasiones para el acceso a UVls, UCls, unidades

coronarias, etc.;

b. rechazo histdrico inicial a los programas de dialisis

cronica;

c. dificultades para el acceso a técnicas diagndsticas

complejas:

vi.

Vii.

viii.

en el campo de la imagen (CT, SPECT, PET,
RNM, algunas técnicas ecogréficas,...);

en cardiologia (ergometrias, Holter, ecocardio-
gramas,...);

en medicina nuclear;

en algunas técnicas sofisticadas —y caras— de
laboratorio;

en la practica de biopsias diagnédsticas sobre
determinados érganos (rifidn);

en los criterios para acceder a algunas técnicas
endoscopicas;

limitaciones histéricas y, en algunos casos ac-
tuales, para determinadas formas de cardiologia
intervencionista;

lo mismo ante algunas técnicas de radiologia in-
tervencionista (pruebas angiograficas, punciones
dirigidas, quimioterapia, etc.).

3. En procedimientos terapéuticos habituales:

a. marginaciéon o delegacion a la hora de conseguir el

consentimiento informado;

b. criterios de edad en cirugia para:
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i. serexcluidas de algunas indicaciones;
ii. la confeccidén de las listas de espera;
iii. en el establecimiento de prioridades;
c. en oncologia:
i. en numerosos protocolos diagndsticos y/o tera-
péuticos (cirugia, radio o quimioterapia, etc.);
ii. en el establecimiento de prioridades;
d. en la terapia farmacoldgica habitual:
i. no utilizacion de farmacos de eficacia comproba-
da en algunos procesos, bien sea por ignorancia
0 por razones econdémicas o de otro tipo;
ii. desinterés en controlar el niumero de farmacos
o los eventuales efectos secundarios de los
mismos;
iii. laxitud en el seguimiento;
iv. descuido ante el riesgo de iatrogenia;
e. en los tratamientos anticoagulantes. Reticencias
ante:
i. los procedimientos fibrinoliticos;
ii. las indicaciones de la anticoagulacion oral
iii. el manejo de las diferentes formas de anticua-
gulacion.

(*) Esta relacion no es universal ni en su contenido ni en su
aplicacion por parte del conjunto de los profesionales sanitarios. La
tendencia general es hacia la mejora. Sin embargo, todos y cada
uno de los puntos enumerados estan contrastados con ejemplos
vividos y con la propia literatura médica.

Importa destacar que algunas de las ideas preconcebidas
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referidas a la edad, basadas en “a-prioris”, sin el refrendo cientifico
adecuado, que fueron tomadas como dogmas en un primer mo-
mento, la experiencia posterior ha demostrado en muchos casos
que son falsas a la hora de establecer determinados protocolos
de actuacién. Ejemplos tipicos podrian ser las indicaciones inicia-
les para incluir pacientes en los programas de didlisis crénica o
para practicar una angioplastia coronaria percutanea. En ambas
circunstancias las personas mayores fueron excluidos sin otra ra-
zbén que su edad en un primer momento y la experiencia posterior
demostré muy poco después lo inadecuado de esas exclusiones.
Algo parecido cabe decir sobre el aumento en el transcurso del
tiempo de las edades consideradas limites para determinado tipo
de trasplantes de 6rganos o de protocolos de actuacion oncoldgica.

Los motivos, explicitos o no, de esta forma de discriminacién
son muy variados y van desde los que podriamos calificar de “ideo-
l6gicos” lo que incluye la educacién con prejuicios y estereotipos
variados, hasta la necesidad de recurrir a criterios determinados
para llevar a cabo una seleccion en la utilizaciéon de unos recur-
sos que son limitados o en la distribucion de un tiempo por parte
del profesional que siempre resulta escaso. Un factor importante
es la situacion de indefensién —cultural, educativa, econémica o
administrativa- en la que con frecuencia se encuentra el anciano
discriminado.

Son muchas las razones para no discriminar. Entre ellas las
siguientes:

« Eticas.

+ De justicia.

* De derecho.
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» Evidencias médicas.

* Argumentos sociodemograficos.

* Razones cientificas.

* Aplicacion del sentido comun.

En todo caso, la no-discriminacion en funcion de la edad no
debe interpretarse como una bula para entrar a saco en eso que
llamamos encarnizamiento terapéutico, sobre todo en las llamadas
situaciones terminales. Tampoco como una venda que impida llevar
a cabo una reflexion sosegada acerca de las consideraciones ob-
vias que el hecho de ser anciano lleva consigo a todos los niveles.

La principal medida a mi juicio para luchar contra esta manera
de actuar es la educacion de la sociedad y de las/los profesionales
a través de todas las vias posibles, incluyendo medios de comuni-
cacion y testimonios de todo tipo en cuanto ello sea posible. Junto
a ello, la denuncia y protesta directa de cualquier comportamiento
de este tipo a través de los procedimientos mas adecuados en
cada caso, recurriendo si fuera necesario a los propios tribunales
de justicia.

Termino con una llamada. Se acaban de cumplir los setenta
afos de la Declaracion Universal de Derechos Humanos (DUDH).
Quizas una buena medida seria instar a las autoridades suprana-
cionales (UNU, OMS) que, al igual que con posterioridad a esta
Declaracion se profundizé con documentos complementarios en
aspectos monogréficos relativos a la misma (infancia, mujeres,
emigrantes, etc.) se llevase a cabo un documento (declaracién)
similar referido a la poblacion de mas edad.



Clarisa Ramos Feijéo

Introduccion

Cuando se habla de la efectividad y garantia de los derechos
y deberes de las personas mayores con necesidades de atencién y
cuidados de larga duracion (CLD) por su situacién de dependencia,
es necesario tener en cuenta el perfil de los recursos humanos
que estan en contacto con las mismas y como son sus curricula
formativos.

El objetivo de este capitulo consiste en plantear los desafios
y las necesidades que supone la formacién de recursos humanos
para los cuidados de larga duracion.

Nos referiremos a las dificultades que se encuentran en el
ambito académico para la preparacion de los recursos humanos,
pero también queremos introducirnos en las que se presentan
dentro de la formacién profesional, dado que se considera de gran
importancia la capacitacion del personal que mas tiempo pasa en
contacto directo con las personas adultas mayores que requieren
de cuidados. En este sentido es necesario destacar que “cuidar” no
es una actividad que se conoce de manera innata, sino que, desde
el Modelo de Atencidn Integral y Centrado en la persona, requiere
de una capacitacion y un acompafamiento permanente, no solo
en contenidos especificos sino también en la compleja trama de
cuestiones éticas y deontologicas que surgen en la relacion de
ayuda y el empoderamiento de las personas cuidadas.
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Por lo expuesto, consideramos que la capacitacion de
todos los recursos humanos implicados en los cuidados es de
fundamental importancia, y supone un cambio de mentalidad en
la conformacién de los equipos donde, si bien puede adherirse a
la horizontalidad en la relaciéon con la persona atendida por parte
de las/los profesionales, suele permanecer en muchos casos una
jerarquizacion entre los equipos y las personas que realizan el cui-
dado directo (gerocultora/es, auxiliares, asistentes gerontolégico/
as, trabajadora/es familiares).

La formacién en, de y por competencias

La revision de la literatura especializada evidencia que la
reforma universitaria para la creacion de un espacio europeo de
educacion superior (Plan Bolonia) supuso un desafio para la implan-
tacién de la formaciéon por competencias, que va mas alla de los
disefos de planes de estudio porque implica cambios en las formas
tradicionales de los sistemas de ensefianza-aprendizaje.

Resulta necesario realizar una precision conceptual entre los
modelos basados “en” competencias y “de” competencias que son
los que habitualmente se focalizan en competencias laborales (FP)
y por otro lado los modelos “por” competencias que responden a la
integracion de las competencias a lo largo de la titulacion ( Diaz Ba-
rriga, 2006; Catalano, Avolio y Sladogna, 2004 y Yaniz, 2005, 2008).

Podemos decir entonces, siguiendo a Maturana y Varela,
que “El fenémeno de la comunicaciéon no depende de lo que se
dice sino de lo que le pasa al que lo escucha, y esto es un asunto
muy distinto a transmitir informacién. Entendemos que la mera
transmisién de contenidos no basta para la comprension y asimi-
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lacién de un cambio de paradigma en la atencién. En este caso,
la deontologia no solo plantea una serie de normas para respetar
los derechos de las personas y desemperfio de las profesiones,
sino que requiere, ademas, lograr un cambio de mentalidad por el
cual realmente lo primero que se defienda sean los derechos de
las personas por lo que implica un espacio formativo transversal’
(1996:40).

Yaniz (2008: 2) plantea que “la incorporacion del concep-
to de competencia implica intensificar el caracter integral y la
responsabilidad social de la formacion universitaria” y esto casa
perfectamente con la formacion dentro del Modelo de Atencién
Integral y Centrada en la Persona y se dirige a la promocion de las
potencialidades que cada persona tiene. Si una persona es forma-
da académicamente desde esta concepcion, sera consustancial a
su ejercicio profesional el respetar los derechos, pero también el
tener en cuenta los deberes de las personas con las que desarrolle
su trabajo.

En la realizacion del estudio Analisis de la integraciéon de la
evaluacién por competencias en las titulaciones de grado adapta-
das al Espacio europeo de Educacion Superior (Ramos Feijéo et
al 2011 Res A2010-0199) se alertaba dentro del marco conceptual
sobre la idea de que:

La incorporacién de la formacion por competencias puede ser
vista como una innovacion, no obstante, conlleva a la reflexion
sobre los fundamentos ontolégicos, antropolégicos, éticos y
epistemologicos, sobre los que se construye y a los que da
respuesta (Garcia-Sanpedro, 2010:64).

Entendemos desde la cita, que los valores relativos a de-
rechos y deberes de las personas no son una mera transmisién
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mecanica de conocimientos administrativos o juridicos, sino que
requieren trabajar desde los primeros afios y de manera transver-
sal a lo largo de las carreras académicas el respeto por la dignidad
de las personas, no como discurso sino aterrizandolo en el dia a
dia de los cuidados de larga duracion.

El proyecto ELLAN (European Later Life Active Network ) es
un proyecto del Programa de Aprendizaje Permanente que tuvo
financiacion de la Comision Europea (2013-2016), contando con la
participacion de 26 universidades europeas que intercambiaron in-
novaciones y buenas practicas relacionadas con el envejecimiento
de la poblacion, y a la vez elaboraron recomendaciones sobre la
capacitacion de los recursos humanos de los servicios sociales y
de salud especializados en la atencidn de personas mayores.

El objetivo planteado por el proyecto ELLAN es conseguir una
mejor calidad de la educacién superior en relacién con la atencién
y los servicios de las personas mayores. Uno de los productos de
este proyecto es el documento: Marco europeo de competencias
basicas para profesionales que trabajan con las personas mayores
en los servicios sociales y de salud, (Dijkman, B., Roodbol, P., Aho,
J., Achtschin-Stieger, S., Andruszkiewicz, A., Coffey, A., Felsmann,
M., Klein, R., Mikkonen, I., Oleksiw, K., Schoofs, G., Soares, C.
& Sourtzi, P. 2016. European Core Competences Framework for
Health and Social Care Professionals Working with Older People).

La propuesta de este proyecto construye un instrumento
adaptado del modelo canadiense CanMED. Los roles establecidos
en el Marco propuesto son: Experto, Comunicador, Colaborador,
Organizador, Defensor de la Salud y el Bienestar, Académico y
Profesional.
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Citamos este trabajo ya que, por su envergadura, pone de ma-
nifiesto el interés que existe en el ambito europeo por la capacitacion
de los equipos dedicados a los cuidados de larga duracidon dado que
es evidente que la realidad social de los procesos de envejecimiento
ha cambiado y se requiere una formacion adecuada a las demandas
de los nuevos perfiles que las personas mayores presentan.

Planes de estudio

En la formacion profesional hemos revisado la normativa
reguladora de las titulaciones de Técnico en atencion a personas en
situacion de dependencia y de Técnico en Integraciéon Social, ambas
con competencias en el ambito de la atencidén a personas adultas
mayores.

Tanto en la Orden 2755/2012, reguladora del titulo de Técnico
en atencion a personas en situacion de dependencia, como en la
10866/2012 de Técnico en Integracion Social, se hace referencia
a la confidencialidad que debe mantenerse en la relacién con las
personas asistidas.

Asimismo, se destaca dentro del contenido de la capacitacién
del técnico o técnica en atencidon a personas en situacion de depen-
dencia el protagonismo que debe darse a la persona beneficiaria
en la determinacién de los apoyos para su autonomia personal, el
plan de atencién individualizado y el plan individual de vida indepen-
diente, el apoyo personal para la vida independiente. Estos aspectos
convergen en la definicién de la persona como centro de la atencién.

Insistimos en la importancia de que, dentro de la formacion
profesional, se dé relevancia a los aspectos éticos de la atencion,
ya que como manifiesta Begofia Roman Maestre:
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Para llevar a cabo la justicia compasiva, los servicios sociales
requieren de profesionales virtuosos. Esto se ensefia en comu-
nidad, explicando el modelo de atencién y de profesional que
se quiere (...) la seleccién de los profesionales ya no es solo
cuestion de competencia técnica: el compromiso ético es clave
y se puede medir con otra metodologia diferente a los titulos
académicos. Una de ellas es la satisfaccion de los afectados,
de los profesionales y de la eficiencia que se logra (Roman
Maestre 2016, p. 148).

El compromiso ético enunciado en la cita, nos habla de la
importancia de formar en los conceptos y técnicas en la aplicaciéon
del MAICP, y nos reafirma en la necesidad de una capacitacion
que reconozca la presencia de todos los actores sociales. Es de
destacar que, al ser los cuidados de larga duraciéon una cuestion
de politica transversal, tenemos que pensar en la capacitacion de
los recursos humanos que trabajan en el ambito del domicilio y
que en muchos casos escapan a la supervisién de un organismo
cualificador. Por eso insistimos en la dimension de una ética que
involucre a la comunidad como actora de los cuidados.

Tras realizar una revision aleatoria de los planes de estudio
de carreras como medicina, enfermeria, TO, Fisioterapia y también
en Psicologia y Trabajo Social, en todas encontramos asignaturas
vinculadas a la Etica, Legislacion y Administracién Sanitaria, por un
lado, y a la relacién de ayuda como forma de ejercicio profesional,
por otro. En el plan de estudios de enfermeria de la Universidad
de Alicante destaca como asignatura obligatoria la de “Relacion
de ayuda’, que marca como objetivo proveer al alumnado de la
competencia basica de comunicacion interpersonal imprescindible
para que el profesional de enfermeria pueda prestar unos cuidados
holistas a partir de una perspectiva centrada, por un lado, en las
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necesidades de los pacientes/usuarios, familias y comunidades vy,
por otro, en el fomento de su autonomia e independencia. Sienta
las bases actitudinales y aptitudinales (formas de interactuar) de la
relacion terapéutica que se dara en los tres afios posteriores del
grado, tanto en el practicum como en el resto de materias. Entre
las asignaturas optativas destacamos la de Psicologia del cuidado
y competencias emocionales en el profesional de enfermeria. En
el mismo grado, pero en el plan de estudios de la Universidad de
Malaga encontramos asignaturas como: enfermeria geronto-geria-
trica, cuidados transculturales y, en materias optativas, cuidados al
cuidador.

En el grado de Psicologia encontramos asignaturas como
Deontologia y Valores de Igualdad en Psicologia en la Universidad
de Valencia (4,5 créditos). Por otra parte, en Medicina, la Uni-
versidad Complutense de Madrid oferta un Médulo denominado:
Medicina social, habilidades de comunicacion e iniciacion a la
investigacion en el que convergen asignaturas como Bases legales
de la medicina (3 créditos) y Humanidades Médicas (6 créditos).

En el plan de estudios del grado de fisioterapia (UMH), la
asignatura Legislacion y Administracion Sanitaria incluye en su
contenido el Codigo Deontoldgico en fisioterapia y aspectos relati-
vos a la percepcién de calidad por parte de la persona que recibe
la atencion. La asignatura consta de 4,5 créditos.

En el grado de Terapia ocupacional ofertado por la univer-
sidad de Salamanca se incluyen asignaturas como: Evaluacion e
intervencién en el ambito de la Salud y Evaluacién e Intervencién
en el ambito de los Servicios Sociales con caracter de obligatorias.

En el grado en Trabajo Social de la Universidad de Oviedo
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encontramos la asignatura Etica y Deontologia en Trabajo Social y,
como caracteristica de todos los planes de estudio de grado de tra-
bajo social, se incluye la supervision como método de formacion que
esta en el origen de la profesion tal y como describe Julia Tuerlinckx:
“En los paises de Norteamérica se ha elaborado todo un sistema de
procedimientos didacticos con objeto de iniciar al estudiante en el
trabajo practico; esto es lo que llamamos supervision” (1973, p. 199).

Entendemos por tanto como imprescindible para una buena
formacién en profesiones de la relacién de ayuda la aplicacion del
método de supervision, que en el ambito de la universidad sirve
para consolidar y construir conocimiento tanto en lo teérico como
en las competencias y habilidades que debe adquirir el alumnado
para su futuro ejercicio profesional.

El vincular la supervisién con la practica pre-profesional faci-
lita al estudiante la aproximacion a un modelo de trabajo donde la
deontologia responda a criterios interiorizados y argumentados de
manera cientifica y desde los valores de los Derechos Humanos a
los que adhieren las profesiones que ejercen la relacién de ayuda.

La supervisién responde a los objetivos de demostrar la
relacion de las practicas externas con la consolidacion de los co-
nocimientos tedricos a través de intervencion, y en segundo lugar
fundamentar la necesidad de la supervision como un elemento
clave para la construccion del “ethos” y la deontologia profesional.
Aportamos una interesante reflexion de Belén Navarro:

“Pero lo que me preocupa realmente es lo poco que reflexio-
namos sobre los términos que utilizamos a diario. Por ejemplo,
usuaria; “Belén es usuaria mia”. Yo pregunto: ;por qué usuaria,
por qué no cliente, o ciudadana, o administrada? Pero atin mas
preocupante es el uso indiscriminado de “familia multiproblema-



tica” o “familia desestructurada”; ;nos hemos parado a pensar lo
que supone denominar a una familia como “multiproblematica”?
No quiero renegar de la taxonomia, sélo digo que para etiquetar
(lo que es necesario en muchas ocasiones) hay que hacerlo con
exactitud y, en el caso de personas, con respeto, o al menos,
con rigor.” Tomado del Blog de Belén Navarro, disponible en
http://www.belennavarro.es/2011/09/el-poder-del-lenguaje.html

La idea del uso del posesivo cuando se habla de las personas
adultas mayores, pone de manifiesto otro de los déficits de nuestra
formacion que es el del trabajo cooperativo, en equipo y la interdiscipli-
nariedad (Senge, 2005) y evidencia un paternalismo en la concepcion
de los cuidados que no promociona la autonomia. Siguiendo a Idareta
Goldaracena (2014) podemos intuir el ejercicio de una violencia insti-
tucional que se centra mas en el “bienestar” (siempre definido por los
equipos) antes que en la autonomia de la persona.

La necesidad de la formacion permanente y la creacion de los
Espacios de reflexién se ve como imprescindible para la puesta en
marcha de un nuevo paradigma de intervencién. Los procesos de
formacion vinculados al MAICP y a la Humanizacion de la Medicina,
aportan un avance significativo que entendemos debe continuar y
que, para lograr una mayor efectividad y garantia en los derechos de
las personas, es imprescindible entrar de lleno en los planes de es-
tudio aportando una vision del cambio de paradigma en la atencion.

En el ambito socio-sanitario se desarrollan la mayoria de
las cuestiones centrales de los cuidados de larga duracion. Este
contexto nos lleva a subrayar la importancia del fenémeno de la
burocratizaciéon que enfrentan las profesiones “institucionalizadas”.
Esta es una de las dificultades, pero la otra es la falta de incorpo-
racion real de las personas encargadas de los cuidados directos
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dentro de los equipos. Es fundamental entender que todos los roles
son necesarios para garantizar el cumplimiento de derechos de las
personas mayores. El Modelo de Atencidn Integral y Centrada en
la persona cobija a todos los recursos humanos capacitandolos
desde el enfoque de derechos.

Destacamos las cuestiones relativas a la burocratizacién y
los corporativismos, por considerar que ambas impactan de lleno
en la efectividad y garantia de los derechos de las personas.

Este efecto es particularmente visible en el a&mbito de los
servicios sociales al generarse procedimientos que, lejos de garan-
tizar los derechos de las personas, reducen la intervencion social al
cumplimiento de normativas y protocolos ajenos a las necesidades
y deseos de las personas. También se traslada a la atencién prima-
ria en sanidad, donde el/la médico/a suele terminar convirtiéndose
en un expendedor de recetas o llamando a la resignacién por
“cuestiones de edad”. Es imprescindible que dentro de la formacion
ética incorporemos una dinamica de reflexion permanente sobre
los derechos y deberes de las personas adultas mayores.

Es desde esta perspectiva desde la que entendemos que
es necesario plantear o replantear las estrategias de formacion de
profesionales para el sector.

Conclusiones

1. Las personas encuentran dificultades para el ejercicio de

sus derechos que en muchos casos estan vinculadas al
desconocimiento que los recursos humanos tienen de los
mismos y de la forma en la que deben intervenir para
potenciarlos.

2. La burocratizacion de los sistemas de proteccion pro-
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mueve un paternalismo que simplifica la relaciéon de
ayuda al menor concepto de “ayuda”, por el cual las/los
profesionales no promueven ni apoyan cambios en las
personas, ni asumen que existen derechos y deberes.
(Idareta Goldaracena, 2014; Montagud, X. 2016).

3. La formacion por competencias debe asumir que “el
significado no esta en las palabras, sino en las personas”
(Lépez Samaniego 2010) y por tanto hay que trabajar
desde métodos que incluyan la supervisién administrati-
va, educativa y de apoyo.

4. Laformacion debe involucrar a todos los actores sociales
no solo a las universidades, sino a los colegios profe-
sionales, las sociedades cientificas, los sindicatos y los
proveedores de servicios, asi como las administraciones
de salud y servicios sociales.

5. El defecto de la “sordera especializada” influye en la
pérdida de la capacidad de integrar conocimientos que
redundarian en beneficio de las personas. Pero ademas
de no integrar conocimientos entre disciplinas, tampoco
se integran los saberes de las personas cuidadoras ni se
escucha a las personas cuidadas.

6. La deontologia y la ética requieren de procesos delibera-
tivos y reflexivos dentro de los equipos de atencion a las
personas adultas mayores en situacion de dependencia. No
resulta aplicable la transformacién del Modelo de Cuidados
de Larga Duracion si previamente no trabajamos sobre las
bases filosoficas que sustentan la ética de cuidado o de la
responsabilidad tal y como la definiera Carol Gilligan.



Sacramento Pinazo-Hernandis

El edadismo esta muy presente en los cuidados de larga
duracién y se manifiesta en una variedad de formas. Se revisan
las diferentes formas de edadismo que se dan en los cuidados
de larga duracion descritos por los residentes y por los profesio-
nales. Se describen también aspectos como el habla—patrén y el
lenguaje infantil. Se reflexiona sobre los resultados obtenidos en
investigaciones sobre edadismo. Se diserta sobre el edadismo
como una forma de discriminacion hacia las personas mayores, las
consecuencias del edadismo en los cuidados de larga duracion y
su impacto en las personas mayores.

Temas para el debate
1. Cuidados de larga duracién en las residencias:

» Cuidados de larga duracién y riesgos para la dignidad:
La vida en los centros de cuidados de larga duracién
como las residencias esta muy organizada alrededor
de algunos aspectos estructurales, técnicos y procedi-
mentales que ponen en riesgo la identidad y la dignidad
de los residentes (Renzenbrink, 2004). Para Goofman
(Goffman, 1961), la vida en instituciones como las
residencias, se caracteriza porque los dias estan muy
estructurados con un horario decidido por la organiza-
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cion, las actividades se imponen desde arriba a través
de un sistema de reglas formales explicitas de dificil
cambio; las personas son tratadas como iguales y el
mismo espacio se utiliza para todos los aspectos de
la vida. Las oportunidades de tomar decisiones sobre
cualquier cosa estan restringidas y la privacidad es muy
poca (Boileau, 2008).

» Sentimiento de pertenencia. Mi casa. Actividades sig-
nificativas:
Los centros de cuidados de larga duracion como las
residencias son el nuevo hogar de los residentes. La
residencia deberia ser a partir del momento del ingreso,
“mi casa’.
Cuando hablamos de una casa como hogar, pensamos
en un lugar de intimidad, una extension de la identidad de
la persona, un lugar a través del cual la historia de vida
personal puede ser facilmente trazada (Laroque, 2011).
La transicion a la vida en la residencia puede ser un
evento estresante en el que diferentes emociones se
ponen en juego no solo en el caso de las personas
mayores sino también en sus familias.
Es necesario conocer mejor las necesidades y deseos
de las personas mayores para poder preservar su auto-
nomia y proporcionar relaciones sociales significativas
y actividades con sentido (Brownie, Horstmanshof &
Garbutt, 2014).
Nakrem et al. (2013) identifico las categorias mas
importantes en la experiencia de cuidado: estar en una
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residencia como si estuvieras en tu casa; mantener
los habitos y las rutinas de siempre; para que cada dia
tenga sentido lo mejor es llenarlo de actividades con
sentido y significado.

2. Estereotipos negativos y conductas edadistas en los
cuidados de larga duracién. ;Prejuicios abiertos o
latentes?

+ Estereotipos negativos. Edadismo. Consecuencias.
Los estereotipos negativos basados en la edad son
muy frecuentes (Lagacé & Tougas, 2010); dichos es-
tereotipos tienden a etiquetar las habilidades fisicas y
cognitivas de las personas mayores y definirlas como
deprimidas (Palmore, 1999), incapaces y como si
fueran nifios (Levy, Housdorff, Hencke & Wei, 2000);
y los estereotipos suelen homogeneizar olvidando las
diferencias entre las personas. Los estereotipos negati-
vos basados en la edad abren la puerta al edadismoy a
los procesos de estigmatizacion y exclusion (Palmore,
2001).

De los estereotipos (nivel cognitivo) derivan los prejui-
cios (nivel emocional) y de ellos, las conductas discri-
minatorias (nivel conductual). Son los —ismos: racismo,
machismo, edadismo. Cuando hablamos de prejuicios
debemos diferenciar entre prejuicio manifiesto y pre-
juicio sutil. El prejuicio manifiesto, directo se refiere a
la forma tradicional de expresién del estereotipo, con
acciones directas y observables; el prejuicio latente,
sutil, indirecto, es mas dificil de observar y detectar,
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a menudo se expresa solo a través de la comunicacion
no verbal (Pettigrew & Meertens, 1995; Rueda & Navas,
1996).

Muchas de las formas mas sutiles de edadismo que
ocurren en los centros de cuidados de larga duracion
se basan en actitudes arraigadas derivadas de los este-
reotipos (Kane & Kane, 2005). El edadismo promueve la
idea de que las personas mayores son una carga y esto
puede llevar a la negligencia y la exclusién social, lo que
puede afectar a la autoestima, reducir la participacion
en la sociedad y restringir los tipos y la calidad de los
servicios disponibles para ellos. El edadismo proviene
de asociaciones automaticas entre la idea que uno tiene
sobre el envejecimiento y la vejez y los estereotipos
negativos que la asocian con dependencia, senilidad
o depresién. Algunos estereotipos negativos son: “Las
personas mayores son fragiles”; “Las personas mayores
son inflexibles”; “Las personas mayores estan desvincu-
ladas”; “Las personas mayores son rigidas, aburridas,
repetitivas”.

La comunicacion edadista se relaciona con los este-
reotipos basados en la edad, siempre transmitidos a
través del habla patrén y controlada (Giles & Gasiorek,
2011; Coupland, Coupland, Giles, & Henwood, 1988).
De acuerdo con Harwood, Giles, Fox, Ryan & Williams
(1993), el habla infantilizadora (elderspeak) tiene un im-
pacto negativo en la confianza en si mismas que tienen
las personas mayores, en la percepcion que tienen sobre
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sus habilidades y afecta al modo en que desarrollan
dichas habilidades. Esta forma de comunicacién refuerza
los estereotipos negativos sobre la vejez y el envejeci-
miento y afecta a la autoestima.

* Actitudes y comportamientos edadistas del equipo direc-
tivo:
Las personas con demencia aunan varios de los aspectos
mas temidos de lo que estereotipadamente se conoce
como proceso de envejecimiento, aunque sabemos que
no siempre envejecimiento es igual a enfermedad: enfer-
medad mental, pérdida de identidad, despersonalizacion.
La promocion de la autonomia y la independencia, un
enfoque de trabajo centrado en la persona, el manteni-
miento de la identidad, participacion y empoderamiento,
comunicacion eficaz y respeto son factores esenciales
de unos cuidados dignos. Por otro lado, el cuidado no
digno se asocia con invisibilidad, despersonalizacion,
trato del otro como si fuese un objeto, humillacién, abuso
y maltrato. (Arifio-Blasco, Win, & Boix-Ferrer, 2005).
Los sintomas y problemas conductuales asociados a la
demencia (SPCD) representan uno de los aspectos mas
complejos, estresantes y costosos para las personas que
se encargan del cuidado de una persona con demencia
(sean o no profesionales), y se relacionan con multiples
consecuencias para la autonomia y bienestar de las
personas con demencia. Los SPCD son: alteraciones
del humor (como la depresién, la ansiedad, la apatia,
la labilidad emocional, la agitacion-agresividad y la
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euforia), alteraciones de la actividad psicomotora (como
la deambulacion y otras conductas motoras aberrantes),
alteraciones de la percepcién (como las alucinaciones y
los delirios) y las alteraciones vegetativas (cambios en
los procesos del suefio, la alimentacion o la conducta
sexual). Es l6gico que esta gran cantidad de sintomas
sumados a las demas problematicas que suponen el
cuidar a una persona mayor, incrementen el estrés y la
carga emocional de quienes la cuidan y de su entorno
sociofamiliar.

El uso de elderspeak en las y los profesionales de los
centros de cuidados de larga duracién se relaciona con
mas SPCD.



Loles Diaz Aledo

Segun datos del Instituto Nacional de Estadistica, el
18,8 % de la poblacion espafola (8 700000 personas) tiene mas
de 65 afnos. Ademas, son grandes consumidoras de medios de
comunicacion, especialmente de radio y television. Casi el 46 %
escuchaba a diario la radio en 2017 y mas del 91 % veia la tele-
visién. Parecen razones suficientes como para que los medios
les presten atencion pero la realidad es que son casi invisibles
para ellos. Parece que sigue siendo cierto lo que, ya en el mas
que lejano 1990, dijera en su Informe la Asociacion Pro Derechos
Humanos de Espafia: “Hablar sobre la vejez, es como comunicar
un secreto vergonzoso que a pocos interesa conocer”. Es como
si quienes traspasan la frontera que los convierte en “socialmente
mayores” vivieran al margen de los intereses cotidianos del resto
de la ciudadania. En palabras del profesor Antén Costas, Cate-
dratico de Politica Econdmica de la Universidad de Barcelona,
los medios muestran a las personas mayores “como si hubieran
entrado en una via secundaria en la que permanecen esperando
lo inevitable. Son como un campo reservado a las atenciones de
médicos y sacerdotes”.

Si nos centramos en las personas en situacion de depen-
dencia la presencia en los medios, especialmente con una imagen
adecuada a su realidad, es practicamente absoluta.
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¢ Como aparecen las personas mayores en

los medios de comunicacién?

Con mucha frecuencia, presentan a las personas mayores
como si constituyeran un grupo social homogéneo, cuando su
realidad es tan heterogénea como la de cualquier otro.

La imagen que muestran no suele ser atractiva. En una
sociedad que persigue la eterna juventud y encumbra los valores
que ésta representa, la edad, la experiencia, la sabiduria que nace
de lo vivido, no tienen valor. Y esa falta de “valor social” produce
rechazo.

Desde al menos 1993, las personas mayores vienen exi-
giendo a los medios de comunicacion que respeten su derecho a
una imagen social pertinente. Es decir, adecuada al aqui y ahora.
Que abandonen prejuicios y estereotipos y muestren, en cambio,
imagenes actuales que reflejen como son, en su pluralidad, las
personas mayores del siglo xxi.

La insistencia en mostrar una imagen sesgada, sensaciona-
lista en muchos casos, refuerza el estigma y apuntala los estereoti-
pos, mediante un tratamiento frecuentemente demagaogico y el uso
de un lenguaje protector, paternalista y, en ocasiones, incluso falto
de respeto. Esa imagen no integra, sino que origina marginacion y
exclusion.

Es necesario que estén presentes en los medios los distintos
modos de envejecer hoy, las nuevas imagenes del envejecimiento
con toda su riqueza y pluralidad, Y que lo hagan desde su condicion
de ciudadanas/os, con todo lo que esto supone en cuanto al ejerci-
cio de derechos y deberes, a participacidon en todos los ambitos de
la vida. Imagenes, también, como transmisoras de valores.



Estudios de la Fundacién Pilares para la Autonomia Personal

Si tienen la salud deteriorada, si precisan cuidados de larga
duracion o ayuda para determinadas funciones de la vida cotidiana, no
pierden por ello sus derechos, no pueden ser consideradas solo una
carga porque, dicen, cuestan mucho dinero a las arcas publicas sin
aportar nada. Cuando se hace, cuando esa y solo esa, es la imagen
que se muestra en los medios, se estan vulnerando sus derechos
porque de eso estamos hablando: de derechos. Se les esta negando
lo fundamental: el ser personas y reduciéndolas a lo adjetivo: que
necesitan ayuda por su situacién de menor o mayor dependencia.

Derecho a una imagen social pertinente
Si los medios de comunicacién se implicaran en la defensa
de los derechos de las personas mayores en general y en particular
de las que estan en situacién de dependencia, o de las personas
con discapacidad, mediante la difusion de informacion e imagenes
correctas, se conseguiria mucho. Porque hay un derecho basico
sobre el que no se suele reflexionar, que tiene gran importancia y re-
percusion, y que podemos formular como: Derecho a una imagen
social pertinente es decir, adecuada a su realidad, a las diversas
realidades porque no hay un unico modelo de persona mayor, no
hay un unico modelo de envejecer. Derecho que se vulnera cuando
la imagen social de la vejez, en cuya construccién tienen un papel
muy importante los medios de comunicacion, es negativa, es una
imagen basicamente de incompetencia e incapacidad. Que ignora
el activo que representan las personas mayores, lo que pueden
aportar, y aportan, de una u otra forma.
La insistencia en los aspectos negativos de la vejez y el
envejecimiento, hace que no solo buena parte de la sociedad, sino
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también muchas personas mayores, consideren que no aportan
nada, que “no valen” para nada. Consideracion extendida y poco
0 nada discutida, si nos referimos a las personas en situacion de
dependencia.

Con la repeticion de estas imagenes y mensajes, los
medios de comunicacion estan contribuyendo a que la sociedad
considere el envejecimiento, la longevidad, como un problema. Y
a que se extienda la idea de las personas adultas mayores como
“carga, coste”. Incluso, estan contribuyendo a fomentar un cierto
enfrentamiento generacional, al sefialar que reciben mas ayuda
y atencion las personas mayores porque por sus condiciones de
edad, enfermedades, etc. ocasionan muchos gastos. Gastos que,
a veces, son considerados innecesarios pues una persona muy
mayor no deberia consumir recursos que pueden ser mucho mas
utiles aplicados a personas mas jovenes y en edad productiva.

Cambiar esta imagen es imprescindible para que las per-
sonas mayores recuperen la condicion social de ciudadanas. En
el caso de las personas en situacion de dependencia es aun mas
importante y necesario para devolverles, primero, la condicion de
personas con capacidades y luego el ejercicio de los derechos y
deberes que como a tales corresponde.
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Coémo pueden contribuir los MCS

a difundir la imagen social pertinente, real,
adecuada a su pluralidad,

de las personas mayores estén o no en

situacion de dependencia

Reflejando la realidad que es plural. Difundiendo imagenes
de personas mayores en diferentes situaciones y actividades. Mos-
trando sus capacidades porque no son “dependientes”, ni estan
discapacitadas para todo.

Utilizando un lenguaje integrador, no discriminatorio. Huyendo
del paternalismo y del infantilismo. Es este un aspecto fundamental.
Con el lenguaje se integra o se margina. Las personas mayores en
ninguna circunstancia son como nifias/os. Por tanto, no se puede
usar al referirse a ellas, ni mucho menos al dirigirse a ellas, ni el tono,
ni las palabras, ni los gestos que se emplean (adecuadamente o no,
pero esa es otra cuestion) al hablar con nifias/os.

No abusar de palabras como “problema”, “carga”, “gasto”
al abordar asuntos relacionados con las personas mayores y el
envejecimiento, porque va haciendo cada vez mas profunda la
imagen negativa que tiene en nuestra sociedad. Si en lugar de
utilizar palabras como senil, caduco, usado, decrépito, deteriorado,
vejestorio, carcamal, todas ellas tomadas del diccionario de la RAE
donde aparecen como sinénimos de viejo, se usaran estas otras:
util, eficaz, valida, necesaria, solidaria, activa, serena, sabia, para
referirnos a las personas mayores de toda situacion y circunstancia
las imagenes que se irian creando en el imaginario colectivo serian
bien distintas.
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El trato siempre debe ser respetuoso y digno. Los derechos
de imagen y dignidad inherentes a toda persona, sea cual sea su
circunstancia, deben ser preservados.

Es importante poner especial cuidado en la redaccion de
los titulos y subtitulos de las noticias y huir del dramatismo y del
sensacionalismo. Y, en todo caso, contextualizar las informaciones
mostrando las causas que han dado origen a esa situacion y que
estan en la base de esas noticias que nutren las paginas de sucesos.



Antonio Martinez Maroto

Instrucciones previas, testamento vital o

voluntades anticipadas

La Ley 41/2002 de 14 de noviembre, basica reguladora de
la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia
de informacion y documentacion clinica regulé a nivel estatal por
primera vez las Instrucciones previas, Voluntades anticipadas o
Testamento vital. En esta ley, de referencia en el ambito sanitario
y sociosanitario, se habla de Instrucciones previas, asi que pa-
rece la denominacién mas adecuada para referirnos a ellas. No
obstante como quiera que la mencionada ley es posterior a otras
autondémicas (Catalufa, Galicia, Extremadura, Aragon, La Rioja o
Navarra), la denominacién es bastante variable segun se despren-
de de la normativa autondmica previa e incluso de la posterior. No
podemos pues dejar a un lado esta matizacion, ya que encontrare-
mos diferentes denominaciones en la legislaciéon autondémica que
han pasado al ambito profesional y al conocimiento mas o menos
generalizado de la ciudadania.

La razén de ser de las Instrucciones previas se encuentra
en la, cada vez mas importante, necesidad existente en nuestra
sociedad de dar mayor preponderancia a la propia libertad per-
sonal y capacidad para tomar nuestras propias decisiones. La
teoria del consentimiento informado impera de manera irreversible
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en la relacién sanitaria y sociosanitaria, y exige una informacion
adecuada y la participaciéon activa del paciente o usuario como
norma fundamental del procedimiento. Todo esto nos lleva a un
nuevo paradigma relacional, menos paternalista que en las épocas
anteriores, y que por supuesto ha venido para quedarse.

La definicibn mas precisa se encuentra en el articulo 11 de
la ley y textualmente dice: "Es el documento realizado por una
persona mayor de edad, capaz y libre, por el que manifiesta anti-
cipadamente su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el
momento en que llegue a situaciones en cuyas circunstancias no
sea capaz de expresarla personalmente, sobre los cuidados vy el
tratamiento de su salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el
destino de su cuerpo o de los 6rganos del mismo”.

El otorgante del documento, sigue diciendo el articulo 11,
puede designar, ademas, un representante para que, llegado
el caso, sirva como interlocutor suyo con el médico o el equipo
sociosanitario para procurar el cumplimiento de las instrucciones
previas.

Hay otras muchas definiciones pero en todas se realza la
idea de una voluntad anticipada que se pone de manifiesto, en
previsiéon de no poderlo hacer en el momento oportuno como con-
secuencia de una enfermedad. La mayor parte de los contenidos
de esta voluntad anticipada tienen que ver con formas y modos de
actuacion en los procesos de cuidados relacionados con el final de
la vida de una persona, y a veces con decisiones que se llevaran
a cabo “post mortem”, como puede ser el destino final del cuerpo.

Con esta ley se da caracter de derecho positivo a este do-
cumento y por lo tanto obligatorio a la hora de su cumplimiento.
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Lo declarado en las instrucciones previas prevalece sobre lo que
puedan opinar los familiares o sobre los valores del equipo de cui-
dados en la atencidn sociosanitaria, siempre que las circunstancias
no hayan cambiado ostensiblemente.

La declaracion de voluntad a la que nos estamos refiriendo
tiene unas caracteristicas que no conviene olvidar, es una decla-
racion unilateral, que exige ciertas formalidades, y que puede ser
revocable.

Vigente la Convencion de Naciones Unidas sobre los De-
rechos de las personas con discapacidad de 13 de diciembre de
2006, las instrucciones previas adquieren una especial relevancia,
dado que es prioritaria sobre cualquier otra decisiéon aquella que la
propia persona haya podido dejar escrita e incluso, a nivel moral,
verbalizada con testigos.

Requisitos formales que deben
cumplir las instrucciones previas

1. Que la persona tenga capacidad suficiente para hacer un
documento de este tipo.
En este tema, aunque la ley habla de persona mayor
de edad, hay que tener en cuenta las diferentes edades
para la toma de decisiones en el ambito sanitario. Y
también parece aconsejable, y asi lo defienden algunos
juristas, respetar las instrucciones previas desde la edad
de 14 afos, dado que es la edad en la que se puede
formalizar testamento civil. Parece logico que si se puede
hacer testamento civil para disponer de nuestros bienes,
también se puedan formalizar instrucciones previas.
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Pero la legislacion autonémica es muy variada en este
tema y habra que estar a lo que cada ley especifique. En
cualquier caso, lo que si es necesario, es que la persona
tiene que entender y comprender lo que esta haciendo y
la naturaleza del acto en si.

Que el documento se haga voluntariamente.

3. Que para mayor validez juridica se haga por escrito. En
este tema hay que estar también a los requisitos que
establecen las diferentes normativas autonémicas. La ley
estatal habla de “documento de instrucciones previas”,
por lo que al hablar de documento parece ser que exige
la forma escrita. De todas maneras la verbalizaciéon de
las mismas ante testigos parece que ofrece asimismo
pocas dudas respecto a la obligacién de su cumplimiento.
Aunque bien es verdad que esta forma de hacerlas tiene
mayores dificultades juridicas a la hora de tener que exi-
gir su cumplimiento en contra de lo que opinen terceras
personas.

No obstante lo anterior, cada Comunidad Auténoma, se
reitera, ha ido elaborando sus propias normas, por lo que existe
una gran diversidad de requisitos y formas, con independencia de
la regulacién estatal, que llegé después de que algunas Comuni-
dades Autdénomas ya las hubieran regulado. A modo de ejemplo,
la Comunidad de Madrid permite hacer las instrucciones previas
actualmente en los centros de salud y en los hospitales, en donde
ha establecido espacios diferenciados para su formalizacién. Estas
Instrucciones Previas se hacen ante funcionarias/os sanitarios y
asesorados por personas especializadas.



Estudios de la Fundacién Pilares para la Autonomia Personal

Existe un Registro Nacional de Instrucciones Previas en el
Ministerio de Sanidad y Registros autonémicos; a éstos se debe
enviar el documento formal de las mismas. Desde los diferentes re-
gistros autondmicos se permitira a determinadas/os profesionales
la accesibilidad a las mismas mediante una clave de acceso.

Sobre el contenido de las instrucciones previas
Las Instrucciones Previas facilitan la designacién de un/a
representante, que sera la/el interlocutor valido entre la/el paciente,
(en ese momento inhabil para tomar decisiones) y el equipo sanitario
o asistencial. Hay que poner de relieve que si la/el paciente esta en
condiciones de tomar decisiones, son estas decisiones las que deben
valer, por encima de lo indicado en las Instrucciones previas. Hay que
recordar que las Instrucciones Previas son de obligado cumplimiento
en el momento de tomar la decisién, siempre que la/el paciente-per-
sona que recibe asistencia no esté en condiciones de manifestar su
voluntad; si puede manifestarla es obligado hacer lo que ella/él indique.
El documento de instrucciones previas puede hacer referen-
cia a situaciones tan dispares como limitar el derecho a informar
de su enfermedad a determinados parientes, tomar decisiones
respecto a donacidén de 6rganos, y un largo etcétera. Todas estas
cuestiones suelen recogerse en un documento anexo conocido
como instrucciones adicionales.
El contenido de las instrucciones previas no tendra aplica-
cion, como dice la referenciada norma:
« Cuando son contrarias a la ley.
» Cuando vulneren la lex artis o las buenas practicas sanita-
rias o asistenciales.
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» Por ultimo, cuando la situacién real difiera considerable-
mente del escenario que preveia quien las formalizo.
Pueden, en parte, ser documentos alternativos a las Instruc-
ciones Previas, el documento de Autotutela y sobre todo los Poderes
Preventivos, que tienen una muy relevante importancia para ordenar
por donde debe discurrir el final de la vida de cada persona.

Los procesos de modificacion
de la capacidad y los sistemas de apoyo
a las personas mayores dependientes®

La modificacion de la capacidad
La base y raiz de todos los derechos fundamentales esta en
el reconocimiento de la dignidad de las personas. Cuando la perso-
na se encuentra sin poder ejercer sus facultades o éstas estan muy
mermadas y cuando se pierde la posibilidad de tomar decisiones,
podria pensarse que la persona es menos persona y por ende
tendria una referencia moral menor, pero bien sabemos que no es
asi, tal como se ha venido argumentando en esta publicacion. La
persona merece idéntico respeto, porque su esencia sigue intacta,
cualesquiera que sean las circunstancias que la acomparien.
Vamos a tratar de analizar las innovaciones que la Conven-
cién de Naciones Unidas de 2006 sobre derechos de las personas
con discapacidad, aprobada el 13 de diciembre, introduce en el
sentido general de la modificacion de la capacidad de obrar. Algu-
nas de estas innovaciones contravienen la normativa existente y
hay que proceder a su adaptacion a la misma, trabajo realmente
mdaptacién del ordenamiento juridico espafiol a la Convencién de Naciones Unidas sobre

los derechos de las personas con discapacidad de 2006, esta en pleno proceso de formalizacién. Légica-
mente aun no es conocido. Quizas pueda cambiar o modificar en parte el sentido general de este texto.
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complicado pero necesario. En la Convencién, lo que realmente
cambia es la idea de la discapacidad que trataremos de ver. Los
derechos de las personas con discapacidad se elevan, por primera
vez, a la categoria de derechos fundamentales.

Echando una mirada hacia atras y muy brevemente diremos
que el procedimiento llamado de incapacitacion, que ha regido
desde hace tiempo, tenia por objeto sustituir la capacidad de obrar
de una persona por otra persona llamada tutor o curador que
determinaba el juez después de un proceso judicial no exento de
complejidades. Esto se hacia porque la persona no era capaz de
realizar determinados actos por si misma, y ello debido a una en-
fermedad o deficiencia, psicofisica, persistente. Este procedimiento
de “sustitucién”, que aun sigue vigente en estricto sentido y hasta
que no se cambien las normas del cédigo civil que lo regula, tenia
como fin que la persona que no podia ejercer su capacidad de “ser
sujeto de derechos y obligaciones por causa de una enfermedad
o deficiencia”, fuera sustituida por otra, generalmente una persona
de la familia o persona proxima o cercana que tomaba las decisio-
nes por él o ella y que daba cuentas al/la juez de esta actuacion.
Esta forma de ver la incapacitaciéon ha sido superada, al menos en
sentido finalista, por la Convencién antes mencionada. Ya no se
trata de sustituir, sino de complementar a la persona.

Evidentemente hay personas que no van a poder ejercer
adecuadamente su capacidad de obrar y esto no lo puede cambiar
la Convencién, lo que cambia es la idea de sustitucidon que se
ejercia posteriormente. Asi, si alguien no podia tomar decisiones
coherentes se sustituia su capacidad de obrar por la de alguien
préximo a ella o a él y se ejercia un control sobre esa sustitucion.
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La idea de la Convencidn es bien distinta. La Convencién parte de
la afirmacion siguiente: “todas las personas tienen capacidad de
obrar (expresion de la legislacién espanola o capacidad juridica
que es como la llama la Convencion) y por lo tanto no ha lugar para
la incapacitacion”.

Toda persona es sujeto activo de derechos y obligaciones.
La capacidad es propia y consustancial a la persona humana. Y
aquellos actos que una persona no pueda realizar son achacables
a la falta de apoyos de la sociedad y no a razones subjetivas de la
propia persona. Se pasa a una determinacion social de la discapa-
cidad o de la falta de capacidad y se desecha el origen médico de
la misma. Con el apoyo oportuno a la persona con discapacidad,
ésta no tendria ningun inconveniente en conseguir una adaptacion
plena en su entorno, sigue afirmando el texto de la Convencion.

Asi lo dice el articulo 12 de la convencion “Los Estados parte
reconoceran que las personas con discapacidad tienen capacidad
juridica en igualdad de condiciones con las demas en todos los
aspectos de su vida”.

El problema surge al tratar de encontrar un acoplamiento
del articulo 12 de la Convencion a la legislaciéon espafiola vigente,
fundamentalmente en el Cédigo Civil y en el Procedimiento Civil.

El Estado Espafiol ratifica la Convencién el 21 de abril de
2008 y entra en vigor el 3 de mayo de ese mismo afno, con lo cual
pasa a ser derecho positivo, norma de obligado cumplimiento en el

Estado Espariol.
Ahora bien, pasados ya doce afios de la vigencia de la

Convencién® aln no se han adaptado las normas del ordenamiento

6  Actualmente se esta llevando a cabo esta adaptacion legislativa, que pensamos vea la luz en breve tiempo.
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juridico espafiol a lo ordenado por la Convencion, especialmente
en el ambito civil. Todo ello hace que exista una gran dispersion al
respecto. Y asi no se ponen de acuerdo los operadores juridicos,
por lo que muchas sentencias siguen el sentido finalista de la Con-
vencion y otras no. No obstante lo anterior existe una propension a
irse acoplando al sentido de esta norma internacional y de obligado
cumplimiento para aquellos Estados que la han ratificado, como es
el caso de Espana. Por ello cada vez es mas frecuente hablar de
juicios de capacidad o de modificacién de la capacidad, personas
con diversidad funcional, o con capacidades diferentes, todo ello
mas en linea con el espiritu de la Convencién.

La Convencién trata de conseguir que la igualdad y los dere-
chos humanos se respeten y se cumplan por todas las personas y
para beneficio de todos.

Los apoyos

La Convencidn en su articulo 12.3, dice que “los Estados
adoptaran las medidas pertinentes para proporcionar acceso a las
personas con discapacidad al apoyo que pudieran necesitar”. Y en
el punto siguiente habla de salvaguardas efectivas y adecuadas
para impedir los abusos de conformidad con el derecho interna-
cional en materia de derechos humanos. De aqui que cuando una
persona no pueda realizar una determinada accién o formalizar
un acto juridico sera el juez el que determine de qué forma y
manera se le apoya, y para ello establecera lo que la Convencién
denomina un “apoyo”, que normalmente consistira en una persona
(no siempre), que le ayude a realizar ese acto juridico o esa otra
actividad. El tipo de apoyo y la intensidad del mismo variaran de
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unas personas a otras, y debe por tanto ser ajustado a cada caso
particular.

Los apoyos a los que se refiere la Convencion de Naciones
Unidas se expresan con la maxima claridad en una sentencia del
Tribunal Supremo, Sala 1?2, 698/2014 y que dice mas o0 menos que
la Convencion, sin enumerar los apoyos, ni siquiera acotarlos, al
referirse a ellos, hace referencia a aspectos tanto personales como
econdmicos o sociales. Y sigue afirmando que esto se hace para
normalizar la vida de las personas con algun tipo de discapacidad
y evitar asi que se vulneren sus derechos, pasando de un régimen
de sustitucion en la toma de decisiones a un régimen basado en
los apoyos puntuales; en definitiva, ayudas que no minimizan la
personalidad ni la capacidad juridica que estas personas ostentan
en igualdad de condiciones con todas las demas.

Este planteamiento es respetuoso con los derechos huma-
nos, lo cual es un cambio de paradigma importante, porque dejan
de ser objeto de derechos y de todo tipo de tratamientos médi-
co-rehabilitadores, para pasar a ser sujetos con plena dignidad y
derechos.

Con el caracter finalista de la nueva Convencion de Nacio-
nes Unidas, tanto el tutor como el resto de figuras de proteccién,
recogidas en el codigo civil, no tienen cabida en el mismo, ya
que son figuras juridicas de sustituciéon. La Convencién habla de
complementar puntualmente algo.

A la sociedad le cuesta admitir con normalidad a personas
diferentes. Y la Convencién viene a introducir un cambio en este
sentido, afirmando que en una sociedad cambiante, si se introdu-
cen algunas nuevas medidas que tengan a cuenta a todos, quizas
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tendriamos menos problemas de adaptacion en general para el
conjunto de la poblacién.

En gerontologia han sido muchas las voces que se han
preguntado si este cambio que es de tanta importancia tiene
aplicacion directa entre las personas mayores con discapacidad;
y argumentan, no sin razén, que son ambitos diferentes aquellos
que hacen referencia a personas mayores con patologias inhabili-
tadoras en la toma de decisiones que aquellas otras referenciadas
a personas jévenes o adultas con deficiencia intelectual. Tienen
evidentemente connotaciones diferentes, pero donde la ley no
distingue no debemos hacerlo nosotros. La aplicacion de la Con-
vencién a las personas mayores con diversidad funcional debe
ser un hecho incuestionable. Probablemente todo esto exija una
mayor reflexion a la hora de adoptar un cambio tan importante
y habra que tener en cuenta ciertas especificidades, pero tendra
que ser asi en aras al mayor respeto a los derechos de todo tipo
de estas personas. La Convencion da apoyos para que en la toma
de decisiones se defienda la voluntad de la persona mayor, sus
deseos y sus preferencias.

Con este sistema de apoyos declina la figura de la tutela de
modo general y absoluto, y se da prioridad a la curatela y la guarda
de hecho.
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Parte segunda.
Resultados de la investigacion

Coleccidén
Estudios de la Fundacion



Los cambios sociodemograficos acontecidos en las ultimas
décadas en Espana, asi como en la mayor parte de los paises
desarrollados han dado lugar a un aumento de la longevidad sin
precedentes, lo que supone el surgimiento de nuevos retos deriva-
dos del alargamiento generalizado de la vida humana, fenémeno
que es sin duda motivo de celebracion, pero que también plantea
desafios relevantes. Entre ellos, el incremento a edades avanzadas
del nimero de personas en situacion de dependencia reconocida y,
por ende, de las personas beneficiarias del Sistema para la Auto-
nomia y Atencion a la Dependencia. No en balde, el Plan Nacional
de Accidn para la Inclusion Social (2014) sefiala entre los grupos
mas vulnerables de la sociedad esparfola las personas mayores
y las personas en situacion de dependencia. Esta situacion de
vulnerabilidad se agrava cuando aunamos en una misma persona
estos dos factores (ser mayor y estar en situaciéon de dependencia),
si bien no hay que caer en la tentacion de equiparar o relacionar
errébneamente envejecimiento con situaciones de dependencia, lo
cual lleva aparejado que se acentuen los estereotipos y la vision
negativa de las personas mayores.

El hecho de sefialarse colectivos como especialmente vul-
nerables implica que sobre los mismos se ha de prestar especial
cuidado en la vigilancia por el cumplimiento de sus derechos y
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deberes, circunstancia que no siempre se da. Por ello, la investi-
gacion desarrollada por Fundacion Pilares ha focalizado su interés
en los derechos y deberes de las personas mayores en situacion
de dependencia y su ejercicio en la vida cotidiana, especialmente
de aquéllos cuya efectividad esta relacionada con las actitudes y
actuaciones de la familia y de las y los profesionales.

En este sentido, el estudio realizado ha buscado, en primer
lugar, detectar en qué situaciones y actos cotidianos se producen
discriminaciones y acostumbra a vulnerarse el ejercicio de dichos
derechos vy, por otra, establecer cuales son los deberes que no se
exigen a dichas personas, cuando debieran hacerlo. La vulnera-
cion de los derechos ocurre en la préactica, por ejemplo, cuando se
impide o dificulta el acceso de las personas mayores a servicios
sanitarios, o cuando se conculca su derecho a la intimidad y priva-
cidad de muchas maneras. Por ejemplo, abriendo los armarios o
los cajones de su habitacion en las residencias, sin autorizacion ni
la presencia de la persona usuaria, o cuando no se respeta la con-
fidencialidad de la informacién personal que las y los profesionales
conocen, o cuando se desnuda a la persona o se la bafia con las
puertas abiertas... Cuando la persona vive en su domicilio, no es
infrecuente que no se pida su opinién para salir o entrar, o que se
decida su ingreso en una residencia mediante engafos, o que se
disponga de sus bienes sin su pleno consentimiento.

En segundo lugar, la investigacion desarrollada se marcé
como objetivo identificar cuales son los motivos por los que los
derechos son vulnerados o por los que los deberes no son exigi-
das, motivos que muchas veces responden a ideas preconcebidas
compartidas por el conjunto de la sociedad y que condicionan el
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comportamiento y las actitudes que se tienen hacia las personas
mayores en situacion de dependencia.

Por ultimo, el tercer objetivo del estudio se dirigia a formular
un conjunto de propuestas de medidas de accion, derivadas de
los resultados obtenidos en el trabajo de campo, orientadas a
promover de manera eficaz el ejercicio pleno de los derechos que
son vulnerados en mayor medida por parte de los familiares, profe-
sionales y ciudadania en general, asi como el cumplimiento de las
obligaciones por parte de las personas aunque tengan mermas en
su funcionalidad o salud.



El acercamiento que se ha realizado a los derechos y de-
beres de las personas mayores en situacion de vulnerabilidad o
dependencia es principalmente de caracter cualitativo ya que se ha
considerado que la manera mas eficiente y eficaz de aproximarse
a esta realidad es a partir de los discursos de las propias personas,
y no tanto a partir del analisis de bases de datos o estadisticas
por su insuficiencia. Estas son muy escasas, por no decir inexis-
tentes en muchos aspectos, y las pocas que hay pueden resultar
cuestionables, ya que la vulneracion de los derechos y deberes de
las personas en situacion de dependencia son dificiles de registrar
teniendo en cuenta que el ejercicio de los mismos se realiza en
contextos intimos de las personas y, en muchas ocasiones, estas
no se ven capaces de expresar situaciones de vulneracion.

Para este acercamiento, se ha realizado una “triangulacion
de sujetos”, es decir, se ha contado con el punto de vista de distintos
perfiles de actores para tener una visiéon desde el mayor numero
de angulos posibles. En este sentido se han diferenciado cuatro
perfiles clave:

» Personas mayores en situacion de dependencia.

» Personas mayores organizadas en asociaciones de ma-

yores.

* Profesionales:



Derechos y deberes de las personas mayores en situacion de dependencia
Y su ejercicio en la vida cotidiana

¢ Expertas/os del ambito académico relacionado con la
dependencia, la discapacidad y/o envejecimiento.
¢ De servicios sociales (residencias, centros de dia y
atencion domiciliaria) y servicios sanitarios (atencion
primaria y hospital).
¢ Del ambito juridico.
» Familiares cuidadores de personas mayores en situacion
de dependencia.
Las técnicas concretas que se han empleado en esta inves-
tigacion, ademas del analisis de la legislacion aplicable, han sido:
1. Seminario de expertas/os:
Como se ha mencionado ya, dentro de una primera fase
de aproximacion al tema de investigacion, se realizdé un
seminario con reconocidas/os expertas/os en la sede del
IMSERSO en Madrid en la que se abordaron los temas
que componen la primera parte de esta publicacién.
Ademas de establecer las bases desde la que iniciar la
investigacion, la reunién o seminario de expertos sirvid
de referencia para terminar de definir el disefio del resto
de técnicas.
2. Encuesta a profesionales:
Como herramienta de contraste de la informaciéon ob-
tenida a partir del seminario de expertas/os y en aras
de realizar una primera concrecion de las conclusiones
extraidas de la misma, se aplicd una encuesta dirigida a
profesionales.
Para llevar a cabo la misma se conté con una muestra de
168 profesionales extraidos de un listado propuesto por
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las y los expertos participantes en la reunién previa, que

se completd a partir de la participacion de las y los socios

de la Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia

(SEGG) y de un muestreo no probabilistico de bola de

nieve exponencial.

Los perfiles de quienes finalmente respondieron al cues-

tionario de esta encuesta fueron:

» Personal sanitario en residencias y domicilios.

» Personal de direccién, técnico, gerocultor, etc., en
residencias y domicilios.

* Profesionales en hospitales y centros de salud.

» Profesionales del tercer sector y empresa privada.

» Expertas/os de universidades e investigadoras/es.

» Funcionarias/os de la Administracion.

Para el tratamiento de los datos recabados se utilizé6 un

paquete estadistico con el que se realizé una explotacion

de los mismos basado en un analisis descriptivo univaria-

do y bivariado.

Tanto la encuesta como el seminario de expertos anterior-

mente enunciado, se disefiaron con el objeto de hacer un

acercamiento inicial al objeto de investigacion y, por tanto,

se tratan los derechos de las personas mayores de manera

genérica. Posteriormente, y tras el resultado de estas dos

herramientas, se disefaron y llevaron a cabo el resto de

técnicas cualitativas, buscando ya la concrecion a partir

del abordaje de los derechos sobre los que las personas

(profesionales, familiares y las propias personas mayores

en situacion de dependencia) pueden actuar de una ma-
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nera mas directa. Por tanto, no se incluyen otros derechos
que no forman parte del objeto del estudio, a pesar de su
importancia, como el derecho a pensiones adecuadas o so-
bre el sistema de servicios sociales o sanitarios en general,
sino que se tratan desde la perspectiva de las actuaciones
concretas que los profesionales y familiares desarrollan de
manera cotidiana y sobre las que pueden influir.
3. Entrevistas semiestructuradas a informantes clave:

Se han realizado un total de 12 entrevistas semiestructura-
das, 6 a profesionales, 4 a personas mayores en situacion
de dependencia que viven en sus domicilios y a 2 familias
cuidadoras, con una duracién aproximada de una hora a
una hora y media.

La seleccién de las personas del sector profesional partici-
pantes en estas entrevistas ha sido a partir de un muestreo
intencional, tratando de recoger distintos ambitos, como son:
* Mundo asociativo, tanto el de las personas mayores en

situacion de dependencia como el de sus familiares.
« Servicios que facilitan la permanencia en el domicilio de
personas en situacion de dependencia.

Centros residenciales.
* Instituciones publicas (IMSERSO).
 Universidad.

4. Grupos triangulares:
Con el objeto de fomentar un debate entre profesionales
dentro de un mismo ambito o sector, se han realizado 3
grupos triangulares.
+ Profesionales del ambito sociosanitario.
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* Profesionales del ambito residencial.
* Profesionales del ambito juridico.

5. Grupos focales:

Se realizaron dos grupos con esta técnica con la intencién
de que, por una parte, las y los familiares y, por otra, las
personas mayores en situacién de vulnerabilidad o depen-
dencia debatiesen entre ellas.

Cada uno de los grupos realizados conté con la participa-
cion de 6-8 personas.

El tratamiento de los discursos extraidos de las técnicas
cualitativas citadas (entrevistas semiestructuradas, grupos triangu-
lares y grupos focales) se ha realizado a partir de grupos tematicos,
por lo que se ha agrupado, codificado y categorizado la informacién
obtenida en distintos temas de analisis y de acuerdo con el perfil de
las personas informantes, para su posterior integracién en funcion
de los objetivos del estudio.

En cuanto al disefio del conjunto de las técnicas empleadas,
se ha tenido en cuenta el fendmeno de la feminizacién de las per-
sonas mayores Y, en especial, de las personas en situacioén de de-
pendencia, y también la aun mas acusada feminizacion del conjunto
de personas cuidadoras, ya sean profesionales o familiares. Es por
ello que se ha buscado una mayor presencia de mujeres dentro de
las personas participantes en cada una de las técnicas empleadas.

También se ha considerado pertinente que en los discursos
recogidos se abarcase un amplio espacio geografico. Es por ello
que se ha contado con la participacion de personas ubicadas y/o
que desarrollan su actividad en: Comunidad de Madrid, Catalufa,
Comunidad Valenciana, Castilla y Le6n y Pais Vasco.



Derechos y deberes de las personas mayores en situacion de dependencia
Y su ejercicio en la vida cotidiana

Para dar cuenta y, en su caso, obtener la validacion de los
resultados de la investigacion, los mismos se presentaron en la
sede del IMSERSO en el mes de noviembre, en reunién presidi-
da por el Jefe de Gabinete de la Direccion General. Del mismo
modo, tales resultados se contrastaron con la opinién de las y los
expertos colaboradores del proyecto, de manera que se pudieran
incorporar modificaciones y correcciones al informe previo.



Como un primer acercamiento a los derechos y deberes
de las personas mayores en situacion de dependencia desde
una perspectiva general que facilitase el encuadre del objeto de
estudio y una posterior concrecién de los mismos en relacion a
la cotidianidad de las propias personas, asi como una valoracion
inicial del papel de las y los profesionales en este campo, se su-
ministré una encuesta online a 168 profesionales de una muestra
conformada por un listado propuesto por las y los profesionales
participantes en el seminario de expertos y que se complet6 a
partir de la participacion de las y los socios de la Sociedad Es-
panola de Geriatria y Gerontologia (SEGG) y de un muestreo no
probabilistico de bola de nieve exponencial.

Los perfiles buscados para esta encuesta, y su representa-
cion en el conjunto de la muestra, son los siguientes:
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Grafico 1: Perfil de las/os profesionales encuestados (%)

10,1 B Grupo 1: Personal sanitario en

residencias y domicilios

8,9 I Grupo 2: Personal de direccion,
técnico, gerocultor, etc., en residencias
y domicilios
Grupo 3: Profesionales en hospitales
y centros de salud

Grupo 4: Profesionales del tercer sector
y empresa privada

Grupo 5: Expertas/os de universidad

e investigadoras/es

Grupo 6: Funcionarias/os
de la Administracion

n: 168

Los resultados que se presentan aqui recogen opiniones
acerca de los derechos de las personas mayores en situacién
de dependencia de una manera genérica, mientras que en un
posterior analisis cualitativo se abordaran los derechos sobre los
que las y los profesionales pueden actuar directamente a partir de
la practica profesional.

La labor profesional en el cumplimiento de

los derechos de las personas mayores
Inicialmente se quiso saber cual es el actor o agente social

que, a juicio de las y los propios profesionales encuestados, se
consideran como el mayor garante del cumplimiento de los
derechos de las personas mayores. La inmensa mayoria de las
personas encuestadas (46,4 %) consideran que son los poderes y
cargos publicos quienes deben asumir este papel. Esta opinién es
mantenida de manera llamativa en un porcentaje aun mas alto en
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algunos de los perfiles anteriormente indicados, como son el grupo
de expertas/os en universidades e investigadoras/es (73,3%) y las
funcionarias/os de la Administracion (64,7 %). En el otro lado de
la escala, es el grupo de profesionales sanitarios que trabajan en
hospitales y centros de salud el que menos peso da a este agente
(26,5 %).

Grafico 2: Principal actor o agente social que puede asegurar que se
cumplan los derechos de las personas mayores (%)

Los poderes y cargos publicos

Las propias personas mayores (con necesidad de apoyos)  [(fehi!
Profesionales de las residencias y centros de dia

Personal sanitario (médicas/os y enfermeras/os)
Trabajadoras/es sociales

El movimiento asociativo

Familiares

Otros

*EEEEg

n: 168

Esta preferencia por sefialar a los poderes y cargos publi-
cos como principal agente responsable se corrobora también en
las entrevistas semiestructuradas y grupos, en cuyos resultados
vuelve a aparecer una demanda a los poderes publicos, entre
otras cosas, para que hagan cumplir las leyes existentes o
que legislen en favor de las personas mayores en situacion de
dependencia.
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«Leyes hay suficientes que garantizan, por lo menos, los de-
rechos fundamentales, pero luego es que en la realidad no se
cumpleny. Grupo triangular profesionales del ambito juridico.

El segundo agente que sefialan las y los profesionales en-
cuestados, aunque con poca diferencia en relacion al resto, son las
propias personas mayores con necesidades de apoyo (13,1 %). No
obstante, como se ha sefalado reiteradamente en las entrevistas
y grupos, para que realmente las propias personas mayores tomen
un papel mas activo en la garantia de sus derechos, es necesario
concienciarlas de ello y empoderarlas.

«Lo del empoderamiento es fundamental porque muchisima de
la poblacién con la que nosotros estamos trabajando [...] lo que
te terminan planteando es “lo que digan mis hijos” o “lo que diga
la senorita de los servicios sociales”, entonces estan en una
situacién de indefensién». Profesional del ambito universitario.

Dentro de las respuestas obtenidas para esta pregunta cabe
destacar la importancia que las y los profesionales de atencion
directa en centros y domicilios (tanto personal sanitario como
técnicos, auxiliares, etc.) dan al papel que desempeian las y los
profesionales de las residencias y centros de dia (25,8%). Este
porcentaje pone de manifiesto el grado de concienciacion de los
equipos profesionales de atencién a las personas en residencias
sobre el papel que deben desempefiar en cuanto a la salvaguarda
de los derechos de las personas mayores en situacion de depen-
dencia, hecho que no se pone de manifiesto en el resto de perfiles
sobre su propio papel.

Por otro lado, una vez identificado el agente social que
deberia encargarse de velar por el cumplimiento de los derechos
de las personas mayores con necesidades de apoyo, se quiso
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saber en qué medida cada una de las personas entrevistadas
creia que podia desempefar esta funcion dentro de su ambito
profesional.

Grafico 3: Medida en que una/o misma/o, como profesional, puede
velar por el cumplimiento de los derechos de las personas mayores (%)
1,2

=N

B Poco

I Bastante

Mucho

N.S./N.C.

n: 168

A este respecto se puede apreciar como la mayoria de las
personas encuestadas tienen una opinion favorable en cuanto al
papel que pueden desempefar respecto a esta funcion de salva-
guarda, casi un 90% opinan que pueden hacer mucho o bastante
en este sentido.

Diferenciando por perfiles, el grupo profesional con un ma-
yor porcentaje al respecto es el del personal técnico, gerocultor,
etc. que presta servicios en residencias y domicilios (con casi un
95 %), seguido por las y los profesionales en hospitales y centros
de salud, y por el personal sanitario en residencias y domicilios.
En el lado opuesto, el grupo de profesionales que menos se siente
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concernido en la proteccién de derechos es el de las y los expertos
de universidades y las y los investigadores, y profesionales del
tercer sector y empresa privada (ambos grupos con un 80 %).

Por ultimo, en relacion a la propia labor profesional en la
promocion del ejercicio de los derechos de las personas mayores,
se quiso recoger la opinién de las y los profesionales sobre si con-
sideran que podrian hacer mas por la garantia de los derechos de
las personas mayores con necesidades de apoyo si tuviesen los
recursos pertinentes.

Grafico 4: Consideracion de que con los recursos pertinentes se podria

hacer mas como profesional (%)
12

B No

W Si, pero de forma limitada

Si, bastante

Si, completamente

n: 168

Se puede apreciar como si bien la opinion de quienes consi-
deran que podrian intervenir en mayor medida para garantizar los
derechos supera el 50 % de la muestra de profesionales, el porcen-
taje de las que consideran que la posibilidad de mejora existe pero
que esta es limitada también es elevado, casi un 45 %.
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Diferenciando por perfiles, el porcentaje de personal de
direccion, técnico, gerocultor, etc., que presta sus servicios aten-
diendo a las personas en residencias y domicilios es el mayor en
cuanto a quienes consideran que con mas recursos su labor podria
ser mayor, sin limitaciones (54,6 %). Por el contrario, el porcentaje
de aquellas personas entrevistadas que consideran que tendrian
limitaciones o que directamente no hay margen para la mejora es
mayor en el perfil de profesionales en hospitales y centros de salud
(58,8%) y en el de profesionales del tercer sector y empresa privada
(55%).

Campos en los que las personas mayores
en situacion de dependencia

estan mas desatendidas

Antes de preguntar a las personas encuestadas por los
derechos especificos que consideraban que son mas dificiles
de ejercitar por parte de las personas mayores en situacién de
dependencia, se quiso conocer su opinion “acerca de en qué
campos o ambitos consideraban que las mismas se encuentran
mas desatendidas”.

En este sentido, el principal criterio que se considera defi-
ciente es el de la continuidad de la atencion (casi un 40 %), enten-
diendo por esta una atencion sin interrupciones y que se adapta
periédicamente a los apoyos que se precisan.

En segundo lugar, con un 37,5% de los casos, las personas
encuestadas consideran que las personas mayores tienen dificul-
tades para desarrollar su autonomia personal, es decir, para tomar
decisiones libremente.
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Grafico 5: Diez principales campos en los que estan mas
desatendidas (%)

Continuidad en la atencion ‘

Promocién de la autonomia personal ‘

Participacion efectiva ‘

Respeto al honor ‘

Disponer de una residencia confortable y hogarefia ‘

Acceso a los recursos del Sistema de Servicios Sociales
Respeto y mantenimiento de una imagen positiva
Permanencia en el contexto propio de la persona

Autotutela y dltimas voluntades
Proteccion juridica

n: 168 (respuesta multiple)

En tercer lugar, se sefalo la dificultad que encuentran las
personas mayores con necesidades de apoyo para su participa-
cion efectiva (32,7 %), tanto en lo que se refiere a la elaboracion
de sus planes de atencién como a su participaciéon en el ambito
comunitario.

Otros campos diferentes a los diez principales recogidos en
la encuesta en los que, en opinion de las y los profesionales entre-
vistados, las personas mayores se encuentran desatendidas son:

* Proteccion juridica.

* Recibir informacion clara y suficiente sobre aquellos as-

pectos que les afecten a su vida cotidiana.

» Disponer de sus bienes y patrimonio, de tal manera que

puedan gestionarlos con libertad.

* Respeto de su sexualidad y facilidades para su practica.

* |gualdad y no discriminacién.

* Plena accesibilidad.
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* Promocion de la salud.

» Formacion a lo largo de la vida.

« Libertad ideoldgica, religiosa y de culto, asi como facilida-
des para su practica.

» Perspectiva de género.

+ Libertad de expresién y facilidades para su practica.

» Trabajo mas alla de la edad de jubilacién.

Derechos que se consideran

mas dificiles de ejercitar
En relacion a los derechos que las y los profesionales consi-
deran mas dificiles de ejercitar por parte de las personas mayores
en situacion de dependencia destacan el derecho a que se les
facilite su permanencia en casa cuando asi lo deseen y con los
apoyos y servicios necesarios para ello (39,9 %), y el derecho a que
se le respete la autonomia/ autodeterminacion, de tal manera que
las y los profesionales o sus familiares les consulten previamente a
que se lleve a cabo cualquier medida que les afecte directamente
(38,7).
Completando los diez derechos que se consideran mas
dificiles de ejercitar las y los profesionales han sefialado los que se
recogen en el grafico 6.
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Grafico 6: Diez derechos que se consideran mas dificiles de ejercitar (%)

D. a facilitar su permanencia en casa ‘

D. a que se le respetela autonomia/ autodeterminacion ‘

D. a tener un plan de atencion y apoyo a la vida cotidiana consensuado ‘

D. a recibir una atencion integrada y coordinada ‘

D. a recibir tratamiento de salud adecuado y a no ser discriminado/a
D. a ser cuidadas y cuidados por personas profesionalmente
competentes y formadas

D. a que se le ofrezcan y faciliten apoyos

D. a ser tratadas como personas

D. a elegir a los profesionales que le atenderan

D. a un trato personalizado

n: 168 (respuesta multiple)

Cabe senalar que, si bien la tonica dominante al comparar
los resultados entre los distintos perfiles es que los mismos han
sido bastante semejantes, en el caso de las y los profesionales en
hospitales y centros de salud sitian como el derecho mas dificil de
ejercitar el relativo a ser atendidas por personas profesionalmente
competentes y formadas (con un 38,2% frente al 19,6 % del total
de la muestra).

Por otro lado, una vez identificados los derechos que las
y los profesionales consideran mas dificiles de ejercitar, interesé
profundizar en dos aspectos concretos sobre los mismos: las
formas habituales a partir de las cuales se produce la vulneracion
de esos derechos y, en segundo lugar, las medidas que, a juicio
de las personas encuestadas, se podrian tomar para asegurar la
efectividad de los mismos.

En relacion a las principales formas de vulneracion se ha
sefialado como la principal la actitud paternalista (53 %), que suele
traducirse en un “decidir por” las personas mayores. A esta forma
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de vulneracion le sigue la no dotacion de los medios, recursos y

servicios necesarios para atender adecuadamente a las personas

(41,7 %) y la prestacion de una atencion despersonalizada, que no

atiende a las preferencias, los gustos o necesidades (32,7 %).

Otras formas de vulneracion sefialadas por las y los profe-

sionales son:

Profesionales que no estan adecuadamente informados o
formados, y que, por tanto, no son conscientes de que se
produzca vulneracion de los derechos de las personas con
necesidades de apoyo.

La persistencia de estereotipos vinculados a la edad en el
entorno profesional, familiar y en la sociedad en general.
Falta de coordinacién entre las y los distintos profesionales
y los servicios, lo que provoca una atencién “parcelada”.
No informar a las personas mayores sobre aspectos que
les afectan directamente, ya sea porque se considera que
no podrian entenderla, o bien para “protegerles” y “des-
preocuparles”.

El modelo y la estructura de los centros y organizaciones,
que suele ser rigido, imposibilitando la adecuacién o adap-
tacion a las necesidades y preferencias de las personas
mayores.

No se tienen en cuenta los derechos, lo que origina que no
se llegue a plantear siquiera una defensa de los mismos,
ni la facilitaciéon de apoyos o servicios.

Institucionalizaciéon que en muchas ocasiones lleva apare-
jada la cosificacién de las personas.

El trato inadecuado que en ocasiones las/os profesionales
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prestan a las personas mayores en situacion de depen-
dencia, trato que casi nunca es malintencionado pero que
puede provocar dafio o malestar en las mismas.

+ Falta de informacién sobre la persona a la que se atiende
0 cuida.

+ Falta de mecanismos de control y seguimiento de los
servicios que se prestan a las personas.

Grafico 7: Diez principales formas de vulneracion de los derechos (%)

Actitud paternalista ‘

Falta de medios, recursos y servicios ‘

Falta de personalizacion en la atencion ‘

Profesionales desinformados

Edadismo

Falta de coordinacién

Falta de informacion para las personas mayores

Modelo actual de los centros y organizaciones

No se tienen en cuenta los derechos

Institucionalizacion

n: 168 (respuesta muiltiple)

Por ultimo, a continuacion se reflejan las medidas que, a pro-
puesta de las y los profesionales consultados, deberian tomarse
para asegurar el cumplimiento de los derechos de las personas
mayores con necesidades de apoyo. Se presenta el listado de
medidas en orden descendente en funcion del porcentaje de profe-
sionales que han senalado la medida, de manera que los primeros
serian mas prioritarios para poner en practica:
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Tabla 1: Listado de medidas a aplicar para la proteccion de los
derechos de las personas mayores en situacion de dependencia

1. Formacién a profesionales 19. Empoderar a las personas 37. Crear espacios de encuentro y
mayores participacion
2. Profesionalizacion de los cuidados | 20. Desarrollar planes de atencion 38. Sin horarios de visita
consensuados
3. Sensibilizacién 21. Protocolizar/reglamentar 39. Defensa de la intimidad de la
persona
4. Mejora de la accesibilidad de los | 22. Potenciar la comunicacion entre | 40. Atender a las necesidades
servicios profesionales
5. Obligatoriedad de consultar a la 23. Dar buen trato 41. Adaptar el funcionamiento del
persona servicio a las costumbres de la
persona
6. Dotacion de recursos 24. Facilitar ayudas para mantener a | 42. Garantizar la habitacion
la persona en el domicilio individual en centros
7. Proporcionar informacion adaptadal 25. Incentivar/motivar a las personas | 43. Asegurar la participacion de la

y completa cuidadoras familia cuando la persona no
puede
8. Aumentar la coordinacion 26. Mediacion familiar 44. Flexibilidad

de las organizaciones

9. Cambiar el modelo de atencion 27. Potenciacion de la red y servicios | 45. Proporcionar soporte

comunitarios ético y legal

10. Prestar una atencién integral 28. Facilitar los cuidados/apoyo 46. Valoracioén integral de la persona
familiar

11. Revisar la legislacion 29. Desarrollar procesos de 47. Asegurar la independencia

planificacion anticipada econémica

12. Aumentar el conocimiento de la | 30. Facilitar el cambio

persona

Plasmar por escrito los deseos de| 48.
las personas

A

13. Adaptar, personalizar 31. Instituciones menos asistencialis- | 49. Realizar actividades de

tas y hospitalarias prevencion

14. Realizar un control y seguimiento | 32. Apertura, ampliaciéon de 50.

oportunidades de ocio

Acceso a varios profesionales

15. Atender a ‘personas’ sin 33. Evaluacion y satisfaccion de 51. Plan gerontolégico nacional
importar su edad, sus recursos usuarias/os
econdémicos, etc.

16. Informar/formar a familiares 34. Participacion de las personas 52. Potenciacion del Uso de las TIC

usuarias de las y los profesiona-
les que les atenderan

@

. Creacion de nuevas actividades

17. Defensa efectiva por parte de las | 35.

Administraciones Publicas

Participacion de las personas 5

usuarias y de aumentar el conoci-
miento sobre envejecimiento

dirigidas por profesionales

. Promocionar la figura del
profesional de referencia

[

. Criterios comunes en todos los

territorios

. Mejora de sistemas de deteccion

de maltrato
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Sin entrar a comentar el contenido de cada una de las me-
didas que se proponen, si quiere destacarse la importancia que
la muestra entrevistada en nuestra investigacion concede a las
carencias en materia de formacién para que pueda avanzarse en
el conocimiento de los derechos, formas de vulneracion en la vida
cotidiana y medidas concretas para evitarlas. La mayoria de las y
los profesionales creen que aun persiste una falta de preparacion,
tanto del sistema de cuidados en general, como por parte de las
personas que prestan cuidados y apoyos, familiares y profesiona-
les, para estar en condiciones de asegurar el cumplimiento de los
derechos de las personas mayores que necesitan apoyos. Por ello
se ve como prioritario la concienciacién y sensibilizacién de todos
los agentes implicados y que los mismos tengan la informacion y
medios adecuados para no caer en comportamientos que lesionen
los derechos de las personas mayores.

Deberes no exigidos a las personas

mayores en situacion de dependencia

Como se ha mencionado anteriormente, las personas mayores
gozan de un conjunto de derechos reconocidos en las leyes, aunque,
sobre todo cuando se tiene una situacion de dependencia, se lesio-
nan con frecuencia. Pero también las personas mayores, incluidas
las que sufren discapacidades o dependencia, tienen deberes, los
cuales no siempre son exigidos, ya sea por conductas paternalistas
de las y los propios profesionales y/o familiares o bien se trate de
comportamientos basados en un edadismo tan asimilado y aceptado
por el conjunto de la sociedad que no se ponen en duda las limita-
ciones de las conductas desarrolladas e imposibilita concebir a las
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personas como sujetos activos con ciudadania plena, lo que lleva
aparejado una atenuacién de su autonomia personal y, a su vez, un
incremento de su dependencia y una vulneracion de su dignidad.

Es por ello que se considerd importante, en un primer mo-
mento, identificar aquellos deberes que a las personas mayores
en situacién de dependencia se les exige en menor medida o que,
directamente, no se les pide.

En este sentido, se debe resaltar y reflexionar sobre el
hecho de que muchas de las personas que han participado en
la investigacion, tanto las y los profesionales encuestadas como
las personas posteriormente entrevistadas, en ocasiones han
manifestado dificultades para pensar sobre “deberes” por no estar
habituadas a ello ya que, al pensar sobre esta tematica, se suele
hacer referencia a los derechos en exclusividad.

«Quizas los deberes de los mayores y de sus familiares es-
tan infravalorados por una sociedad que tiende a olvidar que
existen obligaciones que son inseparables de los derechos».
Profesional del ambito sociosanitario en centros.

En cuanto al principal deber que se sefiald por las personas
encuestadas que se suele exigir con menor frecuencia es el que se
refiere a la participacion en la vida social de manera activa (40,5 %),
seguido de la denuncia de los malos tratos o negligencias, tanto
las experimentadas o recibidas por las propias personas mayores,
como las que se percibe que se infligen a otras (35,7 %). Le siguen
a estos deberes el de expresar los propios criterios y valores,
cuestion muy relacionada con conceptos como la autonomia, la
asertividad y la autoestima (30,4 %).

En el grafico 8 se reflejan los deberes mas mencionados en
la encuesta.
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Grafico 8: Deberes que se les exige en menor medida a las personas
mayores en situacion de dependencia (%)
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Denunciar los malos tratos
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Transmitir los conocimientos

Autocuidarse
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En las distintas técnicas cualitativas empleadas en el trabajo
de campo se busco también que las y los profesionales diesen su
opinién sobre los derechos y las situaciones de la vida cotidiana
en las que estos se vulneran. Ello quiere decir que, para que no se
trataran los derechos de manera genérica y en abstracto, se invitd
a focalizar la atencién de estos sobre aquellos comportamientos
concretos de la vida cotidiana en los que profesionales y/o fami-
liares pudieran estar vulnerando (casi siempre sin percibirlo) los
derechos de las personas en situacion de dependencia para, una
vez visualizados, pudiesen opinar acerca de como creian seria
mas factible abordar una serie de medidas practicas de facil y
rapida aplicacion.

Derechos mas frecuentemente vulnerados

Al hablar de derechos se es consciente de la existencia de

determinados grupos de poblacién que padecen de manera fre-

cuente la vulneracion de estos. En el caso concreto de las personas

mayores en situacion de dependencia esa vulneracion se suele dar

por partida doble, como consecuencia de su edad por un lado, y
por su necesidad de apoyos y cuidados por otro.

«Si hay derechos que son dificiles a veces de ejercitar en gene-
ral para toda la poblacion, mucho mas si vamos a sectores de la
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poblacion pues que tienen especiales dificultados». Profesional
del &mbito de envejecimiento.

Ademas, dentro de este amplio colectivo, se insiste en la
gran variedad intragrupal existente y de cdmo la vulneracién de
derechos no es igual para todas las personas dentro del mismo.
Asi, se hace hincapié en como las personas mayores en situa-
cion de dependencia, en especial las que tienen un deterioro
cognitivo severo, se encuentran mas desamparadas en este
sentido.

«¢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?». Profesional del ambito asociativo.

Teniendo en cuenta estas consideraciones previas, a con-
tinuacion se exponen los derechos que las y los profesionales
consideran que se vulneran en mayor medida.

Derecho a la informacion
Al indagar sobre la informacién, la primera vulneracion que
las y los profesionales consideran que se realiza al respecto es que
las personas mayores en situacion de dependencia no disponen de
la misma, es decir, no se les hace llegar informacién suficiente e
inteligible para estas. Esta desinformacion se identifica como uno
de los elementos clave que propicia que se encuentren en una
situacion de mayor vulnerabilidad puesto que limita la capacidad de
tomar decisiones, al no disponer de la informacion necesaria para
conocer los derechos que tienen, y recorta, por tanto, el gobierno
que la persona puede hacer sobre su propia vida.
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También se ha recogido reiteradamente que esta falta de
informacion afecta a un amplio espectro de aspectos relacionados
con el dia a dia, abarcando desde el desconocimiento de los
recursos existentes o lo que su enfermedad, en caso de tenerla,
implica, hasta un desconocimiento de sus propios derechos como
personas.

«El problema es que tienen que saber que existe eso, el proble-
ma es que yo creo que la gente no lo conoce». Profesional del
ambito universitario.

«Entonces yo si pienso que una labor de los profesionales pre-
cisamente es dar a conocer esos derechos a la propia persona
mayory. Profesional del ambito asociativo.

Junto a la desinformacion también se ha sefialado como la
informacion existente en ocasiones no se dirige directamente a
las propias personas mayores en situacion de dependencia, sino
que la misma va destinada a las y los acompanantes (familiares
normalmente). De esta forma se asume que la persona, desde el
primer momento en que es atendida, no dispone de las facultades
necesarias para procesar la informacién que se le da, ya sea debi-
do a su edad o bien por su situacién de dependencia.

«A mi me ha pasado de ir con mi madre que... Y hace arios...,
que podia tener mi madre sesenta y siete afios, o una cosa
asi, y yo treinta y tantos... Ir juntos al médico y, en el momento
que aparecia yo, me hablaba a mi el médico, no a mi madre».
Profesional del ambito de envejecimiento.

«Que el médico, por ejemplo, muchas veces se dirige a la
familia y al paciente ni lo mira, o le pregunta todo a la familia y
no al paciente y yo me pregunto, ¢se esta respetando ahi a la
persona...?». Profesional del ambito asociativo.
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«Lo primero que hacen es dirigirse al cuidador para preguntar-
le... Pues primero pregunta a la persona, a lo mejor te puede
responder a algo. Es la primera vez que la ves y tu ya has
leido que tiene demencia, por lo que vas directo al cuidador...
Primero preguntale a la persona a ver qué te expresa |[...].
Entonces, muchas veces, se vulnera en ese sentido... Se le
ignora enseguida». Grupo triangular profesionales del ambito
sociosanitario.

En ocasiones, a esta presuncion de falta de facultades de
entendimiento se le suma una percepcion de incapacidad para
afrontar lo que la informacion supone, por lo que la misma se ocul-
ta, y aunque esto se haga bienintencionadamente al intentar evitar
un malestar en la persona, no deja de suponer una vulneracion de
su derecho a la informacién a la vez que, como se ha mencionado
anteriormente, se le incapacita para tomar decisiones al no dispo-
ner de toda la informacion para ello.

«Muchas veces les evitamos determinada informacién porque
creemos que no van a ser capaces de asimilarla». Profesional
del &mbito de los servicios a domicilio.

En tercer lugar, se considera que el derecho a la informacion
también se vulnera cuando la misma no se transmite de forma
adaptada para que la propia persona sea capaz de asimilarla y
procesarla. Se entiende que en muchas ocasiones el lenguaje
empleado o la via de transmisién del mensaje no es la mas ade-
cuada por no tener en cuenta las capacidades de la persona, lo
que provoca que el mensaje no le llegue de manera efectiva, “se
queda en el camino” (grupo triangular profesionales del ambito
sociosanitario).
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«P1: Yo creo que la pregunta cerrada es lo que a ellos les
resulta dificil, porque si te sientas a hablar y te cuentan su vida,
se sittan en un contexto mas amable [...].

P2: No saben qué decirte. Hay una informacion que es la de la
accesibilidad verbal, o sea, o aprendes a hablar con una perso-
na dependiendo de la edad que tenga y de lo que le interesa,
porque si no nunca vas a enterarte de lo que quiere y de como
lo quierex». Grupo triangular profesionales del ambito juridico.

«P1:Y también hay un asunto del lenguaje, de cosas que se
dan por supuestas que entienden y saben...

P2: Probablemente se proporciona la informacion, pero a lo
mejor no es el lenguaje, a lo mejor las personas estan ansiosas
0 preocupadas, es decir, no sé como se hace ese proceso, lo
que si que es muy interesante es que la gente llega a los luga-
res diciendo que no me han dicho nada, no sé nada». Grupo
triangular profesionales del ambito sociosanitario.

Por ultimo, también se ha sefialado como en numerosas
ocasiones la informacién que se proporciona es muy parcelada,
se refiere a un aspecto concreto, de tal manera que se ofrece una
informacion que no va mas alla del mero diagnéstico. Es por ello
que se reclama que se informe de manera integral, de forma que se
incluya, entre otros aspectos, los distintos servicios y recursos a los
que podrian acudir las personas en caso de necesitarlos.

Derecho a la autonomia personal

Dentro del discurso profesional se sefiala como la autodeter-

minacién es un derecho que se vulnera casi sistematicamente en
cualquiera de los ambitos a los que nos estemos refiriendo.

Asi, al hablar del entorno familiar, es frecuente que se tomen

decisiones que afectan directamente a las personas mayores en



Derechos y deberes de las personas mayores en situacion de dependencia
Y su ejercicio en la vida cotidiana

situacion de dependencia sin tener en cuenta su opinién, ya sea
porque se entiende que la persona no sabe o no comprende qué
es lo que le conviene o porque se considera que ya se sabe lo que
le gusta o prefiere. Ello acarrea que se pongan en cuestion los
gustos, deseos e, incluso, los valores y creencias de las personas,
al no tenerse en cuenta estos aspectos.

«Es muy comun en el ambito familiar, por ejemplo, quitar la
autoridad a las personas mayores, el pensar que su opinién ya
no cuenta, que ya no son capaces de hacer ni decidir naday.
Profesional del ambito de envejecimiento.

«Entonces en la medida que el mayor va cediendo los mandos
esta a merced de los valores y las circunstancias de los familia-
res». Profesional del ambito de los servicios a domicilio.

Uno de los aspectos dentro de la autonomia personal que
se ha resaltado es el que hace referencia al manejo y uso de los
bienes y propiedades de la persona. Se ha puesto de relieve como
la gestion de los bienes, especialmente los econdmicos, la realizan
las y los familiares como si estos hubieran pasado a ser de su
propiedad.

«Una forma de abuso econémico muy generalizada, que a
mi personalmente me indigna, es el pensar que como hijo ya
tienes derecho a disponer de los bienes que vas a heredar de
tus padres». Profesional del ambito de los servicios a domicilio.

«P1: Si es que muchas veces te ingresan y te venden la casa
o te la alquilan.

P2: Como le llamamos un poder de ruina, te venden hasta los
dientes...». Grupo triangular profesionales del ambito juridico.



Estudios de la Fundacién Pilares para la Autonomia Personal

En ocasiones la gestion de estos bienes se realiza con la
intencion de pagar los cuidados o servicios que requiere la persona
0 porque los mismos son necesarios para el sostenimiento del
nucleo familiar. No obstante, a pesar de la buena intencién que
pueda tener la persona de la familia, es comun que se tomen estas
decisiones sin informar ni consultar a la persona mayor.

«A los abuelos se les tiene en casa aparcados en un sillén por-
que la pensién del abuelo puede ser necesaria para sobrevivir,
asi de claro». Grupo triangular profesionales del ambito juridico.

También en el discurso de las y los profesionales consulta-
dos se ha querido poner en advertencia el mal uso que se hace de
ciertos instrumentos juridicos a los que recurren las familias que
limitan la autonomia de la persona, como es el procedimiento judi-
cial para la modificacion de la capacidad de obrar de una persona.

«El hijo empieza el procedimiento de modificacion de capacidad
y al anciano por supuesto que le van a encontrar déficit de me-
moria, de atencién o no sé qué...; entonces ya tenemos o una
curatela, si tienes suerte, o, incluso una tutela. A mi me parece
que el procedimiento de modificacion de la capacidad es nefas-
to [...]. Hay un cauce que tienen abierto siempre los familiares
de decir voy a iniciar este procedimiento, y cuidado con este
procedimiento porque realmente es muy dafiino, puede ser muy
dariino para los derechos de las personas con discapacidad».
Grupo triangular profesionales del ambito juridico.

Cambiando de ambito, al abordar la relacién entre el entorno
residencial y el derecho a la autonomia personal de las personas
mayores en situacion de dependencia, se ha sefialado como pri-
mera vulneracion de este derecho cédmo la persona, en numerosas

ocasiones, no juega ningun papel en la toma de decisiones al hablar
de algo tan relevante como es su propio ingreso en un centro. Las 'y
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los profesionales han manifestado que frecuentemente estos ingre-
sos se producen sin el consentimiento de las personas, a quienes
se les llega a exagerar los beneficios de estar en una residencia, se
les engafia (especialmente cuando se les dice que van a quedarse
por un periodo corto de tiempo que normalmente se vincula a las
vacaciones 0 a una rehabilitacion) o, incluso, no se le informa de
que se va a producir dicho ingreso. Por tanto, se denuncia que
no pocas veces se vulnera el derecho a la autonomia personal
en el ambito residencial incluso antes de que se haga efectivo el
ingreso, puesto que son las familias las que toman la decision por
la persona, a menudo con la permisividad de la direccién de las
residencias, que no siempre asume su obligacion de asegurarse
de que el ingreso se realiza con el consentimiento de la persona y
que esta esta debidamente informada.

«EI primer derecho que se suele vulnerar en la toma de deci-
siones, es el derecho a ingresar. Cuando ingresan, la mayoria
los trae la familia, no vienen por si mismos... ». Profesional del
ambito sociosanitario en centros.

«Nosotros hemos encontrado gente a la que se le ha gestionado
el ingreso a una residencia sin que esta persona supiera que iba
a entrar a una residencia». Profesional del ambito universitario.

«P1: Muchos ingresos son absolutamente involuntarios. Y
pensando que van ahora en verano, que dicen ‘“te llevamos alli
un mes, que vas a estar genial’.

P2: Y de un tramite de respiro para que la familia respire se
convierte en permanente, en “ahi te quedas...”.

P1:Y bueno, eso empieza a ser alarmante. Y hablas con las
personas de residencias en pueblos y te lo dicen claramente,
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“yo estoy aqui a la fuerza..., tengo mi casa ahi en frente, pero
no me dejan ir porque dicen que si me muero por la noche yo
sola...”». Grupo triangular profesionales del ambito juridico.

Junto con la decisién del ingreso en un centro, las familias
también juegan un importante papel en el dia a dia de una resi-
dencia cuando hablamos del derecho a la autonomia personal en
tanto que tratan de decidir distintos aspectos de la vida cotidiana
de estas. Este control que el familiar pretende realizar sobre el dia
a dia de las personas, incluso del equipo profesional, responde, en
la mayoria de las ocasiones, a un excesivo celo por la seguridad,
primandose este aspecto, junto con la salud fisica, sobre otros,
como la libertad y el bienestar psiquico y las relaciones sociales de
las personas mayores.

«Las familias no quieren correr ningun riesgo. Quieren sujecio-
nes, quieren barandilla, sobre todo que no se caiga su familiar.
Esto lleva a extremos... Las familias presionan hasta para
decidir la ubicacion, las salidas del centro, dénde come, en qué
habitacion va a estar, qué horarios tiene que llevar, quién realiza
sus cuidados... sin consultar y sin tener en cuenta las preferen-
cias de la persona». Profesional del ambito sociosanitario en
centros.

Mas alla del papel de las familias como agente limitador de la
autonomia, los propios centros residenciales son considerados per
se como espacios donde a las personas mayores en situaciéon de
dependencia se les coarta enormemente su capacidad para tomar
decisiones. Aspectos tan cotidianos como el levantarse a una hora
preferida, comer aquello que gusta, fumar, moverse libremente, etc.,
estan bajo disposicion de las y los profesionales, quienes llegan a
tomar decisiones y organizar la vida de la persona sin tenerla en
cuenta y sin darle oportunidad de expresar su opinién al respecto.
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«Un centro donde se les organiza la vida, cenan a las siete de la
tarde, a las ocho los meten en la cama y hasta las ocho o nueve
de la mafiana siguiente no reciben ni un alimento, no tienen au-
tonomia para salir aunque tengan autonomia para moverse...
Entonces, vamos a ver, estamos ante un problema de privacion
de libertad encubierto... y en casa tenemos el mismo plantea-
miento». Grupo triangular profesionales del ambito juridico.

Dentro de las actividades cotidianas se ha marcado también
como una vulneracion del derecho a la autonomia la imposibilidad
de decidir la o el profesional que atiende o apoya a la persona. Esta
falta de eleccién va mas alla de que no se respeten los gustos o
preferencias, sino que llega a atacar a la propia intimidad y honor
de la persona, especialmente cuando se le esta obligando a reali-
zar actividades para las que las personas pueden tener vergiienza
0 pudor, como es el caso del aseo personal.

«No poder elegir qué persona quiero que me bafe... Mujeres
que nunca habian sido vistas desnudas y que de repente en-
traba un hombre y queria bafarlas, y lo entendiamos como que
se tenia que acostumbrar, y ahora hemos percibido que no».
Profesional del &mbito sociosanitario en centros.

«Nunca se va a preguntar en un centro de internamiento si un

sefor prefiere ser atendido en el aseo por un sefior o una sefio-

ra, eso es algo que esta fuera de lugar... le toca quien le toca y

se acabé. Tu te puedes sentir mal como sefiora porque te bafie

un jovencito pero te ha tocado». Grupo triangular profesionales

del ambito juridico.

También, dentro del entorno residencial, no solo se limita la
toma de decisiones al ambito de las actividades cotidianas, sino que
también se restringen en el ambito de la gestion y posesion de bie-
nes. En este sentido se ha sefialado como a las personas mayores

no se les permite llevar consigo sus posesiones a los centros, no
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se les permite tener comida dentro de la habitacion, etc., incluso se
le restringe el acceso a su propio dinero, lo que impide que puedan
realizar las actividades que formaban parte de su cotidianidad ante-
rior (fomar café, comprar un periédico...). En definitiva, esto afecta
de manera muy negativa a la identidad de la persona, que ya no se
puede reconocer ni en lo que hace ni en lo que posee.

«Desaparece el derecho a la propiedad e incluso a la propiedad
de cosas pequenas: “No lleves joyas porque nos puede generar
un problema si desaparecen”. Por supuesto el derecho a la
propiedad es importante, es cuanto dinero tienes en la libreta o
qué ha pasado con tu casa o qué propiedades tengas, incluso
propiedades pequefias, cosas que pueden ser de gran valor
para una persona ¢;no? El derecho a tener unos yogures en
no sé dénde y comerme una galleta a medianoche, ;no?».
Profesional del ambito universitario.

«La familia le priva del derecho a manejar sus bienes econé-
micos [...]. No tienen dinero en su habitacién y no se les deja
gastar ni tomar ni una pequenfa decision si no es apoyada por
la familia, o pidiendo permiso al centro [...]. Es bueno que los
residentes manejen su dinero. Si no, lo que estamos haciendo
es dejarlos con los bolsillos totalmente vacios. Es algo que nos
manifiestan como una sensaciéon muy dura». Profesional del
ambito sociosanitario en centros.

Por ultimo, se quiere poner énfasis en una cuestion que
ya se ha sefalado anteriormente. La lesién de los derechos,
particularmente el de la autonomia personal, es especialmente
significativa en el caso de las personas con deterioro cognitivo,
donde la autonomia puede desaparece completamente a no ser
que se hayan tomado las medidas necesarias y se haga uso de
los instrumentos disefiados para ello (historias de vida, circulos de
apoyo, etc.), lo que ocurre en muy contadas ocasiones.
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«Escuchamos mucho mas a las personas que pueden hablar,
que pueden expresarse que no a las que tienen demencia».
Grupo triangular profesionales del ambito de los servicios
residenciales.

«Claro, a las personas con demencia ni les preguntamos todo
esto. Automaticamente entramos, salimos, hacemos y des-
hacemos. Si no tienes una base de unas preferencias y una
base de una historia de vida previa o de deseos previos... pues
arrasamosy. Profesional del ambito sociosanitario en centros.

Derecho a la intimidad y al honor de la persona

Cuando se habla del derecho a la intimidad y al honor de la
persona y de su vulneracién cabe sefalar que parece existir una
convencién sobreentendida en el discurso de las y los profesio-
nales al relacionarlo exclusivamente con el entorno profesional,
especialmente con el residencial, por lo que este derecho no se
plantea ni se relaciona con el ambito familiar.

En cuanto a los aspectos concretos relacionados con la
intimidad y el respeto al honor que se considera de manera general
que se vulnera en muchas ocasiones, el primero que aparece en
el discurso de las y los profesionales es el de la privacidad. A este
respecto, se sefiala como en un centro residencial la privacidad.
Puede desaparecer desde el momento en que se aplica una po-
litica de acceso ilimitado y sin restricciones a las habitaciones de
las y los residentes, lo que se traduce en que cualquiera puede
entrar en la habitacién de estos sin necesidad de solicitar permiso
para hacerlo, y puede, incluso, manejar su armario, su ropa, sus
propiedades...
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«El primero que suele desaparecer es el derecho a la privacidad
o la intimidad, aunque si que las personas tienen una habitacion
y un armario, pues normalmente se entiende que cualquiera
puede conocer la informacioén, acceder a la habitacion, acceder
al armario, acceder a la ropa...». Profesional del ambito univer-
sitario.

«Creo que es un derecho [la intimidad] dificil de respetar en un
centro. No tienen privacidad... Todo el mundo toca lo que no es
suyo sin tener un minimo de privacidad ni de intimidad». Grupo
triangular profesionales del ambito de los servicios residenciales.

«Lo que provoca malestar a muchos residentes es la posibilidad
de no poder bloquear la puerta de su habitacién para que la gen-
te tenga que acostumbrarse a pedir permiso, a llamar, etcétera,
etcétera». Profesional del ambito sociosanitario en centros.

Esta politica de acceso ilimitado a las habitaciones se consi-
dera especialmente sensible en los momentos de aseo de las per-
sonas residentes, que, como se ha comentado con anterioridad, son
momentos especialmente delicados para la personas por cuestiones
de verglenza o pudor. A este respecto se sefala una diversidad de
situaciones en las que no se respeta la intimidad en tanto que:

» Cualquier persona puede entrar en un momento en el que se
esta produciendo el aseo, por lo que, como sefala Villar et
al (2017: 28), la primacia por atender a las necesidades de
cuidados, provoca que la privacidad se vea comprometida.

» Suelen dejarse las puertas abiertas, por lo que, incluso
sin entrar en la habitacién, cualquier transeunte puede ver
como se produce el aseo.

* No se cuestiona si el género de la o del profesional puede
ser un inconveniente para la persona.
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» Siendo frecuente que una habitaciéon sea compartida por
dos personas, no se toman las medidas necesarias, como
es el colocar o utilizar una cortina o mampara, para pre-
servar la intimidad de la persona que esta siendo aseada,
vestida, etc.

«El que por ejemplo estén en un residencia bafiando a una
persona y que entre otro cuidador... Eso para la persona...».
Lider del ambito asociativo de personas mayores.

«No tengo por qué estar viendo como estas limpiando a
alguien o como... Hay que cerrar las puertas, cerrar las
puertas de aqui. Aunque no haya visitas ahora... Hay mas
personas trabajando aqui, y, primero de todo, la persona».
Grupo triangular profesionales del ambito sociosanitario.

«Me doy cuenta que ahora donde estoy, las habitaciones
tienen su cortina para que su compafero no lo vea. Pues
a mi me ha costado mucho tiempo acordarme de cerrar la
cortina, porque era algo que hasta ahora no teniamos...
Pero en realidad esa persona esta desnuda con la otra
compafiera al lado, la estd viendo...». Grupo triangular
profesionales del ambito de los servicios residenciales.

«Yo el derecho a la intimidad lo veo muy mal, es algo de
lo que los profesionales no tienen consciencia, por lo que
eso ni se lo plantean. Entonces una persona a la que le han
dicho “este no se entera de nada, pues a este da igual”,
se le ducha sin correr una cortina, sin tomar unas minimas
precauciones, sin nada de nada». Grupo triangular profesio-
nales del ambito juridico.

Dentro de la intimidad y el honor de la persona también se
sefala que es habitual el manejo por parte de las y los profesionales
de informacion personal y sensible sin ninguna autorizacion previa.
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Este acceso a la informacién frecuentemente se justifica en que
el mismo es necesario para conocer en profundidad a la persona
con la que se esta trabajando. Sin embargo, se es consciente de
que este acceso no puede ser indiscriminado y debe tener limites,
tanto en lo que se refiere a las personas que pueden hacer uso de
la informacién como al contenido concreto que debe ser accesible,
ya que se esta hablando de informacién privada que la persona
puede no querer compartir mas alla de lo estrictamente necesario
0 solamente con las personas con las que haya establecido una
relaciéon de confianza.

«Muchas veces estamos forzando la informacién que nos dan,
y esa informacion, que en muchos casos es sensible, es muy
dificil en la practica limitar su acceso [...]. Entonces muchas
veces yo creo que hay informacién que no se respeta suficien-
temente la intimidad, la privacidad, la confidencialidad de esos
datos». Profesional del ambito de los servicios a domicilio.

«[El derecho a la intimidad] es un derecho que también se
vulnera. Desde toma de fotografias hasta manejo de historias
clinicas, manejos de planes de vida, sin la debida proteccion».
Profesional del &mbito sociosanitario en centros.

También se pone sobre aviso el hecho de compartir infor-
macion “en los pasillos”; por un lado porque en numerosas oca-
siones no se es consciente de las personas que, sin pretenderlo,
pueden estar escuchando la conversacion, y, por otro lado, porque
frecuentemente estas conversaciones se dan entre compafieras
y compaferos a modo de desahogo o para comentar anécdotas,
sin tener en cuenta que es informacién privada y sensible que la
persona no quiere que se transmita libremente y que no debe ser
empleada nada mas que para beneficio de la persona residente.
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«Una parte importante del personal tiene una sensibilidad
especial, entonces también es verdad que es mas sensible
pues a circunstancias, a informacion que pueda ser mas dura
0 mas... Entonces también es un modo de desahogo el decir
“madre mia, ¢has visto que fulanito perdié un hijo... no sé qué
y no sé?”. Pero da igual que a ti te haya impresionado, da igual
que tu sientas la necesidad del compartirlo para desahogar
[...]. Estas hablando de una persona y que estas hablando de
una persona que a lo mejor le ha contado eso al psicélogo o al
fisioterapeuta en un momento dado pero que no es algo que le
guste que sea de publico conocimiento». Profesional del &mbito
de los servicios a domicilio.

Dentro del derecho a la intimidad y al honor, la identidad
personal juega un papel fundamental, identidad que viene deter-
minada por todo ese conjunto de caracteres sociales, culturales,
ideoldgicos, religiosos, etc., que se concretan en objetos, entornos,
actividades, amistades, familiares, pensamientos, ideas, valores,
creencias, etc. que rodean a las personas, definiéndolas y hacien-
do saber, tanto a ellas mismas como a quienes interactiian con
ellas, quiénes son.

Teniendo en cuenta lo anterior, es muy relevante tratar de
mantener la identidad de las personas para que estas se puedan
reconocer y puedan mantener su autoestima y seguir construyendo
su historia y desarrollando su proyecto vital. Sin embargo, ya sea
por el desconocimiento que se tiene de la persona mayor, o ya sea
por la habitual primacia de la facilitacion de las tareas del cuidado
en cuanto a comodidad para la persona cuidadora, este respeto
por la identidad personal no siempre tiene lugar.

Ello es mas palpable en un entorno residencial, donde no
es infrecuente que a las personas residentes: no se les facilite la
conservacion de aquellos objetos por los que siente apego; se les
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cambie el tipo de vestimenta por uno mas comodo, habitualmente
elastico y mas facil de manejar por parte de la persona cuidadora;
se les cambie el tipo de corte de pelo por uno mas sencillo de
peinar, etc. Estas situaciones afectan al derecho a la propia imagen
de la persona.

«Muchas veces se impone un tipo de pelo y un tipo de vestuario
que hace que esa persona no se sienta reconocida. Esto es
tan evidente como que, por ejemplo, los que llevan barba al
final se les retira, los que llevan pelo largo al final se busca
siempre un pelo mas comodo [...], buscando al final ponerles un
tipo de chandal..., que sea muy facilito». Profesional del ambito
sociosanitario en centros.

«El derecho de la imagen que yo tenga, que tenga una imagen
que sea la mia, identificable, diferenciable de otras personas y a
ser posible agradable, hace que los demas valoren que yo sea
valiosa o no». Profesional del ambito universitario.

Derecho a recibir unos buenos cuidados
y servicios de calidad

Al recabar informacion sobre los cuidados, en los discursos
recogidos se habla, en primer lugar, del &mbito profesional, y den-
tro de este, se concede primacia principalmente al ambito de la
salud (aunque no se puede obviar la vulneracion de este derecho
en otros ambitos y sectores). En este sentido, se sefiala como
existe una percepcion de que a las personas mayores en situacion
de dependencia se les facilitan sistematicamente menos servicios
médicos y relacionados con la salud que al resto de la poblacion.

Esta cuestion no depende de la familia ni en exclusividad de
las y los profesionales, sino que tiene que ver con las politicas sa-
nitarias. Sin embargo, debe considerarse la creciente importancia
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que se da a los aspectos sociales de la salud y a la incidencia que
tienen en la generacion de inequidades sanitarias, especialmente
en el colectivo objeto de estudio. La OMS define los determinantes
de salud como las circunstancias en que las personas nacen, cre-
cen, viven, trabajan y envejecen, en todos los cuales es evidente
la importancia que tienen la familia, el entorno y los profesionales;
por ello, entre las primeras medidas que se proponen para reforzar
la equidad en salud, se sefiala la mejora de las condiciones de vida
cotidiana (Subirats y Vila, 2015).

«Los familiares sienten que se les priva de ciertos servicios por
el solo hecho de ser mayores [...]. La conclusion es: es mayor,
es dependiente..., va a recibir menos atencién sanitaria». Gru-
po triangular profesionales del ambito sociosanitario.

«Lo tipico de: te duele la rodilla, dice [el/la médico] pues “eso
es de la edad”. Pues mire, la otra tiene la misma edad y no me
duele». Profesional del ambito asociativo.

«Los mayores estan en los ultimos lugares de la lista». Profe-
sional del ambito de los servicios a domicilio.

Esta menor “atencion sanitaria” se entiende que ocurre
cuando a la persona no se le diagnostica o no se le hacen prue-
bas médicas necesarias porque se atribuyen sus sintomas a las
circunstancias propias de “la edad”, pero también cuando no se
prescriben ciertos tratamientos o servicios porque no se conside-
ran “costo-eficientes” teniendo en cuenta la esperanza de vida que
se les “calcula”. Ello supone la existencia de una clasificaciéon de
la poblacién en relacion a la “rentabilidad” de llevar a cabo un de-
terminado tratamiento en la que las personas mayores en situacion
de dependencia ocuparian el ultimo lugar de manera sistematica.
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Esta falta de provisién de cuidados y servicios tiene su re-
percusion en el derecho a la salud, que en este caso supone una
clara discriminacién por razén de edad. Pero ademas repercute
en la autoestima de las personas en situacion de dependencia
y sus familiares. Las personas mayores pueden llegar a pensar
que si no se les quiere atender debidamente es porque ya no son
necesarias, ya no son de interés y ya no tienen que ser tenidas en
cuenta. Por su parte, las personas encargadas de su cuidado se
sienten impotentes al no encontrar la forma de proporcionar unos
buenos cuidados a su familiar.

«P1: Y el efecto que yo creo que puede tener es que la propia
persona mayor se convence de que tiene menos derechos y
que ya no pinta nada.

P2: Autoestima “pum”, me quedo en casa.
P1:Y ni decido, y ni opino, y lo que decidan mis hijos.

P2: 'Y al final te anulas». Grupo triangular profesionales del
ambito sociosanitario.

Por ultimo, dentro del discurso profesional analizado, se
han querido destacar dos puntos en relacién al derecho a recibir
buenos cuidados dentro del ambito familiar:

» Frecuentemente se anteponen los deseos de los familiares
respecto a los servicios y cuidados que se demandan o
se solicitan, como es el caso de los ingresos en un centro
residencial o prestar cuidados para prolongar la vida de la
persona sin su consentimiento.

«P1: Aquellos hijos, por ejemplo, que no dejan morir al
padre o a la madre y tienes que estar siempre...
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EL ENSANAMIENTO DE LA FAMILIA, ;NO?
P1: Si, porque no estan preparados para afrontar... [...]

P2: No hay que culparlos porque yo entiendo que es egois-
mo por amor, pero no deja de ser egoismo y estas vulne-
rando algo que la otra persona no quiere». Grupo triangular
profesionales del ambito de los servicios residenciales.

+ Si bien existe una creencia generalizada de que las fami-
lias “ya saben cuidar” y por tanto se cree que saben lo
que necesitan las personas a las que atienden y como se
les debe asistir y apoyar, la realidad que se ha observado,
en especial en trastornos cognitivos y demencias, es que
predomina una falta de formacion y preparacién por parte
de las mismas que repercute directamente en el cuidado
que se presta y en la propia salud de la persona cuidadora,
quien no es extrafio que sufra situaciones de estrés que
le sobrepasen, pudiendo dar como resultado instituciona-
lizaciones prematuras o tratos inadecuados (Rodriguez
Rodriguez et al, 2017).

«El cuidador familiar normalmente es una persona que
no tiene formacioén y, ademas, es una persona que puede
tener el Sindrome de Burn out, o sea, que esta quemadoy.
Profesional del ambito de envejecimiento.

Derecho a ser atendidas en funcién de sus gustos,
preferencias y costumbres (historia y proyecto de vida)

El derecho a atender en funcién de los gustos y preferencias
de las personas también se circunscribe predominantemente, en el
discurso de las y los profesionales, fuera del ambito familiar, puesto
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que en este se sobreentiende que hay un conocimiento mayor de
la persona y no existe un sistema articulado de normas, procedi-
mientos y tareas a realizar que limitan una atencion personalizada.

Por el contrario, en el ambito asistencial-residencial se en-
tiende que hay una mayor dificultad para que se puedan respetar
los gustos de las personas en los distintos aspectos de su vida
(vestimenta, comida, actividades a realizar, ritmos y tiempos prefe-
ridos, etc.) como consecuencia de una rigidez organizacional que
tiende a homogeneizar los horarios, necesidades, etc., y que, por
tanto, impide que se trate a las personas residentes como sujetos
diferenciados y unicos. En este sentido, se hace especial hincapié
en cémo el horario poco flexible de los centros, junto con una
organizacion y planificacion sobrevenida a las personas sin tener
en cuenta sus opiniones, impide que estas puedan mantener los
hébitos y costumbres previas a su ingreso en el mismo.

«P1: Que es comprensible que tiene que haber una organi-
zacioén, pero que son cosas que no tenemos en cuenta y que
seguramente esa sefiora en su casa pues se levantaria a las
10 de la manana tranquilamente y luego se quedaria hasta las
11 viendo la tele, pero no, a las 9 tienes que irte a la cama [...].

P2: A ver, vamos a respetar a esta persona como le gusta que
le traten, cuales son sus costumbres.

P1: De eso también falta informacion muchas veces». Grupo
triangular de profesionales del ambito de los servicios residen-
ciales.

Por otro lado, si bien se entiende que es necesario a la hora
de definir el plan de atencién y de apoyo al proyecto de vida de
la persona conocer sus gustos, valores, necesidades y deseos a
corto y medio plazo; y no solo conocer estos aspectos, sino que
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también se precisa que la propia persona participe en el disefio del
mismo, como se propugna desde el Modelo de Atencion integral y
Centrado en la Persona (Rodriguez Rodriguez et al, 2017), esta
es una cuestion pendiente que no se desarrolla actualmente en la
mayoria de los centros.

«Cuando hacemos el Plan de Vida todavia nos queda hacerlo
delante del residente. Lo hacemos todavia desde un punto de
vista muy profesional, y somos capaces de decidir de su vida
y de su persona». Profesional del ambito sociosanitario en
centros.

Derecho a ser (bien) tratadas como personas
Al hablar de los cuidados, se pone en preaviso de la existen-
cia de ciertos comportamientos, mas o0 menos inconscientes, por
parte de las personas cuidadoras que pueden llegar a afectar al
bienestar psicoldgico de las personas mayores sobre todo cuando
tienen demencia, comportamientos que estarian dentro de lo que
Kitwood (1997) definié como Psicologia Social Maligna.

Entre los comportamientos que pueden suponer una lesién
a sus derechos e incluso un mal trato hacia las personas, en el
discurso de las y los profesionales se destacan los siguientes:

» Tratar a las personas como si fueran objetos (“cosifica-
cion”), lo que implica que mientras se realizan las tareas
que les afecta, como es el aseo o los desplazamientos, no
se interactia ni se habla con ellas, no se les pregunta ni
presta atencion.

* Llevar a cabo las tareas que tienen que ver con el cuidado
personal a un ritmo inadecuado, habitualmente a una velo-
cidad mayor de la que convendria a la persona.
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» Evitar a la persona, no prestarle atencion cuando la esta
reclamando.

* Mantener conversaciones personales con otras/os profe-
sionales mientras se esta atendiendo a la persona, a la
que se ignora.

«El que estéis hablando entre vosotras, charlando de qué
habéis hecho este domingo mientras estas manejando a la otra
persona, no... Son personas que no te estan comprendiendo,
pero estan ahi, es una persona, y esta ahi y no te esta compren-
diendo lo que estas hablando. Pues lo primero que tienes que
hacer si la vas a mover es decirle “te voy mover, Margarita, te
voy a mover” y mirandola a los 0jos, o sea, y dirigiéndote a ella.
En el descanso hablas con tu compafiera». Grupo triangular
profesionales del ambito sociosanitario.

«En muchas residencias es facil ver como los terapeutas o el
personal que hace actividades, en ocasiones, son especialistas
en nifios y los tratan como tal». Profesional del ambito de en-
vejecimiento.

«P1: Al final estamos tratando a personas como si estuviéramos
en una fabrica».

«P2: A veces hasta peor que objetos, porque un objeto no te
cambia de estado, pero, a veces, hasta podemos llegar a no
hacer caso al problema de una persona para que lo resuelva el
que venga detras, porque no es agradable».

«P1: Bueno, aparte de eso, también lo que muchas veces se
hace, y lo hacemos muchas veces todos por circunstancias
equis, es cerrar los ojos o hacernos los sordos». Grupo trian-
gular de profesionales del ambito de los servicios residenciales.
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Derecho a fortalecer las propias capacidades

Muchos de los profesionales consultados consideran que,
paraddjicamente, en lugar de fortalecer las propias capacidades de
las personas mayores, los y las cuidadoras, tanto en el ambito pro-
fesional como en el familiar y doméstico, logran con su actuacion
propiciar la mayor dependencia de estas.

Esta situacion se da cuando, ya sea por intentar agilizar
el ritmo con el que se realizan las distintas actividades o tareas,
muchas veces debido a la insuficiencia de personal, o ya sea con
la intencién de ayudar porque se considera que la persona por si
misma no puede llevarlas a cabo, la persona cuidadora realiza la
actividad no “con ella” sino “en lugar de ella”, impidiendo que la
o el mayor la ejecute por su cuenta y, por tanto, vaya perdiendo
la capacidad de llevarla a cabo y, consecuentemente, cada vez
necesite mas del apoyo de alguien para realizarla, disminuyendo
su independencia.

«Todas esas capacidades que las personas conservan, yo creo
que no tenerlas en cuenta es una vulneracion de sus derechos de
independencia». Lider del ambito asociativo de personas mayores.

«Se arropa tanto al paciente, se minimizan tanto sus capacida-
des, que ya parece que no puede hacer absolutamente nadax.
Profesional del ambito asociativo.

Es preciso tener en cuenta que el realizar actividades
sencillas, aunque sea parcialmente, como puede ser la higiene
personal, las tareas domésticas, hacer la compra, etc., proporciona
“oportunidades para organizar el dia a dia de manera satisfactoria

y en muchos casos se mantienen o recuperan habilidades funcio-
nales que pueden haberse perdido por no ejercitarlas” (Rodriguez
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Rodriguez, 2013: 106). Por ello, es importante reconocer las capa-
cidades para poder reforzarlas de manera que la persona se sienta
capaz y tenga interés en seguir llevando las riendas de su vida
(Martinez Rodriguez et al, 2014a).

Derecho a mantener sus relaciones
sociales y afectivas

Como sefiala Dawn Brooker (2013: 82), “cuanto mas se
desmorona la identidad del individuo, mas importante es intentar
mantenerla en el contexto de las relaciones interpersonales que
experimenta”, ya que esto permite que la persona sienta que su
vida continua, que ella misma sigue “conectada al mundo”.

No obstante, este mantenimiento de las relaciones sociales
y afectivas se ve en muchos casos obstaculizado cuando las perso-
nas cuidadoras, especialmente las y los familiares, tratan de impedir
el contacto entre la persona mayor y su circulo cercano o cuando
imponen sus juicios de valor a la hora de decidir qué relaciones son
mas 0 menos convenientes para ella. Estas restricciones no solo
afectan a las visitas que las personas allegadas puedan realizar a
las personas mayores, sino que también se hacen evidentes en las
salidas que las mismas puedan hacer fuera de su domicilio o de la
residencia, lo cual también afecta a su derecho de circulacion, ya
que supone un impedimento a estar en contacto con su entorno
que no se limita al contacto con otras personas sino también a
frecuentar locales o servicios comunitarios.

«P1: Que te restrinjan visitas. Por ejemplo, un hijo se lleva mal

con un sector de la familia y entonces le hacen firmar que este
no puede entrar [en la residencia]».
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«P2: Esta limitando un régimen de comunicacién con una parte
de la familia cuando no tiene ningun dato objetivo para hacerlo».
Grupo triangular profesionales del ambito juridico.

También se ha sefialado como las relaciones se ven obsta-
culizadas, dentro de los entornos residenciales, por una estructura
rigida de horarios de visitas que limitan y reducen las posibilidades
que familiares y amistades tienen para acudir al centro, impidién-
dose incluso que puedan acompanar a las personas residentes en
las actividades diarias del centro, como es el caso de las comidas,
aseo personal, etc.

Derecho a la sexualidad
Si bien podria incluirse este derecho como un subapartado
del derecho a mantener las relaciones sociales y afectivas, se ha
visto conveniente distinguirlo en tanto que su frecuentisima vul-
neracion se realiza como consecuencia de la existencia de unas
barreras culturales que impiden la expresién de la sexualidad.
Estas barreras surgen dentro de una concepcion social
generalizada en la que “tradicionalmente se ha pensado que la
sexualidad de los mayores no existe, que ya no les importa la acti-
vidad sexual, o incluso que es algo sucio o inmoral seguir teniendo
intereses de este tipo en edades avanzadas” (Villar et al, 2017:
9). E igual consideracion se tiene sobre las personas en situacion
de dependencia y/o con discapacidad. Por tanto, a las personas
mayores en situacion de dependencia se les anula doblemente su
sexualidad, ya que por un lado intervienen los prejuicios relaciona-
dos con la edad, y, por el otro, los vinculados con la dependencia
y/o discapacidad.
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«Es uno de los temas donde hay mas prejuicios, de pensar que
las personas mayores no tienen relaciones sexuales porque
son mayores [...]. Piensan que la sexualidad tiene como tnico
objetivo la procreacion y por tanto una persona mayor no puede
procrear o ya ha procreado, con lo cual no debiera tener relacio-
nes sexuales». Profesional del ambito de envejecimiento.

«El tema es que eso no lo tenemos integrado, que es una
necesidad mas». Grupo triangular profesionales del ambito
sociosanitario.

«P1: A partir de una determinada edad se entiende que la per-
sona no tiene sexualidad ninguna, ha perdido toda la capacidad
y ahi te quedas [...].

«P2: En general para todas las personas con discapacidad se

piensa que son asexuadas». Grupo triangular profesionales del

ambito juridico.

Es por ello que la sexualidad se convierte en un tema tabu,
de tal manera que, incluso en la capacitacion de las y los profesio-
nales del cuidado o a la hora de disefar los servicios o los espacios
destinados a estas personas, la sexualidad “en general es un tema
que se obvia” (Profesional del ambito de los servicios a domicilio),
en ocasiones, deliberadamente, fruto de una serie de prejuicios
hacia este colectivo. Ello imposibilita la expresién de la sexualidad
por parte de las personas mayores, ya sea porque no se les pres-
tan los servicios necesarios para ello o bien porque no disponen
de espacios intimos y privados, hecho que en las residencias
es mas evidente en tanto que existe, en general, un acceso sin
restricciones a las habitaciones de las y los residentes, las cuales,
ademas, son compartidas en su mayoria y no hay disponibilidad de
camas de matrimonio. A ello hay que afiadir que en muchos centros
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las personas mayores pasan gran parte de su tiempo en grandes
espacios compartidos con el resto de residentes (Villar et al, 2017).

«Hay casos de personas que no ftratan la impotencia, por
ejemplo, en algunos varones, por entender que querer tener
relaciones sexuales a partir de cierta edad es guarreria, no es
un derecho sino que es una cosa de guarros». Profesional del
ambito de envejecimiento.

«Nos cuesta eso de dar la intimidad [...]. Es dificil de gestio-
nar... porque normalmente las habitaciones son dobles y tienes
un comparniero ». Grupo triangular profesionales del ambito de
los servicios residenciales.

Mas alla de existir unas limitaciones a la sexualidad vincula-
das al disefio, capacitacion o espacios disponibles, también se ha
sefalado como hay una tendencia a impedir intencionadamente la
misma cuando se empieza a manifestar en las personas mayores
en situacidon de dependencia. Esta represion de la sexualidad ocu-
rre desde tres diferentes frentes:

* Desde las familias, quienes no asumen que la persona
pueda tener aun intereses sexuales, y que, por tanto, el
acercamiento de una persona con intereses afectivos-se-
xuales a su familiar dependiente es mal visto e incluso
denunciado, tomando o pidiéndose que se tomen medidas
para evitarlo.

» Desde las y los comparieros de residencia, quienes ven
con malos ojos la expresion de la sexualidad en publico
0, incluso, en privado, cuando se hace uso de espacios
destinados para ello o de sus habitaciones, cuando son
compartidas, llegandose a “condenar” explicita o implici-
tamente los comportamientos para inhibirlos o dificultarlos
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al ser considerados actos inmorales o vergonzosos (Villar
et al, 2017).

«Ahi actuamos todavia pues con una facilidad de castracion
tremenda porque, cuando se manifiesta la afectividad, hay
una alarma general en los centros, en la familia, en los
otros residentes, que a veces impiden que se expreseny.
Profesional del ambito sociosanitario en centros.

«No dejan tener relaciones, no decir ya intimas, sino hasta
sociales de conversacion o tal con otra sefiora u otro sefior,
porque entienden que su madre ya no esta en condiciones
de tener novio». Grupo triangular profesionales del ambito
juridico.

«El primer miedo que yo creo que se tiene es a como las
familias van a entender eso y que responsabilice de alguna
manera al centro de permitirlo». Profesional del ambito de
los servicios a domicilio.

* Desde las y los profesionales, ya sea por asumir unas
normas establecidas por el propio centro, porque se
sienten incomodados antes las muestras de sexualidad,
0 para evitar tener que lidiar con las quejas de familias y/o
residentes, quienes llegan a responsabilizarles por actuar
con excesiva permisividad.

También, en el caso de las y los profesionales, se reco-
noce una falta de capacitacion en relacion a la sexualidad
en tanto que “se pueden dar distintas combinaciones o
diferentes escenarios que necesitarian analisis concreto
de cada situacion y un analisis especifico” (Profesional del
ambito de envejecimiento), y no existe una preparacion ni
los medios necesarios para llevar a cabo dicho analisis,
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por lo que se opta por la represién generalizada de la
sexualidad.
A modo de ejemplo se ha sefialado de manera habitual en
los discursos de las y los profesionales el desconocimiento
de como actuar en los casos de parejas que, conviviendo
en centros residenciales y en las que uno de los miembros
tiene una discapacidad cognitiva, la persona sin discapa-
cidad quiere mantener relaciones sexuales con su pareja.
En este caso, el conflicto al que se enfrentan es dilucidar
si la persona con discapacidad da su consentimiento o no
para que se mantengan dichas relaciones
Por otro lado, también se ha sefialado como junto a estas
barreras, las personas mayores del colectivo de personas lesbia-
nas, gais, bisexuales y transexuales (LGTB) se enfrentan todavia
a una barrera adicional, que puede originar falta de aceptacion,
rechazo, etc., que en el caso de la institucionalizaciéon de estas
personas pueden generarse una serie de “miedos” que llevan a las
mismas a ocultar su orientacién sexual.

Derecho a la libertad religiosa,
a la expresion de culto y de la espiritualidad

Dentro del listado de derechos que han surgido en el discur-
so de las y los distintos profesionales que han participado en esta
investigacion, este es el que se considera que menos vulneracion
sufre. Esta percepcion predominante se sustenta en que un gran
porcentaje de la poblacion mayor en Espafa se considera catdlica,
y en los centros residenciales suelen tener en cuenta esta situacion
facilitando que en los mismos haya espacio para una capilla, se ce-
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lebren misas, se permita el acceso al centro a personas voluntarias
cristianas, etc.

«Es cierto que como hay un niumero mayor de personas que
tienen esta practica religiosa [catolicismo], es mas facil que se
facilite la practica de esta religion». Profesional del ambito de
envejecimiento.

No obstante, se sefiala que no siempre se satisfacen las
necesidades espirituales, aquellas necesidades que van mas alla
de las practicas habituales anteriormente sefialadas, sino que
hacen referencia a momentos criticos de la persona en los que
se suele acudir a las propias creencias buscando alivio y sosiego,
como son los momentos de duelo o de preparacion para la propia
muerte. Y no es habitual que en los planes de atencién y acom-
pafiamiento se considere el apoyo a las necesidades espirituales
de las personas.

«Cuando uno pues esta enfermo, con algo grave, que esta cer-
cano al final de su vida... esa parte es muy importante». Grupo
triangular profesionales del ambito sociosanitario.

Ademas, se pone en preaviso ante la nueva configuracion
religiosa de la sociedad espariola tendente a la secularizacion, ya
que nuevas generaciones que no profesan la religion catdlica estan
alcanzando la edad a partir de la cual se les considera personas
mayores. Esta nueva configuracién en el contexto residencial da lu-
gar a que ingresen en las residencias personas que profesan otras
religiones (como puede ser el islamismo), que se autodefinan como
agnoésticas o ateas, o que tengan otra serie de creencias relacio-
nadas con la espiritualidad y desvinculadas de cualquier religion.
Por la relevancia que tienen estas cuestiones, especialmente para
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las personas mayores, supone la necesidad de que las residencias
se adapten a esta nueva circunstancia, abran sus puertas a otras
creencias, faciliten lugares para la practica religiosa (por lo que se
esta hablando de la utilizacién de salas multiusos) y creen espacios
para la reflexion y la espiritualidad. Estas propuestas inciden en
temas cotidianos, como por ejemplo la adaptacion de los menus
de las comidas.

«Comenzamos a tener otras personas con otras religiones [...]
Estas nuevas generaciones que pueden ser musulmanas, cris-
tiano-ortodoxas, evangélicas, etc. estan llegando con un mayor
porcentaje a ser personas mayores, y supongo que habra que
conjugar también sus derechos y también facilitarles la practica
religiosa». Profesional del ambito de envejecimiento.

Derecho al acceso efectivo a los servicios y recursos
Por ultimo, en cuanto a derechos se refiere, dentro del
discurso de las y los profesionales se apunta a la necesidad de
distinguir entre el hecho de que se reconozca un derecho y que
este se facilite para que tenga concrecién en la vida cotidiana,
asi como favorecer el acceso a los servicios que se derivan de
este, ya que frecuentemente si bien los derechos se reconocen,
no se ponen los medios ni los cauces necesarios para que las
personas mayores en situacion de dependencia ejerciten los
mismos.
Se ha sefalado como la imposibilidad de acceder a los
distintos servicios y recursos disponibles es consecuencia de:
+ Falta de informacion de los servicios, recursos y derechos
de la persona, aspecto al que ya se ha aludido al hablar del
derecho a la informacion
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» Ausencia de medios, mecanismos o vias adaptadas para
que permitan un acceso real.

Un ejemplo paradigmatico donde se da este escenario de
imposibilidad de acceso a los servicios es el acceso a la justicia,
donde puede emplearse como indicador de la misma el numero
de denuncias que llegan a los juzgados, que en el caso de las
personas mayores en situacion de dependencia es muy reducido.
Posibles argumentos que explican esta situacion son que:

» Se esta dificultando a las personas mayores en situacion

de dependencia su acceso a la justicia.

» Las personas mayores en situacién de dependencia des-
conocen la posibilidad de realizar una denuncia.

* Los tramites y procedimientos para llevar a cabo una
denuncia no son comprensibles en tanto que no tienen en
cuenta las capacidades de las personas y los mismos no
estan adaptados a estas.

* No se disponen de los apoyos humanos necesarios que
puedan guiar o acompanar a la persona para que esta
acceda efectivamente a los servicios.

«Una cosa es tener el derecho y otra, lo que ocurre muy a
menudo en personas con discapacidad y personas mayo-
res, es como acceder a ejercitarlo». Profesional del ambito
universitario.

«P1: Yo detecto una ausencia casi total de denuncias en
el marco penal de personas mayores, no hay. Entonces
eso légicamente es porque algo no esta funcionando, bien
porque a las personas, efectivamente, se les estén restrin-
giendo esas facultades o bien porque ellos no pueden [...].
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«P2: En el [ambito] sociosanitario no hay [denuncias], prime-
ro porque los ancianos no saben realmente como reclamar
sus derechos y segundo es que no tienen un cauce...»

«P1: También estan muchas veces impedidos fisicamente
entonces como no te lleve alguien a poner la denuncia lo
llevas claro».

«P2: O tampoco saben rellenar ni el formulario mas simple».
Grupo triangular profesionales del ambito juridico».

Deberes y obligaciones de las personas

mayores en situacion de dependencia

Al abordar el tema de los deberes con las y los profesionales
se ha constatado que, si bien sobre los derechos existe un discurso
mas preparado y se es mas consciente sobre la vulneraciéon de
los mismos, al hablar de los deberes se reconoce que es un tema
sobre el que, en comparacion, poco se ha reflexionado y que, por
tanto, no suele aparecer en el argumentario profesional ni en el de
la sociedad.

Esta falta de concienciacién sobre los deberes suele ligarse
con la relacidon que mentalmente se establece entre persona mayor
en situacion de dependencia y la incapacidad de decidir o de obrar
de esta, lo que, automaticamente, conlleva a que se les considere
personas impedidas para asumir responsabilidades.

«Me parece que ahora hay mucha conciencia de los derechos,

mucha mas que de las responsabilidades en la poblacién adul-
ta». Profesional del ambito de los servicios a domicilio.

«P1: A veces si que es verdad, lo hemos visto, a veces incluso
en los profesionales... a las personas con demencia, pues ya no
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les obligas, ya no les dices “bueno, pues tienes que hacer esto,
tienes que...”. Ya los empiezas a tratar como a enfermos, pero
enfermos que no pueden hacer nada. Los estas incapacitando
totalmente desde un principio [...]».

«P2: Hay una disminucion de deberes y no se han afiadido
nuevos porque se entiende que esa persona esta en una
situacion excepcional o tiene unas capacidades que ya no le
permiten cumplir con ese deber. Hablo de que hay legalmente,
socialmente, un acuerdo sobre el cual llega un punto o llega un
momento en que tu eres mayor o que tu eres dependiente y
tienes menos obligaciones por esa disminucién de capacidad.
Si queremos, evidentemente, tratar a las personas mayores y
dependientes como sujetos de pleno derecho, tenemos que
pensar en deberes». Grupo triangular profesionales del ambito
sociosanitario.

«Existe en la sociedad una creencia de que persona depen-
diente es igual a una persona que ya no tiene obligaciones y
que, ademas, se le puede exculpar de todo... y que por eso
dicen “es que ya la cabeza no le va...”». Profesional del ambito
de envejecimiento.

«Lamentablemente, igual que 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 en centros.

A esta concepcién generalizada se suma la visiéon de que los
derechos y deberes son exigibles a actores diferentes. Mientras
que los primeros se deben exigir ante terceros (profesionales, fa-
miliares, cargos publicos, etc.), los segundos se exigen a la propia
persona, ante lo cual, en ocasiones, se plantea la posibilidad de
que un deber pueda entrar en conflicto con el derecho de autode-
terminacién en los casos en los que los efectos del incumplimiento
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de dicho deber no perjudican a otra persona que no sea la propia
que no lo asume.

Asi mismo se ha sefalado la posibilidad de que, a pesar
de que se identifiquen algunos aspectos dentro del concepto de
deberes, los mismos podrian interpretarse a su vez como derechos
ya que, por ejemplo, la persona mayor tiene el derecho a que la/
el profesional le respete y la/el profesional el deber de respetar,
pero también a la inversa el profesional tiene el derecho a que la
persona mayor lo respete y ésta el deber de hacerlo.

Finalmente, debemos distinguir entre los deberes impuestos
por normas legales de los que derivan de normas morales, mas
amplias. Asimismo, deben considerarse los posibles conflictos
que pueden producirse entre distintas hormas, como se vera mas
adelante.

«Tienen los mismos deberes que tenemos todos los ciudada-
nos, igual que tienen los mismos derechos. Lo que pasa es que
los derechos se los puedes exigir a un tercero, que es el que tie-
nes 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.

Todo ello ha supuesto una dificultad por parte de las y los
profesionales a la hora de concretar deberes especificos cuyo cum-
plimiento deberian requerirse a las personas mayores en situacion
de dependencia pero que, por distintas razones y circunstancias
(paternalismo, trato infantil, etc.), no se les exige. Con estas limi-
taciones, a continuacion se exponen los distintos deberes que se
han recogido del discurso de las y los profesionales consultados.
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Deber de autocuidarse

Dentro de los deberes sefalados por las y los profesiona-
les, el que en primer lugar aparece en las entrevistas y grupos
triangulares realizados es el deber de autocuidarse, especialmen-
te cuando se aborda el tema de la salud y el deber de seguir las
prescripciones médicas.

Asi mismo se ha discutido sobre si el deber del autocuidado
puede entrar, como se ha mencionado anteriormente, en conflicto
con el derecho a la autodeterminacion, puesto que se entiende
que el cumplimiento de este deber, siempre y cuando no afecte
a terceros, podria considerarse que esta bajo la decisién de la
propia persona vy, por tanto, no se le podria exigir que se cuidara,
sino que deberia aconsejarsele y promover dicho autocuidado.
Facilmente se puede ejemplificar este conflicto cuando a una
persona se le prescribe que renuncie a beber alcohol o a fumar
pero que, a pesar de dicha prescripcion y por propia decision,
continua bebiendo o fumando.

En este caso la normativa sobre los derechos del paciente
establece el derecho a la atencion sanitaria y reconoce la au-
tonomia del paciente, que incluye la informacion previa antes
de someterse a cualquier procedimiento y a renunciar a recibir
tratamientos o actuaciones sanitarias propuestas por los profe-
sionales.

«Aceptamos esas limitaciones que ellos manifiestan. Entonces
les dejamos, les consentimos la dejacion de sus obligaciones
[...], muchas veces del autocuidado ». Profesional del ambito
de los servicios a domicilio.
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«En el ambito sanitario, y vuelvo otra vez ahi, porque esta mas
trabajado. Entonces te dicen, por ejemplo, “deber de seguir
las prescripciones que te pone el médico, deber de no causar
dano al establecimiento sanitario, deber de comportarse bien
con el personal sanitario”. Pero claro son deberes que... Si el
meédico te dice que no bebas y tu bebes es problema tuyo».
Grupo triangular profesionales del ambito juridico.

Deber de tomar decisiones
y responsabilizarse de sus actos y resultados

Si bien, en el apartado anterior, al hablar del deber del au-
tocuidado, se planteaba el conflicto del mismo frente al derecho
de la autonomia personal, en esta ocasion, al hacer alusién a la
toma de decisiones, se plantea una duda ante la disyuntiva de
considerarla como derecho en sentido estricto o de si, entendida
de una manera mas amplia, podria constituir un deber.

Como derecho se entiende que la persona mayor en si-
tuacién de dependencia tiene que tomar un papel protagonista
en la toma de decisiones sobre aquellos aspectos que afecten
a su vida diaria, y, por tanto, sus cuidadoras y cuidadores, tanto
familiares como profesionales, deben tenerla en cuenta en todo
momento.

Por otro lado, como deber, se entiende que, en muchas
ocasiones, por falta de costumbre y por situaciones de desem-
poderamiento, las personas mayores delegan “voluntariamente”
la toma de decisiones en las personas que les cuidan, y, conse-
cuentemente, no se responsabilizan de los resultados de dichas
decisiones ni de los actos que derivan de ella. En este sentido,
para que la persona, ademas de tener la posibilidad de tomar de-
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cisiones, las tome efectivamente, esta debe concienciarse de que
no solo puede hacerlo, sino que es su responsabilidad, por lo que,
consecuentemente, las personas que estan a su alrededor deben
empoderarlas para que de ese modo se potencie su autonomia.

«Cuando preparamos una actividad lo hacemos todo nosotros.
Yo creo que deberian ellos tomar parte en decidir, en asimilar si
algo sale bien o sale mal, en ser corresponsables». Profesional
del &mbito sociosanitario en centros.

Deber de colaborar con el sostenimiento
y mantenimiento familiar y de abonar las cuotas
correspondientes en residencias y centros de atencion

Se ha senalado en el discurso la necesidad de que la per-
sona mayor en situacién de dependencia asuma un papel activo
dentro del mantenimiento de la unidad familiar de tal manera que
se corresponsabilice tanto del sostenimiento econémico de la mis-
ma como de la realizacion de las tareas domésticas.

Se considera que, con la asuncion de este deber, la persona
mayor, por un lado, al adquirir responsabilidades, aumentaria su
participacion en la toma de decisiones dentro del hogar, y, por otro
lado, al realizar las tareas domésticas, podria desarrollar o man-
tener una serie de capacidades o habilidades de aplicacion en su
vida diaria.

«Que en casa colabore, que en casa ayude, que ayude a orde-
nar, a recoger la ropa del tendedero, que ayude, por ejemplo,
que vaya a la compra, que coja la bolsa de la compra». Profe-
sional del ambito asociativo.

Por otra parte, también es una obligacién asumir el pago
de las cuotas correspondientes cuando la persona mayor vive en
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una residencia o esta atendida en un centro de dia, ademas de
cumplir los acuerdos que se hayan estipulado en el contrato con el
proveedor de servicios.

Deber de estar en contacto con su comunidad/entorno
También se ha sefialado como posible deber de las personas
mayores en situacion de dependencia la obligacion de mantenerse
en contacto con su comunidad y con su entorno, de tal manera que
se evite la reclusion y la soledad.

No hay que olvidar que la red social de las personas mayo-
res suele ser menor que el de las personas de menor edad, ya sea
“debido tanto a las pérdidas involuntarias de algunos miembros de
la red como al proceso adaptativo de selecciéon” (Pinazo Hernandis
et al, 2018: 63), por lo que es necesario mantener y fortalecer las
mismas para evitar los posibles efectos asociados a la soledad no
voluntaria, como es el aislamiento social, la depresion, el cansan-
cio, la tristeza, etc.

Por ello es importante que las personas del entorno, espe-
cialmente las que se encargan de los cuidados, sean capaces de
identificar estas situaciones de aislamiento social e incentiven a las
y los mayores, ya que en muchas ocasiones se asume como algo
normal que las personas a su cargo se encierren en sus hogares
0 residencias, que no participen ni busquen participar en su entor-
no, sin ser conscientes del perjuicio que se esta generando en la
persona.

«Si, tendemos a aceptar que pues que ya, si deciden no salir,

pues que no salgany. Profesional del ambito de los servicios a
domicilio.
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Deber de tratar con respeto
Como ultimo deber destacado dentro del discurso de las y
los profesionales se apunté la obligacidon de respetar al resto de
personas de su entorno, ya sean familiares, personas cuidadoras,
compafieras y companferos de residencia, etc., independientemen-
te de sus creencias, género, etnia, idioma, religiéon, convicciones
politicas, entre otros. Este deber implica respetar las “normas” de
convivencia, explicitas o implicitas, de toda relacion que se desa-
rrolle entre la persona y su entorno. Se trata, como se ha sefalado,
de un derecho y un deber reciproco entre todas las personas que
conviven en los centros y los profesionales o entre las personas
mayores y las que viven en el mismo domicilio.

«Su Unico deber es comportarse, ;no? Ser respetuoso con la
persona que tienes al lado y ser respetuoso con la persona
que te cuida». Grupo triangular profesionales del ambito de los
servicios residenciales.

No obstante, y una vez mas, para el cumplimiento de este
deber vuelve a ser fundamental el papel del entorno de la persona,
ya que, en ocasiones, por cuestiones paternalistas o por una serie
de prenociones relacionadas con la edad, se consienten y no se
corrigen los comportamientos que pueden suponer un trato inade-
cuado.

«Claro, una persona de 80 afios... ;como le voy a corregir? Y
£como se va a sentir? Yo creo que si que consentimos cierto...
mas a la gente mayor que a la gente mas joven». Grupo trian-
gular profesionales del ambito sociosanitario.
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Motivos de la vulneracion de derechos

y de la no exigencia de los deberes

Junto a los derechos y deberes de las personas mayores
en situacion de dependencia, también se abordaron los motivos
por los cuales se vulneraban estos derechos.

Al igual que se hizo en los apartados anteriores, si bien se
sefalaron distintos aspectos que se podrian considerar sistémi-
cos y, por tanto, de dificil abordaje desde el ambito profesional
o familiar, como es el caso de la excesiva burocratizacion de los
servicios o la falta de recursos, se buscé que el discurso de las/os
profesionales se centrase en aquellos aspectos que afectaran de
manera mas inmediata a la persona y sobre los cuales su entorno
cercano tuvieran un mayor papel de intervencion. En este sentido,
a continuacion se indican los motivos mas sefialados por las y los
profesionales.

Imagen social negativa de las personas mayores
en situacion de dependencia

Existe una visibn marcadamente peyorativa dentro del
imaginario social tanto de las personas mayores como de las
personas en situacion de dependencia. Esta imagen o vision se
sustenta en la consideracion de que estos colectivos:

 Tienen dificultades para llevar a cabo las actividades de la

vida diaria.

* No tienen capacidad de decision.

* No saben lo que les conviene.

* No aportan nada a la sociedad.

» Suponen un coste constante para el resto de la poblacion.

» Etc.
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Como comenta Nusbaum (2018, 32), “el relato social vincula-
do a la vejez esta lastrado de estereotipos, la mayoria de los cuales
denigran a las personas mayores atribuyéndoles fealdad, incompe-
tencia e inutilidad. Estos estereotipos se apoderan de los propios
ancianos, distorsionando su autopercepcion y autoevaluacion”.

«Los prejuicios [...], se da por hecho que a la persona mayor le
cuesta entender, le cuesta tomar decisiones, es anticuado y es
complicado». Profesional del ambito de envejecimiento.

«Influyen también mucho los medios de comunicacion y como
he dicho antes la poca informacion. ;Qué saben los medios de
comunicacion? Sale una persona supermayor, muy deteriorada,
en fases avanzadas, que no habla y claro, te quedas con esa
imagen de esa persona». Profesional del ambito asociativo.

Infantilizacion/Paternalismo

Una de las consecuencias de la imagen social negativa

de las personas mayores en situacion de dependencia es que

se produzcan conductas paternalistas con ellas, es decir, que se

les traten como nifias o nifios pequefios (suele decirse “son como

nifos”) que necesitan la supervisién constante y que no pueden
manejar por si solos los distintos aspectos de si vida.

«Otra cosa es el trato... Unos nos creemos que son nifios
pequefios, ;no? Y vamos a infantilizar, “ay qué mono”; y otros
parece que nos creemos que son nuestros hijos». Grupo trian-
gular profesionales del ambito de los servicios residenciales.

«Se les trata como menores sin posibilidad de opinar, es decir,
coges a una persona con determinada edad y ya le organizas la
vida y su opinién importa poco tanto en el ambito personal como
institucional, entonces se hace todo por la persona dependien-
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te, pero sin contar con la opinién de la persona dependiente».
Grupo triangular profesionales del ambito juridico.

Desempoderamiento y heteronomia

Estrechamente relacionado con la imagen negativa y la
infantilizacion de las personas mayores, se ha sefialado como uno
de los principales motivos por los que se vulneran los derechos
de las personas mayores en situacion de dependencia el continuo
desempoderamiento que, a todas las esferas, se lleva a cabo sobre
ellas, pero que es especialmente evidente en el ambito de la toma
de decisiones (autonomia), donde es frecuente que se potencie la
heteronomia, es decir, que sean otras las personas que toman las
decisiones que afectan a su propia vida (Rodriguez Rodriguez,
2013).

Esta heteronomia, que es lo opuesto a la autonomia, viene
muchas veces promovida por considerar que la persona cuidadora
es la Unica que posee el conocimiento de lo que la persona realmente
necesita y de lo que mejor le conviene, lo que puede significar un cues-
tionamiento sistematico de la capacidad de decisién de la o del mayor.

«Te colocas tu en la posicion de protectora casi sin darte cuenta
y es muy dificil caer en la cuenta de decir “no soy yo quien tengo
que...sino es ella la que tiene que...y yo soy el apoyo para...”
¢ho?». Profesional del &mbito universitario.

«En la toma de decisiones muchas veces, y sobre todo cuando
ya empieza el deterioro cognitivo, estamos todos tan motivados
en hacer... en impulsarles a hacer actividades... Sabemos lo
que es bueno para ellos, lo que les conviene...». Profesional del
ambito de los servicios a domicilio.
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«El familiar, que muchas veces por lo que él cree que le puede
venir bien a su familia [decide por la persona]». Grupo triangular
profesionales del ambito de los servicios residenciales.

Fruto de este desempoderamiento y heteronomia, la perso-
na “aprende” que ha perdido las riendas de su vida, que es ella la
que se debe adaptar a la situacion y no al contrario, hecho que se
produce frecuentemente en los centros residenciales.

«Entonces es la persona la que viene, la que se tiene que adap-
tar al centro, cosa que no es cierta [...]. Pero la gente tiene esta
idea detras, entonces es la persona la que se tiene que adaptar,
no es el centro el que tiene que dar los apoyos [...]».

«Entonces, por mucho nivel de demencia que tengan las
personas mayores aprenden eso rapido, que no estan en su
casa y que estan en un lugar donde quienes mandan son los
otros y eso es lo mas duro para ellas». Profesional del ambito
universitario.

A su vez, este desempoderamiento lleva aparejado un
ataque a la autoestima de la persona mayor en situacién de de-
pendencia, lo que implica que esta se vea como una carga, no
queriendo suponer una molestia para sus cuidadoras/es, lo que
lleva a que paulatinamente se vayan cediendo “las riendas” de su
vida, se dejen de tomar decisiones, se alejen de los habitos que
tenian arraigados, no se afirme la propia identidad personal, no se
planteen un propésito que dé sentido a sus vidas, etc.

«Dicen “no es que mi hija o mi hijo me traten mal, es que soy yo
misma la que no quiero molestarles”. Y yo creo que esto es un
efecto que hace que ellas, las personas mayores, se coloquen
en una posicion de mayor vulnerabilidad que incluso la que
tienen, con lo cual facilita mucho que la otra persona se coloque
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ya en una posicion de “Ya gestiono yo tu vida, decido lo que es
bueno para ti”». Profesional del ambito universitario.

Miedo a las consecuencias de exigir
el cumplimiento de los derechos

Se ha sefialado que, al hablar de personas en situacion de
dependencia, hay que tener en cuenta que las mismas “dependen”
de otras, en mayor o menor medida, para poder realizar distintas
actividades dentro de su vida diaria. Ello supone frecuentemente
que se den situaciones de subordinacion y acatamiento hacia lo
que la persona cuidadora decida.

En los casos en los que se ha producido un fuerte desem-
poderamiento de la persona, este acatamiento puede derivarse
de miedos a posibles represalias que las o los cuidadores puedan
tener hacia ella, lo que supone que esta renuncie a sus derechos
en aras de no recibir ningun castigo o escarmiento.

« Tienen miedo de denunciar, mucho miedo a denunciar». Gru-
po triangular profesionales del ambito juridico.

«Se habla en general, pero luego esta el miedo a la represalia
del cuidador, del enfermero, del director». Profesional del ambi-
to sociosanitario en centros.

Primacia de la integridad fisica y la sequridad

Prevalece una vision asistencialista segun la cual la salud

fisica y, por tanto, la seguridad de la persona mayor en situacion
de dependencia son los ambitos principales sobre los que trabajar
y que deben ser asegurados tanto por la familia como por las y los
profesionales del cuidado. De esta manera, el resto de ambitos de



Estudios de la Fundacién Pilares para la Autonomia Personal

la persona, especialmente su libertad de eleccion y su derecho a
la autonomia, quedan relegados, en el mejor de los casos, a un
segundo plano.

La sobrevaloracién de la seguridad sobre la libertad de elec-
cion y los margenes de decisidon de las personas mayores parece
dirigirse principalmente a tranquilizar a familiares y autoridades que
a la calidad de vida de los implicados (Casado, Rodriguez y Vila,
2016).

«Los profesionales en general es que la sensacion que tienen
es que ellos tienen que proteger un derecho, que es el derecho
a la integridad fisica [...]».

«Aunque se llaman residencias, nunca se han concebido como
un lugar donde vivir sino como un lugar donde mi salud sea
cuidada [...], entonces el resto de los derechos, como se da
por supuesto que ese es el prioritario, se renuncia a ellos».
Profesional del ambito universitario.

«El problema esta en encontrar el equilibrio entre la seguridad y
la libertad». Profesional del ambito de los servicios a domicilio.

Falta de preparacion de las personas cuidadoras

Al hablar de falta de preparacion de las personas cuidado-
ras, las y los profesionales hacen referencia tanto a una falta de
formacion como de capacitacion sobre:

* Los derechos de las personas.

* Los modos de vulneracién de dichos derechos en los que

se incurre.
+ Como identificar cuando se produce dicha vulneracion.
» Las formas de asegurarlos.

«Ten en cuenta que en todos los servicios sociosanitarios,
ellos tienen una formacién simplemente de curar o cuidar
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salud, pero salud fisica. Salud mental es algo que es
ajeno, salvo excepciones, a la formacion y al trabajo que
han elegido, entonces ellos cuidan la salud fisica, hacen
rehabilitacion, pero ahi se quedan... [...]». Grupo triangular
profesionales del ambito juridico.

«Todavia, a dia de hoy, aunque se lleva muchos afios
hablando de ello, en muchas residencias hay personal
muy poco formado y cualificado, que no se dan cuenta de
que tienen muchas malas practicas profesionales, incluso
podemos hablar de maltrato en muchos casos, el no darse
cuenta de lo que estan haciendo». Profesional del ambito
de envejecimiento.

En el ambito del cuidado familiar se ha hecho especial hinca-
pié en que, como ya se ha comentado, si bien existe una creencia
popular de considerar que las familias “saben cuidar”, no siempre
estas estan preparadas para asumir, ya no solo la realizacién de
las tareas de las personas que estan a su cuidado, sino también
todo aquello que la enfermedad, en especial las demencias, puede
implicar para su familiar y para ellas mismas, lo que puede derivar
en casos de burnout, estrés, pérdida de autoestima, etc.

«Hay familias, hay personas, hay cuidadores que les cuesta
mucho asumir la enfermedad, aceptar la enfermedad». Profe-
sional del ambito asociativo.

Reproduccion de los modos de trabajar tradicionales
Se ha sefalado que, junto al desconocimiento y fruto de la
practica habitual del cuidado, muchas veces no se cuestiona el
trabajo que se esta realizando y, por tanto, no se es consciente de
que se estan llevando a cabo practicas que estan lesionando los
derechos de las personas a las que se cuida.
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«Es muy dificil mirar a una persona cuando el centro esta
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 funcién del trabajo que a mi me vas a
generar. Si ti coges una historia clinica o social de una persona
te daras 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 esta organizado a ese modox.
Profesional del ambito universitario.

«Ese es el problema fundamental, que los profesionales no son
conscientes de que lo estan haciendo mal». Grupo triangular
profesionales del ambito juridico.

En el ambito profesional, la reproduccion rutinaria continua
de las formas de trabajo que puedan vulnerar los derechos de las
personas es mas evidente y se asumen con mayor facilidad por la
existencia de un sistema perfectamente estructurado que marca las
tareas a realizar y que, muchas veces, impide el cuestionamiento
de los modos de trabajo y de como estos afectan a las personas
a las que se atienden. Es el modelo de atencién centrado en los
servicios, no en las personas.

«Ya nos cogemos a esa rutina y hay cosas que podriamos ha-
cer de otra forma; y ya no las hacemos porque estamos cogidos
a ese sistema [...]. Porque tu estas ya acostumbrada a que hay
que seguir unas normas, hay que seguir unos horarios, hay que
seguir una metodologia». Grupo triangular profesionales del
ambito de los servicios residenciales.

Adecuacion al ritmo de la persona cuidadora
En los discursos analizados se ha sefialado reiteradamente
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que es habitual que las actividades que se realizan con las per-
sonas se hacen al ritmo marcado por la o el cuidador, en lugar de
adaptarse a los tiempos que precisa la persona y a buscar la po-
tenciacion de sus capacidades y, consecuentemente, potenciacion
de su independencia.

Se ha sefalado como los acelerados ritmos de trabajo mar-
cados por las instituciones y normalmente por la insuficiencia de
personal provocan que la labor de las y los cuidadores se centre en
la tarea y no en la persona, en sus gustos, en sus preferencias o en
sus necesidades sentidas.

«Entre otras cosas, es mucho mas rapido vestir a una persona
que dejarla que se vista sola... o forzar la comida a una persona
que tener la paciencia de ayudarla a que coma a su ritmox.
Lider del ambito asociativo de personas mayores.

«El planteamiento de la residencia se hace pensando en lo
practico, no se hace pensando en las personas [...], entonces
es mucho mas facil organizar una residencia o cualquier otra
cosa a golpe de silbato que ir preguntandole a cada unox.
Profesional del ambito de envejecimiento.

«Se vulneran los derechos por las presiones que hay, por las
prisas. Mis horas no las puedo dedicar realmente a estar con
la persona. Entonces eso complica mucho mas. Y es duro. A
mi me ha llegado a decir una sefiora “;qué pones, crema o
cemento?”, y a mi se me rompe el alma porque piensas “es
que es verdad, es que estoy aqui tan rapido que ni los puedes
escuchar”». Grupo triangular profesionales del ambito de los

servicios residenciales.
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Falta de informacién, de accesibilidad
y de apoyos y brecha digital
Como ya se ha mencionado anteriormente, unos de los
principales inconvenientes para que las personas mayores en
situacién de dependencia puedan ejercer sus derechos es el des-
conocimiento que las mismas tienen de estos, a lo que hay que
sumar que frecuentemente, cuando tratan de ejercitarlos, tienen
que enfrentarse a distintas barreras y no tienen los apoyos necesa-
rios para ello. Especial mencion se hace de la barrera digital, que
supone que no puedan acceder a servicios, iniciar procedimientos
administrativos, gestionar las propias cuentas o, incluso, recibir
informacion relevante para la persona.

«El problema yo creo que esta en las personas en situacion
de dependencia, y sobre todo las que estan institucionalizadas,
que si no tienen a alguien que vele por ellos que sea el que
mueva el tema ellos no hacen nada». Profesional del ambito
universitario.

«Ahora cada vez mas la participacion social esta muy enfocada
a través de la red y eso para muchos de ellos, todavia hoy, es
un espacio en el que no entran o entran de forma muy parcial

[...]».

«Se sienten indefensos con la barrera digital. Muchas de las
gestiones, muchos de los tramites se hacen a través de Internet,
y ellos no se manejan». Profesional del ambito de los servicios
a domicilio.

Falta de conocimiento sobre la persona
y de empatia hacia ella

Muchos de los derechos senalados, como son el derecho a
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ser atendidas en funcion de sus gustos, preferencias y costumbres,
el derecho a mantener la propia identidad personal o el derecho a
fortalecer las propias capacidades, requieren de un conocimiento
en profundidad de la persona, pero las personas que prestan los
cuidados y apoyos suelen tener un conocimiento parcial y fragmen-
tado, muchas veces vinculado a aspectos relacionados solo con la
salud fisica.

Esta falta de conocimiento sobre la persona imposibilita en
muchas ocasiones que se pueda hacer una interpretacion adecua-
da y comprender los comportamientos de esta, e, incluso, dificulta
que se pueda empatizar con ella.

«No tenemos informacién. Entonces es complicado, y hasta
que no llevan un tiempo, que tu ya los vas conociendo, vas
viendo, puedes dialogar con ellos, empiezas a conocer, pues
en principio es complicado por la falta de informacién muchas
veces». Grupo triangular profesionales del ambito de los servi-
cios residenciales.

«Si que creo que hay un asunto de fondo, de falta de empatia,
muy grande. Estamos metidos mucho en nuestros mundos, en
nuestras preocupaciones, en nuestros ombligos, en nuestras
cosas... y creo que nos falta mucha, mucha empatia». Grupo
triangular profesionales del ambito sociosanitario.

Falta de cuidados para la persona cuidadora

Por dltimo, se ha sefialado también cémo dentro del ambi-

to del cuidado existe una falta de atencion a las necesidades y
demandas de las personas cuidadoras. Ello supone, tanto en el
ambito familiar como en el profesional, ademas de la ya mencio-
nada falta de preparacién para asumir los cuidados, situaciones de
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estrés, desproteccion econdmica (salarios muy bajos), contratos
temporales, falta de apoyo social, que terminan repercutiendo
sobre el cuidado que se presta y que muchas veces la atencion
que se proporciona sea deficiente.

«Les van a provocar a ellos [los cuidadores familiares] situacio-
nes muy delicadas de aislamiento social, perder el trabajo, de
la imposibilidad de vuelta al mercado laboral... Eso les puede
provocar incluso entrar en una situacion de pobreza, en muchi-
simos casos, un estrés psicologico importante». Profesional del
ambito de envejecimiento.

«Se nos menosprecia bastante, y eso también indigna, y mucha
gente, con muchas ganas, acaba haciendo lo justo y necesario
porque acabas quemado de que no te dejen...». Grupo triangu-
lar profesionales del ambito de los servicios residenciales.



Al igual que se hiciera previamente con las y los profesio-
nales, a continuacion se mostraran los aspectos mas relevantes
sefalados por las familias cuidadoras de personas mayores en
situacion de dependencia.

Es importante resaltar como el nivel de discurso de las
familias dentro del ambito del derecho y de los deberes es mas
limitado, tanto en la cantidad de ambitos analizados como en la
autocritica, que si bien existe, esta es menor que la que admiten
las y los profesionales.

Debemos considerar igualmente que los familiares desarro-
llan diferentes papeles que deben ser tenidos en cuenta, ya que
pueden ser un elemento clave para la atencion, el equilibrio emo-
cional y el desarrollo de la persona mayor, pero también pueden
convertirse en un freno, incluso un obstaculo para el desarrollo de
la autonomia personal, por ejemplo, cuando la informacion sobre el
estado de la persona lo recibe, en vez de esta, la familia. Y lo hace
para “protegerlo”... (Casado, Rodriguez y Vila, 2016).

Derechos mas frecuentemente vulnerados
Previamente a la enumeracion de los derechos destacados
por las y los familiares de las personas mayores en situacion de
dependencia se quiere sefalar cémo, al abordar los mismos, el
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discurso predominante es un discurso reivindicativo de servicios
para la persona que recibe los cuidados y, por tanto, si bien se
identifican ambitos donde la persona cuidadora aparece como el
actor causante de la vulneracién de derechos, es mas frecuente
que la misma se relacione con la falta de servicios o por la labor de
las y los profesionales que los prestan.

«También nosotros, a veces, nosotros, me incluyo, les merma-
mos los derechos». Mujer grupo de discusion familias cuidado-
ras de personas mayores en situacion de dependencia.

Por otra parte, también en el discurso de las familias se
mezclan al invocarlos o glosarlos los derechos de las personas en
situacién de dependencia y los de quienes les prestan atencion y
cuidados dentro del nucleo familiar. Es importante destacar este
aspecto, ya que al tratar de los derechos de las personas mayores
en situacion de dependencia, debe tenerse en cuenta que no son
absolutos, sino que se deben considerar asimismo los derechos de
terceros, especialmente de los familiares y profesionales, con los
que dichos derechos deben convivir de forma equilibrada. En este
sentido Nussbaum (2012) pone de relieve el esfuerzo que hacen
las mujeres dedicado al cuidado de las personas en situacion
de dependencia, que considera se convierte en una importante
desigualdad por razén de género. Por su parte, M@ Angeles Duran
(2018) llega a proponer en su ultima obra sobre el valor invisible
de los cuidados, la existencia de una nueva clase social (el cuida-
toriado) para referirse a quienes se dedican a cuidar a personas
en situaciéon de dependencia, tanto en el ambito familiar (informal)
como en el profesional (formal).
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Derecho a la informacion

El primer derecho que aparece en el discurso de las y los
familiares al hablar de la transgresion de los derechos de las perso-
nas mayores en situacion de dependencia es el de la informacion.

Al igual que las y los profesionales, las familias consideran
que no se dispone de suficiente informacion, referida tanto a los
servicios y recursos disponibles sobre las consecuencias que impli-
ca tener una persona dependiente en el hogar, cuestiones relacio-
nadas con la enfermedad o la causa que genera la dependencia de
la persona, cuidados que se pueden prestar y forma adecuada de
hacerlo, etc. Ademas, se demanda que la informacién que se pro-
porcione sea adaptada a las necesidades tanto de la persona como
de su familia y que sea mas integral de manera que se abarquen
aspectos que vayan mas alla de la atencion a la salud.

Por ultimo, se ha de apuntar como frecuentemente en el
discurso de las familias, el sujeto que a sus ojos aparece como
titular del derecho no es la persona mayor, sino la o el propio fa-
miliar, la persona que le presta los cuidados, ya que se considera
que la o el mayor no tiene la capacidad suficiente para asimilar la
informacion.

«[Se informa] a las familias con ellos [las personas mayores]
delante. Pero si que se les informa muy bien. Lo que pasa que
no se enteran, entonces es una informacién mas bien para los
familiares. Ellos no se enteran de nada». Mujer con familiar
mayor en situacioén de dependencia.

«Todo eso es informacion y la mayoria de gente... Yo, por
ejemplo, la tengo porque yo el dia a dia lo vivo, ;no? Pero
las personas que tu vas a las casas no tienen ni idea... No es
que no tengan ni idea, es que no saben tampoco dénde poder
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informarse o poder tener una ayuda, para nada». Mujer grupo
de discusion familias cuidadoras de personas mayores en
situacion de dependencia.

«No es solamente el que te informen, sino que se muevan y te
digan “mira, pues tu tienes esto para tu padre y esto pues no te
lo puedo dar”, o “tu situacién econémica es diferente y puedo
hacer esto” o “hay una ayuda” o “te voy a poner con esta asocia-
cion que te puede ayudar y que a lo mejor te lo pueden hacer de
una manera mas accesible”». Mujer grupo de discusion familias
cuidadoras de personas mayores en situacion de dependencia.

Derecho a la autonomia personal

Hay una percepcion generalizada de que a las personas
mayores en situacion de dependencia no se les permite tomar
decisiones, especialmente en el ambito familiar. Se considera que
con frecuencia las familias, pensando en el bienestar de la persona
a la que cuidan, toman las decisiones por estas, muchas veces
sin consultarle y sin tener en cuenta qué es lo que la o el mayor
querria.

No obstante, junto al discurso que denuncia esta vulneracion
del derecho a la autonomia, también aparece una justificacion de
la misma que se apoya en la edad y en la falta de capacidad cog-
nitiva de la persona mayor que imposibilita que esta pueda tomar
decisiones.

«M1: Yo pienso que no se les pregunta a ellos.
No SE LES PREGUNTA.
«M1: Sinceramente. Y muchas veces tomamos las decisiones

nosotros, yo quiero pensar que siempre es para bien, pero a ve-
ces lo que nosotros creemos que es bien a lo mejor ellos no lo
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creen...». Grupo de discusién familias cuidadoras de personas
mayores en situacion de dependencia.

Por otro lado, al igual que se planteaba en el discurso de las
y los profesionales, las familias también sefalan que el derecho ala
autonomia también se ve vulnerado cuando se limita la capacidad
de decision y de gestidon de sus propios bienes y propiedades, mu-
chas veces porque se considera que son incapaces de manejar su
dinero y otras por motivos egoistas de las y los propios familiares,
llegando a poner en peligro la propia salud de la persona mayor.

«Lo que les gusta mucho es llevar las cosas econdémicas de
la casa. Pues, por ejemplo, disponer de dinero. Eso les gusta
mucho. Pero claro, hay veces que no pueden porque no saben
muchas veces ni lo que pagan.

ENTONCES, TODO EL TEMA ECONOMICO QUE ME ESTAS COMENTANDO QUE
LES GUSTA MANEJAR, ¢TU CREES QUE SE LES PERMITE MANEJARLO O... ?

«Pues si les permiten manejarlo es un error, porque ademas no
saben». Mujer con familiar mayor en situacion de dependencia.

«Hay veces que las personas se hacen mayores, cobran una
pension, y los hijos egoistamente queremos que vivan solo
con esa pension, que no gasten de sus ahorros, ni vendan sus
propiedades, ni nos pidan dinero...

[..]

«Hay hijos que a lo mejor el abuelo no tiene una cama de
hospital [en el domicilio] por no tocar la cartilla». Mujer grupo
de discusion familias cuidadoras de personas mayores en
situacion de dependencia.

En el ambito de los centros institucionales, tanto centros de
dia como residencias, también se sefiala como existe una organi-
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zacion de actividades cerradas, decidida por las y los profesiona-
les, que en muchas ocasiones merma la capacidad de decision de
las personas, llegandoseles a obligar a realizar actividades que no
desean.

«Es como que... “venga, vamos a la cuarta planta”, y si la per-
sona 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 situacién de dependencia.

Derecho a recibir unos buenos cuidados
y servicios de calidad

En el discurso de las familias se relacionan directamente
los buenos cuidados y los servicios de calidad con los servicios
médicos vinculados a la salud. En este sentido, su percepcion es
que las personas mayores en situacion de dependencia son objeto
de un menor numero de servicios que el resto de la poblacion, y
esta percepcion se fundamenta en la creencia de que para las y
los profesionales, asi como para el propio sistema de salud, no es

rentable prestarlos a personas de edad avanzada.
«Yo muchas veces voy al médico con mi madre, que mi madre
nunca ha ido al médico, y le digo “mira, vengo porque mi madre
pues esto, lo otro, para aqui, para alla”. “; Qué va a tener tu ma-
dre? Tu madre tiene edad». Mujer grupo de discusion familias
cuidadoras de personas mayores en situacion de dependencia.

«Me tocé un médico... que con la edad que tiene tu padre
meterle en una operacion de esas..., que eso es carisimo...»

¢ QUE EDAD TENIA TU PADRE EN ESE MOMENTO?

«Mi padre tenia... pues tiene 85 arios... le quitamos 7 pues 78».
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Con 78 ANOS TE DIJERON QUE NO LO QUERIAN OPERAR.

«M: Que no, que no, que no. Que no era rentable...». Grupo
de discusion familias cuidadoras de personas mayores en
situacion de dependencia.

Asimismo, se considera que las y los profesionales de aten-
cioén estan poco preparados sobre el fendmeno del envejecimiento
y las enfermedades mas comunes de esta etapa de la vida, asi
como de las consecuencias que originan en la vida diaria. Las
familias perciben insuficiencias en cuanto a que en muchas oca-
siones no tienen la formacién ni la informacién que la persona o la
familia necesitan, lo que repercute en la calidad del servicio que
se presta.

«A mi me 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 situa-
cion de dependencia.

Derecho a ser (bien) tratadas como personas

Al abordar el trato que, en opinion de las familias, reciben

las personas mayores en situacion de dependencia, se destaca

que mayoritariamente la atencion que se les presta es inadecuada,

sefalandose distintas razones por las que esto sucede: ritmos de

trabajo acelerados que impiden centrarse en la persona, falta de

empatia, vocacion o preparacion, persistencia de prejuicios aso-
ciados a la edad, etc.

También se ha sefalado la existencia de un componente

azaroso en el trato que reciben las personas mayores que depende,
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por un lado, del tipo de servicio que se presta, siendo los centros
residenciales los peor valorados, y de la actitud o vocacién de la o
el profesional que atiende a la persona.

«M1: La atencién a las personas que hay alli [en un centro
residencial] es nefasta. O sea, fatal. Fatal porque mira, los
levantan... y los dejan alli... en un sitio, aparcados |[...J».

«M2: Mi tia estuvo en [una residencia] y si no la sacamos a la
semana se muere, de lo mal que la trataron». Grupo de discu-
sion familias cuidadoras de personas mayores en situacion de
dependencia.

«Depende del médico que te coja... Eso no hay derecho...».
Mujer grupo de discusion familias cuidadoras de personas
mayores en situacion de dependencia.

«Luego habra sus excepciones, ;no?, sus grandisimas excep-
ciones de gente que es vocacional». Hombre grupo de discu-
sion familias cuidadoras de personas mayores en situacion de
dependencia.

«El trato que se les da en algunas ocasiones si, deja mucho
que desear... Hay momentos en que va una persona mayor a
un centro para que la atiendan y la traten como una inutil, que
no sabe... La gente que se dirige a las personas mayores asi
tienen muy poca calidad humana». Mujer con familiar mayor en
situacion de dependencia.

Derecho a recibir unos servicios
coordinados/integrados

Al hablar de los servicios que se prestan para las personas
mayores en situacion de dependencia, se sefiala que existe una
descoordinacion entre los mismos, especialmente cuando se habla
de compartir informacién relevante de las personas.
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Esta falta de coordinacion implica que no se pueda “ofre-
cer en cada momento la atenciéon y apoyos que se requieren
con la flexibilidad suficiente para adaptarse a los diferentes
contextos en los que se encuentre la persona” (Rodriguez
Rodriguez et al, 2013: 26), lo que, como sefalan las familias
participantes, puede suponer que se ponga en peligro su salud.

«A mi padre le dio por... cambié el ritmo del suefio y le
mandaron una medicacién [en el hospital]. ;Qué pasa?
Tu se lo das porque si no no duerme de noche... y no me
conocia, no sabia quién era yo [...]. Y el médico me dice
“le ha llegado la hora”. Y claro, llega un momento en que
estas tan agotada que te lo crees, es que llega un momento
que estas tan agotada que te lo crees [...]. Le llevé a otro
médico y empezé a decirme “;pero como toma este hombre
esto con esto? ;Cémo le dan esto si esto le esta haciendo
que el parkinson vaya a mas?”». Mujer grupo de discusion
familias cuidadoras de personas mayores en situacién de
dependencia.

Derecho a fortalecer las propias capacidades
Al igual que las y los profesionales, las familias de las per-
sonas mayores en situacion de dependencia consideran que en la
practica habitual del cuidado se suelen hacer las actividades “por”
las personas que reciben los cuidados en lugar de realizarlas “con”
ellas, lo que lleva aparejado que se debiliten las capacidades que
aun se preservan, cuando lo correcto seria justamente lo contra-
rio, es decir que cuando se atiende estas personas se tengan muy
presentes los objetivos de promover la maxima independencia en
las AVDs y el mayor grado de autonomia en la toma de decisiones
de la persona.
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En el caso de las familias, junto con motivos bienintenciona-
dos, como es la evitacién de sobreesfuerzos de la persona mayor,
y motivos “egoistas”, como evitar dedicar mucho tiempo a las acti-
vidades, también se manifiesta que existe un miedo a los posibles
riesgos relacionados con que la persona realice por si misma las
actividades o tareas diarias, como es el caso de las caidas. Estos
miedos se justifican no solo en los efectos negativos que para la sa-
lud de la persona podria tener, sino también en los sobreesfuerzos
0 exigencias que recaerian en la persona cuidadora, que muchas
veces no podrian ser asumidas por esta.

«Porque muchas veces, igual que a los hijos, les maleduca-
mos..., “no hagas la cama porque lo haces mal”, si después
tengo yo que ir a arreglarla... porque muchas veces, y mas
en los hombres, pues se les quita, se les deniega... ». Mujer
grupo de discusién familias cuidadoras de personas mayores
en situacion de dependencia.

«Pues es mas facil “no te muevas de ahi que si te caes me vas
a buscar un problema después”. Sinceramente, uno lo hace por
bien, pero luego le dices “no, no te muevas porque si te caes,
madre mia qué pastel, como voy a cuidar yo de ti. Tu estate
ahi”, y vas dejando de hacer, y va dejando de hacer de comer
y va dejando de barrer la puerta, y ya tenemos una persona
que envejece antes por eso». Mujer grupo de discusion familias
cuidadoras de personas mayores en situacion de dependencia.

Deberes y obligaciones de las personas
mayores en situacion de dependencia

La dificultad para identificar las obligaciones que deberian
asumir las personas mayores en situacion de dependencia también
se hace patente en el discurso de las y los familiares cuidadores,
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muchas veces motivada por un discurso basado en los derechos
y por un sistema deficiente de cuidados, que eclipsa e impide el
ejercicio de reflexionar sobre los deberes.

«Entonces partimos de que si, tenemos los derechos, pero
¢las obligaciones? Las obligaciones no las vemos. Luego esto
tendria que estar pero mucho mas fomentado». Hombre grupo
de discusion familias cuidadoras de personas mayores en
situacion de dependencia.

Asi mismo, a la hora de pensar en los deberes, a las familias
les resulta mas facil hablar de los deberes de las/os profesionales,
o incluso de los suyos propios como cuidadoras, siendo habitual
que el deber de la persona mayor, por una cuestion de paternalis-
mo, sea asumido por la persona cuidadora, como es el caso del
deber de denunciar las negligencias o la vulneracién de derechos.

«En ese momento es la presion psicolégica que llevabas, cuan-
do no se te ocurrié denunciar al médico del hospital, que es
lo que tenias que hacer». Hombre grupo de discusién familias
cuidadoras de personas mayores en situacion de dependencia.

Es por ello que los deberes sefialados por las familias cuida-
doras se reducen esencialmente a los tres siguientes.

Deber de colaborar con el sostenimiento
y mantenimiento familiar

Las familias asumen que las personas mayores que reciben
cuidados por su situacion de dependencia deben asumir parte de
la responsabilidad del mantenimiento del hogar. Esta responsabi-
lidad, si bien en ocasiones se vincula con la colaboracién con las
tareas del hogar, es principalmente dentro del ambito econdmico
donde mas se percibe este deber cooperativo. Es por ello que se
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considera como obligacion de la persona poner a disposicion de la
familia sus bienes y recursos, lo que en ocasiones puede provocar,
como se ha mencionado anteriormente, una vulneracién de la
autonomia personal, al ser la o el familiar quien gestiona dichos
bienes sin informar ni consultar a la persona mayor.

«Mi padre llegé un momento, cuando estaba en mi casa, que yo
le dije “papa, yo necesito ayuda [...]. O lo hacemos asi o no te
puedo tener en mi casa, ¢ me entiendes?”». Mujer grupo de dis-
cusion familias cuidadoras de personas mayores en situacion
de dependencia.

«Una persona que tiene dependencia a lo mejor no puede ha-
cer nada de tareas del hogar, pero, en cuanto a lo econémico,
es légico que apoye y aporte algo si lo tiene [...], eso ya seria
ponerse de acuerdo con la familia». Mujer con familiar mayor en
situacion de dependencia.

Deber de informarse
Al igual que se considera que la informacién es un derecho,
se entiende que es necesario que las personas tomen un papel
activo, que muestren interés y busquen las vias para informarse de
aquello que les afecta. No obstante, frecuentemente, como se ha
mencionado anteriormente, este deber se diluye al compartirse con
las personas de la familia encargadas del cuidado, sobre las que,
al final, recae toda la responsabilidad de mantenerse informadas.
«Segun la situacion saber como tienen que actuar». Mujer

grupo de discusion familias cuidadoras de personas mayores
en situaciéon de dependencia.
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Deber de favorecer una buena convivencia
Dentro de las obligaciones de las personas mayores en si-
tuacién de dependencia se sefala la necesidad de que estas sean
conscientes de que conviven con otras personas que, si bien una
de las labores que han asumido es su cuidado, no tienen el deber
de plegarse a su voluntad constantemente. Se habla, por tanto, del
deber de favorecer el entendimiento y la adaptacion entre todas
las partes intervinientes de manera que se desarrolle una buena
convivencia.

«Fundamentalmente tienen que estar de acuerdo con las perso-
nas que los cuidan y comprender la situacion que ellos tienen...
no querer imponer siempre su voluntad [...]. Entonces, tienen
que adaptarse a esas normas, a esas como obligaciones que
tiene que haber para la convivencia. Tratar de llevarse lo mejor
posible, y no querer hacer su voluntad siempre. Debe haber un
entendimiento entre las dos partes». Mujer con familiar mayor
en situacion de dependencia.

Motivos de Ila vulneracion de los derechos

y de la no exigencia de los deberes

Al igual que se hizo al analizar el discurso de las y los profe-
sionales, se han abordado los motivos que las familias identifican
respecto a la vulneracion de los derechos y el no cumplimiento de
los deberes de las personas mayores en situaciéon de dependencia.
A continuacién se enumeran los motivos sefialados expre-
samente, y aquellos que subyacen en el discurso de las familias,
que explican por qué, a su juicio, se produce la vulneracion de de-
rechos que afectan de manera inmediata a la persona y sobre los
cuales tanto profesionales como familiares tienen un mayor papel
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protagonista, dejando aparcados, como ya se hiciera al hablar en el
analisis de la opinion de las y los profesionales, los motivos de tipo
sistémicos (burocratizacion, falta de recursos, etc.).

Imagen social negativa de las personas mayores
en situaciéon de dependencia

Las familias son conscientes de que existe en la sociedad
una imagen estereotipada de las personas mayores como sujetos
pasivos, con las capacidades mermadas, concepcion de la vejez
que se retroalimenta dentro del hogar y se convierte en una pro-
fecia autocumplida, llegando al punto de que parte de las familias
asumen dicho discurso como verdadero.

«Ellas se hacen mayores antes de tiempo porque nosotros ya
asociamos que hacerse mayor es “ya no puede hacer esto”».
Mujer grupo de discusion familias cuidadoras de personas
mayores en situacion de dependencia.

«Llegan a una cierta edad que ya no pueden tomar una
decision». Mujer grupo de discusion familias cuidadoras de
personas mayores en situacion de dependencia.

«[Las tareas del hogar] no pueden hacerlas, o lo hacen muy
mal, o tardan mucho. No, yo creo que no pueden hacerlas [...].
Es que aunque lo intenten... no pueden hacer nada... No pue-
den hacer grandes cosas aunque quieranx. Mujer con familiar
mayor en situacioén de dependencia.

Valoracion del cuidado como una carga

También se ha sefialado que en ocasiones el cuidado de las
personas mayores en situacion de dependencia puede llegar a ser
considerado como una carga considerable en tanto que limita las
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opciones y posibilidades de la persona cuidadora familiar al tener
esta que estar pendiente de la que presta cuidados.

Se advierte que cuando ocurre esta situacion, las relaciones
familiares pueden enquistarse, llegando a derivar en una conviven-
cia perjudicial para ambas partes.

«Yo sé que algunos hijos consideran que sus padres ya son un
estorbo...»

¢Y POR QUE LOS FAMILIARES PUEDEN LLEGAR A CONSIDERAR QUE ESTAS
PERSONAS SON UN ESTORBO?

«Pues porque les condiciona su forma de vida, porque ya no
tienen la libertad que quisieran tener. Les consideran un estorbo
por eso, porque no pueden hacer lo que ellos quieren y estan
sujetos a algo. [En esta situacion] estan de mal humor... no se
llevan bien. Hay una convivencia un poco rara...». Mujer con
familiar mayor en situacién de dependencia.

Infantilizacion/Paternalismo

Como consecuencia de la imagen que se tiene de las perso-

nas mayores en situacion de dependencia, las familias reproducen

conductas paternalistas con las mismas, impidiendo que asuman

responsabilidades y que realicen actividades, principalmente

porque se considera que no son capaces de hacerlo. Consecuen-

temente, toda la responsabilidad que no se le exige a la persona

recae sobre los hombros de la persona cuidadora, lo que puede
implicar una gran sobrecarga de trabajo.

«Porque coge la bayeta y no lo hace como tu, no lo hace bien y
tu dices “quita”». Mujer grupo de discusién familias cuidadoras
de personas mayores en situacion de dependencia.
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Desempoderamiento y heteronomia
Como se ha senalado anteriormente, las familias “muchas
veces tomamos las decisiones”. Esta toma de decisiones, con
frecuencia sin atender a los gustos ni a los requerimientos de las
personas, obedece a que la persona cuidadora considera que esta
en mejor disposicion para valorar lo mas conveniente, sin reparar
en que esta actitud supone un ataque a la autonomia de la per-
sona, que se ve desempoderada en tanto que observa impotente
cdmo su opinién no es tenida en cuenta y debe asumir lo que otras
deciden por ella.

«Mi madre tiene la cabeza a ratos, a ratos... Pues yo no la
dejo que tome decisiones». Mujer grupo de discusion familias
cuidadoras de personas mayores en situacion de dependencia.

Este desempoderamiento, asociado al concepto de inde-
fension aprendida, lleva aparejado la percepcién de una pérdida
progresiva del control sobre las situaciones y acontecimientos que
afectan a la propia vida, derivando en comportamientos pasivos y
un conformismo aparente fruto de una disminucion de la motivacién
para responder.

Falta de propdsito, sentido en la vida

Un riesgo o consecuencia derivada del desempoderamiento

de las personas mayores en situacion de dependencia es que es-
tas, progresivamente, consideren que su vida ha perdido sentido,
que esta vacia, y por tanto no importa lo que se diga o lo que se
haga. Ello supone una renuncia progresiva tanto de aquello que la
define como persona como de sus derechos y la defensa de estos.
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«Ella misma se dejé. Es que se dejan morir». Mujer grupo de
discusion familias cuidadoras de personas mayores en situa-
cion de dependencia.

Primacia de la integridad fisica y la sequridad

Como ya se ha mencionado anteriormente a la hora de ha-
blar del derecho a fortalecer las propias capacidades, el miedo por
asumir riesgos que puedan afectar a la salud de la persona mayor
sobrevuela constantemente a la hora de la toma de decisiones y
actuaciones que la persona cuidadora toma sobre su familiar.

De esta manera se prioriza la seguridad de la persona fren-
te a otros ambitos tan importantes, como es el derecho a tomar
decisiones por propia iniciativa (autonomia) o sin reparar en los
perjuicios que puedan originarse en dimensiones importantes para
la calidad de vida de la persona, como la funcional, la emocional,
la social, etc. Actuaciones como las sefialadas se defienden ar-
gumentando que no tener en cuenta prioritariamente la seguridad
o integridad fisica, puede tener consecuencias nocivas, tanto a la
persona mayor como a la que cuida.

«A lo mejor se quiere duchar ella sola y no puede, y se puede
caer en la bafiera... no sé, por dar un ejemplo. Yo creo que no.
Por seguridad no hay que dejarles solos». Mujer con familiar
mayor en situacién de dependencia.

«Pues es mas facil “no te muevas de ahi que si te caes me
vas a buscar un problema después”». Mujer grupo de discusion
familias cuidadoras de personas mayores en situacion de
dependencia.



Estudios de la Fundacién Pilares para la Autonomia Personal

Falta de preparacion de las personas cuidadoras

Las familias cuidadoras manifiestan que, a pesar de que en

las actividades que realizan con las personas a las que cuidan tra-

ten de buscar el bienestar de estas, no siempre estan preparadas

para ello. Se quejan de una falta de formacién e informacion para

poder dar una atencién adecuada, queja que también se traslada

a las y los profesionales, los cuales se considera que no siempre

estan preparados para atender las necesidades que se plantean
para cada situacion.

«Yo lo voy a hacer lo mejor posible..., pero a lo mejor yo no
estoy preparada para satisfacer y poder hacer todas las cosas».
Mujer grupo de discusion familias cuidadoras de personas ma-
yores en situacion de dependencia.

«No tienen informacién, no saben nada... Pero claro, ahi estan
con el enfermo...». Mujer grupo de discusion familias cuidado-
ras de personas mayores en situacion de dependencia.

Falta de informacion

La informacién, que aparece tanto como derecho y deber

de las personas mayores en situacion de dependencia, también

surge al hablar de los motivos de la vulneracion de los derechos,

ya que se entiende que, si se tiene una informacién deficiente, se

vuelve una tarea harto dificil demandar los derechos por parte de
las familias cuidadoras o los servicios vinculados a estos.

«Eso es lo que yo quiero resaltar, quiero que haya informacion.
Yo ya tengo informacién, pero hay mucha gente que no». Mujer
grupo de discusion familias cuidadoras de personas mayores
en situacion de dependencia.
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«Pero es que no sabemos nuestros deberes tampoco. Solo sa-
bemos nuestros derechos». Hombre grupo de discusion familias
cuidadoras de personas mayores en situacion de dependencia.

Adecuacion al ritmo de la persona cuidadora

Al abordar el trato recibido por las personas mayores dentro

de las residencias se destaca como en numerosas ocasiones las

actividades que se realizan se ajustan mas a las necesidades de las

y los profesionales, en cuanto a gestion de tiempo y de tareas, que

a las propias personas. Esta situacion frecuentemente se justifica

en tanto que se considera que el personal dedicado a la atencién

no es el suficiente y por tanto no pueden prestar una atencién
personalizada en aras de cumplir con las tareas encomendadas.

«Es que también hay mucha gente y no pueden estar muchas
veces explicando y tratando de... Entonces, claro, hacen las
cosas sin preguntar». Mujer con familiar mayor en situacion de
dependencia.



Dejamos para el final la que consideramos es la mas impor-
tante dentro del conjunto de percepciones sobre las que hemos
indagado en esta investigacion: la opinidn de las propias personas
mayores en situacion de dependencia, tanto de las que residen en
domicilios familiares como de las que lo hacen en centros residen-
ciales.

Debemos recordar que nos referimos exclusivamente a
personas mayores en situacién de dependencia, por lo que se les
facilitaron los apoyos necesarios para participar en las entrevistas
y grupos y se les explicé detenidamente el objeto del estudio.
Asimismo, se les informé que de su participacion se respetaria el
anonimato y que nos adaptariamos a su ritmo.

Como comentario general, cabe decir que, a pesar de que su
discurso es el menos elaborado del de los distintos perfiles analiza-
dos alo largo de la investigacién, su valor es incuestionable, ya que
nos permite conocer el grado de conciencia que este colectivo tiene
respecto a sus propios derechos y deberes, asi como a cuales de
estos dan importancia en relacion a su vida cotidiana.

Derechos mas frecuentemente vulnerados
Al abordar los derechos que las personas mayores en situa-
cion de dependencia consideran que mas se vulneran se observa
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que si bien hay semejanza en relacion a los ya indicados por el
resto de perfiles incluidos en esta investigacion (familiares y pro-
fesionales), si que introducen matices importantes respecto a los
mismos. Ademas, el componente emotivo es mucho mas marcado
en estos discursos, lo que permite apreciar la importancia que las
propias personas mayores dan a las situaciones de indefension a
las que deben enfrentarse en su vida cotidiana.

Derecho a la autonomia personal

El primer derecho que aparece en el discurso de las perso-

nas mayores en situacion de dependencia es el de la autonomia

personal, de tal manera que, de manera general, se sehala que han

perdido la posibilidad de decidir por si mismas aquellos aspectos de

la vida cotidiana que les afectan directamente, y esta imposibilidad

de decision es cada vez mas patente segun el grado de dependen-
cia sea mayor o la persona tenga una dependencia cognitiva.

«Ella es la que manda, yo no. Yo aqui estoy sentadita y nada
mas, no digo otra cosa». Mujer mayor en situacion de depen-
dencia viviendo en domicilio.

Dentro de los ambitos donde la vulneracién de derechos es
mas evidente, junto con la imposibilidad de planificar el dia a dia
de la persona, es decir, las actividades a realizar, los horarios a
sequir, etc., se han destacado dos. El primero de ellos es la pér-
dida del poder de decision en relacion a sus propios bienes, que
pasan a ser gestionados por sus familiares sin el conocimiento de
la persona. Esta situacion lleva aparejado que la persona mayor
no disponga de dinero en efectivo que pueda utilizar para realizar
cualquier compra que desee llevar a cabo.
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«[Mi hija] me quita los emolumentos, los emolumentos... Yo no
tengo una peseta siquiera. Yo no tengo nada de nada... ni para
coger cualquier cosa». Mujer mayor en situacion de dependen-
cia viviendo en domicilio.

«Yo tengo un piso, pero ahora mi hijo dice que quiere venderlo
también, y yo le dije “pues mira, yo no quiero quedarme sin
nada, ;eh?”, pero yo no sé lo que me hacen firmar ni sé ni
cuanto. Ya no lo sé como lo tienen...». Mujer grupo de discusion
de personas mayores en situacion de dependencia viviendo en
residencias.

El segundo aspecto que se ha subrayado es el que concierne
al ingreso en los centros residenciales, donde frecuentemente a las
personas no se les consulta su opinion al respecto. Es resefable
cdmo en ocasiones las y los familiares aprovechan un ingreso
temporal, como el que se produce tras una operacion que requiere
rehabilitacion, para forzar que este sea definitivo.

«Y ahora ya podia ir a casa porque me he recuperado muy
bien, pero mi hijo no ha querido. Dice ‘te quedas aqui que
estas acompariada. Si pasa algo, si te caes o lo que sea, pues
aqui estas bien”. Y no ha querido que estuviera en casa sola».
Mujer grupo de discusion de personas mayores en situacion de
dependencia viviendo en residencias.

Derecho a la Intimidad y al honor de la persona
Si bien en los ambitos domiciliarios es mas dificil que se vul-
nere el derecho a la intimidad, lo mismo no ocurre en el ambito resi-
dencial, donde se considera, por ejemplo, que el hecho de tener que
compartir habitacién supone la mayor vulneracién de este derecho.
«H1: Lo que pasa aqui, y a nosotros también, que es de..., que

esta muy mal compaginar la comparnia que te obligan con el
compariero [...]».
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«H2: 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 compafiia». Grupo de
discusion de personas mayores en situacion de dependencia
viviendo en residencias.

A este respecto, las personas entrevistadas han manifes-
tado que, aunque puedan tener una relacion positiva con la o el
companfero de habitacién, preferirian estar en una individual. Se
considera que el hecho de compartir habitacion acarrea varios
inconvenientes, como es la falta de privacidad, la necesidad de
adaptarse a los gustos o requerimientos de la otra persona, etc., lo
que no ocurre cuando se tienen habitaciones individuales. Asi mis-
mo, como sefala Pilar Rodriguez (2011), disponer de habitaciones
individuales, ademas de garantizar la privacidad y la intimidad de
la persona, facilita que se personalicen los espacios, decorandolos
con objetos y enseres propios, hecho que se ve muy limitado en el
momento que se comparte el espacio sin ser una opcion deseada.
Convivir en habitaciones compartidas perjudica seriamente que
pueda avanzarse de verdad hacia el concepto “casa” u “hogar”,
que es el paradigma vigente en la actualidad en los paises de
nuestro entorno.

Derecho a recibir unos buenos cuidados
y servicios de calidad

Si bien en el discurso de familiares y profesionales al hablar
del derecho a recibir unos servicios de calidad se hacia hincapié
en la discriminacién por razén de edad en la atencion sanitaria
como cuando, como se ha sefalado, a las personas mayores
en situacion de dependencia se les excluye a la hora de recibir
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ciertos tratamientos, las propias personas mayores ponen el foco
de atencidn, ya no solo en la salud, sino que incluyen los servicios
relacionados con el dia a dia, siendo paradigmatico en el &mbito

residencial el relacionado con la comida.

«A nivel de médicos todo es mas complicado, porque, sin-
ceramente, si les dices que no oyes por un oido dicen que
es de la edad, si te duele una pierna es de la edad... O de
tu discapacidad. Yo noto personalmente, a nivel de médicos,
como que ya eres..., No te dan ni opcion de comprobar lo que
dices [...]. Cuando pasa que no te escuchan es que ni siquiera
se paran a pensar “voy a ver lo que me va a decir’. Ya dan por
hecho que vas a decir una tonteria». Mujer mayor en situacion
de dependencia viviendo en domicilio.

«Cuando sirven una comida que ves que casi la mitad de la
gente la deja, algo hay... Pues, jcambialo!». Hombre grupo de
discusion de personas mayores en situacion de dependencia
viviendo en residencias.

Derecho a ser atendidas en funcién de sus gustos,
preferencias y costumbres

Nuevamente, al hablar de los gustos y preferencias, las
personas mayores en situacion de dependencia, especialmente las
que viven en residencias, focalizan su atencion en las actividades
de su dia a dia.

A este respecto, junto con la comida, a la que ya se hizo
mencion en el apartado anterior, se destaca cémo muchas veces
se impone un horario que las personas han de seguir que no res-
ponde a sus gustos y costumbres previas, sino a una organizacién
de los servicios del centro.

«Yo entiendo que desde la organizacion de los servicios han
hecho este horario porque es el horario comodo para los traba-
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Jadores, para los servicios..., pero no es el comodo del que esta
ingresado». Hombre grupo de discusion de personas mayores
en situacion de dependencia viviendo en residencias.

También se ha sefialado cémo frecuentemente los propios
gustos o preferencias en los contextos residenciales se ven limita-
dos al no participar en la planificacién de las actividades del centro
o al compartirse el espacio, como son las zonas comunes o las
habitaciones compartidas, con otras personas.

Derecho a ser (bien) tratadas como personas
Al igual que ya se sefalase al analizar el discurso de las fa-
milias cuidadoras, al hablar del trato recibido, las personas mayores
sefialan que existe un componente de “suerte” en tanto que se consi-
dera que no todas las personas que les cuidan tienen el mismo trato
hacia ellas y que el mismo viene determinado por la personalidad, la
actitud o la vocacion de estas, aunque también se es consciente de
que, en ocasiones, la estructura y la organizacion del trabajo impiden
que las y los profesionales puedan dedicarles tiempo.

«Y la verdad que he tenido mucha suerte en el hospital clinico
que no ha habido un médico ni enfermera ni nada que no sean
encantadores. Y eso no lo pago yo con nada [...]. Entonces
si el médico no es agradable o no esta con la persona como
ella quiere, esta cortada, y no es ella, y eso no se dan cuenta
muchisimas enfermeras, ni muchos médicos. Te van, te miran
a ver el termémetro... “muy bien, adiés”. Y eso no es...». Mujer
mayor en situacién de dependencia viviendo en domicilio.

«El personal, yo creo que tendria que ser un poco mas voca-
cional y menos empleado en espera de fin de mes. Esa es la
diferencia [...]».
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«Ni conversas ni tienes nada [con el personal], y esto no tiene
que faltar». Hombre grupo de discusion de personas mayores
en situacion de dependencia viviendo en residencias».

También se han sefialado comportamientos negativos por
parte de las personas cuidadoras que afectan directamente al
bienestar de las personas mayores, comportamientos como no
escucharlas, no dejarlas hablar o, incluso, hablar como si no estu-
vieran delante, tratandolas como meros objetos.

«Hay de todo. Porque hay gente divina que respeta y te escu-
cha, y te ayuda... Pero también hay personas... que no te dejan
ni hablar, porque ya que ni te escuchan. Esa es la verdad».
Mujer mayor en situacion de dependencia viviendo en domicilio.

«Hay cuidadores que también se aprovechan de que como esta
la ofra persona... Hacen comentarios delante de ti pensando
que no te enteras... jEso es increible! ;Cémo puede la gente
llegar a ser asi?». Mujer mayor en situacion de dependencia
viviendo en domicilio.

Derecho a mantener sus
relaciones sociales y afectivas

El contacto con otras personas es una de las necesidades
mas demandadas por las y los mayores. No hay que olvidar que las
personas somos interdependientes y, por tanto, mantenemos rela-
ciones sociales con los demas que permiten que nos realicemos
plenamente y nos generan bienestar (Martinez Rodriguez, 2013;
Pinazo Hernandis et al, 2018). Cuanto mas mayor se hace una per-
sona es mas probable que se pierdan algunas de sus relaciones, y
por ello es vital cuidar y fortalecer las que aun se conservan.

En el caso de las personas en situacion de dependencia, el
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mantenimiento de estas relaciones tiene que superar una serie de
barreras extras, como es la necesidad de contar con apoyos para
los desplazamientos, para entablar llamadas telefonicas, etc. que
si las personas cuidadoras no los tienen presentes y ponen los me-
dios para superarlas, dificultan que puedan mantener el contacto
con otras personas de su circulo afectivo.

«Mi hija esta en su casa y yo en la mia. Y hay una que hace un
afo que no la veo. Y las otras dos..., una vez al mes a veces
vienen... Y claro, me duele...». Mujer mayor en situacién de
dependencia viviendo en domicilio.

Derecho a patrticipar en la sociedad
Las personas mayores son cada vez mas conscientes de
que tienen un papel importante que desempefar dentro de la
sociedad, “que es la base para el desarrollo de comportamientos
y practicas sociales proactivos” (Rodriguez Cabrero et al, 2013),
pero si ya encuentran dificultades para participar socialmente
cuando se encuentran bien de salud y con todas sus competencias
preservadas, en el caso de las que se encuentran en situacién de
dependencia se enfrentan a dos obstaculos adicionales que limitan
su participaciéon. Por un lado, son menos conscientes de su po-
tencial rol activo dentro de la sociedad como consecuencia, sobre
todo, de las actitudes y comportamientos desempoderadores de
las personas de su entorno, y por otro, no disponen de los medios,
recursos o apoyos adaptados a sus circunstancias personales
que les permitan dicha participacion. Todo ello coadyuva a que se
invisibilice a las personas mayores en situaciéon de dependencia y
que no se les considere como un actor clave en el contexto de la
participacion social.
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«Hay muchisimas personas mayores que tu las ves y dices
“estas personas todavia tienen para poder estar en el mundo
y no estar alejados”, y tu dices “qué pena los pobres que se
encuentren atados...”. De eso si, hay muchas personas, hay
personas que son valiosas, pero que no las ven». Mujer mayor
en situacion de dependencia viviendo en domicilio.

Deberes y obligaciones de las personas

mayores en situacion de dependencia

Al igual que en el resto de perfiles analizados, profesionales
y familiares, las personas mayores en situacion de dependencia
han mostrado dificultades al concretar las obligaciones o respon-
sabilidades que recaen sobre ellas.

Asimismo, se ha observado coémo en ocasiones, fruto de
procesos de desempoderamiento continuado, las personas mayo-
res asumen deberes sin cuestionarse sobre quién deberia recaer
efectivamente la responsabilidad. Ejemplo de ello es considerar que
es la propia persona mayor la que debe adaptarse a los servicios
que se le prestan sin plantearse la idea de que son los servicios los
que deberian adaptarse a la persona.

Teniendo en cuenta lo dicho hasta el momento, a continua-
cion se destacan los dos deberes mas relevantes identificados por
las personas mayores en situacion de dependencia.

Deber de mantenerse activa/o

En el discurso de las personas mayores en situacién de

dependencia es frecuente que aparezca como obligacion el estar

activa/o, realizar actividades para fortalecer o desarrollar las pro-
pias capacidades, establecer un proyecto de vida, etc.
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No obstante, el estar activa/o requiere de la persona mayor un
esfuerzo por su parte que muchas veces choca contra las barreras
que se encuentra en su dia a dia, barreras como los sentimientos
de apatia e “inutilidad” derivados de la propia dependencia o de
procesos continuados de desempoderamiento.

«A veces, cuando estoy acostada digo “bueno, ¢y por qué
no saco yo fuerzas de flaqueza y me impongo a mi misma?”,
Pero después, me levanto y... no... Me da igual todo [...]. Me
encuentro tan vacia y tan indtil que digo “yo no hago nada, asi
estoy mejor. jQué sé yo..., la vida es muy vacia asi...!I”». Mujer
mayor en situacioén de dependencia que vive en su domicilio.

Deber de estar en contacto
con su comunidad/entorno

Como correlato de la consideraciéon de la participacion en
la sociedad y el mantenimiento de las relaciones sociales como
derecho para las personas mayores, se considera que estas tienen
el deber de estar en contacto con su comunidad y su entorno.

Este deber es también una derivacion de la obligacion de
mantenerse activa, no solo porque se pone el foco en la evitaciéon
del aislamiento y la soledad, sino porque, ademas, se debe tener
en cuenta que “todo lo relacionado con la promocién de redes
de relacién social forma parte de la vida plena, el bienestar y del
constructo salud como concepto amplio” (Rodriguez Rodriguez et
al, 2017: 68).

«Yo veo que las personas mayores estan abandonadas, pero
muchas es porque ellas quieren, se han separado completa-
mente [...]. No [deben] abandonar el alrededor, que del alrede-
dor se vive, y esas personas no viven..., vegetan». Mujer mayor
en situacion de dependencia viviendo en domicilio.
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Motivos de la vulneracion de los derechos

y de la no exigencia de los deberes

Analizados los derechos y deberes que las personas ma-

yores en situacion de dependencia han referido en el trabajo de

campo desarrollado, a continuacion se exponen los motivos de la

vulneracion de los primeros y de la no exigencia de los segundos

que estas han sefalado, asi como los motivos subyacentes en su
discurso.

Imagen social negativa de las personas mayores
en situacion de dependencia

Las personas mayores en situacion de dependencia son
conscientes de que existe una imagen peyorativa sobre ellas, ima-
gen que las muestra con una limitada capacidad de entendimiento
de los mensajes que le llegan desde fuera y en la que se quita
cualquier valor a aquello que estas quieran transmitir porque se
califican de “tonterias”, tratandoles como si fuesen “nifios”.

«Ya entran [las y los profesionales] con la idea de que no lo
vas a entender, que vas a decir una tonteria». Mujer mayor en
situacion de dependencia que vive en su domicilio.

Desempoderamiento/Heteronomia

Se ha sefalado con anterioridad como es frecuente que a

las personas mayores se les impida tomar parte en las decisiones
que les afectan a su dia a dia, generando en las mismas senti-
mientos de incapacidad, de no tener las riendas de la propia vida.
Esta falta continuada de protagonismo y desempoderamiento lleva
aparejada una infravaloracion de la persona hacia si misma, infra-



Derechos y deberes de las personas mayores en situacion de dependencia
Y su ejercicio en la vida cotidiana

valoracion sobre la que no se tiene consciencia y que repercute
negativamente en la salud fisica y mental.

Ademas, cuando se produce desempoderamiento hay que
tener en cuenta que del mismo se pueden derivar una serie de
consecuencias negativas para la calidad de vida, el sentimiento de
autoestima y el bienestar de la persona mayor, como son:

+ La falta de cuestionamiento sobre las “reglas del juego”, de
tal manera que se asume como natural que sea la propia
persona la que se tenga que adaptar a las normas, ritmos,
actividades y otras circunstancias decididas, muchas
veces sin consultar, por la direccion y profesionales del
centro, y no al revés.

«Te tienes que adaptar a la residencia, te tienes que adaptar
alas comidas... ». Mujer mayor en situaciéon de dependencia
que vive en su domicilio.

«Han dicho que aqui la norma es este horario, pues yo me
adapto, aunque no sea de mi gusto, a este horario. Si vienes
aqui voluntariamente tienes que aceptar lo que reglamenta-
riamente...». Hombre grupo de discusiéon de personas ma-
yores en situacion de dependencia viviendo en residencias.

» La pérdida progresiva de “control” sobre la propia vida que
experimentan las personas cuando perciben que todo lo que
ocurre a su alrededor es decidido por otros, lo que conlleva
la aparicidn de la denominada “indefension aprendida”.

«Cuando uno deja de ser activo, cuando no puedes hacer
las cosas por ti mismo, es normal que algo te tienen que
dirigir, algo te tienen que dirigir...». Hombre mayor en situa-
cionde dependencia que vive en su domicilio.
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 La falta de un propésito, de un sentido de la propia vida,
que marque unos objetivos y metas que sirvan a las perso-
nas mayores de guia en el dia a dia.

«Yo no soy nada, ;sabes qué es una cosa...? Esa soy yo
[...]. Asi eres de vigjo, que has trabajado tanto, toda la vida
trabajada, y en qué me he quedado... En una cosita... Soy
una cosita fea y nada mas». Mujer mayor en situacién de
dependencia que vive en su domicilio.

» La pérdida de asertividad de las personas en situacién de
dependencia al verse coartadas en la expresion de los
propios deseos y emociones, que llegan a autopercibirse
como no validos, o por primar el bienestar de la persona
cuidadora al propio (de ahi que sea frecuente escuchar la
frase utilizada de “no quiero molestar”).

«Las personas mayores cansamos... cansamos a la gente,
a los que nos rodean». Mujer mayor en situacion de depen-
dencia que vive en su domicilio.

Primacia de la integridad fisica y la sequridad
El discurso del miedo esgrimido por algunas y algunos pro-
fesionales y familiares también tiende a asumirse por parte de las
personas mayores, por lo que la seguridad se convierte en un valor
que prima por encima de otros mas relacionados con la autonomia
y la libertad de elegir en los actos de la vida cotidiana, el derecho
a participar en las decisiones que les afectan, etc. Tal es la pree-
minencia de la salud y la seguridad sobre otros principios basicos,
como la libertad y la autodeterminacion, que se llega incluso a
renunciar voluntariamente a los mismos, sin ser consciente de los
perjuicios que ello puede acarrear sobre el propio bienestar.
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También se ha observado cémo este discurso del miedo
suele calar mas hondo en la persona cuando o bien ya se han
tenido experiencias previas que han puesto en riesgo su salud, o
bien se conoce de personas cercanas que las han vivido.

«Yo estaba muy bien sola, pero al pasarme esto, al caerme...
También tienes ya miedo, ;eh? Un poco de miedo». Mujer
grupo de discusion de personas mayores en situacion de de-
pendencia viviendo en residencias.

Falta de apoyos

Las personas mayores son conscientes de que por su

situacién de dependencia precisan del apoyo de otras personas

0 recursos para realizar muchas de las actividades que tienen

significado para ellas, por lo que ante la ausencia de los mismos se
ven desterradas a la inactividad e, incluso, a la frustracion.

«Yo tengo que ir solita, y... no puedo ir.
SI NO VAS CON ALGUIEN NO PUEDES IR.

«No, no. Con esta pierna... no me sirve de nada, para nada...».
Mujer mayor en situacion de dependencia viviendo en domicilio.

Igualmente se sefala reiteradamente, como también resulta
de otros estudios desarrollados (Sanchez-Garcia et al., 2017;
Benitez Bermejo et al., 2008, Justicia de Aragoén, 2007; etc.) como
en el ambito residencial los apoyos con los que se cuenta, espe-
cialmente el prestado por las gerocultoras, no son los suficientes
para atender las necesidades de las y los residentes, lo que origina
que la atencion que se presta y los ritmos de trabajo se centran no
en las personas mayores sino en las propias tareas a realizar.
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« Yo creo que es por falta de gente. Hay poca gente que asista a
los internos. Yo creo que con un poco mas de gente, porque van
un poco... ». Hombre grupo de discusion de personas mayores
en situacion de dependencia viviendo en residencias.

Falta de comprension y de empatia
hacia las personas mayores

Tanto en el ambito familiar como en el profesional, las
personas mayores sienten que en muchas ocasiones quienes inte-
ractuan con ellas no se ponen en su piel, no tienen en cuenta sus
capacidades y sus limitaciones, por lo que o bien se las infravalora,
o bien se les exige por encima de sus posibilidades. Ello provoca
sentimientos de tristeza y depresion por la falta de comprensién de
parte de las personas que les rodean.

«Ellos creen que yo no me muevo, que no hago ejercicio porque
no quiero, porque tengo miedo. Es lo que me transmiten... Yo sé
que soy perezosa, pero daria lo que fuera por hacerlo..., pero
no puedo. Para mi entender creo que doy todo lo que puedo. Yo
para mi hago todo el esfuerzo que puedo. Y yo creo que ellos
dudan, y eso es lo que me entristece... Hasta comentan “ella
ya ha tirado la toalla”. Qué pena que no vean que realmente
no puedo... [...]. Es que no se ponen en ningun momento en
el lugar del otro». Mujer mayor en situacion de dependencia
viviendo en domicilio.



Tras el analisis de los discursos de profesionales, familiares
y personas mayores en situacién de dependencia, a continuacion
se presenta, a modo de conclusion, un resumen de los derechos
y deberes que se pueden considerar como prioritarios, asi como
distintos ambitos en los que incorporar medidas de actuacion que
permitan el respeto de unos y la exigencia de los otros.

Se vuelve a hacer hincapié, como ya destacamos en la
Presentacion de esta publicacion, en que la presente investigaciéon
se ha realizado poniendo el foco de atencion en las situaciones y
actos cotidianos en los que se acostumbran a vulnerar los derechos
y a no exigirse los deberes de las personas mayores en situacion
de dependencia, tratando de identificar aquellos escenarios en los
que las personas cuidadoras, tanto familiares como profesionales,
tienen un papel protagonista, por considerarse que sobre estos se
pueden proponer una serie de medidas de facil ejecucion.

«Necesitamos traducir los derechos a situaciones concretas y
convertirlos en acciones de buena praxis que nos permitan en-
tender qué significan, saber cémo y cuando los estamos vulne-
rando y conocer como podemos respetarlos. También entender
que todos, desde nuestra responsabilidad individual, podemos
contribuir a respetar y fomentar los derechos y deberes de
las personas mayores con necesidades de cuidados de larga
duracion». Profesional del ambito sociosanitario en centros.



Estudios de la Fundacién Pilares para la Autonomia Personal

Asimismo, previamente a la recapitulaciéon de derechos y
deberes, se destacan cuatro notas caracteristicas de los discursos
y opiniones recogidos en el trabajo de campo:

1. Se han detectado distintos niveles de elaboracioén de los
discursos de las personas participantes en funcion de su
perfil y posicién dentro del circulo del cuidado. De esta
manera, las personas mayores, situadas en el centro de
este, son las que disponen de un discurso mas sencillo
(aunque es también el mas descarnado) y el que resulta
mas determinante respecto a cdmo se vive la vulneracion
de sus derechos fundamentales, como protagonistas
que son del transcurrir cotidiano en residencias y en sus
propios hogares. Segun nos alejamos del centro, el dis-
curso se amplia progresivamente, de tal manera que los
perfiles profesionales disponen de un argumentario mas
elaborado pero también con menos carga emocional.

2. Todas las personas que han participado en esta investi-
gacion han mostrado estar mas acostumbradas a pensar
en derechos que sobre deberes. Se reconoce que sobre
estos no se suele reflexionar, ya sea porque se tiene una
conducta paternalista hacia las personas mayores en
situacion de dependencia que las exime de responsa-
bilidades y obligaciones, o bien porque predomina una
vision reivindicativa de los derechos hacia el exterior.

3. Ala hora de identificar los deberes de las personas ma-
yores se ha observado cémo en ocasiones los mismos
se ponian en contraposicién con sus derechos o los
de terceros, produciéndose discusiones sobre cual de
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los dos deberia primar, el derecho o el deber. Ejemplos
de ello son el deber de autocuidarse y el derecho a la
autonomia.

4. En el discurso de las personas participantes se aprecia
una mayor facilidad de concrecion respecto a los derechos
y deberes cuando se piensa en las personas mayores con
menor grado de dependencia, mientras que, segun se
reflexiona sobre casos o situaciones donde la dependen-
cia es mas elevada, especialmente cuando se habla de
deterioros cognitivas, la concreciéon se vuelve mas dificil,
llegandose incluso a dudar sobre la forma de proceder o
a dar por sentado que los derechos se pierden al tener
muchas dificultades para ser ejercidos de manera directa.

Derechos y deberes prioritarios

Del andlisis de los discursos de personas mayores en situa-
cion de dependencia, familiares y profesionales, se han extraido
distintos derechos que, a juicio de las personas participantes en la
investigacion, se considera que frecuentemente son vulnerados,
asi como diferentes deberes que a menudo no son exigidos.

La identificacion de estos derechos y deberes supone un pa-
so previo imprescindible para, en un momento posterior, proponer
una serie de medidas que puedan tomarse con el fin de garantizar
el ejercicio de los derechos y de los deberes de las personas ma-
yores en situacion de dependencia o fragilidad.

A continuacién se hace un resumen de estos y de los ambi-
tos y escenarios en los que es mas palpable la desproteccion hacia
este colectivo.
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Derechos
1. Derecho a la informacion:

+ Falta de informacion suficiente y comprensible, limitan-
dose asi la capacidad de la persona para la toma de
decisiones.

* Informacion facilitada muy parcelada y que no abarca
de manera integral las necesidades de la persona.

* La informacion se dirige a las y los acompafantes
(normalmente familiares) en vez de a la propia persona
mayor, asumiendo desde un primer momento que esta
no tiene las facultades necesarias para procesar la
informacion.

* Ocultamiento deliberado de la informacién pertinente
para la persona, ya sea porque no se cree que pueda
ser capaz de asimilar la informacion, porque se intenta
evitar el malestar de la persona o, en el peor de los
casos, por conveniencia o comodidad desde el punto
de vista exclusivo de las personas cuidadoras.

* La transmisién de la informacién no se adapta a las
capacidades de la persona hasta asegurarse de que
ella ha comprendido.

2. Derecho a la autonomia personal:

» Toma de decisiones que afectan directamente a la
persona sin tener en cuenta su opinién, ya sea porque
se considera que esta no sabe o no comprende lo que
mejor le conviene, o bien subyazca una motivacion
egoista que solo tenga en cuenta la conveniencia de
las y los cuidadores.
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* Pérdida del manejo y uso de los propios bienes y
recursos, llegandose incluso a perder la propiedad de
los mismos. Se llega a restringir el propio dinero, lo
que impide que se puedan realizar actividades que
formaban parte de su cotidianidad o que definen a su
persona.

* Mal uso de ciertos instrumentos juridicos, como el
procedimiento judicial para la modificacion de la capa-
cidad de obrar de una persona.

* Ingreso en centros residenciales sin el consentimiento
expreso de la persona mayor, llegandose a enganar o
no informar a la persona sobre el mismo.

» Excesivo celo por la seguridad y la salud fisica de la
persona en detrimento de su autonomia y participa-
cién en la toma de decisiones que le afectan.

» Horarios, rutinas, actividades... impuestas por terceras
personas, sin dar la posibilidad a la persona mayor de
expresar la propia opinién y provocandose una pérdi-
da del sentimiento de control de la propia vida.

* Imposibilidad de eleccion del profesional que atiende
0 apoya a la persona, aspecto que afecta a su intimi-
dad y honor cuando las actividades que se realizan
con el profesional pueden generar verglienza, pudor
y malestar.

3. Derecho a la intimidad y al honor de la persona:

+ Falta de privacidad e intimidad en los centros residen-
ciales, consecuencia de aplicar una politica de libre
acceso sin restricciones a las habitaciones de las y los
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residentes, que es especialmente lesiva para el honor
de la persona en los momentos mas intimos sefalados
como sensibles por cuestiones de verglienza o pudor.

» Ausencia de cuestionamiento de que el género de la o
del profesional que atiende a la persona pueda ser un
inconveniente para esta.

* Indisponibilidad de espacios privados, especialmente
en residencias, donde las habitaciones suelen ser
compartidas.

» Falta de aplicacion de las medidas necesarias para
preservar la intimidad de la persona cuando, como es la
ténica dominante en residencias, las habitaciones son
compartidas.

* Inexistencia de espacios privados para las relaciones
intimas.

« Utilizaciéon y manejo de informacion personal y sensi-
ble sin autorizacién y sin el control necesario, llegando
a tenerse un acceso indiscriminado a la misma.

» Falta de preocupacién e interés por la preservacion
de la identidad e imagen personal, ya sea por el des-
conocimiento que se tiene de la o el mayor, o por la
primacia de la facilitacién de las tareas del cuidado
respecto a la comodidad de la persona cuidadora.
Se impide con ello que las personas mayores se
reconozcan y puedan mantener su autoestima y
trayectoria vital.

4. Derecho a mantener sus relaciones sociales y afectivas:

* Imposicién por parte de la organizacion y de las per-
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sonas cuidadoras de barreras o impedimentos que
dificultan que el circulo cercano esté presente en la
vida de la persona mayor.

Existencia de barreras organizativas dentro de los cen-
tros residenciales, como son los horarios, que limitan
las posibilidades de participacidon del entorno cercano
en la vida diaria de los centros.

Limitaciones para que la persona mayor en situacion de
dependencia pueda salir de su domicilio o residencia y
participar en su entorno.

Falta de apoyos para que las personas mayores pue-
dan desplazarse, llamar por teléfono, etc.

5. Derecho a la sexualidad:

Predominio de la idea de que las personas mayores,
en especial las que tienen una discapacidad o se en-
cuentran en situacion de dependencia, no tienen o no
deberian tener ni deseo ni comportamientos sexuales.
Falta de un disefo y disposicion de espacios y servicios
destinados a mantener la privacidad de las personas de
manera que les permita desarrollar su sexualidad.
Existencia de prejuicios por parte de profesionales,
familias y compafieros de residencia hacia la expresion
sexual de las personas mayores y/o con discapacidad.
Falta de capacitacion y preparacién para abordar temas
y conductas relacionados con la sexualidad.
Posibilidad de rechazo en las instituciones residen-
ciales hacia las personas del colectivo LGTB por su
orientacioén o identidad sexual.
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6. Derecho a recibir unos buenos cuidados y servicios de
calidad:

» Se prestan menos servicios médicos y relacionados
con la salud a las personas mayores: se realizan menos
diagnésticos o pruebas médicas porque se atribuyen
sus sintomas a circunstancias propias de la “edad” o
porque no se consideran “costo-eficientes”.

» Se anteponen en los cuidados los deseos de los fami-
liares, como ocurre en los casos de ingresos en resi-
dencias o cuando se decide la prestacién de cuidados
o terapia para prolongar la vida de la persona sin su
consentimiento (encarnizamiento terapéutico).

» Falta de formaciéon y preparacion por parte de las
familias respecto a la comprension de la enfermedad
o trastorno de su familiar y al afrontamiento ante de-
terminados comportamientos. Tal falta de conocimiento
repercute en la calidad de los cuidados que prestan a
las personas mayores, lo cual también puede provocar
en las personas cuidadoras situaciones de estrés e
incluso trato inadecuado.

» Falta de preparacion de las y los profesionales de
atencién sobre el fendémeno del envejecimiento y de las
enfermedades mas habituales asociadas al mismo, asi
como de estrategias y habilidades de afrontamiento,
técnicas de comunicacion, relacion de ayuda, etcétera.

» Escasa calidad en los servicios basicos prestados en
los centros residenciales, siendo especialmente moti-
vos de queja los relacionados con la comida.
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7. Derecho a ser atendidas en funcién de sus gustos, prefe-

rencias y costumbres (proyecto de vida):

Existencia de una rigidez en la organizacion de los centros
residenciales que tiende a homogeneizar horarios, activi-
dades, espacios, atencidon a necesidades basicas, etc.,
impidiendo que las personas residentes sean tratadas
como sujetos diferenciados.

Planificacién del dia a dia sin tener en cuenta las opinio-
nes, los gustos y los deseos de las personas, impidiendo
que se puedan mantener habitos y costumbres o realizar
actividades significativas para estas.

Falta de participacion de la persona en el disefio de su
propio plan de atencion.

No elaboracién de un plan de apoyo a su proyecto de vida.
Ausencia de espacios privados que posibiliten realizar
actividades acordes con los gustos y preferencias.

8. Derecho a ser (bien) tratadas como personas

Existencia de comportamientos, propios de la denomi-
nada por T. Kiwood “Psicologia Social Maligna” que, si
bien son mas o menos inconscientes, pueden afectar al
bienestar psicolégico de las personas: cosificacion, rit-
mos inadecuados, evitar a la persona, falta de empatia,
persistencia de prejuicios, etc.

Existencia de un componente azaroso que influye en
el trato prestado, y que esta determinado por el perfil
de las personas cuidadoras y el tipo de servicio que
se presta, y que se relaciona también con la actitud o
vocacion del personal y su formacion.
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* Persistencia de una organizaciéon en los centros
residenciales anclada en modelos asistencialistas de
atencion, que impide una dedicacion y personalizacion
mayor por parte de las y los profesionales.

9. Derecho a fortalecer las propias capacidades:

» Tendencia de las personas cuidadoras a realizar las
actividades “en lugar” de la persona mayor en vez de
“con ella”, lo que supone un incremento de la depen-
dencia de estas.

+ Falta de formacién y habilidades de los/as cuidadores/
as para la identificacion y conocimiento de las capaci-
dades y fortalezas de las personas para su posterior
refuerzo y mejora, lo que les permitiria abandonar el
modelo del déficit y centrarse en el enfoque de las
capacidades, que es el que favorece que las personas
mayores puedan seguir llevando las riendas de su
vida.

* Prevalencia de un “miedo” a los posibles riesgos deri-
vados de que la persona realice por si misma distintas
actividades o tareas diarias, lo que supone, nueva-
mente, que se prime la seguridad sobre otros ambitos
de la persona (en especial su libertad y autonomia).

10.Derecho a la libertad religiosa, a la expresiéon de culto y
de la espiritualidad:

» Falta de un disefio de actividades o servicios que
vayan mas alla de las necesidades basicas relacio-
nadas tradicionalmente con la religion catélica (mas
concretamente con los servicios religiosos).
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+ Falta de una previsién que recoja la nueva configura-
cion religiosa de la sociedad espariola, la cual tiende a
la pluralidad de creencias.

* Inexistencia de un sistema de apoyos en el ambito de la
espiritualidad de cada persona, que no cabe simplificar
con facilitar la participacion en un determinado culto.

11.Derecho al acceso efectivo a los servicios y recursos y a
participar en la sociedad:

» Ausencia de medios y cauces que faciliten de manera
efectiva el acceso de las personas a los servicios y
recursos disponibles de la comunidad.

 Falta de conciencia sobre el potencial rol activo de las
personas mayores en situacién de dependencia dentro
de la sociedad.

» Ausencia de medios, recursos y apoyos que permitan
la participacién en la sociedad.

12.Derecho a recibir unos servicios coordinados / integrados

» Existencia de una descoordinacion entre los servicios
y recursos formales y no formales (sanitarios, sociales,
vivienda, urbanismo, transporte, participacion, volun-
tariado...), que impide que la atencién y los apoyos
lleguen de manera integrada a la persona y se adapten
a ella con la flexibilidad suficiente.

Deberes

1. Deber de autocuidarse:
» Seguimiento de las prescripciones médicas, si bien se
reconoce el derecho a la autonomia y a que se pueda
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renunciar a recibir tratamientos o actuaciones sanitarias,
siempre y cuando no afecten a derechos de terceros.

2. Deber de tomar decisiones y responsabilizarse de sus
actos y resultados:

» Concienciacion, a través del empoderamiento, de que se
pueden tomar decisiones y que se deben responsabilizar
de las mismas.

3. Deber de colaborar con el sostenimiento y mantenimiento
familiar y pagar con puntualidad las cuotas correspondien-
tes en las residencias:

» Asuncién de un papel activo para el sostenimiento eco-
némico familiar.

Colaboracion y asuncion de las tareas domésticas.

Colaboracion en el desarrollo de las actividades que se
programen en los centros.

+ Cuidar las instalaciones y enseres de uso propio y comun.

» Abonar las cuotas y gastos establecidos en los contratos.

4. Deber de estar en contacto con su comunidad / entorno:
 Esforzarse para el mantenimiento de la red social.

« Evitar el aislamiento y los sentimientos de soledad me-
diante la participacién en actividades y la frecuentacion
de las relaciones sociales.

5. Deber de tratar con respeto:

» Respetar a las personas con las que se convive o se
interrelaciona, independientemente de sus creencias,
geénero, etnia, etc.

» Tratar con respeto y consideracion a las y los profe-

sionales que les atienden.
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» Favorecer la buena convivencia con las personas
con las que se comparte espacios.
6. Deber de informarse:
* Busqueda de vias para recabar informacién sobre
aquello que les afecta o es de su interés.
7. Deber de mantenerse activa/o:
» Realizar actividades que permitan fortalecer las pro-
pias capacidades o desarrollar nuevas.

Propuestas de medidas a tomar para
garantizar el ejercicio de los derechos
y de los deberes de las personas mayores

en situacion de dependencia

Junto con los derechos, deberes y motivos de la vulneracion
de los derechos o no exigencia de los deberes, a las personas
participantes en el estudio se les pidi6 que reflexionaran y propu-
sieran una serie de medidas de aplicacion en el ambito familiar y
profesional que se podrian tomar para garantizar el ejercicio de los
derechos y los deberes.

A continuacion se presenta un listado de acciones identifica-
das por las personas participantes durante la investigaciéon. Dicho
listado es el reflejo de una serie de propuestas iniciales sobre las
medidas a tomar y no deja de ser un simple enunciado sobre el que
habra que reflexionar con amplitud para determinar y seleccionar
con posterioridad, en una segunda fase del proyecto, las actuacio-
nes concretas sobre las que trabajar’.
mté previsto que llevemos a cabo una concrecién de medidas a desarrollar por profesiona-

les y familias cuidadoras para preservar los derechos y considerar los deberes de las personas mayores,
y realizaremos también un pilotaje de las mismas en centros residenciales y domicilios.
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» Concienciar a las entidades prestadoras de servicios.

«Si tu no haces el trabajo desde arriba es muy dificil que
los profesionales por su parte, aunque tengan buena vo-
luntad... Si la organizacién no permite, no facilita, que todo
ese desarrollo que es el modelo se haga es muy dificil».
Profesional del ambito asociativo.

» Concienciar y formar a las y los profesionales sobre los
distintos perfiles que se van a encontrar en su practica
profesional, sobre el hecho de que las personas, enferme-
dades y discapacidades evolucionan, sobre habilidades
comunicativas, sobre comportamientos y conductas discri-
minatorias, etc.

«P1: Yo creo que primeramente hay que mentalizar, hay
que conocer. Los profesionales tienen que ser conscientes
de que no lo estan haciendo bien y que muchos de los dere-
chos fundamentales estan siendo vulnerados por el propio
ambito de la residencia o centro de dia o del hogar

«P2: Y muchas veces no de forma deliberada sino incons-
ciente, por unos esquemas o unos patrones mentales...»

«P1: Hay que ser consciente de que lo haces mal para
después comenzar a decir como lo puedo hacer bien, y ahi
vendria un poco la segunda parte, que es la formaciény.
Grupo triangular profesionales del ambito juridico.

* Proporcionar una visiéon de los cuidados que vaya mas

alla del cuidado de la salud fisica o de la seguridad de la
persona.

«Es importante hacer mas caso a los criterios del residente
y desdramatizar un poco lo que hoy en dia es... pues, por
ejemplo, una caida, lo que es una salida del centro, etcéte-
ra». Profesional del ambito sociosanitario en centros.
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» Concienciarse de la necesidad de recabar informacién de
utilidad para la persona mayor en situacion de dependen-
cia o para sus familiares.

«Me senti mal por no conocer ese recurso, que yo debo
conocer como profesional sanitario para, si ti me lo de-
mandas, yo informarte. O sea, es tener la formacién y la
capacidad suficiente para asesorarte y no dejarte colgado».
Grupo triangular profesionales del ambito sociosanitario.

» Concienciar, formar e implicar a las familias sobre como
cuidar y cuidarse, sobre la potenciacion de las capacida-
des de las personas cuidadas,

«La mayor parte de las personas viven en su casa y son
atendidas por su familia y la familia tiene muy buena volun-
tad pero, por ejemplo, nadie les ha formado en cémo res-
ponder ante situaciones o comportamientos complicados de
personas con demencia». Profesional del ambito asociativo.

* Empoderar a las personas mayores en situaciéon de de-
pendencia de manera que estén motivadas para tomar las
riendas de su vida.

«Este tema es basico, empoderar a la persona sobre cuales
son sus derechos y luego como puede ejercerlos también,
que son dos cosas distintas». Profesional del ambito uni-
versitario.

* Fomentar la autonomia de las personas para que sean capa-
ces de autogobernarse y tomar sus propias decisiones.

» Personalizar y adaptar los servicios a las personas, no consi-
derando que todas son iguales y que, por tanto, no todas tie-
nen las mismas necesidades, gustos, preferencias, habitos...

«Esto de decir que todas las personas mayores son iguales
es absurdo y luego, ademas, las personas mayores tienen
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unas caracteristicas muy determinadas, no por ser mayores
sino por sus vivencias generacionales o culturales». Profe-
sional del ambito de envejecimiento.

» Conocer en profundidad a la persona a la que se esta
atendiendo de manera que se puedan prestar unos cuida-
dos y apoyos mas adaptados a sus necesidades, gustos y
preferencias.

«Las personas mayores somos el grupo de edad mas diver-
S0 porque tenemos detras una historia de vida y esa historia
de vida es fundamental conocerla para poder tratar bien a
las personas mayores...». Lider del ambito asociativo de
personas mayores.

* Preservar la intimidad de las personas, tanto a la hora de
prestar un servicio como a la hora de utilizar informacién
sensible de estas.

* Proporcionar informacion util, necesaria y adaptada a las
capacidades de la persona.

* Mantener la identidad e imagen de la persona de manera
que esta se reconozca a si misma.

» Atender a los gustos y necesidades de las personas.

«Valorar con un poco de sensatez que ni lo médico ni a
veces la cuestion familiar es lo que tiene que marcar, sino
también satisfacer las necesidades sentidas, los deseos...».
Profesional del ambito sociosanitario en centros.

« Facilitar la participacion del entorno en la vida diaria de las
personas mayores en situacion de dependencia, especial-
mente cuando estas tienen un deterioro cognitivo severo.

» Promover la participacién en la vida comunitaria y residencial.

» Favorecer el desarrollo dentro de los centros de la figura
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del profesional de referencia en tanto “que es quien tiene
encomendada y asume la responsabilidad de convertirse
en valedor principal de la persona, ocupandose de velar
por el cumplimiento de su plan de apoyos y atencién y su
proyecto de vida, ayudandole a gestionarlos en todos los
aspectos o contenidos que requiera” (Rodriguez, 2013).

* Incluir la vigilancia del ejercicio de los derechos como
practica cotidiana, para lo que se incluira en el disefio de
las evaluaciones de los servicios como controlar que se
facilitan apoyos para que los derechos de las personas
mayores en situacion de dependencia sean realmente
efectivos.

» Crear espacios de reflexion ética en los centros, con in-
dependencia de que existan o no comités de ética formal-
mente establecidos en el contexto organizativo o territorial
que corresponda.

 Impulsar el trabajo en equipo fomentando la cohesion del
grupo profesional en busca tanto del bienestar de las per-
sonas a la que prestan cuidados y apoyos como del propio
beneficio que se deriva del trabajo bien hecho.

«El profesional no es un individuo aislado... el profesional
esta incluido en todo un engranaje laboral y se puede in-
dividualmente comprometer a poner el maximo interés en
el bienestar de las personas, el maximo interés en tener
en cuenta la opinion de las personas, el maximo interés en
evitar el dafio de las personas y en el ser diligente, pero eso
se tiene que ver favorecido por su alrededor, por su ambito,
por su institucioén, por su empresa». Profesional del ambito
de envejecimiento.
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» Favorecer que se cree un clima de confianza y respeto
mutuo entre el equipo profesional y la persona mayor de
manera que las personas se sientan valoradas y en condi-
ciones de abordar temas sensibles, se facilite la adaptacion
al servicio, se motive hacia la participacion, etc.

» Proporcionar los apoyos y recursos necesarios para que la
persona cuidadora pueda llevar a cabo su funcién de ma-
nera que no solamente se preste atencion al bienestar de
la persona mayor sino también al de la que cuida (“cuidar
al cuidador”).

«Los cuidadores también deben de ser objetos de cuidados
en si mismos [...] porque ademas eso va a revertir en el me-
jor trato a esa persona, porque es comprensible que alguien
que no viva nada mas que para cuidar a su madre viva
momentos de desesperacion, momentos que se conviertan
en trato malo hacia esa persona». Profesional del ambito de
envejecimiento.

Junto con las medidas propuestas sobre las situaciones y
actos cotidianos expuestos previamente, dentro de los discursos
de las personas participantes también se sefalaron una serie de
medidas que van mas alla de este campo de actuacion. A modo de
ejemplo, a continuaciéon se enumeran algunas de ellas:

» Crear una Fiscalia especializada en discapacidad, asi

COMO una en personas mayores.

» Poner en funcionamiento mas servicios que faciliten que la
persona mayor con necesidades de apoyo permanezca en
su domicilio tanto tiempo como ella lo desee.

» Fomentar y facilitar servicios de respiro para ayudar a las
personas cuidadoras.
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* Incluir en el disefio de los espacios de los centros residen-
ciales un ambiente hogarefio de los mismos y que sean
polivalentes.

* Tomar medidas contra la precariedad laboral dentro del
sector, ya que la misma repercute en el bienestar de las
personas mayores con necesidades de apoyo a la vez que
en las propias personas cuidadoras.



Retomando el enfoque basado en los derechos, que es
sobre el que descansa esta investigacion, los resultados obtenidos
podemos agruparlos en tres grandes grupos: el primer bloque se
refiere a los derechos y deberes relacionados con la dignidad, la
autonomia y la capacidad de decidir; el segundo trata de los dere-
chos relacionados con la libertad y la seguridad; y el ultimo aborda
los derechos de participacion y las relaciones familiares y sociales.

Cada uno de los bloques se enmarca con las referencias
legales basicas y se presenta una propuesta sobre el significado
de los derechos en la vida cotidiana. A continuacién, se resume la
informacion recogida sobre las situaciones en que se vulneran con
mayor frecuencia los derechos y las que no se exige el cumplimen-
to de los deberes, asi como con la enumeracion de los principales
motivos de la vulneracion de los derechos y de la no exigencia
de los deberes. Se finaliza esta parte con una propuesta general,
para los tres grupos, de las posibles actuaciones de la familia y los
profesionales para hacer efectivos los derechos y deberes.

Un aspecto basico importante que no puede obviarse ya
que resulta imprescindibles para conseguir la efectividad de los
derechos, se refiere a la forma de reclamar su exigencia por parte
de las personas mayores en situacion de dependencia y de sus
familiares, ya que sin facilitar el acceso a la justicia dificilmente se
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podra conseguir que estos derechos humanos puedan ejercitarse
en la practica. La CDPD es clara al tratar de estos aspectos: en su
articulo 13 establece que el acceso a la justicia de las personas con
discapacidad -y, por tanto, también de las personas mayores en si-
tuacion de dependencia— debe ser en igualdad de condiciones con
las demas, incluso mediante ajustes de procedimiento y adecuados
a la edad, para facilitar el desempefio de las funciones efectivas de
las personas como participantes directos e indirectos, incluida la
declaracion como testigos, en todos los procedimientos judiciales
(Casado, M. y Vila. A., 2014). Por su parte, nuestra Constitucion,
en su articulo 24, establece que todas las personas tienen derecho
a obtener la tutela efectiva de los jueces y tribunales en el ejercicio
de sus derechos e intereses legitimos, sin que, en ningun caso,
pueda producirse indefension. Para ello todas las personas tienen
derecho al Juez ordinario predeterminado por la ley, a la defensa y
a la asistencia de letrado, a ser informados de la acusacion formu-
lada contra ellos, a un proceso publico sin dilaciones indebidas y
con todas las garantias, a utilizar los medios de prueba pertinentes
para su defensa, a no declarar contra si mismos, a no confesarse
culpables y a la presuncion de inocencia.

Por otra parte, si tenemos en cuenta que, como se ha visto,
la nueva normativa supone un giro radical, pasando del déficit a la
capacidad, de la patologia a la persona, de los hechos a los valo-
res, se requiere irremediablemente formacion y reflexién personal y
en equipo, un cambio de habitos y actitudes y, sobre todo, decision
y voluntad para hacerlo (Goikoetxea, M.J. et al., 2015). Para todo
ello parece que seria necesario el establecimiento de un cdodigo
ético para la atencion a la persona mayor en centros residenciales,
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asi como la creacion de grupos de reflexion ética de la intervencion
sociosanitaria.

Sin embargo, las personas mayores, para poder ejercer
sus derechos en la practica deben, en primer lugar, conocerlos,
comprender su contenido y la forma de ejercerlos y de reclamarlos,
mediante informacion accesible, si fuera necesario con los apoyos
adecuados. Esta medida es necesaria pero no suficiente, ya que
estas personas muchas veces tienen miedo a las represalias o0 a
las consecuencias de las reclamaciones para exigir sus derechos,
no disponen de recursos personales o econémicos para afrontar
dichos procesos o simplemente no entienden el argot juridico, que
puede resultar incompresible para ellos. Para superar estas barre-
ras deben establecerse apoyos adecuados individuales, facilitan-
doles, por ejemplo, abogados que les ayuden en todo el proceso
(informacidn, redaccion de la reclamacion o recurso, contestacion
de los escritos, etc. hasta la resolucion) y garantizando también la
formacion del personal de la judicatura y de la fiscalia.

Por otra parte, deben implicarse las asociaciones de perso-
nas mayores, ofreciendo charlas informativas o campafas contra
las barreras que dificultan el acceso a los tribunales, como por
ejemplo la desarrollada en Suecia: Cuando las personas mayores
0 personas con discapacidad recibian escritos de los juzgados o
de la administracion con una jerga incompresible para ellos los
devolvian con la inscripcion “no entiendo”, hasta que dichas ad-
ministraciones redactaron los escritos de forma compresible para
estas personas, mediante textos en lectura facil.
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Derechos y deberes relacionados con la
dignidad, la autonomia y capacidad de decidir

Referencias legales basicas Este primer grupo se refiere a la dignidad como eje de los derechos y a la au-
tonomia y la capacidad de decidir como principios basicos. La DUDDHH en su
articulo primero establece que “todos los seres humanos nacen libres e iguales
en dignidad y derechos,...”. La CDPD, en el mismo sentido, sefiala en el articulo
3 como primer principio rector “El respeto de la dignidad humana inherente, la
autonomia individual, incluida la libertad de tomar las propias decisiones, y la
independencia de las personas.” En relacion al derecho del honor, la intimidad y
la propia imagen que la Constitucién Espafiola (CE) recoge en el articulo 18, fue
regulado por Ley organica 1/1982, de 5 de mayo, de proteccion civil del derecho al
honor, a la intimidad y a la propia imagen. En referencia a la proteccién de datos
rige el Reglamento de la Unién Europea 2016/679 del Parlamento Europeo y del
Consejo, de 27 de abril de 2016, relativo a la proteccion de las personas fisicas en
lo que respecta al tratamiento de datos personales y a la libre circulacién de estos
datos, que fue adatado a la normativa espafiola por el Real Decreto Ley 5/2018.
La CE, al tratar de los derechos y deberes de la persona, sefiala en el primer
apartado del articulo 10 que “La dignidad de la persona, los derechos inviolables
que le son inherentes...”. La LAPAD, por su parte, define la autonomia como la ca-
pacidad de controlar, afrontar y tomar, por propia iniciativa, decisiones personales
acerca de como vivir de acuerdo con las normas y preferencias propias asi como
de desarrollar las actividades basicas de la vida diaria y, asimismo, al tratar de los
derechos se refiere a la dignidad en el articulo 4.2, a), que establece el de disfrutar
de los derechos humanos y libertades fundamentales, con pleno respeto de su
dignidad e intimidad, y esta misma Ley, en el articulo 3, f), trata de “La personaliza-
cion de la atencion, teniendo en cuenta de manera especial la situacion de quienes
requieren de mayor accién positiva como consecuencia de tener mayor grado de
discriminacion o menor igualdad de oportunidades” y en el apartado h) trata de
la promocion de las condiciones precisas para que las personas en situacion de
dependencia puedan llevar una vida con el mayor grado de autonomia posible.
Una cuestion compleja al tratar de la autonomia y la capacidad de decidir se refiere
a la capacidad juridica de las personas con dificultades para ejercer su autonomia.
La CDPD regula el igual reconocimiento como persona ante la Ley y el acceso a
la justicia en sus articulos 12 y 13, respectivamente. Considera que las personas
con discapacidad (no debemos olvidar que las personas mayores en situacion de
dependencia son personas con discapacidad y, por tanto, les es de aplicacién la
CDPD) tienen capacidad juridica en igualdad de condiciones con las demas en
todos los aspectos de la vida y, para ello, establece que deben proporcionarseles
las medidas de apoyo necesarias para el ejercicio de dicha capacidad juridica.
Ademas establece que deben tomarse salvaguardas adecuadas y efectivas para
impedir los abusos en materia de derechos humanos, mas concretamente deben
asegurar el respeto a los derechos, la voluntad y preferencias de la persona, que
no haya conflicto de intereses ni influencia indebida, que sean proporcionadas y
adaptadas a las circunstancias de la persona, que se apliquen en el plazo mas
corto posible y que estén sujetas a las revisiones periddicas judiciales. Se trata de
pasar de la substitucion de la persona al apoyo en la toma de decisiones. (Casado,
M.y Vila, A, 2014).

De forma clara, pues, las normas basicas internacionales y estatales recogen
estos derechos al maximo nivel y, por tanto, las personas mayores deben gozar de
la dignidad y de la autonomia en sus decisiones en todos los actos y actividades
de su vida cotidiana.
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Significado de los derechos
en la vida cotidiana

* Acceso a la informacion comprensible de todo tipo con los apoyos necesarios.

« Tomar decisiones sobre los asuntos que le afecten en el dia a dia.

* Respeto a suimagen, sus gustos, preferencias y costumbres.

* Respeto a su intimidad y al honor.

« Ser tratadas con respeto por su familia, compafieros, cuidadores y
profesionales.

* Reconocimiento y fortalecimiento de sus capacidades.

« Tener libertad religiosa e ideoldgica y facilidades para su practica.

« Acceder a una atencion de calidad y, si vive en una residencia, que esta sea
hogarefia.

« Poder permanecer en su entorno, sin tener que desplazarse contra su
voluntad.

« Disponer de proteccion juridica efectiva ante la vulneracion de derechos.

« Disponer de sus bienes y patrimonio y gestionarlos con libertad.

« Etc.

Situaciones en que se
vulneran los derechos
con mayor frecuencia

Situaciones en las que se vulnera los derechos con frecuencia

a) Derecho a la informacién:

« Cuando no se facilita una informacién clara (expuesta en un lenguaje com-
prensible), suficiente y veraz.

« Cuando no se proporciona informacién, asesoramiento y los apoyos necesa-
rios para la toma de decisiones.

Derecho a la autonomia y a la capacidad de decidir:

Cuando no se les facilitan los apoyos necesarios para que pueda realizar

una vida en la que pueda tomar decisiones con el mayor grado de autonomia

posible.

Cuando no se les permite tomar decisiones en asuntos que les incumben:

muchas veces no se les solicita el consentimiento expreso; a menudo los

hijos toman las decisiones por ellos; abundan las actitudes paternalistas o

trato infantil que impiden que ejerzan su autonomia (lenguaje, actitudes,

etc.).

Cuando no pueden disponer de sus bienes y patrimonio o se le gestionan sus

bienes y patrimonio sin su consentimiento.

Cuando no se les exige el consentimiento informado expreso y por escrito

antes del ingreso en un centro residencial u otra intervencién relevante.

Cuando no se reconocen y potencian sus capacidades y, en cambio, se

fomenta su dependencia (paternalismo, sobreproteccion, etc.).

Cuando se permite el progresivo desempoderamiento de la persona mayor,

debido a la rigidez de las normas del centro o a las actitudes de la familia.

Cuando no reciben un trato personalizado: p.e. si los profesionales o per-

sonas cuidadoras no adecuan el ritmo al de la persona mayor o cuando el

profesional realiza por si mismo las actividades (vestir, comer, etc.), en lugar

de hacerlas la propia persona a su ritmo y con su apoyo.

Cuando no se respetan la autotutela y sus Ultimas voluntades.

Derecho a una atencién de calidad:

Cuando no se recibe una atencion integrada y coordinada entre profesiona-

les y servicios.

Cuando no se le facilita la continuidad entre sistemas (sanitario y social),

servicios (casa-centro de dia-residencia) o profesionales.

Cuando no disponen de un plan de atencion y de apoyo a su proyecto de vida

elaborado con su participacion.

Cuando no son cuidadas por personas capacitadas; muchas veces los

familiares no disponen de preparacion o los profesionales no estan sufriente-

mente formados.

Cuando no se les permite elegir los profesionales que los atienden, p.e. para

el bafo o aseo.

z
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Situaciones en que se
vulneran los derechos con
mayor frecuencia

=

Cuando no se le ofrecen ni facilitan los apoyos adecuados en el domicilio o

la residencia.

Cuando no se respeta un trato personalizado y se les somete rigidamente a

la uniformidad de horarios (comer, acostarse, levantarse, etc), de activida-

des, etc.

Cuando no se les facilita apoyo emocional y espiritual en momentos dificiles

que lo precisan, p.e. no encuentran sentido de la vida, se sienten desespe-

ranzados, tristes, etc.

Cuando se utiliza un lenguaje incomprensible y poco adecuado.

Cuando los servicios y actividades no se adaptan a las preferencias y ritmo

de los residentes.

Cuando los profesionales no conocen a la persona mayor, dificultando la

empatia entre ellos.

Cuando los centros siguen las rutinas y los modelos tradicionales de aten-

cion; modelos sanitarios en lugar de los hogarefios.

En el dmbito de la salud:

« Cuando no reciben el tratamiento sanitario que seria necesario debido a su

edad.

Cuando se les impide acceso a ciertos servicios por ser mayores, es decir

reciben menos atencién sanitaria.

Cuando no se tienen en cuenta los determinantes sociales de la salud (con-

diciones de vida cotidiana significativas), que pueden conducir a situaciones

de depresion.

Cuando se utiliza un lenguaje incomprensible al tratar de los diagnésticos,

tratamientos, prondsticos, etc.

Libertad de circulacién y residencia:

« Cuando no se le permite o no se les facilitan los apoyos necesarios para que
pueda continuar residiendo en su domicilio y su entorno.

« Cuando se le impide o dificulta la permanencia en su casa o en su entorno,
si asi lo desea, p.e. no facilitdndoles los apoyos o recursos necesarios.

Derecho al honor a la intimidad y a la propia imagen:

Cuando se observa que la ciudadania tiene una imagen social negativa de

las personas mayores en situacion de dependencia (prejuicios).

Cuando no se les respeta su identidad, su imagen, sus costumbres ni sus

estilos y proyectos de vida, p.e. en la formas de vestir, de peinar, horarios,

etc.

Cuando desaparece el derecho a la privacidad, especialmente al ingresar

en las residencias: habitacion compartida, acceso a los armarios de los

profesionales, etc.

Cuando no se manejan de forma adecuada los datos personales por parte de

los familiares y profesionales

Cuando no se respeta la confidencialidad ni el secreto profesional.

Derecho a la sexualidad (este tema contintia siendo tabu):

« Cuando no se les reconoce ni respeta su sexualidad.

« Cuando se reprimen a menudo las manifestaciones de afectividad.

« Cuando no se facilita la practica de relaciones sexuales.

Situaciones en las que no se
exige el cumplimento de los
deberes

a)

Acceso a la informacién:

« Cuando no se exige que estén informados, especialmente de las normas de
los centros residenciales.

Tomar decisiones y responsabilizarse de sus actos:

+ Cuando los familiares toman las decisiones, impidiendo el desempefio de
sus responsabilidades.

+ Cuando no les exige el cumplimiento de las obligaciones que les correspon-
den para ganar tiempo o por paternalismo.
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Situaciones en las que no se
exige el cumplimento de los
deberes

c) Denunciar los malos tratos:
+ Cuando no se denuncian las faltas de respeto o los malos tratos. Muchas
veces no lo hacen por miedo a las represalias y falta de apoyo.
d) Tratar con respeto a los familiares, compafieros y profesionales:
+ Cuando se olvida esta obligacién, que es reciproca de todos los que convi-
ven el dia a dia en el domicilio o la residencia, y no se les reclama.

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

« Imagen negativa de las personas mayores en situaciéon de dependencia.

« Discriminacion por motivos de edad (edadismo o ageismo).

« Falta de informacion y de accesibilidad y apoyos en el uso de las TIC (brecha
digital).

« Falta de conocimiento de la persona y de empatia hacia ella.

« Trato paternalista y de infantilizacion.

« Desempoderamiento y heteronomia.

« Falta de cuidados hacia la persona cuidadora.

« Atencién y cuidados no personalizados.

« Profesionales con falta de formacién sobre cuidados y derechos.

« Falta de preparacion de los familiares y cuidadores.

« Falta de informacion de las personas mayores, especialmente sobre sus
derechos.

« Aplicacion del sistema tradicional de cuidados y atencion.

* Modelo tradicional de atencién, centrado en los servicios y no en las
personas.

« Enla planificacion de servicios y actividades no se tienen en cuenta los
derechos (EBD).

« Miedo a las consecuencias de exigir el cumplimiento de los derechos.

« Falta de adecuacion al ritmo de las personas mayores en situacion de
dependencia.

Derechos relacionados con la igualdad,

la libertad y la seguridad

Referencias legales basicas

La DUDDHH establece en su articulo primero que todos los seres humanos

nacen libres e iguales en dignidad y derechos. Por su parte la CDPD tienen

como trasfondo la igualdad, continuamente se refiere a “en igualdad de con-
diciones con las demas personas”. A este respecto deben tenerse en cuenta

especialmente dos conceptos clave que establece en el articulo 2:

a) Discriminacion: se entendera cualquier distincién, exclusion o restriccion por
motivos de discapacidad que tenga el proposito o el efecto de obstaculizar
o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio, en igualdad de con-
diciones, de todos los derechos humanos vy libertades fundamentales en
los ambitos politico, econdmico, social, cultural, civil o de otro tipo. Incluye
todas las formas de discriminacion, entre ellas, la denegacion de ajustes
razonables.

b) Ajustes razonables: se entenderan las modificaciones y adaptaciones
necesarias y adecuadas que no impongan una carga desproporcionada o
indebida, cuando se requieran en un caso particular, para garantizar a las
personas con discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de condiciones
con las demas, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales.

Es importante remarcar que el concepto de discriminacion incluye la denegacion

de los ajustes razonables.
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Referencias legales basicas

Por otra parte, la CDPD se refiere al principio de libertad de tomar sus propias
decisiones (art. 3, a), a la igualdad entre el hombre y la mujer (art. 3, g) y a la
igualdad y no discriminacion (art. 5: establece un conjunto de obligaciones a los
Estados Partes para que reconozcan que todas las personas son iguales ante la
ley y tienen derecho a igual proteccion legal y a beneficiarse de la ley; a prohibir
toda discriminacién por motivos de discapacidad y a garantizar la proteccion legal
y efectiva contra la discriminacién por cualquier motivo; a adoptar las medidas
para asegurar la realizacion de los ajustes razonables; aclarando que no se
consideraran discriminatorias las medidas especificas que sean necesarias para
acelerar o lograr la igualdad de hecho de las personas con discapacidad. También
en relacion a la igualdad, establece en los articulos 6 y 7 medidas especificas para
las mujeres con discapacidad y los nifios y nifias con discapacidad, con el fin de
que los Estados Partes tomen las medidas necesarias para asegurar la efectividad
de los derechos humanos para estos colectivos gravemente discriminados.

La CE establece en el articulo 14 que los espafioles son iguales ante la ley, sin
que pueda prevalecer discriminacion alguna por razén de nacimiento, raza, sexo,
religion, opinién o cualquier otra condicién o circunstancia personal o social, y lue-
go se refiere a la libertad en distintas disposiciones, como a la libertad ideolégica,
religiosa y de culto (art. 16) o a expresar y difundir libremente los pensamientos,
ideas y opiniones mediante la palabra, el escrito o cualquier otro medio de repro-
duccidn; a comunicar o recibir libremente informacion veraz por cualquier medio
de difusién (art. 20). El articulo 17 se refiere a que toda persona tiene derecho a
la libertad y a la seguridad, sefialando que nadie puede ser privado de su libertad,
sino con la observancia de lo establecido en este articulo y en los casos y en la
forma previstos en la ley.

En relacién a la seguridad el articulo 10 de la CDPD establece el derecho in-
herente a la vida, obligando a los Estados Partes a adoptar todas las medidas
necesarias para garantizar el goce efectivo de este derecho y el articulo 15
determina que ninguna persona sera sometida a tortura u otros tratos o penas
crueles, inhumanas o degradantes. El articulo 14 de la misma Convencién se
refiere a la libertad y seguridad de las personas, estableciendo que los Estados
Partes aseguraran, en igualdad de condiciones que los demas, a las personas con
discapacidad el disfrute del derecho a la libertad y a la seguridad.

En el mismo sentido el articulo 15 de la CE, sefiala que todos tienen derecho a la
vida y a la integridad fisica y moral, sin que, en ningtin caso, puedan ser sometidos
a tortura ni a penas o tratos inhumanos o degradantes.

Entre los principios que establece la LAPAD en su articulo 3 son varios los relacio-
nados con los derechos que se estan tratando: la valoracion de las necesidades
de las personas, atendiendo a criterios de equidad para garantizar la igualdad real
(e) y la personalizacién de la atencion (f).

En estas cuestiones hay un debate clasico abierto, que se refiere a los conflictos
que surgen entre la libertad y la seguridad. En la normativa tradicional se aprecia
una preeminencia por la seguridad ante la libertad. Es cierto que la autonomia,
la capacidad de decidir, normalmente comporta ciertos riesgos y, por ello, se
ha generado un debate en torno a qué ambitos de la libertad tendrian sentido
suprimir en aras a la seguridad. En este debate Nussbaum (2012) opta claramente
por la libertad, ya que ante esta cuestion responde que solo seria justificable en
casos graves, cuando la violacion de la libertad fuera necesaria para garantizar
la dignidad humana.

Significado del derecho en la
vida cotidiana

« Laigualdad de trato y de derechos por parte de la familia, cuidadores,
profesionales y ciudadania en general.

« Poder decidir libremente, asumiendo ciertos riesgos.

« Permanecer, silo desea, en casa o elegir una residencia.

* Poder entrar y salir del centro o del domicilio y desplazarse por la ciudad
o pueblo.
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Situaciones en que se vulneran
los derechos con mayor
frecuencia

a

b,

d

€

Derecho a la igualdad y no discriminacion:

+ Cuando se les discrimina por la edad (edadismo).

« Cuando no se le facilitan los apoyos necesarios (ajustes razonables).

« Cuando la mujer es el miembro de la familia que debe cuidar a la persona en
situacion de dependencia.

Libertad de circulacién y residencia:

« Cuando los hijos u otras personas deciden por la persona mayor, p.e. se
ingrese en una residencia en contra de su voluntad para mayor seguridad
y tranquilidad de los hijos.

Libertad ideoldgica, religiosa, de pensamiento opiniones:

« Cuando encuentran dificultades para recibir la atencién espiritual o religio-
sa, especialmente si no son catélicos.

Derecho a permanecer en su entorno:

« Cuando la persona se ve obligada a cambiar de lugar de residencia, alejan-
do a las personas mayores de su gente y sus medio.

Derecho a mantener sus relaciones sociales y afectivas:

« Cuando no se les facilitan las relaciones sociales o los contactos con perso-
nas apreciadas; p.e. facilitando las salidas, las visitas, disponer de espacios
de conversacion, etc.

Derecho a la libertad vs. la seguridad:

« Cuando se impide a las personas mayores realizar determinadas actividades
alegando motivos de seguridad, cuando el nivel del riesgo es aceptable. Se
trata de proteger la integridad fisica por encima de la libertad de la persona.

Situaciones en las que no se
exige el cumplimento de los
deberes

a

b

De responsabilizarse de sus decisiones y de los resultados:

« Cuando a las personas mayores en situacion de dependencia se les exculpa
de las obligaciones que les corresponden.

De autocuidado:

« Cuando no se reclama las personas mayores el cumplimiento de sus
obligaciones de autocuidado.

De participar en la sociedad:

« Cuando no se les reclama la implicacion en las cuestiones civicas y solida-
rias.

« Cuando no se evita que se autoexcluyan socialmente.

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

Imagen social negativa de las personas mayores en situacion de
dependencia.

Relaciones paternalistas.

Primacia de la integridad fisica y la seguridad en detrimento de la libertad
por parte de los profesionales y las autoridades.
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Derechos relacionados

con la participacion social y las relaciones

familiares y sociales

Referencias legales basicas

En relacién a la participacion, la DUDDHH establece en el apartado primero
del articulo 27 que toda persona tiene derecho a tomar parte libremente en la
vida cultural de la comunidad, a gozar de las artes y a participar en el progreso
cientifico y en los beneficios que de él resulten y asimismo proclama el derecho
de circulacion y residencia en los siguientes términos: “Toda persona tiene de-
recho a circular libremente y a elegir su residencia en el territorio de un Estado”.
La CDPD, por su parte, establece como principios rectores la participacion e
inclusion plena y la accesibilidad, como requisito previo para poder vivir de forma
independiente (art. 3, c y f, respectivamente). Posteriormente, en el articulo 19
se refiere a la libertad de desplazamiento, a la libertad para elegir su residencia
y en el articulo 20 regula el derecho a la movilidad personal con la mayor inde-
pendencia posible. En el articulo 30 regula la participacion en la vida cultural, las
actividades recreativas, el esparcimiento y el deporte.

La LAPAD se refiere en el articulo 3 al derecho a la permanencia de las personas
en situacién de dependencia, siempre que sea posible, en el entorno en el
que desarrollan su vida y a la participacién de las personas en situacién de
dependencia y, en su caso, de sus familias y entidades que les representen en
los términos previstos en esta Ley (apartados i y k, respectivamente).

Significado del derecho en la
vida cotidiana

+ En poder participar activamente en las actividades cotidianas.

« Encircular libremente y libertad de escoger su residencia y dénde y con quién
vivir, en igualdad de condiciones con las demas, y no se vean obligadas a
vivir con arreglo a un sistema de vida especifico;

« Vivir una vida social y cultural de acuerdo con sus preferencias.

« Poder mantener relaciones con su familia y amigos con los soportes que
sean necesario.

« Poder comunicarse libremente, incluso a través de internet y las a redes
sociales.

Situaciones en que se vulneran
los derechos con mayor
frecuencia

a) Derecho a participar en los planes individuales de atencion:

« Cuando no se le permite participar en la elaboracién y decisiones referentes
a su plan de atencion.

b) Derecho de circulacion y residencia:

« Cuando la persona mayor ingresa en una residencia y preferiria mantenerse
en su domicilio, pero no pueden por falta de soportes o porque los hijos
prefieren la residencia al considerar que estaran mas seguros.

c) Derecho a la vida cultural y social:
« Cuando no se les facilitan los desplazamientos a los lugares que quieren
visitar.
« Cuando no se promueve la participacion en la vida cultural y recreativa.
d) Derecho a mantener relaciones sociales y afectivas:

« Cuando no se facilitan las salidas de casa o de los centros hacia la comuni-
dad o a casa de familiares.
Cuando los hijos y amigos visitan poco a las personas mayores.
« Cuando no se facilita el mantenimiento de las relaciones significativas
(parejas, familiares, amigos).
Cuando no se potencia suficientemente que los familiares y allegados
participen en la vida de la residencia o el servicio.
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Situaciones en que se vulneran | e) Derecho a la accesibilidad:

los derechos con mayor « Cuando muchos lugares son inaccesibles debido a las barreras urba-

frecuencia nisticas, en edificios, en el transporte y la comunicacion y sociales que
dificultan los desplazamientos y la comunicacién entre las personas.

« Cuando no puede comunicarse debido a las barreras digitales que
dificultan la comunicacion entre las personas, los tramites, el acceso a la
informacion, etc.

Situaciones en las que no se a) De colaborar en las labores de la casa:
exige el cumplimento de los « Cuando por tratarse de una persona mayor, especialmente si es hombre,
deberes se le exime de la obligacién de participar en las tareas domésticas aunque
pueda.
De colaborar econdmicamente:
« Cuando no participa en los gastos en los que incurre o en el mantenimiento
de los gastos familiares, y tiene posibilidades.
« Cuando no abona las cuotas que le corresponden, seguin contrato, en el
centro.
De facilitar la convivencia:
« Cuando provoca disputas y altercados.
d) De estar en contacto y colaborar con su comunidad:
« Cuando se van separando de la comunidad y de las relaciones sociales.
« Cuando van dejando de cumplir con sus obligaciones civicas.
« Cuando no participa en la trasmision de sus conocimientos.

z

e

Motivos de la vulneracion de los | «  Imagen negativa de las personas mayores en situacién de dependencia.
derechos y de la no exigencia + Falta de propdsito y de sentido a la vida.

de los deberes + Falta de informacion.

+ Dificultades para mantener las relaciones sociales y afectivas.

« Dificultades de accesibilidad y desplazamiento.

+ Desempoderamiento y heteronomia.

+ Primacia de la integridad fisica y de la seguridad.

« Falta de apoyos adecuados.

Propuestas de actuaciones a llevar a cabo
por la familia, los cuidadores y los profesionales
para hacer efectivos los derechos y deberes

+ Informar y sensibilizar a la sociedad sobre las capacidades y aportaciones sociales de las
personas mayores en situacion de dependencia y sobre sus derechos:
o Implicacion de las entidades sociales; campafias de sensibilizacion sobre la problematica, etc.
» Concienciar a los profesionales y a las familias sobre los derechos de las personas mayores
en situacion de dependencia y capacitarlos en habilidades para identificar cuando se vulneran
los derechos:
o Capacitar en la deteccién de vulneracién de derechos, gustos de las personas, sus necesida-
des, interpretacion e conductas, etc.
» Empoderar a las personas mayores en situacién de dependencia y fomentar su autonomia:
o Uso de nuevas tecnologias
o Potenciacién de las unidades de convivencia,
o Documento de ultimas voluntades, etc.
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Formacién a los distintos profesionales implicados en el cuidado de las personas mayores en

situacion de dependencia:

o Formacion en funcién de los perfiles sobre temas del envejecimiento, relacion de ayuda y
empatia, ética y derechos, historia de vida y otros instrumentos de atencion personalizada

o Creacién de clima de confianza entre los profesionales y las personas usuarias; etc.

Capacitar e implicar a las familias:

o Formacion sobre cémo cuidar; concienciar sobre las capacidades, la autonomia y las conse-
cuencias de la dependencia, etc.

Personalizar y adaptar los servicios a las personas:

o Consentimiento informado en el ingreso a un centro o servicio o antes de cualquier intervencion
e incluir periodos de adaptacion; instrumentos para conocer en profundidad a la persona inclu-
yendo su contenido en el Plan de atencién y apoyo al proyecto de vida; etc.

Preservar la intimidad e imagen de las personas:

o Pedir el consentimiento previo ante cualquier acciéon que pueda vulnerar su intimidad o su
imagen, p.e. hacer videos, fotos, etc.; establecer medidas sobre el acceso de los profesionales
y cuidadores a la informacion, salvaguardar la intimidad de los espacios privados (habitaciones),
etc.

Adaptar la informacion a las personas:

o Adaptarla a sus capacidades y ritmos.

Mantener la identidad de la persona:

o Informacion a partir de la historia de vida, preservar su imagen en estilo de vestuario, peinado,
fotos, etc.

o Fomentar los espacios hogarefios que reconozcan como suyos.

o Ofrecer actividades con significado y sentido para las personas, manteniendo sus gustos; etc.

Contar con grupos de apoyo:

o Crear grupos de apoyo en los centros para favorecer la participacion de las personas mayores y
de los familiares y amigos, en especial, cuando las personas presentan deterioro cognitivo.

Instauracién del profesional de referencia:

o Debe promocionarse en todos los centros.

Incluir la vigilancia de los derechos y de la ética:

o Diseniar la evaluacion del respeto a los derechos en todos los centros y servicios; establecer en
los protocolos de actuacion los aspectos relacionados con los derechos y deberes; fomentar la
creacion de espacios de reflexion y deliberacion ética en la intervencion; etc.

Cuidar al que cuida:

o Espacios de descaso (respiros);

o Formacion personalizada a familiares y cuidadores profesionales

o Desculpabilizar a los familiares y facilitarles apoyos; grupos de ayuda mutua; etc.

Mecanismos operativos de defensa de los derechos de las personas mayores en situacion de

dependencia:

o Acceso real a los servicios juridicos; fiscal especializado; etc.

Permanencia en el entorno:

o Accesibilidad; apoyos necesarios, etc.

Centros especializados en LGTB:

o Creacion de unidades o centros especializados para estos colectivos; formacién a las personas
mayores y profesionales sobre el respeto a las diferentes preferencias sexuales

Religion y creencias:

o Establecer espacios polivalentes para el culto y la reflexion; incluir la atencién a la espiritualidad
en los planes personalizados.
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DERECHO DUDDHH CDPD

Libertad, igualdad y | Todos los seres humanos Principios generales

dignidad nacen libres e iguales en El respeto de la dignidad inherente, la autonomia
(art. 1) dignidad y derechos y, dotados como | individual, incluida la libertad de tomar las propias

estan de razoén y conciencia, deben
comportarse fraternalmente los unos
con los otros.

decisiones, y la independencia de las personas (art.

3,a).

La igualdad de oportunidades (art. 3, e).

La igualdad entre el hombre y la mujer (art. 3, g).

Igualdad y no discriminacion (art. 5).

1. Los Estados Partes reconocen que todas las
personas son iguales ante la ley y en virtud de
ella que tienen derecho a igual proteccion legal
y a beneficiarse de la ley en igual medida sin
discriminacion alguna.

2. Los Estados Partes prohibiran toda discrimina-
cién por motivos de discapacidad y garantizaran
a todas las personas con discapacidad proteccion
legal igual y efectiva contra la discriminacién por
cualquier motivo.

3. Afin de promover la igualdad y eliminar la discri-
minacion, los Estados Partes adoptaran todas las
medidas pertinentes para asegurar la realizacion
de ajustes razonables.

4. No se consideraran discriminatorias, en virtud de
la presente Convencién, las medidas especificas
que sean necesarias para acelerar o lograr la
igualdad de hecho de las personas con discapa-
cidad (art. 5).

Libertad, igualdad y
dignidad
(art. 1)

Todos los seres humanos

nacen libres e iguales en

dignidad y derechos y, dotados como
estan de razoén y conciencia, deben
comportarse fraternalmente los unos
con los otros.

Libertad y seguridad de la persona (art. 14)

1. Los Estados Partes aseguraran que las personas
con discapacidad, en igualdad de condiciones
con las demas:

a) Disfruten del derecho a la libertad y seguridad
de la persona (art. 14).
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No discriminacién
(art. 2)

Toda persona tiene todos los
derechos y libertades procla-
mados en esta Declaracion,

sin distincion alguna de raza,

color, sexo, idioma, religién, opinién
politica o de cualquier otra indole,
origen nacional o social, posicién
econdmica, nacimiento o cualquier
otra condicion. Ademas, no se

hara distincién alguna fundada

en la condicioén politica, juridica o
internacional del pais o territorio

de cuya jurisdiccion dependa una
persona, tanto si se trata de un pais
independiente, como de un territorio
bajo administracion fiduciaria, no
auténomo o sometido a cualquier
otra limitacion de soberania.

Discriminacion

Por “discriminacién por motivos de discapacidad” se

entendera cualquier distincién, exclusién o restriccion

por motivos de discapacidad que tenga el propdsito o

el efecto de obstaculizar o dejar sin efecto el reconoci-

miento, goce o ejercicio, en igualdad de condiciones,

de todos los derechos humanos vy libertades funda-

mentales en los ambitos politico, econémico, social,

cultural, civil o de ofro tipo. Incluye todas las formas de

discriminacion, entre ellas, la denegacion de ajustes

razonables (art. 2).

La no discriminacion (art. 3, b).

El respeto por la diferencia y la aceptacion de las per-

sonas con discapacidad como parte de la diversidad y

la condicién humanas (art. 3, d).

Mujeres con discapacidad

1. Los Estados Partes reconocen que las mujeres y
nifias con discapacidad estan sujetas a multiples
formas de discriminacion y, a ese respecto, adop-
taran medidas para asegurar que puedan disfrutar
plenamente y en igualdad de condiciones de todos
los derechos humanos y libertades fundamentales.

2. Los Estados Partes tomaran todas las medidas
pertinentes para asegurar el pleno desarrollo,
adelanto y potenciacion de la mujer, con el
propésito de garantizarle el ejercicio y goce de los
derechos humanos y las libertades fundamentales
establecidos en la presente Convencion (art. 6).

Ala vida, libertad y
seguridad (art. 3)

Todo individuo tiene derecho a la
vida, a la libertad y a la seguridad de
su persona.

Derecho a la vida

Los Estados Partes reafirman el derecho inherente
a la vida de todos los seres humanos y adoptaran
todas las medidas necesarias para garantizar el
goce efectivo de ese derecho por las personas con
discapacidad en igualdad de condiciones con las
demas (art. 10).

Proteccion de la integridad personal.

Toda persona con discapacidad tiene derecho a que
se respete su integridad fisica y mental en igualdad
de condiciones con las demas (art. 17).

No esclavitud
(art. 4)

Nadie estara sometido a esclavitud
ni a servidumbre, la esclavitud y la
trata de esclavos estan prohibidas en
todas sus formas.

Prc ion contra la

el abuso

1. Los Estados Partes adoptaran todas las medidas
de caracter legislativo, administrativo, social,
educativo y de otra indole que sean pertinentes
para proteger a las personas con discapacidad,
tanto en el seno del hogar como fuera de él,
contra todas las formas de explotacién, violencia
y abuso, incluidos los aspectos relacionados con
el género [...] (art. 16).

la violencia y




Derechos y deberes de las personas mayores en situacion de dependencia

Y su ejercicio en la vida cotidiana

No tortura
(art. 5)

Nadie sera sometido a torturas ni a
penas o tratos crueles, inhumanos o
degradantes.

Proteccion contra la tortura y otros tratos o
penas crueles, inhumanos o degradantes
1.

. Los Estados Partes tomaran todas las medidas

Ninguna persona sera sometida a tortura u
otros tratos o penas crueles, inhumanos o
degradantes. En particular, nadie sera sometido
a experimentos médicos o cientificos sin su libre
consentimiento.

de caracter legislativo, administrativo, judicial
o de otra indole que sean efectivas para evitar
que las personas con discapacidad, en igualdad
de condiciones con las demas, sean sometidas a
torturas u otros tratos o penas crueles, inhuma-
nos o degradante (art. 15).

Personalidad juridica
(art. 6)

Todo ser humano tiene derecho, en
todas partes, al reconocimiento de
su personalidad juridica.

Igual reconocimiento como persona ante la ley
1.

. Los Estados Partes reconoceran que las personas

. Los Estados Partes adoptaran las medidas

. Los Estados Partes aseguraran que en todas las

. Sin perjuicio de lo dispuesto en el presente articu-

Los Estados Partes reafirman que las personas
con discapacidad tienen derecho en todas partes
al reconocimiento de su personalidad juridica.

con discapacidad tienen capacidad juridica en
igualdad de condiciones con las demas en todos
los aspectos de la vida.

pertinentes para proporcionaraccesoalas personas
condiscapacidadalapoyoquepuedannecesitarenel
ejercicio de su capacidad juridica.

medidas relativas al ejercicio de la capacidad juri-
dica se proporcionen salvaguardias adecuadas y
efectivas para impedir los abusos de conformidad
con el derecho internacional en materia de dere-
chos humanos. Esas salvaguardias aseguraran
que las medidas relativas al ejercicio de la capa-
cidad juridica respeten los derechos, la voluntad
y las preferencias de la persona, que no haya
conflicto de intereses ni influencia indebida, que
sean proporcionales y adaptadas a las circuns-
tancias de la persona, que se apliquen en el plazo
mas corto posible y que estén sujetas a exdmenes
periédicos por parte de una autoridad o un érgano
judicial competente, independiente e imparcial.
Las salvaguardias seran proporcionales al grado
en que dichas medidas afecten a los derechos e
intereses de las personas.

lo,los Estados Partestomarantodaslasmedidasque
sean pertinentes y efectivas para garantizar el dere-
cho de las personas con discapacidad, en igualdad
de condiciones con las demas, a ser propietarias y
heredarbienes, controlarsuspropiosasuntoseconé-
micos y tener acceso en igualdad de condiciones a
préstamosbancarios, hipotecasyotrasmodalidades
de crédito financiero, y velaran por que las personas
condiscapacidad nosean privadas de sus bienes de
manera arbitraria (art. 12).
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Igualdad ante la ley
(art. 7)

Todos son iguales ante la ley y
tienen, sin distincién, derecho a igual
proteccién de la ley. Todos tienen
derecho a igual proteccion contra
toda discriminacioén que infrinja

esta Declaracién y contra toda provo-
cacion a tal discriminacion.

Acceso a la justicia

1. Los Estados Partes aseguraran que las personas
con discapacidad tengan acceso a la justicia en
igualdad de condiciones con las demas, incluso
mediante ajustes de procedimiento y adecuados
a la edad, para facilitar el desempefio de las
funciones efectivas de esas personas como
participantes directos e indirectos, incluida la
declaracién como testigos, en todos los procedi-
mientos judiciales, con inclusion de la etapa de
investigacion y otras etapas preliminares.

Acceso y amparo
ante los tribunales y
amparo

(art. 8)

Toda persona tiene derecho a un
recurso efectivo ante los tribunales
nacionales competentes, que la
ampare contra actos que violen sus
derechos fundamentales reconocidos
por la constitucion o por la ley.

2. A fin de asegurar que las personas con disca-
pacidad tengan acceso efectivo a la justicia,
los Estados Partes promoveran la capacitacion
adecuada de los que trabajan en la administra-
cién de justicia, incluido el personal policial y
penitenciario.

No detencién

Nadie podra ser arbitrariamente

Libertad y seguridad de las personas

por un tribunal independiente e
imparcial, para la determinacién de
sus derechos y obligaciones o para
el examen de cualquier acusacion
contra ella en materia penal.

arbitraria detenido, preso ni desterrado. No se vean privadas de su libertad ilegal o arbitra-

(art. 9) riamente y que cualquier privacion de libertad sea
de conformidad con la ley, y que la existencia de
una discapacidad no justifique en ningiin caso una
privacion de la libertad (art. 14.1, b).

Atribunal Toda persona tiene derecho, en Libertad y seguridad de las personas

independiente condiciones de plena igualdad, a Los Estados Partes aseguraran que las personas

(art. 10) ser oida publicamente y con justicia | con discapacidad que se vean privadas de su libertad

en razén de un proceso tengan, en igualdad de
condiciones con las demas, derecho a garantias de
conformidad con el derecho internacional de los de-
rechos humanos y a ser tratadas de conformidad con
los objetivos y principios de la presente Convencion,
incluida la realizacion de ajustes razonables (art. 14.2).

A presuncién de
inocenciay a
juicio publico con
garantias

No retroactividad
leyes penales
(art.11)

1. Toda persona acusada de delito
tiene derecho a que se presuma
su inocencia mientras no se
pruebe su culpabilidad, conforme
alaley y en juicio publico en el
que se le hayan asegurado todas
las garantias necesarias para su
defensa.

2. Nadie sera condenado por actos
u omisiones que en el momento
de cometerse no fueron delictivos
segun el Derecho nacional
o internacional. Tampoco se
impondra pena mas grave que
la aplicable en el momento de la
comision del delito.
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Ala vida privada, su
familia, domicilio y
correspondencia
(art. 12)

Nadie sera objeto de injerencias
arbitrarias en su vida privada, su
familia, su domicilio o su correspon-
dencia, ni de ataques a su honra o
a su reputacion. Toda persona tiene
derecho a la proteccion de la ley
contra tales injerencias o ataques.

Respeto de la privacidad

1. Ninguna persona con discapacidad, indepen-
dientemente de cudl sea su lugar de residencia
o su modalidad de convivencia, sera objeto de
injerencias arbitrarias o ilegales en su vida privada,
familia, hogar, correspondencia o cualquier otro
tipo de comunicacion, o de agresiones ilicitas
contra su honor y su reputacion. Las personas con
discapacidad tendran derecho a ser protegidas por
la ley frente a dichas injerencias o agresiones.

2. Los Estados Partes protegeran la privacidad de
la informacion personal y relativa a la salud y a la
rehabilitacion de las personas con discapacidad en
igualdad de condiciones con las demas (art. 22).

Respeto del hogar y de la familia

1. Los Estados Partes tomaran medidas efectivas
y pertinentes para poner fin a la discriminacion
contra las personas con discapacidad en todas
las cuestiones relacionadas con el matrimonio, la
familia, la paternidad y las relaciones personales,
y que las personas con discapacidad estén en
igualdad de condiciones con las demas [...]

2. Los Estados Partes garantizaran los derechos y
obligaciones de las personas con discapacidad en
lo que respecta a la custodia, la tutela, la guarda, la
adopcién de nifios o instituciones similares, cuan-
do esos conceptos se recojan en la legislacién
nacional; en todos los casos se velard al maximo
por el interés superior del nifio. Los Estados Partes
prestaran la asistencia apropiada a las personas
con discapacidad para el desempefio de sus
responsabilidades en la crianza de los hijos [...]
(art. 23).

Circulacion y
residencia
(art. 13)

1. Toda persona tiene derecho a
circular libremente y a elegir su
residencia en el territorio de un
Estado.

2. Toda persona tiene derecho a
salir de cualquier pais, incluso del
propio, y a regresar a su pais.

Libertad de des iento y nacionalidad
Los Estados Partes reconoceran el derecho de las
personas con discapacidad a la libertad de despla-

zamiento, a la libertad para elegir su residencia y a

una nacionalidad, en igualdad de condiciones con

las demas, incluso asegurando que las personas con

discapacidad [...] (art. 18).

Derecho a vivir de forma independiente y a ser

incluido en la comunidad

Los Estados Partes en la presente Convencién

reconocen el derecho en igualdad de condiciones

de todas las personas con discapacidad a vivir en la
comunidad, con opciones iguales a las de las demas,

y adoptaran medidas efectivas y pertinentes para fa-

cilitar el pleno goce de este derecho por las personas

con discapacidad y su plena inclusion y participacion
en la comunidad, asegurando en especial que:

a) Las personas con discapacidad tengan la oportu-
nidad de elegir su lugar de residencia y dénde y
con quién vivir, en igualdad de condiciones con las
demas, y no se vean obligadas a vivir con arreglo
a un sistema de vida especifico;
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. Anadie se privara arbitrariamente

de su nacionalidad ni del derecho
a cambiar de nacionalidad.

Circulaciéon y . Toda persona tiene derecho a b) Las personas con discapacidad tengan acceso
residencia circular libremente y a elegir su a una variedad de servicios de asistencia domi-
(art. 13) residencia en el territorio de un ciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de
Estado. la comunidad, incluida la asistencia personal que
. Toda persona tiene derecho a sea necesaria para facilitar su existencia y su inclu-
salir de cualquier pais, incluso del sioén en la comunidad y para evitar su aislamiento o

propio, y a regresar a su pais. separacion de ésta;

c) Las instalaciones y los servicios comunitarios
para la poblacién en general estén a disposicion,
en igualdad de condiciones, de las personas con
discapacidad y tengan en cuenta sus necesidades
(art. 19).

Movilidad personal

Los Estados Partes adoptaran medidas efectivas para

asegurar que las personas con discapacidad gocen

de movilidad personal con la mayor independencia
posible, entre ellas:

a) Facilitar la movilidad personal delas personas con
discapacidad en la forma y en el momento que
deseen a un costo asequible;

b) Facilitar el acceso de las personas con discapa-
cidad a formas de asistencia humana o animal e
intermediarios, tecnologias de apoyo, dispositivos
técnicos y ayudas para la movilidad de calidad,
incluso poniéndolos a su disposicién a un costo
asequible;

c) Ofrecer a las personas con discapacidad y al
personal especializado que trabaje con estas per-
sonas capacitacion en habilidades relacionadas
con la movilidad;

d) Alentar a las entidades que fabrican ayudas para
la movilidad, dispositivos y tecnologias de apoyo
a que tengan en cuenta todos los aspectos de la
movilidad de las personas con discapacidad.

Asilo . En caso de persecucion, toda

(art. 14) persona tiene derecho a buscar
asilo, y a disfrutar de él, en
cualquier pais.

. Este derecho no podra ser invo-
cado contra una accién judicial
realmente originada por delitos
comunes o por actos opuestos a
los propésitos y principios de las
Naciones Unidas.

Nacionalidad . Toda persona tiene derecho a
(art. 15) una nacionalidad.
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Matrimonio y familia
(art. 16)

. Los hombres y las mujeres, a
partir de la edad nubil, tienen
derecho, sin restriccion alguna
por motivos de raza, nacionalidad
o religion, a casarse y fundar
una familia, y disfrutaran de
iguales derechos en cuanto
al matrimonio, durante el
matrimonio y en caso de
disolucién del matrimonio.

2. Solo mediante libre y pleno
consentimiento de los futuros
esposos podra contraerse el
matrimonio.

3. Lafamilia es el elemento natural

y fundamental de la sociedad y

tiene derecho a la proteccién de

la sociedad y del Estado.

Propiedad 1. Toda persona tiene derecho
(art. 17) a la propiedad, individual y
colectivamente.
2. Nadie sera privado arbitrariamen-
te de su propiedad.
Libertad de Toda persona tiene derecho a la

pensamiento,
conciencia y religion
(art. 18)

libertad de pensamiento, de con-
ciencia y de religién; este derecho
incluye la libertad de cambiar de
religion o de creencia, asi como la
libertad de manifestar su religion o su
creencia, individual y colectivamente,
tanto en publico como en privado,
por la ensefianza, la practica, el culto
y la observancia.

Libertad de opinién y
expresion
(art. 19)

Todo individuo tiene derecho

a la libertad de opinién y de
expresion; este derecho incluye el
de no ser molestado a causa de
sus opiniones, el de investigar y
recibir informaciones y opiniones,
y el de difundirlas, sin limitacién de
fronteras, por cualquier medio de
expresion.

Libertad de expresion y de opinién y acceso a la
informacién

Los Estados Partes adoptaran todas las medidas
pertinentes para que las personas con discapacidad
puedan ejercer el derecho a la libertad de expresion y
opinion, incluida la libertad de recabar, recibir y facilitar
informacién e ideas en igualdad de condiciones con
las demas y mediante cualquier forma de comunica-
cion que elijan con arreglo a la definicion del articulo 2
de la presente Convencion, entre ellas:

a) Facilitar a las personas con discapacidad informa-
cion dirigida al publico en general, de manera opor-
tuna y sin costo adicional, en formatos accesibles
y con las tecnologias adecuadas a los diferentes
tipos de discapacidad;

Aceptar y facilitar la utilizacién de la lengua de
signos, el Braille, los modos, medios, y formatos
aumentativos y alternativos de comunicacién y
todos los demas modos, medios y formatos de
comunicacion accesibles que elijan las personas
con discapacidad en sus relaciones oficiales;

=
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Libertad de opinién y
expresion
(art. 19)

Todo individuo tiene derecho

a la libertad de opinién y de
expresion; este derecho incluye el
de no ser molestado a causa de
sus opiniones, el de investigar y
recibir informaciones y opiniones,
y el de difundirlas, sin limitacién de
fronteras, por cualquier medio de
expresion.

c) Alentar a las entidades privadas que presten ser-
vicios al publico en general, incluso mediante In-
ternet, a que proporcionen informacién y servicios
en formatos que las personas con discapacidad
puedan utilizar y a los que tengan acceso;

Alentar a los medios de comunicacion, incluidos
los que suministran informacién a través de
Internet, a que hagan que sus servicios sean
accesibles para las personas con discapacidad;
Reconocer y promover la utilizacién de lenguas de
signos (art. 21).

e

o

Libertad de reunién y
asociacion

1. Toda persona tiene derecho
a la libertad de reunién y de

pais, directamente o por medio
de representantes libremente
escogidos.

2. Toda persona tiene el derecho
de acceso, en condiciones de
igualdad, a las funciones publicas
de su pais.

3. La voluntad del pueblo es la base
de la autoridad del poder publico;
esta voluntad se expresara
mediante elecciones auténticas
que habran de celebrarse
periédicamente, por sufragio
universal e igual y por voto
secreto u otro procedimiento
equivalente que garantice la
libertad del voto.

(art. 20) asociacion pacificas.
2. Nadie podra ser obligado a
pertenecer a una asociacion.
Politicos 1. Toda persona tiene derecho a Participacion en la vida politica y publica
(art. 21) participar en el gobierno de su Los Estados Partes garantizaran a las personas con

discapacidad los derechos politicos y la posibilidad
de gozar de ellos en igualdad de condiciones con las
demas y se comprometeran a:

a) Asegurar que las personas con discapacidad
puedan participar plena y efectivamente en la vida
politica y publica en igualdad de condiciones con
las demas, directamente o a través de represen-
tantes libremente elegidos, incluidos el derecho y
la posibilidad de las personas con discapacidad a
votar y ser elegidas [...].

Promover activamente un entorno en el que las
personas con discapacidad puedan participar
plena y efectivamente en la direccién de los
asuntos publicos, sin discriminacion y en igualdad
de condiciones con las demas, y fomentar su
participacion en los asuntos publicos [...] (art. 29).

=

Seguridad social
Efectividad derechos
econoémicos y
sociales

(art. 22)

Toda persona, como miembro

de la sociedad, tiene derecho a la se-
guridad social, y a obtener, mediante
el esfuerzo nacional y la cooperacién
internacional, habida cuenta de

la organizacion y los recursos de
cada Estado, la satisfaccion de los
derechos econémicos, sociales

y culturales, indispensables a su
dignidad y al libre desarrollo de su
personalidad.

Con respecto a los derechos econdmicos, sociales
y culturales, los Estados Partes se comprometen a
adoptar medidas hasta el maximo de sus recursos
disponibles y, cuando sea necesario, en el marco de
la cooperacién internacional, para lograr, de manera
progresiva, el pleno ejercicio de estos derechos, sin
perjuicio de las obligaciones previstas en la presente
Convencién que sean aplicables de inmediato en
virtud del derecho internacional (art. 4.2).




Derechos y deberes de las personas mayores en situacion de dependencia

Y su ejercicio en la vida cotidiana

Trabajo
Sindicatos
(art. 23)

1. Toda persona tiene derecho al
trabajo, a la libre eleccién de su
trabajo, a condiciones equitativas
y satisfactorias de trabajoy a la
proteccion contra el desempleo.

2. Toda persona tiene derecho, sin
discriminacion alguna, a igual
salario por trabajo igual.

3. Toda persona que trabaja tiene
derecho a una remuneracion
equitativa y satisfactoria, que le
asegure, asi como a su familia,
una existencia conforme a la
dignidad humana y que sera
completada, en caso necesario,
por cualesquiera otros medios de
proteccion social.

4. Toda persona tiene derecho a
fundarsindicatosyasindicarse para
la defensa de sus intereses.

Trabajo y empleo
1.

Los Estados Partes reconocen el derecho de las
personas con discapacidad a trabajar, en igual-
dad de condiciones con las demas; ello incluye
el derecho a tener la oportunidad de ganarse la
vida mediante un trabajo libremente elegido o
aceptado en un mercado y un entorno laborales
que sean abiertos, inclusivos y accesibles a
las personas con discapacidad. Los Estados
Partes salvaguardaran y promoveran el ejercicio
del derecho al trabajo, incluso para las personas
que adquieran una discapacidad durante el
empleo, adoptando medidas pertinentes, incluida
la promulgacion de legislacion [...] (art. 27).

Descaso y tiempo
libre
(art. 24)

Toda persona tiene derecho al
descanso, al disfrute del tiempo libre,
a una limitacion razonable de la
duracion del trabajo y a vacaciones
periédicas pagadas.

Nivel de vida, salud y
bienestar
Alimentacion,
vestido, vivienda,
sanidad y servicios
sociales

Seguros de desem-
pleo, enfermedad,
invalidez, viudez,
viudez y otros

Maternidad infancia
(art. 25)

1. Toda persona tiene derecho a
un nivel de vida adecuado que le
asegure, asi como a su familia, la
salud y el bienestar, y en especial
la alimentacién, el vestido, la
vivienda, la asistencia médica y
los servicios sociales necesarios;
tiene asimismo derecho a los
seguros en caso de desempleo,
enfermedad, invalidez, viudez,
vejez u otros casos de pérdida de
sus medios de subsistencia por
circunstancias independientes de
su voluntad.

2. Lamaternidad y la infancia tienen
derecho a cuidados y asistencia
especiales. Todos los nifios,
nacidos de matrimonio o fuera de
matrimonio, tienen derecho a igual
proteccion social.

Nivel de vida adecuado y proteccion social
1.

. Los Estados Partes reconocen el derecho de las

Los Estados Partes reconocen el derecho de las
personas con discapacidad a un nivel de vida
adecuado para ellas y sus familias, lo cual inclu-
ye alimentacién, vestido y vivienda adecuados, y
a la mejora continua de sus condiciones de vida,
y adoptaran las medidas pertinentes para salva-
guardar y promover el ejercicio de este derecho
sin discriminacion por motivos de discapacidad.

personas con discapacidad a la protecciéon so-
cial y a gozar de ese derecho sin discriminacién
por motivos de discapacidad, y adoptaran las
medidas pertinentes para proteger y promover
el ejercicio de ese derecho, entre ellas:

a) Asegurar el acceso en condiciones de
igualdad de las personas con discapacidad
a servicios de agua potable y su acceso a
servicios, dispositivos y asistencia de otra
indole adecuados a precios asequibles para
atender las necesidades relacionadas con su
discapacidad;

Asegurar el acceso de las personas con dis-
capacidad, en particular las mujeres y nifias
y las personas mayores con discapacidad, a
programas de proteccion social y estrategias
de reduccién de la pobreza;

=
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Nivel de vida, salud y
bienestar
Alimentacion,
vestido, vivienda,
sanidad y servicios
sociales

Seguros de desem-
pleo, enfermedad,
invalidez, viudez,
viudez y otros

Maternidad infancia
(art. 25)

Toda persona tiene derecho a

un nivel de vida adecuado que le
asegure, asi como a su familia, la
salud y el bienestar, y en especial
la alimentacién, el vestido, la
vivienda, la asistencia médica y
los servicios sociales necesarios;
tiene asimismo derecho a los
seguros en caso de desempleo,
enfermedad, invalidez, viudez,
vejez u otros casos de pérdida de
sus medios de subsistencia por
circunstancias independientes de
su voluntad.

La maternidad y la infancia tienen
derecho a cuidados y asistencia
especiales. Todos los nifios,
nacidos de matrimonio o fuera de
matrimonio, tienen derecho a igual
proteccion social.

c) Asegurar el acceso de las personas con
discapacidad y de sus familias que vivan
en situaciones de pobreza a asistencia del
Estado para sufragar gastos relacionados
con su discapacidad, incluidos capacitacion,
asesoramiento, asistencia financiera y servi-
cios de cuidados temporales adecuados;
Asegurar el acceso de las personas con dis-
capacidad a programas de vivienda publica;
Asegurar el acceso en igualdad de condi-
ciones de las personas con discapacidad a
programas y beneficios de jubilacion. (art.
28)

=

o

Salud

Los Estados Partes reconocen que las personas
con discapacidad tienen derecho a gozar del mas
alto nivel posible de salud sin discriminacién por
motivos de discapacidad. Los Estados Partes
adoptaran las medidas pertinentes para asegurar el
acceso de las personas con discapacidad a servi-
cios de salud que tengan en cuenta las cuestiones
de género, incluida la rehabilitacion relacionada con
la salud. En particular, los Estados Partes:

a) Proporcionaran a las personas con discapacidad
programas y atencion de la salud gratuitos o a
precios asequibles de la misma variedad y
calidad que a las demas personas, incluso en el
ambito de la salud sexual y reproductiva, y pro-
gramas de salud publica dirigidos a la poblacién;
Proporcionaran los servicios de salud que
necesiten las personas con discapacidad
especificamente como consecuencia de su
discapacidad, incluidas la pronta deteccién e
intervencion, cuando proceda, y servicios desti-
nados a prevenir y reducir al maximo la aparicion
de nuevas discapacidades, incluidos los nifios y
las nifias y las personas mayores;
Proporcionaran esos servicios lo mas cerca
posible de las comunidades de las personas con
discapacidad, incluso en las zonas rurales;
Exigiran a los profesionales de la salud que
presten a las personas con discapacidad
atencion de la misma calidad que a las demas
personas sobre la base de un consentimiento
libre e informado, entre otras formas mediante la
sensibilizacion respecto de los derechos huma-
nos, la dignidad, la autonomia y las necesidades
de las personas con discapacidad a través de
la capacitacion y la promulgacion de normas
éticas para la atencién de la salud en los ambitos
publico y privado;

b,

C

a
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Nivel de vida, salud y
bienestar
Alimentacion,
vestido, vivienda,
sanidad y servicios
sociales

Seguros de desem-
pleo, enfermedad,
invalidez, viudez,
viudez y otros

Maternidad infancia
(art. 25)

. Toda persona tiene derecho a

un nivel de vida adecuado que le
asegure, asi como a su familia, la
salud y el bienestar, y en especial
la alimentacién, el vestido, la
vivienda, la asistencia médica y
los servicios sociales necesarios;
tiene asimismo derecho a los
seguros en caso de desempleo,
enfermedad, invalidez, viudez,
vejez u otros casos de pérdida de
sus medios de subsistencia por
circunstancias independientes de
su voluntad.

. La maternidad y la infancia tienen

derecho a cuidados y asistencia
especiales. Todos los nifios,
nacidos de matrimonio o fuera de
matrimonio, tienen derecho a igual
proteccion social.

e) Prohibiran la discriminacion contra las personas

=

Habilitacién y rehabilitacion
1.

con discapacidad en la prestacion de seguros de
salud y de vida cuando éstos estén permitidos
en la legislacién nacional, y velaran por que esos
seguros se presten de manera justa y razonable;
Impediran que se nieguen, de manera discrimi-
natoria, servicios de salud o de atencion de la
salud o alimentos sélidos o liquidos por motivos
de discapacidad (art. 25).

Los Estados Partes adoptaran medidas
efectivas y pertinentes, incluso mediante el
apoyo de personas que se hallen en las mismas
circunstancias, para que las personas con dis-
capacidad puedan lograr y mantener la maxima
independencia, capacidad fisica, mental, social
y vocacional, y la inclusién y participacion plena
en todos los aspectos de la vida. A tal fin, los
Estados Partes organizaran, intensificaran y
ampliaran servicios y programas generales de
habilitacién y rehabilitacién, en particular en los
ambitos de la salud, el empleo, la educacion
y los servicios sociales, de forma que esos
servicios y programas: [...] (art. 26).

Educacion
(art. 26)

. Toda persona tiene derecho a la

educacion. La educacion debe ser
gratuita, al menos en lo concer-
niente a la instruccion elemental

y fundamental. La instruccion
elemental sera obligatoria. La
instruccion técnica y profesional
habra de ser generalizada; el
acceso a los estudios superiores
sera igual para todos, en funcion
de los méritos respectivos.

. La educacion tendra por

objeto el pleno desarrollo de

la personalidad humana y el
fortalecimiento del respeto a

los derechos humanos y a

las libertades fundamentales;
favorecera la comprension, la
tolerancia y la amistad entre todas
las naciones y todos los grupos
étnicos o religiosos, y promovera
el desarrollo de las actividades
de las Naciones Unidas para el
mantenimiento de la paz.

. Los padres tendran derecho

preferente a escoger el tipo de
educacién que habra de darse a
sus hijos.

Educacion
1.

. Los Estados Partes brindaran a las personas

. Los Estados Partes aseguraran que las perso-

Los Estados Partes reconocen el derecho de
las personas con discapacidad a la educacion.
Con miras a hacer efectivo este derecho sin
discriminacion y sobre la base de la igualdad de
oportunidades, los Estados Partes aseguraran
un sistema de educacion inclusivo a todos los
niveles asi como la ensefianza a lo largo de la
vida, [...]

con discapacidad la posibilidad de aprender ha-
bilidades para la vida y desarrollo social, a fin de
propiciar su participacion plena y en igualdad de
condiciones en la educacién y como miembros
de la comunidad. A este fin, los Estados Partes
adoptaran las medidas pertinentes [...]

nas con discapacidad tengan acceso general a
la educacion superior, la formacion profesional,
la educacion para adultos y el aprendizaje
durante toda la vida sin discriminacién y en
igualdad de condiciones con las demas. A tal fin,
los Estados Partes aseguraran que se realicen
ajustes razonables para las personas con disca-
pacidad (art. 24).
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Participacion
Proteccién derechos
morales y materiales
de las producciones
(art. 27)

1. Toda persona tiene derecho a
tomar parte libremente en la
vida cultural de la comunidad, a
gozar de las artes y a participar
en el progreso cientifico y en los
beneficios que de él resulten.

2. Toda persona tiene derecho a
la proteccion de los intereses
morales y materiales que le
correspondan por razén de
las producciones cientificas,
literarias o artisticas de que sea
autora.

La participacion e inclusion plenas y efectivas en

la Sociedad (art. 3, c).

Participacion en la vida cultural, las actividades

recreativas, el esparcimiento y el deporte

1. Los Estados Partes reconocen el derecho de
las personas con discapacidad a participar,
en igualdad de condiciones con las demas, en
la vida cultural y adoptaran todas las medidas
pertinentes para asegurar que las personas con
discapacidad [...]

2. Los Estados Partes adoptaran las medidas perti-
nentes para que las personas con discapacidad
puedan desarrollar y utilizar su potencial creati-
vo, artistico e intelectual, no sélo en su propio
beneficio sino también para el enriquecimiento
de la sociedad.

3. Los Estados Partes tomaran todas las medidas
pertinentes, de conformidad con el derecho
internacional, a fin de asegurar que las leyes
de proteccién de los derechos de propiedad
intelectual no constituyan una barrera excesiva
o discriminatoria para el acceso de las personas
con discapacidad a materiales culturales.

4. Las personas con discapacidad tendran dere-
cho, en igualdad de condiciones con las demas,
al reconocimiento y el apoyo de su identidad
cultural y linglistica especifica, incluidas la
lengua de sefias y la cultura de los sordos.

5. A fin de que las personas con discapacidad
puedan participar en igualdad de condiciones con
las demas en actividades recreativas, de esparci-
miento y deportivas, los Estados Partes adoptaran
las medidas pertinentes (art. 30).

La accesibilidad (art. 3, f)

Accesibilidad. A fin de que las personas con discapa-

cidad puedan vivir en forma independiente y participar

plenamente en todos los aspectos de la vida, los

Estados Partes adoptaran medidas pertinentes para

asegurar el acceso de las personas con discapacidad,

en igualdad de condiciones con las demas, al entorno
fisico, el transporte, la informacién y las comunica-
ciones, incluidos los sistemas y las tecnologias de la
informacion y las comunicaciones, y a otros servicios

e instalaciones abiertos al publico o de uso publico,

tanto en zonas urbanas como rurales. Estas medidas,

que incluiran la identificacion y eliminaciéon de obsta-
culos y barreras de acceso, se aplicaran, entre otras

cosas, a: [...] (art. 9).

Orden social e
internacional
(art. 28)

Toda persona tiene derecho a que
se establezca un orden social e
internacional en el que los derechos
y libertades proclamados en esta
Declaracion se hagan plenamente
efectivos.
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Deberes ante la
comunidad y los
demas

(art. 29)

1. Toda persona tiene deberes
respecto a la comunidad,
puesto que solo en ella puede
desarrollar libre y plenamente su
personalidad.

2. En el ejercicio de sus derechos y
en el disfrute de sus libertades,
toda persona estara solamente
sujeta a las limitaciones
establecidas por la ley con
el Unico fin de asegurar el
reconocimiento y el respeto de
los derechos y libertades de los
demas, y de satisfacer las justas
exigencias de la moral, del orden
publico y del bienestar general
en una sociedad democratica.

3. Estos derechos y libertades
no podran, en ningln caso, ser
ejercidos en oposicion a los
propésitos y principios de las
Naciones Unidas.

Interpretacion
(art. 30)

Nada en esta Declaracion podra
interpretarse en el sentido de que
confiere derecho alguno al Estado,
a un grupo o a una persona, para
emprender y desarrollar actividades
o realizar actos tendientes a la
supresion de cualquiera de los
derechos y libertades proclamados
en esta Declaracion.




TIPO DE TECNICA

Seminario de  expertos
y elaboracion textos

Encuesta

Entrevistas Semi-estructuradas

PERFIL DE LA
MUESTRA

Profesionales dentro del
ambito de:

- Centros residenciales.

- Juridico.

- Medios de comunicacion.
- Mundo asociativo.

- Servicios domiciliarios.

- Universitario.

- Personal
sanitario en
residencias y
domicilios.

- Personal de di-
reccion, técnico,
gerocultor, etc.,
en residencias y
domicilios.

- Profesionales
en hospitales y
centros de salud.

- Profesionales del
tercer sector y
empresa privada.

- Expertas/os de
universidades e

Profesionales dentro del ambito de:
- Centros residenciales.

- Instituciones publicas.

- Mundo asociativo.

- Servicios domiciliarios.

- Universitario.

Personas mayores en situacion de
dependencia residentes en domicilio.
Familias cuidadoras de personas
mayores en situacion de depen-
dencia.

investigadoras/
es.
- Funcionarias/
osdela
Administracion.
DURACION DEL 19/03/2018 — 10/12/2018 05/05/2018 — 04/07/2018 — 25/10/2018
TRABAJO DE 25/05/2018
CAMPO
LOCALIZACION Reunion en Madrid, con Ambito nacional Castila y Leodn, Cataluiia, Co-
expertos procedentes de munidad de Madrid, Comunidad
diversas CC.AA (Catalufia, Valenciana y Pais Vasco
Pais Vasco, Comunidad
Valenciana, CAM)
ANALISIS Analisis tematico Analisis descriptivo | Analisis por grupos tematicos
EFECTUADO univariado
y bivariado

OBSERVACIONES

Con posterioridad a la
celebracion del Seminario,
las personas integrantes
del grupo de expertos/as,
elaboraron textos con sus
aportaciones

La muestra estuvo
compuesta por 168
profesionales.

Se realizaron un total de 12 entre-
vistas.




TIPO DE TECNICA

Grupos Triangulares

Grupos Focales

PERFIL DE LA
MUESTRA

- Profesionales del &mbito sociosanitario.

- Profesionales del ambito residencial.
- Profesionales del ambito juridico.

- Personas mayores en situacién de
dependencia viviendo en residencias.

- Familiares de personas en situacion de
dependencia

DURACION DEL

24/07/2018 — 30/07/2018

20/09/2018 — 11/10/2018

TRABAJO DE

CAMPO

LOCALIZACION Catalufia, Comunidad de Madrid, Comunidad de Madrid y Comunidad Valen-
Comunidad Valenciana ciana

ANALISIS Andlisis por grupos tematicos Andlisis por grupos tematicos

EFECTUADO

OBSERVACIONES

Se realizaron un total de 3 grupos
triangulares.

Se realizaron un total de 2 grupos focales
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