EDITORIAL

Después de un largo*periodo de silencio del
Boletin sobre el Envejecimiento, desde el
Observatorio de Personas Mayores reanuda-
mos esta actividad con el propésito de mejo-
rar su frecuencia a una periodicidad bimen-
sual y de cumplir con los objetivos propuestos
inicialmente: ofrecer un espacio de referencia
para la difusion de anélisis e informaciones
sobre diferentes aspectos del mundo de la
gerontologia asi como de las tendencias mas
actuales en politicas de proteccién social a las
personas mayores.

Comenzamos esta nueva etapa presentando
el ultimo documento generado en el Consejo
de Europa sobre uno de los temas que ocupa
un lugar prioritario en el debate sobre las poli-
ticas sociales europeas: las personas mayores
en situacion de dependencia y la acuciante
necesidad de mejorar su calidad de vida. Sin
duda éste es uno de los aspectos mas fragiles
de nuestra sociedad del bienestar, al que
hasta el momento no se ha conseguido dar
respuestas suficientemente dignas y acordes
con los nuevos modelos sociales que estamos
viviendo.

En este documento, que ha sido fruto del tra-
bajo de un grupo de expertos procedentes de
trece paises europeos y varias entidades y
organismos internacionales especializados, se
formulan recomendaciones basicas para
mejorar la atencion a este importante grupo
de poblacién y a sus cuidadores informales.

Esperamos que pueda contribuir a la clarifica-
cion de este debate. Asimismo, sugerimos a
nuestros lectores que consulten nuestro por-
tal: “http://www.imsersomayores.csic.es”,
en cuya seccion documentos podran encon-
trar amplia informacion sobre este y otros
temas de interés.
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Breve introduccién sobre el Consejo

de Europa

LA MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA
DE LAS PERSONAS MAYORES DEPENDIENTES

El Consejo de Europa es una organizacién politica
creada el 5 de mayo de 1949 por diez Estados euro-
peos con el fin de promover una mayor unién entre
sus miembros. Actualmente esta formado por 44 pa-
ises: Albania, Andorra, Armenia, Austria, Azerbai-
yan, Bélgica, Bosnia-Herzegovina, Bulgaria, Croacia,
Chipre, Republica Checa, Dinamarca, Estonia, Fin-
landia, Francia, Georgia, Alemania, Grecia, Hungria,
Islandia, Irlanda, Italia, Letonia, Liechtenstein, Litua-
nia, Luxemburgo, Malta, Moldavia, Paises Bajos, No-
ruega, Polonia, Portugal, Rumania, Rusia, San Mari-
no, Republica Eslovaca, Eslovenia, Espafa, Suecia,
Suiza, “la antigua Republica yugoslava de Macedo-
nia”, Turquia, Ucraniay el Reino Unido.

Los principales objetivos de la Organizaciéon son pro-
teger y fortalecer la democracia pluralista y los dere-
chos humanos, promover un conocimiento de una
Europa con una identidad cultural y favorecer el pro-
greso econdmico y social. Los trabajos de la
Organizacion han llevado, hasta la fecha, a la adop-
cion de 186 convenios y acuerdos europeos, entre
los que destacan el Convenio europeo de Derechos
Humanos, el Convenio cultural europeo, la Carta so-
cial europea y el Convenio europeo para la preven-
cion de la Tortura. Algunos “acuerdos parciales” per-
miten a un nimero limitado de paises que lo deseen
cooperar en temas especificos, como la calidad de
los medicamentos, leyes constitucionales o la pro-
mocion de la coproduccion cinematografica euro-
pea. Desde 1989 el Consejo de Europa ha integrado
a la mayoria de los paises del centro y este de Europa
y les ha apoyado en sus esfuerzos por aplicar y con-

solidar sus reformas politicas, legales y administra-
tivas.

El Consejo de Europa tiene su sede permanente en
Estrasburgo (Francia). Trabaja a través de una serie
de organismos:

e El 6rgano de decision es el Comité de Ministros,
que estd compuesto por los Ministros de Asuntos
Exteriores de los 44 paises miembros o por sus re-
presentantes permanentes en Estrasburgo.

e El otro 6rgano estatutario es la Asamblea Par-
lamentaria, que esta formada por 612 miembros,
y sustitutos, de 44 parlamentos nacionales, asi
como invitados especiales de algunos Estados eu-
ropeos no miembros.

e El Congreso Europeo de Poderes Locales y Regio-
nales, estd compuesto igualmente por 612 miem-
bros, y sustitutos, que representan entidades de
gobiernos regionales y locales de los Estados
miembros.

e El Tribunal Europeo de Derechos Humanos, es la
entidad judicial competente encargada de resolver
las demandas presentadas contra un Estado por
parte de los ciudadanos, asociaciones u otros Esta-
dos contratantes por violacion del Convenio Europeo
de Derechos Humanos.

A estos organismos y a los numerosos comités inter-
gubernamentales les asiste un Secretariado europeo
multinacional, que esta bajo la direccion del Secreta-
rio General, y que es elegido por la Asamblea
Parlamentaria por un mandato de cinco anos.
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Prefacio

La materia abordada en este informe es una de las
muchas actividades del Comité Europeo de Cohesién
Social del Consejo de Europa (CECS) que, plenamente
comprometido en favor de los derechos humanos, la
democracia pluralista y el Estado de derecho, coor-
dina, gufa y estimula la cooperacion entre los Estados
miembros con el fin de promover la cohesién social en
Europa, asi como desarrollar y fomentar respuestas in-
tegrales multidisciplinarias a los problemas sociales.

El envejecimiento de la poblacion en toda Europa ha
alcanzado unas proporciones sin precedentes por lo
que ahora es urgente encontrar nuevas respuestas a
las numerosas preguntas que surgen relacionadas con
los sistemas de seguridad social, la asistencia sanitaria,
las politicas familiares, el empleo, la educacion, el ac-
ceso a los derechos, los medios de comunicacién y la
informacién. Los Estados miembros estan alcanzando,
o pronto lo haran, nimeros sin precedentes de perso-
nas mayores, cifras que estan continuamente cre-
ciendo tanto en términos absolutos como relativos.

Cuando el CECS comenzd6 su labor relacionada con el
envejecimiento en 1998, decidié poner el énfasis en
las personas dependientes, teniendo en cuenta que
los mas mayores son el sector de la poblacion que
mas rapido crece actualmente en Europa. Una edad
avanzada estd a menudo acompafada por la incapa-
cidad de realizar muchas de las tareas de la vida diaria
0, en otras palabras, estd acompanada de dependen-
cia. Esta dependencia, que a veces estd unida tam-
bién a algun tipo de demencia, cuyo riesgo esta indu-
dablemente relacionado con la edad, requiere una
gran variedad de cuidados y atenciones, a menudo
por largos periodos de tiempo. También esta depen-
dencia puede tener un considerable impacto en los
miembros de la familia que ayudan en el cuidado de
estas personas mayores y quienes tienen ademas
otros trabajos.

El Grupo de Expertos en la Mejora de la Calidad de
Vida de las Personas Mayores Dependientes (CS-QV),
creado por el CECS, ha estudiado todos los aspectos

de la vida de las personas mayores dependientes, ana-
lizando las necesidades de los familiares cercanos que
actian como cuidadores. A lo largo de su trabajo, el
grupo otorgd cierta importancia a los sistemas de
asistencia, en particular para las personas que pade-
cen demencia, a la integraciéon en la sociedad de las
personas mayores dependientes, a su participacion en
la vida de la comunidad y a la prevencién de la depen-
dencia’. El grupo tuvo en cuenta los Principios de las
Naciones Unidas en favor de las Personas Mayores, en
particular el respeto a la independencia, integridad,
autonomia y dignidad de cada persona con cualquier
tipo y grado de dependencia, y en el marco del tra-
bajo filoséfico del Consejo de Europa, especialmente
los Articulos 11, 15y 23 de la Carta Social Europea re-
visada.

Este informe aboga por unos servicios integrados,
multidisciplinarios, justos y accesibles que se centren
en los individuos y el respeto a sus opiniones o prefe-
rencias, en un espiritu de solidaridad entre las genera-
ciones y la familia, la comunidad local y a nivel nacio-
nal. Es el fruto de la cooperaciéon entre numerosos es-
pecialistas? altamente cualificados en diferentes cam-
pos de accién relacionados con las personas mayores.
El informe ha sido escrito por el Sr. Eamon O’Shea, de
la Universidad Nacional de Irlanda (Galway), uno de
los expertos del grupo.

A los miembros del grupo y del Secretariado del
Consejo de Europa les gustaria agradecer al Sr. O’Shea
la labor de sintesis de los diferentes enfoques y de las
experiencias nacionales. Esperamos que este informe
sea Util para todas aquellas personas que trabajan en
este ambito de las personas mayores y que tienen que
tomar decisiones relacionadas con ellas. Lejos de ce-
rrar el debate, el informe es sélo el primer paso en el
estudio que tiene que llevarse a cabo sobre el presente
y el futuro de las personas mayores en Europa.

El contenido de este informe es responsabilidad
exclusiva de los miembros del grupo de expertos.

! El trabajo del grupo CS-QV se inspir6 en dos informes que estan disponibles previa peticion a la Secretaria

2 Expertos gubernamentales: E. Winkler (Austria), P. Beka (Bélgica), A. Balaband, S. Balenovic (Croacia), B. Kusmin (Estonia), V. Arhenius, A.
Eriksson (Finlandia), F. Kuntzmann (Francia), R. Vollmer, G. Langerhans (Alemania), J. Gabanyi (Hungria), O. Quinn (Irlanda), L. Bartorelli, E.
Gammarrota, N. Nico Fazio (ltalia), A. Kerger (Luxemburgo), R. Fiorentino (Malta), A.R. Oeskengaard, K. Zetlitz (Noruega), J. Szumilicz
(Polonia), C. I. Manu (Rumania), J. Ramovs (Eslovenia), M.T. Sancho Castiello (Espafia), C. Chappuis, E. Imesch (Suiza), N. Kavlak, N. Unal
(Turqufa); Consultores: J. Defleur (Bélgica), F.J. Bruun (Noruega), E. O'Shea (Irlanda), V. Mocnik Drnovsek, P. Wium (Comité Europeo
Sanitario), M. Aalders, E. Lisskar-Dahgren (Comité de Rehabilitaciéon e Integracion de personas con discapacidades — Acuerdo Parcial en al
campo de la Salud Publica y Social), R. Seutin (Asociacion Europea de Cuidados y Atencién en Casa), L. Morrall, P. Thompson (Federacion In-
ternacional de Envejecimiento); Observadores: C. Mercan (Congreso de autoridades locales y regionales de Europa), G. Callies (Santa Sede).




+ Introduccién

LA MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA
DE LAS PERSONAS MAYORES DEPENDIENTES

Este informe se centra en las medidas necesarias
para mejorar la calidad de vida de las personas mayo-
res dependientes, incluyendo a aquellas personas
mayores que padecen algun tipo de demencia. Tanto
el numero absoluto como el porcentaje relativo de
personas mayores estd aumentando en numerosos
Estados miembros del Consejo de Europa. Dentro del
sector de las personas mayores, las categorias de
edad mas avanzada (los mayores de los mayores) son
el sector de poblacion que mas rapido va creciendo.
Es probable que la dependencia aumente en conso-
nancia con el envejecimiento general de la poblacién
en Europa, particularmente la dependencia relacio-
nada con la demencia, que crece en funcién de la
edad. Frecuentemente, a pesar de un tratamiento
médico adecuado, algunas personas mayores tienen
algun tipo de discapacidad, por lo que necesitan di-
ferentes niveles de asistencia de larga duracion.
Ademas, las personas mayores con limitaciones fisi-
cas por discapacidades desde edades tempranas es-
tan viviendo cada vez mas afnos; realmente, han sido
las personas con discapacidades las que han experi-
mentado el mayor incremento en esperanza de vida
en las ultimas décadas. Por lo tanto, es el momento
de considerar el bienestar y la calidad de vida de to-
das las personas en su proceso de envejecimiento, in-
cluyendo las personas dependientes.

La disponibilidad y calidad de los servicios sanitarios y
sociales son determinantes importantes del bienestar
y la salud de las personas mayores. Algunos paises
han desarrollado mas que otros estos servicios, refle-
jandose asi las diferentes situaciones econdémicas,
presupuestarias y prioridades politicas de cada pais.
Asi pues, no se puede hablar de convergencia en la
provision de cuidados sanitarios y sociales de las per-
sonas mayores en Europa. Sin embargo, las necesida-
des de este sector de la poblacion se reconocen cada
vez méas como una prioridad en las politicas publicas y
en la busqueda de recursos dentro de los paises
miembros del Consejo de Europa. Para avanzar por
esta via, hace falta que las relaciones intergeneracio-
nales se mantengan fuertes y que las personas mayo-

res tengan una imagen visible y persuasiva en la vida
econdmica, social y familiar. El grado de solidaridad
existente en las familias y entre las generaciones es el
factor que determinara el grado y la escala de la res-
puesta en politicas publicas a las necesidades de las
personas mayores dependientes. Este informe anima
a los gobiernos a facilitar y promover diferentes for-
mas de solidaridad entre las generaciones.

En numerosos Estados miembros del Consejo de Eu-
ropa, las modalidades de asistencia a personas ma-
yores dependientes estan fragmentadas y, en ocasio-
nes, son inadecuadas. El informe analiza diferentes
maneras de fomentar y desarrollar servicios locales,
accesibles y de alta calidad para los mayores depen-
dientes en Europa. Se reconoce la necesidad de la
continuidad de servicios, incluyendo una serie de ser-
vicios integrales, entre los que se encuentran los me-
canismos de apoyo formales e informales, algunos
de los cuales no entran en el marco de los presupues-
tos clasicos de la protecciéon social y sanitaria. Las
personas con discapacidades de larga duracion tie-
nen el mismo derecho que otras personas mayores a
gozar de una determinada calidad de vida y aten-
cion. El énfasis se pone en promover la independen-
cia, la salud, la habilidad funcional y la prevencién de
la dependencia en todas las etapas de la vida.

El informe cuenta con las siguientes secciones:

e Seccion 2: describe el contexto del informe y el
marco de estudio

e Seccidon 3: examina las estructuras de proteccion
social para personas mayores en Europa. Este
tema es importante porque subraya la variedad de
cobertura y prestaciones en los diferentes Estados
miembros.

e Seccion 4: define dependencia y pone el énfasis
en una definicion que incluye elementos como el
funcionamiento fisico, mental, la integracion so-
cial y el poder adquisitivo. También se abordan en
esta seccion aspectos relacionados con la calidad
de vida de las personas mayores dependientes.
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e Seccion 5: propone un marco filoséfico y un con-
junto de principios para el desarrollo de servicios
asistenciales destinados a las personas mayores en
Europa. Sélo después de definir un marco filosé-
fico y un conjunto de principios podremos medir
los progresos realizados y opinar sobre las ventajas
o desventajas de los diferentes enfoques de los
cuidados a personas mayores dependientes.

e Seccidon 6: reline elementos primarios y comunita-
rios de modelos de buenas practicas para perso-
nas mayores dependientes y sus cuidadores.

e Seccion 7: reconoce que los familiares cuidadores
desempefian un papel primordial en el manteni-
miento de las personas mayores dependientes en
sus domicilios

e Seccion 8: hace referencia a los servicios de aten-
cion secundaria y terciaria para mayores depen-
dientes.

e Seccion 9: trata sobre medidas necesarias para lle-
var un envejecimiento saludable y prevenir la de-
pendencia.

El informe hace una serie de recomendaciones para
poner en practica servicios de atencion sanitaria y so-
cial para personas mayores en el marco de un mo-
delo integrado de asistencia, que incluye elementos
para la atencion primaria, comunitaria, secundaria y
residencial. Estas recomendaciones aparecen en ne-
grita en las diferentes secciones y se hace una recopi-
lacion de todas ellas en el Anexo 1.

El informe también incluye un Anexo 2 que contiene
doce ejemplos de buenas practicas para mejorar la
calidad de vida de las personas mayores dependien-
tes en Europa. Los ejemplos seleccionados se basan
en la informacion facilitada al Grupo de Expertos en
la Mejora de la Calidad de Vida de las Personas
Mayores Dependientes (CS-QV) y no son exhausti-
vos del trabajo que esta actualmente produciéndose
en todos los Estados miembros del Consejo de
Europa.




2 Contexto y marco
+de estudio

LA MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA
DE LAS PERSONAS MAYORES DEPENDIENTES

El objetivo de este informe es facilitar un marco ana-
litico y comparativo para la accién conjunta a nivel
europeo que favorezca una mejor proteccion y
apoyo a las personas mayores en situaciones de de-
pendencia y a sus cuidadores en todas las areas de
atencion. Los cambios demograficos revelan que las
personas vivimos ahora mas afios y que este incre-
mento en la esperanza de vida lleva consigo un po-
tencial aumento de la dependencia. Igualmente las
personas con discapacidades de larga duracion viven
ahora muchos mas anos. La capacidad de las perso-
nas mayores de permanecer en sus domicilios y llevar
una vida que se corresponda con sus posibilidades y
capacidades a medida que se hacen mas dependien-
tes estd en funciéon de la compleja relacién de mu-
chos factores. Estos factores incluyen: el grado de in-
capacidad y dependencia funcional, la situaciéon so-
cioeconémica de cada individuo, la disponibilidad de
una vivienda y un entorno seguro y accesible, el
apoyo de cuidadores familiares, la posibilidad de
contar con servicios comunitarios y la accesibilidad a
los mismos por parte de aquellas personas que los
necesiten.

El trabajo del Grupo de Expertos en la Mejora de la
Calidad de Vida de las Personas Mayores Dependien-
tes (CS-QV) se apoya en las ideas expuestas por orga-
nismos europeos e internacionales relacionados con

la calidad de vida de las personas mayores depen-
dientes. El informe se centra en la calidad de vida y el
bienestar de las personas mayores dependientes. El
objetivo es proponer algunas politicas y medidas
para optimizar las condiciones de vida de este sector
de la poblacién, de manera que su libertad de accion
se mantenga el maximo tiempo posible. Todos los as-
pectos de la vida de las personas mayores depen-
dientes son abordados, con especial énfasis en los si-
guientes:

e sensibilizar a la poblacién sobre los problemas del
envejecimiento y la dependencia

e promover medidas para la prevencién de la de-
pendencia en todos los &mbitos,

e promover medidas para reducir las desigualdades
en las condiciones de vida de las personas mayo-
res dependientes,

e promover la integracion social de las personas ma-
yores dependientes, incluyendo la posibilidad de
disponer de ayuda a domicilio

e promover la difusion de informacion y orientacion
sobre ayudas y diferentes servicios existentes para
las personas dependientes,

e potenciar las diferentes formas de solidaridad (fa-
milia, vecinos, voluntarios, etc.)

e seqguir el desarrollo nacional de la legislacién y las
practicas en el ambito de la dependencia.
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Proteccién Social a la Dependencia

+de los mayores en Europa

La mayoria de los gobiernos europeos estan preocu-
pados por el aumento de los costes de atenciéon a
personas dependientes y la ausencia de mercados de
seguros privados para la atencion comunitaria y resi-
dencial. Estos paises que estan en proceso de refor-
mar sus sistemas de atencion sanitaria y social, lo es-
tan haciendo de acuerdo con los métodos existentes
de financiacion de los servicios sanitarios y sociales.
La financiacion de los sistemas en todos los paises
son un producto de su historia, cultura y politica y
s6lo se someten a cambios radicales bajo circunstan-
cias excepcionales. La mayoria de los paises prefiere
hacer cambios puntuales, a llevar a cabo un cambio
global de las estructuras. En los paises mas pobres de
Europa, la ausencia de recursos publicos ha restrin-
gido el desarrollo de servicios tanto residenciales
como comunitarios para las personas mayores de-
pendientes. En el lugar donde en otros paises el mer-
cado se ha desarrollado, en éstos las preocupaciones
siguen siendo el acceso y la equidad, que surge del
hecho de que algunas personas no reciben ningun
servicio.

Las iniciativas mas interesantes relacionadas con la
financiacién se han desarrollado en el drea de la co-
bertura de seguros sociales. Estos permiten a las
personas compartir el riesgo de tener que pagar
grandes cantidades de dinero para recibir asistencia
de larga duracion en el futuro. Las personas pagan
un fondo, durante toda su vida, a cambio de un re-
embolso automatico de dinero en caso de necesi-
tarlo en algtin momento futuro. En 1994, se suce-
dieron las discusiones y los debates sobre este
asunto, a raiz de los cuales el Parlamento Federal
Aleman puso en marcha un nuevo esquema de se-
guros para la asistencia de larga duracion o perma-
nente para personas mayores (véase Anexo 1).
Hasta entonces, la seguridad social no proveia de la
ayuda adecuada a las personas con necesidad per-
manente de ayuda (Vollmer, 2000). El nuevo seguro
de dependencia de Luxemburgo es otro ejemplo de
sistema de seguridad social que financia cuidados
de larga duracién. Los nuevos suplementos de segu-
ros operan bajo los mismos principios: el pago de
una contribucién social obligatoria que da derecho a
una serie de beneficios incondicionales. Sin embar-
go, en Luxemburgo, equipos multidisciplinares pro-
veen cuidados individuales y tratamientos a perso-
nas mayores de acuerdo con sus necesidades es-
pecificas.

A pesar de estos avances en el ambito de la seguri-
dad social, la proteccion social a la dependencia para
las personas mayores en Europa muestra grandes di-
ferencias entre los paises. Ciertamente no hay una
evidente convergencia hacia un modelo universal de
financiacion y prestaciones para las personas mayo-
res. En todo caso, los acuerdos para compartir gastos
se pueden considerar la norma, mas que la excep-
cion, en la mayoria de los paises del Consejo de
Europa. En los paises del sur de Europa la cobertura
global de asistencia de larga duracion es baja y la ma-
yor parte de la responsabilidad de la asistencia recae
en las familias. Observamos, incluso, una cierta ero-
sion del modelo tradicional de cobertura universal en
los paises nordicos, particularmente en Noruega por
la reduccién de la cobertura a causa de los altos cos-
tes de las viviendas y en Finlandia por el incremento
del porcentaje de los gastos para ciertos servicios.

A pesar de que no hay un proyecto disponible sobre
la financiacion de los cuidados de larga duracién ba-
sado en un estudio de las politicas desarrolladas re-
cientemente en los diferentes pafses europeos, hay
unos indicadores que podrian ser Utiles para estable-
cer futuras prioridades:

¢ El Estado desempena un papel central en la finan-
ciacion de los cuidados de larga duracién, en su
mayoria en el marco de una féormula de reparto de
los costes que anime a las personas a elegir la
atencion domiciliaria al ingreso en las residencias.

e E| seguro privado desempefia un papel menor en
la financiacion de los cuidados de larga duracion
en Europa debido, entre otras razones, a la impo-
sibilidad de permitirselo de muchas personas.

e (Cada vez se reconoce mas la necesidad de apoyar
a los familiares cuidadores mediante el incre-
mento del gasto en atencién comunitaria y meca-
nismos de apoyo mas flexibles.

e También se acepta en todos los paises la importan-
cia de controlar el acceso a servicios caros de larga
duracion.

Para la OCDE (1998), un elemento basico en cual-
quier propuesta de reforma es que los cuidados de
larga duracion son percibidos como una circunstan-
cia normal de la vida, implicando un modelo de cola-
boracién entre los diferentes tipos de servicios y
equipamientos de larga duracion relacionados con
los individuos, las familias y el Estado.
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LA MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA
DE LAS PERSONAS MAYORES DEPENDIENTES

Dependencia

La dependencia puede definirse en funcion de cua-
tro dimensiones (Pacolet y col., 2000): fisica, mental,
social y econémica. La dependencia puede expre-
sarse en términos fisicos y mentales por medio de va-
rias escalas (por ejem. La Escala de Actividad de la
Vida Diaria, desarrollada por Katz y col., 1963 y el
Cuestionario General de Salud, desarrollado por
Goldberg, 1978). Sin embargo, no hay enfoques es-
tandarizados que permitan definir la dependencia fi-
sica y mental, por lo que es dificil realizar compara-
ciones internacionales ahora, ni en un futuro pro-
ximo, a nivel de discapacidad y la necesidad de aten-
cion. La salud social comprende una definicién del
bienestar individual, distinta de la salud fisica y la sa-
lud mental. La salud social se refiere a la capacidad
de las personas a funcionar como miembros de la co-
munidad e incluye indicaciones de cémo las perso-
nas se relacionan con otras en cuanto a sus interac-
ciones personales y su participacion social. Los indi-
cadores de dependencia econémica estan relaciona-
dos con los recursos disponibles para las personas
gue les permitan participar significativamente en el
ambito econémico y social de acuerdo con los estan-
dares sociales establecidos (Townsend, 1979)

En el Anexo de Recomendaciones N° R (98)9 del
Comité de Ministros de los Estados Miembros (Con-
sejo de Europa) sobre Dependencia, ésta se define
como:

“Dependencia es un estado en que las personas, de-
bido a la falta o pérdida de autonomia fisica, psicolé-
gica o mental, necesitan algun tipo de ayuda y asis-
tencia para desarrollar sus actividades diarias”

La importancia que se concede en esta definicion a
las capacidades fisicas y mentales no tiene nada de
sorprendente. La valoracién de las funciones fisicas y
mentales es muy importante y actualmente se realiza
por profesionales en todos los paises del Consejo de
Europa, que utilizan diferentes escalas, y en ocasio-

nes las combinan. En funcion de los resultados de es-
tos andlisis se determinara el apoyo y el tipo de servi-
cio que cada persona debe recibir del Estado, la du-
raciony la localizacion de ese apoyo. La capacidad de
las personas de cuidar de ellas mismas a medida que
envejecen, determinara si pueden permanecer en
sus viviendas o si necesitan cualquier tipo de asisten-
cia de larga duracién. En este sentido, las personas
con dependencia desde su nacimiento o desde los
primeros afos de vida se encuentran en una situa-
ciéon muy vulnerable a medida que se hacen mayo-
res. Los fallos que se produzcan en su entorno o en el
proceso de atenciéon y cuidados pueden aumentar
los problemas relacionados con esta dependencia
cuando lleguen a la vejez.

Por muy importantes que sean, las capacidades fisi-
cas y mentales son sélo parte de los determinantes
de todos los aspectos relacionados con la depen-
dencia. De ahi la necesidad de abordar una defini-
cién de dependencia que incorpore un enfoque mas
global. Esto es especialmente importante en el caso
de las personas que padecen algun tipo de demen-
cia, donde la nueva cultura de asistencia nos reta a ir
mas alléd del enfoque neuropatolégico para enten-
der la enfermedad y explorar el concepto de la per-
sonalidad en la demencia, en el marco de lo que
Kitwood (1997) denomina el nuevo humanismo. En
general, comunicacién, participacién y ciudadania
compartida son elementos fundamentales en la in-
tegracion social de todas las personas mayores y la
ausencia de uno de estos factores en sus vidas les
lleva a una mayor dependencia. Las personas son in-
terdependientes en relacién con la calidad de sus vi-
das y la necesidad de estar conectadas a otras per-
sonas. Es mediante la solidaridad y la interdepen-
dencia que las sociedades y las comunidades pros-
peran mediante la creacién de un capital social va-
lioso y sostenible (Consejo de Europa, Conferencia
de Oslo, 2000). El capital social es tan importante
para las comunidades como el capital fisico y econé-
mico lo es para la inversion y el desarrollo econé-
mico.
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Existen fuertes argumentos, por lo tanto, para la
adopcién de una definicion de dependencia que in-
corpore el funcionamiento fisico, mental, social y
econémico. Por ello parece necesario ampliar la defi-
nicion anterior de la siguiente manera:

«Dependencia es un estado en que las personas, de-
bido a la falta o la pérdida de autonomia fisica, psico-
légica o mental, necesitan de algun tipo de ayuda y
asistencia para desarrollar sus actividades diarias. La
dependencia podria también estar originada o verse
agravada por la ausencia de integracion social, rela-
ciones solidarias, entornos accesibles y recursos eco-
noémicos adecuados para la vida de las personas ma-
yores»

Calidad de vida

Al no haber acuerdo sobre la dependencia, no existe
tampoco consenso en la definicién de calidad de vida
de las personas mayores (Bowling, 1998). Se ha desa-
rrollado una amplia variedad terminolégica para defi-
nir el concepto de calidad de vida incluyendo: vida sa-
tisfactoria, bienestar subjetivo, bienestar psicolédgico,
desarrollo personal y diversas representaciones de lo
gue constituyen una «buena vida». En la practica, el
enfoque méas comun a la hora de medir la calidad de
vida de las personas mayores ha sido el utilizar varios
tipos de indicadores de vida satisfactoria (e.j. Neugar-
teny col., 1961). Estos indices exploran dimensiones
absolutas y relativas de calidad de vida.

Recientemente, se ha producido una mayor concien-
ciacién sobre la importancia de un enfoque fenome-
nolégico del estudio de la calidad de vida mediante
el cual se pregunta a las personas que den sentido a
sus propias vidas en el contexto cultural y de valores
en el que viven y en relaciéon a sus propios objetivos
en la vida (Bowling, 1998). En este enfoque, la cali-
dad de vida no es so6lo multidimensional, sino que
también tiene en cuenta la experiencia vital de las
personas tal como la interpretan ellas mismas y los
demas. En consecuencia, todo analisis cuantitativo
debe complementarse con un analisis cualitativo
para dar sentido al estudio de la calidad de vida de
las personas mayores. Saber qué es lo que le preo-
cupa a la gente es, desde luego, un ejercicio que re-
quiere su tiempo, pero debe hacerse si se quiere dar

sentido a la nocion de calidad de vida a nivel indivi-
dual. Esto es especialmente relevante para las perso-
nas con demencia que pueden necesitar diferentes
tipos de estimulos, para ayudarles a exponer sus in-
tereses y lo que les preocupa.

Las dificultades asociadas con la medida de la calidad
de vida no deben ser una excusa para no poner en
marcha nuevas politicas. Se cuenta ya con una serie
de hechos:

e |a salud, medida objetiva y subjetivamente, in-
fluye en gran medida en el bienestar de las perso-
nas mayores.

e | as capacidades fisicas afectan a la calidad de vida.

¢ Los factores psicoldgicos, tales como los rasgos de
la personalidad, la soledad y los sentimientos de
inutilidad influyen en el bienestar.

¢ Una vivienda y un entorno adecuado tiene una in-
fluencia positiva en la calidad de vida

e Los factores sociales afectan al sentimiento de ais-
lamiento social repercutiendo negativamente en
la calidad de vida.

e |a propia estima y dignidad son elementos impor-
tantes en la vida de cualquier persona, indepen-
dientemente de la edad.

e La privacion econémica dafa enormemente las
posibilidades y la calidad de vida de los individuos.

Cada uno de estos elementos es sensible a la inter-
venciéon y a medidas preventivas. El objetivo general
de las personas que desarrollan las politicas deberia
ser la identificaciéon y la eliminacién de los factores
que estan fuera del control de los individuos y que
minan sus capacidades y la posibilidad de realizarse
en todos los aspectos de la vida. Este serd un paso
importante en la mejora del bienestar y la calidad de
vida de las personas mayores dependientes. En tér-
minos practicos, se trata de un enfoque multifacé-
tico, multidisciplinario y global, centrado en toda la
vida de los individuos y que directamente les incluye
en la planificacion e implementaciéon de las estrate-
gias de apoyo y cuidado. Las buenas noticias son que
existen ejemplos innovadores en varios paises y pro-
yectos piloto que estan respondiendo a las diversas
necesidades de las personas mayores dependientes
(ver Anexo 2). Sin embargo, se necesita hacer mucho
mas para mejorar la calidad de vida de este sector de
la poblacion.




5 « Filosofia y principios

LA MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA
DE LAS PERSONAS MAYORES DEPENDIENTES

Este apartado expone la filosofia y los principios que
deberfan servir de fundamento a la asistencia a per-
sonas mayores dependientes, incluyendo las perso-
nas con demencia. El desarrollo de un marco filosé-
fico es necesario para proporcionar un punto de re-
ferencia duradero para la planificacion de servicios
dedicados a mayores dependientes. El marco filoso-
fico propuesto en este informe se basa en el respeto
a la autonomia, la integridad y la independencia de
las personas mayores, sea cual sea su dependencia o
el grado de la misma. Es facil olvidarse de las perso-
nas durante la busqueda de dptimas estrategias de
asistencia y de la eficiencia en la distribucién de re-
cursos. Pero, incluso si la autonomia tiene que ser en
ocasiones estudiada, por ejemplo, en casos de de-
mencia, el respeto a la libertad de eleccion es un
buen punto de partida porque se centra en la per-
sona como clave de todo el proceso de asistencia y
no como un objeto. La persona mayor dependiente
nunca debe ser tratada como un medio para un fin,
como la definen familias, profesionales o burécratas.
En cambio, él o ella, en virtud de su existencia, sus
emociones, sus sentidos, debe ser el centro de cual-
quier estrategia. La empatia, sobre todo con las per-
sonas gue sufren demencia, sélo es posible si les per-
mitimos, sin importar las circunstancias, conservar y
manifestar su personalidad en la medida de lo po-
sible, teniendo en cuenta la naturaleza de la en-
fermedad.

La especificidad de la experiencia vital de las perso-
nas mayores dependientes es, asi pues, el elemento
clave en todo el proceso. A partir de este marco filo-
sofico, es posible obtener una serie de principios
para la atencion y el apoyo a las personas mayores
dependientes. No existe, desde luego, ningun proce-
dimiento cientifico que permita elaborar estos princi-
pios. Cualquier serie de principios contendra ele-
mentos a la vez normativos y subjetivos. Los articulos
11, 15y 23 de la Carta Social Europea revisada del
Consejo de Europa (Consejo de Europa, 2000) enun-
cian tres derechos fundamentales de las personas
mayores dependientes:

e el derecho a la proteccion sanitaria;

e el derecho de las personas con discapacidad a la
independencia, integraciéon social y participacion
en la vida comunitaria;

e el derecho de las personas mayores a la proteccion
social.

Estos derechos inspiran los siguientes cinco principios:

I. Respeto a las prioridades y derechos
de las personas dependientes

El papel y la importancia de las personas dependien-
tes debe potenciarse siempre. Las personas mayores
deben involucrarse en la toma de decisiones con res-
pecto a como se ofrece la asistencia y los cuidados.
Las necesidades sociales, emocionales y psicoldgicas
deben adquirir la misma importancia que las fisicas o
sanitarias. Esto deberfa hacerse por medio de un cui-
dadoso seguimiento de las influencias de los diferen-
tes tipos de cuidados y estimulos hacia las personas
mayores dependientes en diferentes tipos de contex-
tos sociales y fisicos. El énfasis en las experiencias y
derechos de las personas deberia llevar también a la
consideracion de los derechos familiares y sociales y
las responsabilidades con respecto al cuidado de las
personas mayores dependientes. Para las personas
con demencia, el proceso de asistencia debe buscar
siempre proteger y alimentar el sentido de uno
mismo que permanece con la persona mayor.
Mediante intervenciones y terapias debe potenciarse
la narrativa de la vida de las personas mayores con el
fin de buscar la conexién con la totalidad de la vida de
la persona y no soélo el componente de la demencia.

Il. La prestacion global de cuidados

La estrategia para el cuidado de las personas mayo-
res dependientes deberia ser tan amplia que cubra el
amplio abanico de las necesidades de las personas
mayores. Cualquier estrategia a desarrollar deberia,
asi pues, incorporar un punto de vista global de las
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necesidades de las personas mayores dependientes
gue vaya mas alla de las preocupaciones relacionadas
con la salud y lo biomédico de la interpretacion de bie-
nestar. Es importante responder a las necesidades de
las personas sean del origen que sean, médicas, psico-
l6gicas, psiquiatricas, emocionales, econémicas o so-
ciales. Para que esto sea asi, los sistemas de atencién
deberan incluir la provisiéon de mecanismos de apoyo
formales e informales desde dentro y fuera de los es-
tdndares presupuestarios sanitarios. Las intervencio-
nes deben dirigirse a las necesidades especificas, v,
donde sea posible, estandares especificos y protocolos
escritos deberan acompanar los servicios proyectados
para garantizar la provision global de servicios.

lll. Orientaciones sobre soluciones
de atencion domiciliaria

Las personas mayores en general han expresado su
preferencia a la atencion domiciliaria frente a la insti-
tucionalizacién. Esta preferencia deberia quedar re-
flejada, a la hora de planificar, en un compromiso
econdmico que apoye y priorice la atencion domici-
liaria. Esto significa apoyar a los cuidadores familiares
en su trabajo, mediante la garantia de unos derechos
legislativos y la provision de una adecuada formacién
y conocimientos. También se deben dejar fondos dis-
ponibles para el desarrollo de infraestructuras socia-
les necesarias que permitan a las personas mayores
dependientes sequir viviendo en sus domicilios. Los
hospitales de dia, servicios de respiro familiar o la
atencion diaria son partes importantes de la infraes-
tructura social, al igual que los servicios de visitas
como las que realizan los profesionales de la salud o
de ayuda a domicilio. Las nuevas tecnologias debe-
rian igualmente desarrollarse en el ambito de las per-
sonas mayores que viven en sus domicilios con el fin
de crear un entorno lo mas accesible posible.
Deberia existir un modelo integrado en el desarrollo
de servicios para las personas mayores dependientes
gue viven en sus domicilios, capaz de ofrecer una
atencion adecuada cuando y donde mas se necesite.

IV. La provision de servicios basada
en las necesidades

El sistema de financiaciéon asistencial no deberia de-
terminar como se gastan los fondos pero deberia es-

tructurarse de tal manera que responda de manera
flexible a las necesidades individuales de las personas
mayores dependientes. La disponibilidad de perso-
nal, edificios o camas no deberia determinar planes
individuales de asistencia. Al contrario, las necesida-
des presentadas por las personas mayores y sus cui-
dadores deberian determinar los tipos de servicios y
apoyos que se desarrollen. Esto quiere decir que las
valoracion realizada por el personal de ayuda a domi-
cilio deberia priorizarse a las de las instituciones o re-
sidencias, y en funcion de ello se deberfa planificar la
financiacion. Las personas no tendrian que esperar a
ser dependientes, o entrar en una institucion, para
recibir atencion sanitaria. El énfasis debe ponerse en
el apoyo preventivo y flexible basado en respuestas
comunitarias a necesidades claramente expresadas.

V. Igualdad de acceso y utilizacion

No debe permitirse un doble sistema de atencién y
prestaciones para personas con pocos o muchos re-
cursos. Esto quiere decir que todas las personas ma-
yores, independientemente de su clase social o situa-
cion econdmica, deberian tener derecho a servicios
de asistencia de larga duracion, sin importar su situa-
Cion o su capacidad de pagar. En ausencia de merca-
dos, el control del acceso a los servicios comunitarios
y residenciales recaera sobre los servicios de valora-
cion. Servicios esenciales deberan estar disponibles
en todas las areas y regiones para cubrir cualquier
tipo de desigualdad en las prestaciones. Los proble-
mas, necesidades y retos de las personas mayores
dependientes que viven en zonas rurales aisladas ne-
cesitaran de intervenciones innovadores. Todos los
servicios deberan ser rentables y sisteméaticamente
controlados y evaluados.

Estos cinco principios definen el marco por el cual
deben desarrollarse las mejores estrategias posibles
para las personas mayores dependientes. Los princi-
pios proporcionan un punto de referencia en el desa-
rrollo de las capacidades de las personas mayores y la
maximizacion del bienestar. El analisis y las recomen-
daciones que se presentan en las siguientes seccio-
nes se basan en la aplicacion de los principios a los
principales sectores de prestacion de servicios a per-
sonas mayores, empezando por la atencién primaria
y comunitaria.
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+ Asistencia primaria y comunitaria

En general, la asistencia y los servicios de apoyo para
las personas mayores dependientes deberian respe-
tar la integridad, autonomia y dignidad de las perso-
nas mayores y fomentar su participacién e indepen-
dencia. El primer punto de contacto entre la persona
mayor dependiente y los sistemas de asistencia sani-
taria y social normalmente se produce con la visita
del profesional de la salud. Es en este momento en
el que normalmente comienza el proceso de asisten-
cia. El médico es la persona que abre las puertas a
una gran variedad de recursos para las personas ma-
yores dependientes. Es importante, asi pues, que la
persona mayor tenga un acceso inmediato y facil a la
atencion primaria. La integracion del médico de fa-
milia en los sistemas sociales de asistencia también
es relevante si se quieren poner en practica los princi-
pios enumerados anteriormente. Es en los casos de
demencia donde esta integraciéon adquiere mas im-
portancia. Un diagnostico precoz permite a las per-
sonas con demencia y a sus cuidadores acudir a los
servicios y apoyos adecuados desde el principio. Un
diagnostico precoz no sera de ningun provecho para
aquellas personas con demencia si no existen servi-
cios comunitarios asequibles, o si éstos los desco-
noce el médico de familia. De este modo, un diag-
noéstico precoz debe complementarse con la presta-
cion de servicios de apoyo comunitarios, incluyendo
servicios de formacién y orientaciéon para las perso-
nas a las que se les haya diagnosticado una demen-
cia o para sus familiares.

En general, los servicios de atencién comunitarios
podrian estar dotados de una mayor consistencia en
gran parte de los paises europeos. El elemento clave
en la prestacion de servicios comunitarios es que és-
tos se caracterizan por ser globales y flexibles, con
prestaciones determinadas mas por los usuarios de
los servicios que por los proveedores de los mismos.
Desgraciadamente, los servicios de atencién comuni-
taria en muchos paises se limitan al trabajo sobrecar-
gado de enfermeros o enfermeras y a la ayuda a do-
micilio basica. Las personas necesitan mucho mas
para continuar viviendo en sus domicilios cuando

son dependientes. La vivienda, por ejemplo, es muy
importante para los mayores dependientes que viven
en sus domicilios. Desgraciadamente, se estan
dando indices muy bajos de alojamiento apropiado
para los mayores dependientes en Europa, a pesar de
las innovaciones de los Ultimos afios en viviendas
protegidas en algunos paises. Varios experimentos
realizados en Austria sobre viviendas compartidas y
ayuda a domicilio, a pesar de ser experimentos jéve-
nes, son buenos ejemplos de lo que se puede alcan-
zar mediante el desarrollo de ideas creativas e inno-
vadoras en la asistencia a domicilio de personas con
demencia.

La capacidad de una persona para permanecer en su
domicilio puede fomentarse con la posibilidad de
contar con una serie de servicios de atencion diaria.
El problema es que estos servicios, incluso cuando
son asequibles, no siempre se utilizan de la manera
mas optima. En ocasiones, el médico de familia no
conoce los servicios existentes por lo que informar al
médico de familia puede considerarse una premisa
fundamental para la integracién de los servicios de
atencion diaria a personas mayores dependientes.
Para las personas con algun tipo de demencia, pe-
quenos centros que favorezcan un entorno familiar,
con personal bien formado, abierto y comprensivo,
parece ser la mejor solucién para ofrecer a estas per-
sonas una asistencia de calidad. También es impor-
tante el desarrollo de politicas de transportes cohe-
rentes para ofrecer a las personas este tipo de asis-
tencia. Todo ello necesita una planificacién conjunta
y la cooperacién entre las autoridades sanitarias, de
transportes y las entidades de voluntariado.

Los servicios de respiro también son insuficientes en
Europa. Estos servicios fuera del domicilio permiten
al cuidador un descanso en su labor y es uno de los
servicios mas frecuentemente considerados como
necesarios para continuar cuidando a la persona ma-
yor. Sin embargo, este servicio de respiro familiar
para una persona mayor con demencia no es siem-
pre la mejor opcion puesto que puede provocar una
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mayor desorientaciéon y problemas de comporta-
miento. Asi pues, la facilidad con la que este servicio
se ofrece deberia utilizarse para asegurar la seguri-
dad y el confort de las personas con demencia.
Igualmente es necesario contar con profesionales
bien formados y con un grado adecuado de entrena-
miento. Lo ideal seria que estos servicios de respiro
familiar se localizasen lo mas cerca posible del domi-
cilio de la persona mayor o de su familia, y que se uti-
lizasen cuando fuera necesario. También se puede
dar en el domicilio, mucho mas de lo que se hace ac-
tualmente.

® Recomendacion 1

Los servicios de apoyo y cuidados para las per-
sonas mayores dependientes deberian respetar
la integridad, autonomia y dignidad de las per-
sonas mayores y potenciar su participacion e in-
dependencia.

* Recomendacion 2

La atencion primaria deberia extenderse y coor-
dinarse con la atencion social y la secundaria, y
contar con profesionales convenientemente
formados.

e Recomendacion 3

Los servicios de ayuda a domicilio destinados a
personas mayores dependientes deberian desa-
rrollarse localmente y por personal bien for-
mado, de manera flexible y coordinada, en el
marco de un amplio sistema de atencion social y
sanitaria. Debe establecerse un sistema dina-
mico, dirigido a una transicién progresiva desde
los cuidados ofrecidos en el propio domicilio a
diferentes tipos de centros, que se ajuste a las
necesidades y demandas cambiantes de las per-
sonas mayores dependientes.

* Recomendacion 4

Los centros de dia y los servicios de respiro fa-
miliar deben hacerse llegar a todas las personas
mayores dependientes, incluyendo a las perso-

nas con algun tipo de demencia.

® Recomendacion 5

Las personas con demencia deben recibir cuida-
dos especiales en entornos adecuados y por
personas bien formadas en este tipo de cui-
dados.




Asistencia por parte
+de los miembros de la familia
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Los cuidadores tienen un papel importante en la
atenciéon a personas mayores dependientes y, desde
un punto de vista social, no son un recurso gratuito.
El tiempo dedicado al cuidado de una personas ma-
yor dependiente por parte de un familiar significa
gue otras actividades, bien trabajo o de ocio, han te-
nido que ser sacrificadas. El cuidado de las personas
mayores también puede suponer una “carga” para
los cuidadores que ven afectada la calidad de sus re-
laciones con otros familiares o amigos, o incluso
afectar su salud. Estos costes deben ser considerados
en el desarrollo de servicios para personas mayores
dependientes y sus cuidadores.

La mayoria de los cuidadores familiares son mujeres:
por ejemplo, tanto en Austria como en Espafia mas
del 80 por ciento de los cuidadores son mujeres
(Winkler, 1999; Rodriguez, 1997). Es importante
aclarar, sin embargo, que los cuidadores no son un
grupo homogéneo. Por ejemplo, las hijas pueden es-
tar casadas o solteras y puede ser que tengan hijos o
gue no los tengan. Muchos cuidadores son mayores
y puede que sean dependientes de una forma u otra.
Una pequena, pero significante, proporcién de cui-
dadores son hombres con necesidades y expectativas
potencialmente diferentes a las de las mujeres cuida-
doras (Wells, 1999). Estas diferencias deben refle-
jarse en el marco del desarrollo de politicas de apoyo
a los cuidadores. Las necesidades de estas personas
son variadas y complejas y reflejan naturalezas indivi-
duales particulares.

Las normas sociales pueden influir en la decision que
los individuos tomen a la hora de involucrarse en el
cuidado de una persona mayor. Muchas mujeres se
sienten en la obligacién de desempefar este papel
gue racionalmente “prefieren a otras actividades”.
En algunos casos, independientemente de las moti-
vaciones iniciales, al cuidador, no le queda otra elec-
cion que continuar desempefandolo mientras sea
necesario. La profesion médica y los servicios sociales
esperan que los cuidadores familiares presten una
asistencia continua sin tener en cuenta el nivel de

apoyo social con el que cuentan y los cambios que
ellos mismos pueden tener en su entorno, en su si-
tuacién emocional o en sus circunstancias familiares.

En ocasiones los cuidadores tienen que renunciar a
un trabajo remunerado. Otras, tienen que reducir sus
horas de trabajo o rechazar oportunidades de pro-
mocionarse, especialmente si en el nuevo puesto tie-
nen que viajar. Renunciar a un trabajo remunerado,
reducir las horas de trabajo o rechazar posibles pro-
mociones laborales tendra nefastas consecuencias a
largo plazo, afectando a las pensiones, a una pers-
pectiva laboral buena o a un bienestar econémico en
el futuro. Walby (1996) sefiala que, en la sociedad
occidental, uno de los principales inconvenientes de
la implicacion de las mujeres en el cuidado de las per-
sonas mayores es su falta de acceso directo a una
pension, que depende de la cotizacion realizada du-
rante periodos de tiempo continuos en el mercado
de trabajo remunerado. Otro factor que también re-
percute a los cuidadores es el estrés. Estd aceptado
por una generalidad el hecho de que los cuidadores
de personas con algun tipo de demencia llevan una
carga especialmente pesada psicoldgicamente, de-
pendiendo de su personalidad y de sus actividades
(Donaldsony col., 1997)

Aunque, en conjunto, la carga que estos cuidadores
llevan es pesada, también es importante mencionar
las satisfacciones que obtienen, en su mayoria psico-
l6gicas. Estas satisfacciones estan relacionadas con el
sentimiento de haber cumplido con su deber, haber
dado un sentido a su vida, pagar una deuda que te-
nian con sus padres 0 que su posicion social se ha
potenciado y se ve favorecida por el hecho de cuidar
a su familiar mayor. Esto podria explicar la perseve-
rancia que en ocasiones muestran algunos cuidado-
res informales, la gran cantidad de horas que dedi-
can al dia o incluso el nimero de afos. El peligro de
centrarse demasiado en los aspectos negativos es el
deseo genuino de los familiares de cuidar de sus per-
sonas queridas quedara extinguido. La mayoria de
los cuidadores familiares quieren prestar algun tipo
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de apoyo a sus familiares y seres queridos pero hace
falta que ellos mismos reciban méas apoyo si se quie-
ren mantener los niveles de prestacién informal ac-
tuales.

El problema es que el papel de los cuidadores no esta
suficientemente reconocido ni recompensado por el
sector publico. Los cuidadores han manifestado el
deseo de recibir alguna compensacién econémica
por el trabajo que realizan (O'Shea, 2000). En
Alemania, muchas personas prefieren la opciéon de
recibir dinero en metdlico en los nuevos seguros de
atencion de larga duraciéon a un conjunto de presta-
ciones en especie por un valor superior. En Austria, la
prestacion para la asistencia de larga duracion es
muy apreciada entre las personas mayores porque
les permite expresar su gratitud hacia los familiares
gue se ocupan de ellos. Los cuidadores no reclaman
forzosamente mucho dinero, sélo desean sentirse
valorados y una compensacion econdmica en un im-
portante gesto de solidaridad por parte de los go-
biernos. También son necesarios cambios en las poli-
ticas para ofrecer mas flexibilidad a los cuidadores
con respecto a su trabajo y en la manera en que de-
seen ocuparse de sus familias. Conceder un permiso
remunerado a determinadas categorias de cuidado-

res por periodos especificos de tiempo seria una me-
dida muy practica de solidaridad. Otra medida que
deberia llevarse a la practica es la referida a la posibi-
lidad de contar con una pension y una serie de dere-
chos a los cuidadores a tiempo completo. Las desgra-
vaciones fiscales y la exoneracion de las cuotas de se-
guros sanitarios para los cuidadores serfan otras dos
maneras para demostrar el valor que deposita la so-
ciedad en el papel que juegan los cuidadores en el
mantenimiento de las personas mayores dependien-
tes en sus domicilios. Los cuidadores también expre-
san la necesidad de una mejor formacién y orienta-
cion, y laimportancia de que se tengan cada vez mas
en cuenta sus necesidades fisicas y mentales. La
orientacién a los cuidadores de personas que pade-
cen algun tipo de demencia es especialmente impor-
tante dada la naturaleza evolutiva de la enfermedad.

* Recomendacion 6

Cuando los miembros de la familia actian como
cuidadores, debe reconocerse su trabajo, do-
tandoles de una serie de derechos legislativos,
asi como sus necesidades, por ejemplo, el ac-
ceso a la informacién, formacioén, respiro y otros
servicios de apoyo.




+ Atencién secundaria y terciaria

LA MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA
DE LAS PERSONAS MAYORES DEPENDIENTES

Los servicios de atenciéon secundaria para personas
mayores dependientes cubren tanto la geriatria
como la psiquiatria geriatrica en los paises en los que
estan reconocidas estas disciplinas. El papel de la ge-
riatria reside en el diagnoéstico, la evaluacién y el con-
trol de las personas mayores dependientes que tie-
nen problemas médicos que superan el ambito de la
medicina general. La psiquiatria geriatrica es el re-
flejo exacto de la geriatria s6lo que en vez de tratar
problemas fisicos, se centra en los problemas menta-
les de las personas mayores. Hay necesidad de au-
mentar la investigacion en servicios geriatricos y de
psiquiatria geriatrica. La inversion en ambos sectores
bien podria ser el catalizador del desarrollo de una
oferta de servicios para personas mayores depen-
dientes multidisciplinaria y multifacética. Estas pres-
taciones deberfan incluir una buena planificaciéon
con una buena coordinacion entre las estructuras de
manera que se cree un enlace entre el paciente y los
servicios de atencion primaria y comunitaria.

Un estudio europeo comparativo sobre practicas en
centros especializados en valoraciéon de demencias
dirigido por la Unién Europa en 1997/1998 sefald
cuatro tipos de estructuras:

e Centros locales: equipos que incluyen médicos,
cuidadores y trabajadores sociales, relativamente
aislados, con limitadas facilidades técnicas;

e (Clinicas geriatricas con equipos multidisciplina-
rios, con mas facilidades técnicas; estos existen
principalmente en paises donde la geriatria es re-
conocida como una disciplina;

e Centros neurolégicos o psiquiatricos en paises
donde la geriatria estd menos desarrollada y
donde las valoraciones se realizan de la misma
manera tanto para personas mayores como para
jovenes.

En ocasiones las personas que padecen alguna de-
mencia necesitan tener acceso a un especialista para
una adecuada valoracién y tratamiento. En Italia, por
ejemplo, la Unita di Valutazione Geriatrica — UVG

(Unidad de Valoracién Geriatrica) realiza valoracio-
nes extrahospitalarias de personas con demencia. La
unidad normalmente esta compuesta de un geriatra,
un enfermero y un trabajador social, en ocasiones
acompafiados por un psicédlogo o un terapeuta ocu-
pacional. La unidad permite realizar una valoracion
multidimensional y un tratamiento diferenciado para
ser proporcionado en el domicilio de la persona ma-
yor con demencia. La inclusiéon de trabajadores so-
ciales y psicélogos en la valoracion domiciliaria es un
elemento importante para la buena practica. Para al-
canzar un efecto mayor, los servicios de valoracion
de este tipo deben estar respaldados por un hospital
y unas facilidades adecuadas para el paciente ex-
terno. Los pacientes deben también tener acceso a
camas de asistencia psiquiatrica aguda y a las estan-
cias hospitalarias prolongadas, psiquiatricas y no psi-
quiatricas.

En Europa y en otras regiones se ha venido produ-
ciendo un incremento de unidades de atencién espe-
cializadas para personas con demencia, relacionadas
a menudo con las facilidades de los centros de larga
estancia (Downs and Marshall, 1997). Este desarrollo
reconoce que algunas personas con demencia necesi-
tan cuidados especificos adaptados a sus necesidades
particulares. En Noruega, por ejemplo, hay unidades
de atencion especial en residencias para personas con
demencias que necesitan cuidados continuos para vi-
vir lo mejor posible de acuerdo a los limites fijados por
la lesion cerebral que padecen. A pesar de que los
costes de funcionamiento superen en un 10 por
ciento al de las salas hospitalarias debido a que en es-
tas ultimas hay mayor personal contratado y las uni-
dades son mas pequefas (con una media de ocho
plazas por unidad), hay beneficios reales en términos
de calidad de la atencion. Las personas con algun tipo
de demencia viven mejor y mas afios alli y estdn mas
tranquilos por lo que se les administran menos tran-
quilizantes (Lillesveen, 1989; Engedal, 1997).

El disefo del entorno cada vez se tiene mas en
cuenta en el cuidado de las personas con demencia.
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Buenos modelos de disefio de entornos enfatizan en
la pequefiez, en utensilios domésticos normales, una
decoracion indicada ligada a la memoria de los resi-
dentes, estimulacion apropiada, facil acceso y opor-
tunidad de observar la vida diaria desde la unidad. Es
evidente que en las construcciones residenciales mas
recientes para personas con demencia el objetivo
estd ligado a las preferencias del cliente y al desarro-
llo de su autonomia. Estas innovaciones deben fo-
mentarse desde diferentes dmbitos y se deben poner
en practica en todos los paises miembros. El proceso
también afecta a complejos residenciales. Se debe
afrontar cualquier tipo de desafio y esfuerzo para
afrontar las necesidades multifacéticas de las perso-
nas con demencia. Para que la asistencia dispensada
sea de calidad, es esencial que la asistencia de las
personas se haga en el marco de un enfoque cen-
trado en la persona. Igualmente es importante una
estrategia global de formacion para el personal que
va a trabajar con personas con demencia. En gene-
ral, un nivel bueno de calidad en la atencién deberia
ser algo disponible para todas las personas mayores
dependientes con variedad de respuestas y personal
especializado.

e Recomendacion 7

Debe concederse una atencion especial al desa-
rrollo de una variedad de facilidades en geria-
tria, incluyendo hospitales de dia, que son capa-
ces de responder a las necesidades individuales
de las personas mayores dependientes.

* Recomendacion 8

Deben estar disponibles servicios de valoracion
y rehabilitacién, basados en la geriatria y en un
enfoque multidisciplinar.

* Recomendacion 9

Las personas mayores dependientes deben go-
zar de una atencion de larga duracién de cali-
dad en el marco de diferentes estructuras de
atencion dotadas de personal cualificado.




Envejecimiento saludable

+y prevencién de la dependencia

LA MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA
DE LAS PERSONAS MAYORES DEPENDIENTES

El objetivo de la prevencion de la dependencia es po-
der dar a cada persona que envejece las mayores
posibilidades para evitar que se convierta en una per-
sona mayor dependiente cuando alcance la vejez o,
si fuera el caso, ser lo menos dependientes posibles.
El envejecimiento saludable y la prevencion de la de-
pendencia requieren investigacién a temprana edad
y con una vida saludable. Muchas personas no llegan
a la vejez por una muerte prematura causada por un
modo de vida poco sano. La manera en la que vivi-
mos ahora afectara la forma en la que viviremos en el
futuro, o no viviremos. La pobreza y desigualdad
también puede ser una causa de una muerte prema-
tura. Las diferencias en la mortalidad en los paises se
explican parcialmente, en una parte pequefa, por
los niveles de desarrollo economico y la distribucion
de los recursos entre ricos y pobres. Mayores niveles
de crecimiento econémico y una mayor igualdad en
la distribucion de la riqueza tendrén un efecto posi-
tivo y muy significativo en el nimero de personas
gue llegan a la vejez. Las condiciones materiales y las
estructuras socioeconémicas claramente afectan a
un envejecimiento saludable.

La prevencién de la dependencia fisica y la incapaci-
dad mental se puede estimular en tres niveles: prima-
rio, secundario y terciario. La prevenciéon primaria se
centra primero y ante todo en el diagnostico y el tra-
tamiento de la enfermedad a través de la vacuna-
cion, programas de investigacion y la identificacion
de los factores de riesgo potenciales, especialmente
en el domicilio. La investigacion en viviendas adapta-
das para personas mayores dependientes y la adop-
cion de tecnologias de asistencia adecuadas (p. ej.
Sistemas de alarma remotos) son ejemplos de dos
medidas de prevencion primarias para personas que
viven en sus domicilios. La prevencion secundaria su-
pone la identificacién desde el comienzo de nuevas
enfermedades o el empeoramiento de una enferme-
dad existente que se ha convertido en crénica. Unos
servicios de valoracion y rehabilitacion apropiados
son cruciales para una exitosa prevencion secunda-
ria. La prevencion terciaria requiere un servicio mé-

dico geriatrico efectivo, basado en un modelo multi-
disciplinario, que analice todos los factores de riesgo
mediante convenientes evaluaciones y métodos tera-
péuticos para personas mayores que viven en sus do-
micilios o en residencias.

A nivel social, un envejecimiento saludable y la pre-
vencion de la dependencia son posibles y significati-
vos so6lo si las personas mayores pueden participar
enteramente, por sus propios medios, en todos los
aspectos de la vida social y econdmica. Por ejemplo,
las personas recién jubiladas ofrecen un considerable
potencial para ayudar a la generacién que les su-
cede. Determinadas actitudes en la sociedad, sefia-
lando por ejemplo limites a lo que las personas ma-
yores pueden o no pueden hacer, en ocasiones ha-
cen de freno para que estas personas participen ple-
namente en la vida social y econdmica. A las perso-
nas mayores, en ocasiones, se les tacha de inutiles,
vulnerables y no ser capaces de tomar decisiones por
si mismos. En otras ocasiones se describe a las perso-
nas mayores como dependientes y como una carga
para la sociedad puesto que acaban con los recursos.
Superar estas actitudes en contra de las personas
mayores dentro de la sociedad es el primer paso para
prevenir la dependencia en la vejez. Las politicas pu-
blicas deben afrontar este comportamiento en con-
tra de las personas mayores mediante una legislaciéon
efectiva, regulacién y campanas de informacion pu-
blica. Lo que es esencial para las personas mayores es
que se les trate como ciudadanos con los mismos de-
rechos y deberes que los mas jévenes. Cuando se
deje de hablar de actitudes positivas con respecto a
las personas mayores, se habran convertido en ciu-
dadanos de pleno derecho.

Al reflexionar sobre la prevencién de la dependencia,
parece Util centrase en las maneras de superar el va-
cio existente entre el ahora y el potencial de las vidas
de las personas mayores —entre lo que actualmente
alcanzan y lo que alcanzarian si tuvieran mas oportu-
nidades. Ese vacio es mayor para unas personas que
para otras, pero esta ahi para la mayoria de las perso-
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nas mayores. Las politicas publicas tienen la funcién
de maximizar el potencial de las personas mayores
en la sociedad. Una legislacion de igualdad, jubila-
cion flexible, formacion continuada, ingresos ade-
cuados, vivienda social, promocién sanitaria e inves-
tigacién en servicios de atencidon comunitaria social y
sanitaria, son factores que contribuyen a un enveje-
cimiento saludable. El permitir que las personas ma-
yores tomen sus propias decisiones es importante
para maximizar su potencial y prevenir la dependen-
cia. Libertad de eleccion y autonomia son dos aspec-

tos centrales de la vida de jovenes y mayores. Asi
pues, es importante que se permita al maximo posi-
ble que las personas mayores puedan llevar el control
de sus propias vidas.

* Recomendacion 10

La prevencion de la pérdida de autonomia y de
la dependencia de las personas mayores debe
ser un principio central en las politicas sanita-
rias, sociales y medioambientales.




1 O +Conclusion

LA MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA
DE LAS PERSONAS MAYORES DEPENDIENTES

Este informe aborda un gran ndmero de cuestiones
relacionadas con el desarrollo de politicas de res-
puesta apropiadas a los problemas que afrontan las
personas mayores dependientes y, especialmente,
las personas mayores con demencia. Asi, pone el én-
fasis en la union de las necesidades sanitarias, socia-
les psicoldgicas y emocionales de las personas mayo-
res dependientes y sus cuidadores. Para el desarrollo
de servicios en los paises europeos se subrayan cinco
principios:

modelos de asistencia centrados en la persona,
e prestaciones globales,

e prevalencia de la atencién domiciliaria,
valoracion basada en las necesidades,

e equitativos y asequibles econémicamente.

Las diez recomendaciones realizadas se basan en la
aplicaciéon de estos principios al sector de la atencién
sanitaria y social. Recursos adicionales son la clave
para la aplicacion de las recomendaciones. Los cos-
tes que supongan no deben ser vistos como una
carga para la sociedad, sino mas bien como una in-
versién en capital social y como una oportunidad
para contribuir en el enriquecimiento de la sociedad

mediante fuertes y profundas relaciones entre gene-
raciones. Como parte del proceso de seguimiento
para asegurar la implementacion de muchas de las
ideas expresadas en este informe, se hace necesaria
una declaracion formal de derechos de las personas
mayores dependientes.

El mensaje esencial de este informe es la importancia
de que las personas mayores dependientes sean ciu-
dadanos de pleno derecho. Estos derechos necesitan
ser garantizados legislativamente. No deben usarse
argumentos secundarios como excusa para la inacti-
vidad y la inercia del estado en la provisién de los de-
rechos estatutarios de las personas mayores depen-
dientes y sus cuidadores. La solidaridad debe ser co-
lectiva y publica si se quiere aprovechar el potencial
de las personas mayores con discapacidades. Los pai-
ses miembros del Consejo de Europa, la solidaridad
intergeneracional, a nivel familiar y estatal, es la llave
para alcanzar la plena ciudadania de las personas
mayores. Esa solidaridad no debe darse por sentada
en ningun pals sino que debe ser continuamente re-
novada y alimentada mediante el didlogo y la discu-
sién entre todos los agentes sociales, incluyendo las
propias personas mayores.
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LA MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA
DE LAS PERSONAS MAYORES DEPENDIENTES

Recomendacion 1
Los servicios de apoyo y cuidados para las personas mayores dependientes deberian respetar
la integridad, autonomia y dignidad de las personas mayores y potenciar su participacién
e independencia.

Recomendacion 2
La atencién primaria deberia extenderse y coordinarse con la atencion social y la secundaria,
y contar con profesionales convenientemente formados.

Recomendacion 3
Los servicios de ayuda a domicilio destinados a personas mayores dependientes deberian
desarrollarse localmente y por personal bien formado, de manera flexible y coordinada,
en el marco de un amplio sistema de atencién social y sanitaria. Debe establecerse un sistema
dinamico, dirigido a una transicion progresiva desde los cuidados ofrecidos en el propio domicilio
a diferentes tipos de centros, que se ajuste a las necesidades y demandas cambiantes
de las personas mayores dependientes.

Recomendacion 4
Los centros de dia y los servicios de respiro familiar deben hacerse llegar a todas las personas
mayores dependientes, incluyendo a las personas con algun tipo de demencia.

Recomendacion 5
Las personas con demencia deben recibir cuidados especiales en entornos adecuados y por
personas bien formadas en este tipo de cuidados.

Recomendacion 6
Cuando los miembros de la familia actilan como cuidadores, debe reconocerse su trabajo,
dotandoles de una serie de derechos legislativos, asi como sus necesidades, por ejemplo, el acceso
a la informacién, formacion, respiro y otros servicios de apoyo.

Recomendacion 7
Debe concederse una atencién especial al desarrollo de una variedad de facilidades en geriatria,
incluyendo hospitales de dia, que son capaces de responder a las necesidades individuales
de las personas mayores dependientes.

Recomendacion 8
Deben estar disponibles servicios de valoracion y rehabilitacion, basados en la geriatriay en un
enfoque multidisciplinar.

Recomendacion 9
Las personas mayores dependientes deben gozar de una atencién de larga duracién de calidad en
el marco de diferentes estructuras de atencion dotadas de personal cualificado.

Recomendacién 10
La prevencién de la pérdida de autonomia y de la dependencia de las personas mayores debe ser
un principio central en las politicas sanitarias, sociales y medioambientales.
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