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Consejera de Familia e Igualdad
de Oportunidades de Castillay Ledn




La Consejeria de Familia e Igualdad
de Oportunidades de Castilla y Ledn,
comprometida siempre con el bien-
estar y la mejora de la calidad de vi-
da de las personas dependientes de
la Comunidad, ha encontrado en la
Atencion Integral Centrada en la Per-
sona un referente para el desarrollo de
un modelo de cuidados de larga du-
racion orientado a lograr servicios es-
pecificamente dirigidos a mejorar la
autodeterminacion de las personas vy
a proporcionar los apoyos individuales
de acuerdo con sus necesidades y de-
$€0s.

El modelo, basado especificamente en esta metodologia,
plantea un enfoque desde el profundo respeto por la digni-
dad de la persona, sus decisiones, gustos y preferencias, y una
atencion practicada desde ese conocimiento personalizado
buscando e identificando los apoyos precisos. Todo ello con un
objetivo claro: que la persona dependiente pueda seguir desa-
rrollando su propio proyecto de vida.

Precisamente, la aprobacion prevista en esta legislatura de
la “Ley Reguladora del Modelo de Atencion en los Centros de
Cardcter Residencial y Centros de Dia para Cuidados de Larga
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Duracién en Castilla y Ledn” supondrd el paso definitivo para el
establecimiento normativo del modelo y su necesaria consoli-
dacion.

Desde estas pdginas invitamos a todos los profesionales del
sector a profundizar, por medio de una informacién veraz y bien
fundamentada, en la desmitificacion de planteamientos equi-
vocados acerca de lo que supone la Atencidn Centrada en la
Persona y a descubrir las multiples bondades de un modelo que
se sustenta en un enfoque ético de los cuidados profesionales
desde la proteccion de los derechos de las personas.

Estamos, sin duda, en un momento crucial de cambios de-
mogrdaficos, culturales y tecnoldgicos de la sociedad, en el que
se estdn fijando las bases de lo que serdn los servicios sociales
del futuro.

Como consejera de Familia e Igualdad de Oportunidades de
la Junta de Castilla y Ledn tengo el honor de liderar este gran
equipo que formamos entre todos, con el objetivo comun de
avanzar en la mejora de la atencidon que reciben las personas
gue mds lo necesitan. Una labor que nos hard sentirnos no solo
orgullosos por el frabajo bien hecho, sino también mejores co-
mo sociedad.

El modelo AICP vy sus beneficios en residencias
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De dénde venimos. De la Beneficencia a los Servicios Sociales
La evolucién del modelo de residencia en Espana se remonta
en sus inicios a la Anfigledad, pasando por la Edad Media y
llegando hasta el siglo xvi, cuando se datan los denominados
“hospicios”, establecimientos de la beneficencia privada, tipo
asilos, albergues y hospitales para pobres, que eran atendidos
fundamentalmente por ordenes religiosas orientados por la
caridad. En ellos se “recluia” a personas sin mds caracteristica
comun que la de carecer de recursos y de una familia dispuesta
a darles cobijo, y en la que se reunian tanto personas mayores,
como indigentes, personas con enfermedades mentales de
cualquier edad y hasta delincuentes.

Tuvo gran influencia en el desarrollo de la Beneficencia tanto
privada como publica, la obra escrita en latin en el siglo xvi por
el humanista espanol Juan Luis Vives, De subventione paupe-
rum’, en la que propone un conjunto de medidas para prevenir
y evitar la mendicidad, asi como para regular la actuacion
de las instituciones civicas que propugnaba habian de ser las
encargadas de ello. Vives consideraba que es el Estado el
necesario agente para intentar gestionar las desigualdades y
contradicciones del desarrollo econdmico.

1 Hay una fraduccién al espanol realizada por el Dr. D. Juan de Gonzalo Nieto: Tratado del socorro de
los pobres, compuesto en latin por el Doctor Juan Luis Vives. Ministerio de Asuntos Sociales, 1991.
También la editorial Hacer publicé la versidon espafola de la obra de Vives en 1992, con una introducciéon
de Demetrio Casado, autor que se ha detenido en el estudio de las importantes aportaciones de Vives en
muchas de sus obras, referida tanto a los servicios sociales como a sus estudios sobre la pobreza.



Aparte de las razones humanitarias que, sin duda, le moti-
vaban, también movian a Vives en su interés por eliminar la
pobreza razones de salud y orden publicos:

«Los pobres se ven obligados a robar y a
organizar protestas que pueden terminar en
guerras civiles, pueden contagiar a otros
ciudadanos sus enfermedades, causan
repugnancia por sus llagas a los demas fieles en
los templos, las mujeres jovenes se dedican a la
prostitucion y las viejas a la alcahueteria...»

Con este antecedente, que venia a constituir la fundamenta-
cion ideoldgica necesaria para producir un cambio de época
basada en una nueva concepcidon de la accidn social desde el
infervencionismo de los poderes publicos, en 1822 se promulgd
la primera Ley de Beneficencia, a la que seguiria la de 1849.
Mediante ellas se ofrecia a los menesterosos unas posibilidades
sociales de atencion y también se prohibia su reclusion en los
Hospicios por via de represion o castigo. La gestion de los esta-
blecimientos (entre ellos los asilos) correspondia sobre todo a
instifuciones benéficas, mayoritariamente religiosas, pero bajo
el control de los Ayuntamientos y Diputaciones, que pasaron
en muchos lugares a ostentar la titularidad. A raiz de esta ley se
cred también una incipiente ayuda a domicilio para procurar la
permanencia de las personas en su hogar.

Durante la postguerra espanola del siglo xx comienzan a girar
estos asilos hacia un primitivo modelo residencial y se produce
una mayor presencia de la Administracion PUblica a través de
la institucion de la asistencia social para personas mayores sin
recursos y sin familia, si bien el gran auge de los establecimientos
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residenciales para personas mayores de produjo en el periodo
de los anos 80 y primeros de los noventa, a partir de la creacion
del IMSERSO como organismo gestor de la Seguridad Social
para los Servicios Sociales. En ese periodo se produce un am-
plio despliegue inversor, siguiendo entfonces para las modernas
“residencias” el modelo hostelero en las que se ofrecia aloja-
miento, manutencién y entretenimiento a personas jubiladas
de la Seguridad Social.

Una caracteristica de las construcciones de esa época que
pasado el tiempo se valoré como un gran error fue el tamano
excesivo de algunos de los centros, que llegaron a tener hasta
mas de 500 plazas, unido a que se seguia con la tradicion de
ubicarlos en los extrarradios de las ciudades, cuando no en ple-
no campo. Por el conftrario, la calidad constructiva y el confort
de las instalaciones mejord sensiblemente con respecto a los
tradicionales asilos, llegdndose a acunar por aquella época la
expresion de algunos residentes de encontrarse “mejor que un
hotel de 5 estrellas”.

Durante este periodo se produce también un crecimiento
considerable de los centros de iniciativa privada y de las Admi-
nistraciones Autondmicas, sobre todo, a partir de que estas fue-
ron asumiendo competencias en materia de servicios sociales.

Al fiempo que se realizaba este despliegue constructor, iban
llegando también a nuestro pais las evaluaciones negativas de
las residencias (Callahan y Wallack, 1982), precisamente debido
ala concentracion excesiva de personas en los equipamientos,
su falta de inclusidon social y de participacion de las personas
mayores. Por aquellos anos tuvieron lugar también algunas
experiencias de desinstitucionalizacion desarrolladas sobre
todo en el Norte de Europa y preconizadas, entre otros, por los
tedricos pioneros de la gestion de casos (Challis y Davies, 1985).

Durante la década de los anos noventa se va produciendo
un giro en la evolucion de las residencias hacia un modelo mds



parecido al hospital, debido al progresivo cambio del perfil de
las personas que ingresaban en las residencias, cada vez mads
necesitadas de cuidados sociosanitarios. En este periodo se
produce un gran esfuerzo para reconvertir las residencias “de
vdlidos” en plazas “asistidas”, tanto en adaptacion del espacio
fisico como en dotacion de profesionales del dmbito social v,
sobre todo, del sanitario que tuvieran formacion en geriatria y
gerontologia. Y, al mismo tiempo, en este periodo también se
incrementan las criticas al modelo asistencialista tradicional,
sobre todo, a partir de la aprobacion del Plan Gerontoldgico
(IMSERSO, 1992), que recogia tanto las innovaciones recomen-
dadas por la comunidad cientifica desprendida de resultados
de evaluacién, como la experiencia aplicada del cambio de
modelo en ofros paises mds avanzados en politicas sociales.

Durante estos anos fueron extendiéndose también por
Espana las “viviendas tuteladas”, que seguian la tradicion y
experiencia, sobre todo, del Reino Unido. Esta tipologia se pro-
pagod en el medio rural de algunas CC.AA., donde contindan
persistiendo muchas de ellas, si bien se han ido reconvirtiendo
y algunas todavia luchan con las dificultades de su diseno al
estar concebidas y disenadas para personas sin dependencia.
Sin embargo, la evaluacion que se realizan en la actualidad de
esta tipologia de alojamientos (Garcia y Lamagrande, 2019) es
que se frata de un recurso muy valioso para favorecer que las
personas mayores permanezcan viviendo en su comunidad, evi-
tar la soledad no deseada y promover dindmicas participativas
y de desarrollo de recursos de proximidad. Pero para garantizar
la permanencia de las personas que adquieren situaciones de
dependencia deben realizarse reformas, como en efecto asi se
va haciendo en muchos lugares.

Dejando aparte en esta colaboracion el desarrollo y auge
que en la actualidad tienen otros modelos habitacionales para
personas mayores, como los aparfamentos con servicios, inter-

El modelo AICP vy sus beneficios en residencias

de personas mayores




C
0
9)
0]
o)
C
-}
L
S
o)
o)
1%}
i)
[0)
Q
o]
o
C
0
9]
0
i)
o)
@)

generacionales y, sobre todo, las viviendas colaborativas tipo
cohousing (Del Monte 2017), se hace mencién seguidamente a
la evolucion de los modelos de atencidn que han acompana-
do a las residencias.

Del modelo médico rehabilitador al modelo de atencion

integral y centrada en la persona (AICP)

Tal como fue hace anos analizado por Demetrio Casado (1991),
pueden establecerse histéricamente cuatro etapas en la evo-
lucidn de la concepcidn de la discapacidad y el consecuente
desarrollo de recursos, si bien cabe establecer diferencias res-
pecto ala que cabe atribuir a las personas mayores:

» La denominada de “exclusidon aniquiladora”, en la que se escondia a las per-
sonas encerrandolas en su hogar o bien se las separaba del entorno familiar
abandondndolas en asilos o residencias.

La de “integracion utilitaria”, en la que se mantenia en el domicilio a las perso-
nas con discapacidad haciendo tareas del hogar y trabajando en las empresas

)

familiares sin remuneracion.
La tercera, conocida como “técnica y especializada”, en la que se produce la
progresiva incorporacién de profesionales sanitarios y psicosociales y la crea-

)

cion de servicios especializados. Esta etapa supuso un incremento de la calidad
en la atencién a las personas (modelo médico rehabilitador) pero, al tiempo,
propicié la supremacia de los profesionales y de los servicios sobre las personas
con dependencia, asi como la formacién de espacios separados de los entor-
nos comunitarios.

)

Finalmente, llegaria la etapa de la accesibilidad basada en los principios de
inclusion y normalizaciéon, que se generd gracias a las reivindicaciones de los
movimientos sociales organizados (jnada para las personas con discapacidad
sin las personas con discapacidad!).

Desde el modelo médico rehabilitador, que ha sido y conti-
nUa siendo en muchas residencias el predominante, se ven las
discapacidades, trastornos y enfermedades como defectos
inherentes a las personas que las sufren, frente a los que hay



que intervenir, fratar y, en lo posible, eliminar. Los resultados de
ese proceso rehabilitador se han venido midiendo por el gra-
do de destrezas funcionales logradas o recuperadas y si bien
este paradigma supuso, como se ha dicho, un avance en la
calidad de la atencion de las personas, también se detectan
limitaciones muy graves para su calidad de vida, como es el
peso omnipotente del profesional, quien controla el proceso
de atencidon y relega a la persona a un rol pasivo de cliente o
paciente (Verdugo, 2022).

La mirada desde esta vision profesional se centra en el proble-
ma, en el déficit, lo que, en las residencias tradicionales, se pone
en primer plano: se ven demencias, infartos, cdnceres, EPOC,
artrosis, incontinencias, caidas...; no se ven personas y, por tanto,
estas van quedando oscurecidas hasta ir desapareciendo casi
por completo. De este modo, la enfermedad vy los sinfomas que
esta provoca pasan a constituirse como la esencia de la perso-
Na, y NO se repara en sus capacidades conservadas, en sus forta-
lezas, en su personalidad... Se habla entonces de los dementes,
los incontinentes, los errantes, etc., agrupdndolos incluso en la
organizacion de los centros por estas etiquetas diagndsticas.

Desde este modelo, los equipos profesionales se encargan
de redlizar los tratamientos y terapias que ellos consideran
precisos para intentan curar, corregir o modifican tales situacio-
nes problemdticas, pero la persona y sus potencialidades de
desarrollo para tener una vida con sentido y significado con-
tinba quedando al margen... Es facil comprender entonces la
reduccion de la autoestima que llegan a experimentar muchas
personas que viven en residencias, al internalizar la percepcion
de que su identidad pasada se desdibuja y pasan a considerar-
se ellas mismas como enfermas, dependientes, indtiles..., seres
rotos que necesitan ser reparados o desechados. En algunos
casos no resulta tan distante la afirmacion que sostenia Franco
Basaglia, refiriendose a las personas con enfermedad mental:
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«Una persona entra en el centro como ‘persona’ y
se convierte alli en una cosa»

Ademds del dano que se inflige a las personas mayores des-
de su consideracion como enfermas o dependientes, también
influye sobremanera esta vision en el reforzamiento de las ima-
genes negativas sobre la vejez en general y las residencias en
particular. Como se ha recordado recientemente (OMS, 2021),
“el edadismo surge cuando la edad se utiliza para categori-
zar y dividir a las personas por atributos que ocasionan dano,
desventaja o injusticia, y menoscaban la solidaridad interge-
neracional”. El edadismo afecta a nuestra manera de pensar
(creando estereotipos), a nuestra forma de sentir (mediante
prejuicios) vy, finalmente, a nuestro comportamiento, a fraveés
del cual discriminamos a las personas por su edad. Tal como se
ha podido observar durante la pandemia COVID19, la discrimi-
nacion hacia las personas mayores afecta a los responsables
de las politicas, a los equipos profesionales sociosanitarios, a los
medios de comunicacion y a la sociedad entera en general.

En contfra de la concepcidon estereotipada de las personas
mayores que precisan apoyos y cuidados de larga duracion,
desde algunos dmbitos tanto académicos como de organis-
mos infernacionales se reclama ofra que se aparta de la atri-
bucion del déficit o la enfermedad con cardcter esencialista
(soy un dependiente o un enfermo) y lo relega a una condicidén
circunstancial (soy una persona, que, ademds de todas mis pe-
culiaridades vitales, tengo una situacion de dependencia). Este
cambio de “ser” por “tener” tiene una enorme trascendencia
porque en el segundo caso la esencia de la persona (ella misma
en suintegridad), pasa a situarse en el centro y se mantiene con
plenitud su consideracion de dignidad y derechos, reclamando
su participacion efectiva en las decisiones que puedan desa-



rrollarse para paliar sus limitaciones (circunstancia) mediante los
apoyos y cuidados que desde la actuacion profesional puedan
brinddrsela con respeto a su autonomia.

Asi se expresa con claridad en la Convenciéon Internacional
de Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con dis-
capacidad (CDPD), que ha tenido su Ultima expresion en Espa-
Nna con la aprobacion de la Ley 8/21, que reforma la legislacion
civil para el apoyo al ejercicio de su capacidad juridica, lo que,
en palabras autorizadas (Santos Urbaneja, 2021) va mucho mas
alld que un simple texto legal porque:

«Es una llamada a realizar un cambio de
mentalidad que no se queda solo en lo intelectual,
sino que convoca a todos a una actitud proactiva

en orden a procurar que las personas con

limitaciones funcionales desarrollen su
autonomia en el mayor grado posible, conforme a
su voluntad, deseos y preferencias. Para los
ciudadanos en general es un ‘mensaje’, pero para
los poderes publicos es un conjunto de mandatos
dirigidos a conseguir el fin propuesto»

El enfoque basado en derechos (EBD), que impregna regu-
laciones como estas, afortunadamente se va incorporando a
la actuacion profesional y reclama que tales derechos se con-
creten en la realidad de la vida cotidiana de las personas para
evitar que queden fosilizados en la letra de leyes y planes?. El

2 La Fundacién Pilares para la Autonomia Personal mantiene una linea de investigacién-accién sobre el
ejercicio de los derechos de las personas mayores en situacion de dependencia, mediante la que, ade-
mds de resultados de investigacion sobre este asunto, ha elaborado una serie de guias para orientar a
los equipos profesionales, a las familias y a las propias personas mayores, tanto sobre la identificacion de
situaciones de vulneracién de derechos en la vida cotidiana, como para reclamarlos y defenderlos. Pue-
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EBD aporta una nueva perspectiva que supone un cambio de
gran relevancia en la consideracion de la persona que precisa
apoyos y cuidados: pasa de ser concebida, desde un criterio
utilitarista, como consumidor, y también supera la vision de be-
neficiaria de prestaciones y servicios, para serreconocida como
fitular de derechos y, por tanto, como ciudadana. El EBD es, por
tanto, un instrumento transformador, que permite alas personas
apropiarse, exigir y realizar sus derechos y responsabilizarse de
sus deberes como expresion de su ciudadania. Para hacerlo
efectivo en centros y residencias, puede ser de utilidad la Guia
de orientacién para profesionales de estos centros elaborada
con la participacion de un elenco de prestigiosos profesionales
y editada dentro de la linea mencionada de Fundacion Pilares
(Rodriguez, P. et al.,2021).

El EBD, nutrido con la nueva normativa que se va produ-
ciendo desde algunas comunidades auténomas y que afecta
en especial a los requisitos de las residencias y su modelo de
atencion, va componiendo un corpus legal que se concreta en
normas de obligado cumplimiento. A ello hay que unir las pro-
puestas de la comunidad cientifica y los principios universales
de la ética, conformdandose con todo ello el conjunto de bases
gue fundamentan un nuevo modelo de atencién a las perso-
nas y, congruentemente, otra forma de organizar y disenar los
servicios: la atencioén integral y cenfrada en la persona.

Inevitable resulta referirse al invocar este modelo al padre
de la atencion centrada en la persona, como lo fue y se le
reconoce a Carl Rogers, quien, desde la consideracion de
que nadie tiene mds conocimiento sobre su vida que la propia
persona, y que también es ésta quien cuenta con las claves
necesarias (aunque precise de apoyos), para comprenderse
y autodirigir su vida con autonomia, propuso desde mitad del

den descargarse las publicaciones derivadas de esta linea de trabajo en https://www.fundacionpilares.
org/que-hacemos/publicaciones/.
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siglo xx un cambio de paradigma y lo llamo “atencién centrada
en la persona”. Desde este enfoque, se rompe la jerarquia del
modelo cldsico entre el/la profesional (que prescribe lo que hay
que hacer) y la persona (que debe acatar sus indicaciones) y
se pasa a un nuevo paradigma, en el que el rol del profesio-
nal consiste en proporcionar un clima favorable y realizar un
acompanamiento a la persona en la toma de conciencia de
los aspectos que quiere modificar de su vida informando, apo-
yando, y orientdndola en la adopcidon de las estrategias mas
convenientes para lograrlo. Los rasgos clave que definen esta
propuesta para la actuacion profesional, conocidos como “la
triada rogeriana” son la confianza en la persona (aceptacion
incondicional y rechazo a su papel directivo), la empatia y la
autenticidad.

La llegada de esta filosofia en el dmbito concreto de la inter-
vencidén con personas mayores se produce al final de los anos
noventa, a partir de las aportaciones que realizdé Tom Kitwood y
su grupo de la Universidad de Bradford (Kitwood, 1997) sobre la
necesidad de incluir este modelo en la intervencién con perso-
nas que presentan trastornos cognitivos y demencias. Se enfatiza
desde esta propuesta la relevancia de atender especialmente
a la formacion de las personas cuidadoras (formales y no for-
males) porque, segun este autor, la falta de comprension de
muchas de las reacciones y comportamientos que presentan
las personas con afecciones cognitivas puede agudizar éstas
en lugar de aliviarlas. Kitwood denomind al modo predominan-
te de atender a las personas con demencia “psicologia social
maligna”, y propuso romper estas malas prdcticas mediante lo
que llamdé un modelo “enriquecido de demencia”, basado en
una vision holistica de la persona y un acercamiento compren-
sivo de sus necesidades y reacciones, que muchas veces no
son producto de la enfermedad sino de prdacticas y ambientes
inadecuadas. El subtitulo de su libro “La persona es lo primero”
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advierte ya desde la portada la necesidad de reconsiderar los
modelos de atencion durante el envejecimiento.

Desde el enfoque de ACP se busca proponer, consensuar y
facilitar el tipo de atencidn y apoyos precisos, partiendo del res-
peto por el mundo de valores de cada persona y de su propia
perspectiva, de forma que con la intervencion profesional se
favorezca, tanto el mayor desarrollo posible de la independencia
en su funcionamiento, como en la autonomia para seguir contro-
lando su propia vida. Cuando la persona tiene una situacion de
demencia avanzada y no puede expresar ni realizar por si misma
sus deseos, la autonomia se realiza de forma indirecta, es decir,
mediante un grupo de apoyo conformado por personas que tie-
nen muy buen conocimiento de ella y actuan, no en sustitucion,
sino en representacion de la persona con deterioro cognitivo.

Se acentUa también desde esta propuesta la importancia del
entorno ambiental, tanto fisico (la residencia), como humano (el
equipo profesional) como factores indispensables en su adecua-
cion a los requisitos del modelo, porque tanto las condiciones
fisicas como las actuaciones profesionales y sus actitudes serdn
decisivas para proporcionar bienestar o malestar a las personas
mayores.

Pero la atencién centrada en la persona ha de complemen-
tarse con la otra dimensidn del modelo, es decir, la atencidn
integral, que debe contemplar los aspectos multidimensionales
(biomédicos, psicoldgicos, sociales, medioambientales y es-
pirituales) que nos constituyen como personas y que han de
tenerse en cuenta de manera conjunta para desarrollar una
atencién completa. La integralidad es, por tanto, un fin para
la buena atencidén, pero también lo es del sistema organizati-
vo que, desde una mirada fransversal, ha de velar porque la
legislacion, la formacion de los equipos profesionales, el diseno
de los recursos y su gestion incorpore este enfoque transversal y
gue considere también el establecimiento de vias estables de



coordinacién con otros servicios desde los diferentes sectores,
recursos y niveles de atencion, en especial, los sanitarios, pero
también con ofros como los de fransporte, tecnologia, cultura,
asi como los recursos del Tercer Sector y los que puede ofrecer
la comunidad en su mds amplio sentido.

Para ello, nuevas regulaciones normativas, como las que se
estdn produciendo en Castilla y Ledn, igual que en otras Comu-
nidades Autbnomas, son totalmente necesarias.

La vinculacién del EBD y los valores de la ética en el modelo de
atencidn integral y centrada en la persona (AICP)

La progresiva concienciacion sobre la discriminacion y vulne-
racion de derechos que sufren ciertos grupos sociales y, de
manera especial, las personas mayores en situacion de depen-
dencia, ha propiciado, como se ha mencionado, un desarrollo
legislativo y de instrumentos internacionales que tienen su origen
en la Declaracion Universal de los Derechos Humanos.

Para el caso espanol, fue muy relevante la promulgacion de
la ley de promocion de autonomia personal y atencién a las
personas en situacion de dependencia (LAPAD), que instaurd
por primera vez un derecho subjetivo de ciudadania a deter-
minadas prestaciones, o las Leyes de derechos de las personas
con discapacidad que han ido adoptando las directrices de
la CDPD, y también se ha avanzado desde las comunidades
autbnomas, especialmente mediante las Leyes de servicios
sociales posteriores al 2006 y las normativas que, como se ha
dicho, fratan de adaptar en concreto las residencias al modelo
AICP. Sin embargo, estos progresos legales no se han traducido
aun en condiciones de vida digna en la cotidianeidad de las
personas en situacion de dependencia, aunque si puede afir-
marse que estamos en el proceso de cambio.

Por otra parte, esrelevante destacar que, sitodas las personas
gozamos de un conjunto de derechos, fambién nos acompa-
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nan los correspondientes deberes, siendo ambos componentes
los que, de manera conjunta, configuran la condicidon de ciu-
dadania. Sin embargo, las obligaciones y deberes en muchos
casos No se tienen en cuenta, de forma especial en el caso
de las personas mayores en situacion de dependencia. Ello es
debido a actitudes edadistas, paternalistas o trato infantilizado,
que originan diferentes formas de frato inadecuado, y que
vulneran la dignidad de las personas, concepto este intrinseca-
mente unido al de derechos humanos.

Recordemos que el término “dignidad”, etimoldgicamente,
proviene del latin dignitas, cuya raiz es dignus, que significa “ex-
celencia”, “grandeza”, y, por ello, “ser merecedor” de buenas
condiciones de vida. Merece la pena rescatar la aportacion
que ya en el siglo xv realizara Pico della Mirandola (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 determinada por
su naturaleza bioldgica, la persona tiene capacidad de actuar
de manera auténoma para guiar su futuro, concluyendo que si
se le priva de esta capacidad de autogobierno (autonomia) se
le arranca también su propia naturaleza humana.

Estos antecedentes nos sittan directamente ante el gran pen-
sador Inmanuel Kant, para quien la dignidad constituye un valor
absoluto que no depende de factores externos porque es el
atributo propio e inherente al ser humano, constituye su esencia.
Considera este filosofo que el fundamento y la posibilidad de
realizacion de la dignidad es la autonomia de la voluntad vy la
racionalidad libre de cada individuo. Por el contrario, la hetero-
nomia (actuar segun la opinidon o el dictado de otros) es opuesta
a la moralidad porgue constituye una forma de esclavitud.

De los conceptos de dignidad y autonomia nace el impera-
tivo categodrico, propuesta central de la ética 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 con-
dicioén, 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 obligaciéon de con-
siderarlas siempre como sujeto y no como objeto. El concepto
hace una necesaria apelacion a la interaccidon con los otros, lo
que obliga a la persona (deber moral) a considerar y respetar
la dignidad de fodos los seres humanos, pero también (como
derecho) a que se le reconozca la suya propia y, por ende, a
ser merecedora de trato digno.

La Declaraciéon Universal de los Derechos Humanos de 1948
se fundamenta en la consideracion ética de que el Estado, la
sociedad vy la ciudadania estdn obligados a respetar a los de-
mAs como personas, elevandose asi a mandato ético juridico
el respeto por la dignidad humana. Asi, dignidad y derechos
fundamentales estdn estrechamente relacionados, y ambos
también constituyen la base de la ética y de la humanizacion
de los cuidados.

Como se ha dicho, enlos Ultimos anos se estd produciendo un
cambio de paradigma en el modelo de atencion alas personas
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que precisan cuidados de larga duracion (CLD), los cuales han
sido definidos por la OMS (2015) como las “actividades llevadas
a cabo por ofros para que las personas que han fenido una
pérdida importante y permanente de la capacidad intrinseca
puedan mantener un nivel de capacidad funcional conforme
con sus derechos bdsicos, sus libertades fundamentales 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 mds holistica, sino que pone en primer plano como
objetivo de los CLD el mantenimiento de la capacidad funcio-
nal, que, segun la resignificacion que desarrolla la propia OMS
supone el sumatorio de la capacidad intrinseca de la persona
(funcionalidad, cognicidn, capacidades y fortalezas) con las
modificaciones ambientales que, en forma de apoyos, se pue-
dan aportar desde el diseno del espacio fisico y la intervencidn
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 (la AICP) exige
gue en la organizacidon de los servicios y en la intervenciéon pro-
fesional 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 de larga duracion que responden a sus

necesidades y preferencias en forma humana e

integral (...) Se trata de servicios organizados en
torno a las necesidades y expectativas de salud de

las personas, no en torno a las enfermedades»

El modelo AICP se basa, consecuentemente, en una serie de
principios que 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 multidimensionales (Integralidad);
que por muchos apoyos que necesitemos nunca debemos
perder el derecho a controlar nuestra propia vida (Autonomial);
que debe trabajarse en las intervenciones por minimizar las
dificultades de funcionalidad y reducir la dependencia (inde-
pendencia); que las personas han de ser tenidas en cuenta
en la elaboracion de sus planes de atencidon y participar en
su comunidad (participacion e inclusion social); y que los cui-
dados han de prestarse de manera coordinada, flexible y sin
rupturas (continuidad). Para el cumplimiento de tales principios
se precisa que la actuaciéon profesional esté impregnada de
valores éticos y se apliquen los criterios que se corresponden
con cada uno de ellos.

Con respecto a las y los profesionales, que son los verdade-
ros artifices del desarrollo del modelo, es preciso no olvidar la
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enorme relevancia que adquiere que también se les preste una
atenciéon cuidadosa y digna, ofreciéndoles el apoyo y recono-
cimiento que merecen todos sus componentes, desde quienes
se dedican a la atencidén continuada y directa, hasta quienes
forman parte de los equipos técnicos.

A partir de las propuestas formuladas por la comunidad cien-
tifica, se ha configurado una propuesta de modelo —la AICP—,
que se representa en el siguiente diagrama y se acompana de
la correspondiente definicion:

REPRESENTACION GRAFICA Y DEFINICION DEL MODELO AICP

DIGNIDAD Y DERECHOS

Individualidad. Autonomia. Independencia. Participacion.
Integridad. Ambiente facilitador. Inclusiéon social. Continuidad

PRINCIPIOS

Persona con

necesidad de apoy0s —

o cuidados

Familia —

Entorno humano y fisiCo «m—
Comunidad «—

Sociedad y politicas publicas <

Programa personalizado de atencién
y de apoyo al proyecto de vida

Planificacion, regulacion, disefio y recursos

VALORES ETICOS

v v

Personalizacion y desarrollo de la capacidad intrinseca. Diversidad y empoderamiento.
Proteccion de la Salud y Seguridad. Accesibilidad e interdisciplinaridad. Globalidad e integracion.
Profesionales y espacio fisico. Proximidad y enfoque comunitario. Coordinacion y convergencia.

CRITERIOS



-

«La AICP es la que, desde la actuacion de los pode-
res publicos y de la praxis profesional, promueve
las condiciones necesarias para la consecucion
de mejoras en todos los dmbitos de la calidad de
vida y el bienestar de las personas, partiendo del
respeto pleno a su dignidad y derechos, de sus in-
tereses y preferencias y contando con su partici-
pacion efectiva».

(Rodriguez, P. 2010; 2013; 2021)

J

Como puede apreciarse, se plantea que el modelo esté pre-
sidido por dos conceptos clave que iluminan todo el conjunto
de sus elementos y que se colocan en su frontispicio. Son los va-
lores superiores de “dignidad” y “derechos”, ambos inherentes
ala condicion de persona, tal como se ha especificado. Quiere
enfatizarse asi la estrecha relacion que se establece entre am-
bos y el de los valores de la ética, que deben impregnar los
criterios de intervencion que conforman la praxis profesional de
cualguiera de los recursos de atencion que se actie.

Sin entrar en un desarrollo pormenorizado de la aplicacion
del modelo en residencias, lo que puede ser consultado en
ofros lugares (Rodriguez, 2021), si quiere hacerse hincapié en
que el cumplimiento de los conceptos referidos se concreta en
lo cotidiano en el establecimiento de un plan consensuado de
atencion y de apoyo al proyecto de vida de cada persona.
Mediante el mismo, se garantiza la realizacién de sus derechos
y de los principios que se enuncian, y, para hacerlo posible, la
ética es el sustento en el que fundamentar todas las actuacio-
nes profesionales y organizativas de los centros.

Elreconocimiento de la comunidad cientificay los organismos
internacionales sobre la necesidad de transformar el modelo de
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cuidados tiene su expresion mds clara en la declaracion desde
la OMS de una Década (2020-2030) de accidén mundial concer-
tada para avanzar con urgencia durante estos diez anos hacia
el Envejecimiento Saludable.

Se entiende por Envejecimiento Saludable «el pro-
ceso por el que se fomenta el maximo desarrollo
de la capacidad funcional de cada persona para
obtener el bienestar en la vejez permitiéndola ser
y hacer lo que para ella es importante».

\(OMS, 2020)

J

Durante este decenio, la propuesta consiste en que los paises
avancen conjuntamente en lainnovacion y cambio de modelo
hacia la atencién integrada y centrada en la persona.

Por ofra parte, no hay que olvidar los efectos positivos que
la aplicacion de la AICP tiene cuando se aplica en residencias
que caminan hacia el modelo hogar, los cuales afectan a todos
los agentes de la relacion de ayuda: las propias personas ma-
yores, sus familiares, las y los profesionales y las organizaciones,
tal como progresivamente se va evidenciando en diferentes in-
vestigaciones (Martinez, 2013; Ausserhofer, et al., (2016); Garcia,
et al., (2017); Zimmerman, et al., (2016); Rodriguez y Gonzalo
(2021).

Recientemente, ha sido propuesta una nueva conceptuali-
zacion del modelo de residencia hacia la gue caminar, basada
en la AICP, considerdndolas como:



«Viviendas especializadas comunitarias (...) mo-
delo hogar donde viven grupos pequenos de per-
sonas en los que reciben la atencién integrada
social y sanitaria que precisan, asi como apoyos
personalizados para mantener su identidad y su
proyecto de vida, preservando su dignidad, su
autonomia y sus derechos y facilitando espacios
y actividades que tengan que ver con lo que para
cada persona es importante y otorga sentido a su
vida».

(Rodriguez, 2021)
N J

Entre los efectos positivos que han sido recogidos en los

estudios, también se senala que el cambio de modelo en re-
sidencias produce efectos positivos en los entornos en que se
ubican, tales como los siguientes:

» Laimagen de las residencias como lugares apartados, desconocidos y temidos,

)

)

desaparece, porgue el centro estd abierto a la comunidad y la vecindad cono-
ce sus instalaciones, a sus profesionales y los servicios que se ofrecen.

Al desecharse los estereotipos que han venido rodeando a la vejez, el enveje-
cimiento comienza a considerarse una parte normal y valiosa de la vida y las
situaciones de discapacidad o dependencia una condicion de desventaja que
en los alojamientos se trabaja por restaurar, desarrollédndose el sentido de que
también la propia comunidad debe abrirse a estos dispositivos y a las personas
que viven en ellos.

Se reconoce a guienes tienen una demencia su completa condicién de perso-
na, plena de dignidad y derechos, y se valora que en la residencia se impulse la
formacion y apoyo al equipo profesional, familias y las propias personas residen-
tes, para que todos aprendan formas de actuacion y de comunicacion que
ayuden a comprenderlas y a propiciarles espacios de tranquilidad y bienestar.
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» Los cuidados se reconocen como un bien publico que debe asumirse por toda
la sociedad por lo que se desarrollan campanas sobre su valor, desde una con-
cepcién de interdependencia (todos cuidamos, todos necesitamos cuidados).

» Se concede a las/os profesionales que trabajan en las residencias una alta con-
sideracion como actividad sumamente valiosa que es necesario reconocerse
socialmente y contribuir a que tengan mejores condiciones laborales y mds for-
maciéon en ética y humanizacién de los cuidados.

Y, sin embargo, las resistencias al cambio de modelo persisten
Consecuentemente con la evolucién del modelo de residencia
al gue hemos hecho referencia, de forma progresiva se va ex-
tendiendo enftre los equipos profesionales, los proveedores de
servicios y las Administraciones publicas del sector de los cuida-
dos, el acuerdo sobre la necesidad de transformar el modelo.

No obstante, todavia persisten mitos basados en creencias
errbneas sobre lo que este cambio significa, sin duda debido a
que por ciertos agentes no acaban de comprenderse algunos
de los elementos y técnicas que son inherentes al nuevo mode-
lo. Ello es debido la mayoria de las veces a que no se ha sabido
comunicar bienlo que significa esta nueva manera de entender
los cuidados y los cambios que son necesarios incorporar.

En consecuencia, y desde la conviccidon de que los mitos
como mejor se combaten es con conocimiento, por parte de
la Gerencia de Servicios Sociales de la Junta de Castilla y Ledn,
junto con la Fundaciéon Pilares para la Autonomia Personal, se
acordo reunir a un grupo de reconocidas personas expertas en
el dmbito de la atencidon gerontolégica, de los Servicios Socio-
les y de la Efica e invitarles a reflexionar y compartir algunos
argumentos que ayuden a rechazar, por falsos, algunos mitos
gue aun se resisten a desaparecer, tales como los siguientes:

e La creencia de que ya se hace atencion centrada en la

persona cuando se aplican algunos elementos aislados
que se relacionan con el modelo.



» Sin embargo, hacer algo no significa aplicarlo y, por
tanto, no pueden conseguirse los beneficios de mayor
bienestar en las personas. Aplicar el modelo precisa
una mirada y una actuacién global, que parta nece-
sariomente del reconocimiento de las personas como
seres Unicos y valiosos.

Considerar que las sujeciones son necesarias para evitar

caidas y mejorar el bienestar de la persona.

» Este mito se mantiene cuando se ignoran los perjuicios
que origina el uso de sujeciones vy, por el contrario, los
beneficios que realmente comporta para la persona su
eliminacion.

Creer que los comportamientos de las personas con de-

mencia son debidos solo a la enfermedad y son inevita-

bles y que, en consecuencia, la AICP no vale para ellas ni
para otras con graves afectaciones.

» En contra de esta creencia, existe evidencia cientfifi-
ca que niega esta forma de nihilismo y muestra que
aprender a observar, comprender y afrontar conduc-
tas dificiles de las personas con demencia, ayuda al
mantenimiento de su identidad y dignidad y se consi-
gue incrementar su bienestar.

Estimar que no es posible que los equipos de atencion

continuada (gerocultoras) puedan realizar actividades

personalizadas mads alld de las AVD.

» Sin embargo, contamos con conocimiento empirico
de que, mediante el apoyo y formacidn a estos equi-
pos, pueden elaborar con gran acierto historias de vida
de las personas y apoyar el desarrollo de su proyecto
de vida.

Pensar que el desarrollo tradicional de la atencion tiene

mads ventajas que el modelo AICP para las y los trabaja-

dores.
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» No se tienen en cuenta desde esta posicion la eviden-
cia recogida mediante procesos de evaluacion de los
beneficios que obtienen las y los profesionales y la pro-
pia organizacion cuando implementan los elementos
del modelo.

El mito de que no se puede prestar buena atencion y

acompanar el desarrollo de un proyecto de vida si no es-

tan presentes en la residencia médicos, enfermeras, fisio-
terapeutas, psicologos, terapeutas ocupacionales, traba-
jadores sociales, educadores...

» Se confunde desde esta perspectiva que la verdade-
ra atencion de calidad depende del buen frabajo del
equipo profesional, pero no de su necesaria integro-
cion en la plantilla en residencias que avanzan hacia
el modelo hogar.

Creer que la familia entorpece la vida de los centros, no

deja desarrollar los servicios con calidad, solo van a con-

frolar...

» Esta falsa creencia se afianza por desconocer y no
reconocer el rol valioso de la familia cuando actua
como aliada y participa en la vida de las residencias
complementando el trabajo profesional.

Afirmar que los mdédulos de 20/25/30 personas ya son uni-

dades de convivencia.

» Este mito se rebate contrastdndolo con la cuantiosa
investigacion que muestra que los grupos de convi-
vencia no deben superar el nuUmero de 10/12 perso-
nas por unidad para garantizar que puede desarrollar-
se realmente una vida familiar.

Creer que no fiene sentido hablar del proyecto de vida cuan-

do estd cerca la muerte y cuando la persona “no se entera”.

» Sin embargo, el desarrollo de una prdactica profesional
basada en la ética y en la humanizacion de los cuida-



dos demuestra los muchos beneficios que reporta el
acompanamiento personalizado para ofrecer oportu-
nidades de percibir una vida con sentfido también en
el final de vida

En esta publicacidon se contienen lo que se consideran muy
valiosas aportaciones, deseando con su publicacion que
contfribuyan a extender un conocimiento mads ajustado de lo
que significa el cambio de modelo y que, en consecuenciaq,
contribuyan a que continle creciendo el nUmero de personas
y de entidades que apoyan el avance del cambio cultural que
se propone desde el mismo.

Si nos conformamos con lo que ya sabemos y nos estanca-
mos en las formas de actuacion ya asentadas y se contindan
repitiendo sin reflexion critica, la humanidad no avanzaria.

Las organizaciones que hemos liderado su elaboracion
mostramos nuestro profundo agradecimiento a las autoras vy
autores de los textos que aqui se rednen porgue, con su con-
tribucién, estamos convencidos que se logrard un impulso a la
implementacion del modelo de atencidon integral y centrada
en la persona, de forma que se avance en el logro de que las
residencias continlen evolucionando hacia ambientes que
propicien vidas con sentido hasta el momento final.
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La AICP y la necesaria q
globalidad de su aplicacion
partiendo de la naturaleza
relacional del cuidado y el
reconocimiento a las
personas’

Teresa Martinez Rodriguez

3 La mayor parte de las consideraciones ofrecidas en este capitulo proceden de articulos propios previa-
mente publicados en el Blog La atencién centrada en la persona, un camino por recorrer.
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«Pero si... jesto ya lo hacemos!»

Cuando responsables y equipos profesionales escuchan o se in-
teresan por las propuestas de la atencidén centrada en la perso-
na, no es extrano que se produzca esta primera reaccion.

En buena medida esta respuesta se debe a que los principios
de la AICP, modelo que integra dos componentes: integralidad
y orientaciéon a la persona (Rodriguez, 2013) suscitan, general-
mente, consenso. Reconocer la dignidad de las personas que
precisan cuidados, buscar la atencion integral, personalizar la
atencioén, proteger derechos, apoyar autonomia y bienestar, son
objetivos habitualmente formulados y aceptados.

Sin embargo, tendemos a infravalorar la complejidad de llevar
estas declaraciones u objetivos a la practica diaria. De hecho, la
realidad del cuidado, el dia a dia de la atencidn y las relaciones,
pueden estar muy alejadas de los principios comUunmente admi-
tidos. Dicho con otras palabras, existe el riesgo de confundir lo
declarativo con lo que realmente es la atencidn cotidiana.

Este paso no es algo sencillo. Los obstdculos, las dudas, las li-
mitaciones y las resistencias son variados. Distintos frabajos, refe-
ridos tanto al dmbito de los servicios sanitarios como al cuidado
de larga duracion han senalado barreras muy diversas: cultura
de atencién y actitudes basadas en modelos paternalistas, iner-
cias, prisas, falta de parada y reflexion, inadecuado liderazgo,



insuficiente formacion, falta de flexibilidad organizativa, escasa
motivacion, clima laboral negativo, insuficiencia o inadecua-
da organizacién de los recursos, procedimientos excesivamen-
te estandarizado, entre otros (Bowers, et al., 2007; Bowman &
Schoeneman, 2006; Misiorski, 2004; Patmore & McNulty, 2005).

Comprender el cuidado como un sistema relacional, con-
templando las caracteristicas, necesidades y expectativas de
sus distintos protagonistas (personas que reciben cuidados, pro-
fesionales y familias, fundamentalmente) y analizado el contex-
to organizacional en el que éste se desarrolla, es algo absoluta-
mente necesario para no caer en la simplificacion de la AICP.

Por ofra parte, mantener una actitud reflexiva, de continua
revision y aprendizaje sobre la préctica cotidiana y sobre la or-
ganizacion de los servicios, es esencial para poder llevar a ca-
bo procesos de mejora.

Si no se aprecia la necesidad de cambio, si los responsables
y los equipos de atencidn no perciben la profundidad y el com-
promiso que implica el cuidado desde la AICP, serd muy dificil
liderar este vigje.

Las siguientes seis consideraciones, que se comparten como
propuestas para la reflexion, ofrecen de forma resumida algu-
nos argumentos y aportaciones que pueden ayudarnos a to-
mar consciencia sobre algunas cuestiones clave para hacer
efectiva la aplicacion de la AICP, evitando juicios y apreciacio-
nes que caigan en la frampa de su banalizacion.

Primera propuesta para la reflexion. La importancia de la mirada
hacia y entre las personas

La AICP, cuya fundamentacion es esencialmente de naturaleza
ética, parte del reconocimiento de la dignidad de toda perso-
na, de su valor intrinseco, apreciando la singularidad de cada
individuo, desarrollando sus capacidades y fortalezas, prote-
giendo sus derechos y respetando su identidad y valores perso-
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nales, con independencia de sus caracteristicas o de la situacion
que cada persona o grupo familiar puede estar atravesando.

Hay que recordar que, en el dmbito del cuidado de larga
duracion, la atencién cenfrada en la persona surge como una
corriente critica que alerta de una doble desviacion que se vie-
ne produciendo en los servicios de atencion a personas con
discapacidad o dependencia y que choca con el reconoci-
miento de la dignidad personal.

La primera desviacion es lo que se ha denominado una “atencién centrada en la
enfermedad” frente a una “atencién centrada en la persona” (Brooker, 2004;
Kitwood, 1997). Esta mirada lleva a que la persona como sujeto singular desapa-
rezca al diluirse en un diagndstico y sea tratada desde la uniformidad que entrana
ser reconocido como perteneciente a un perfil determinado. La mirada centrada
en la enfermedad prioriza el objetivo de curar o rehabilitar pero conlleva el riesgo
de ignorar lo biogrdfico, las fortalezas y capacidades de las personas o lo que real-
mente es importante para la persona en un momento determinado.

La segunda desviacion hace referencia a una "“atencién centrada en el servicio u
organizacién™, con una mirada que prioriza objetivos vinculados a estos (eficiencia
organizativa, criterios técnicos, resultados econdmicos, etc.) dejando en segundo
término, cuando no olvidando, lo que las personas son, necesitan y desean.

Desde esta perspectiva, el reconocimiento de la dignidad
de las personas que precisan cuidados, junto con el de quienes
cuidan y acompanan, es el punto de partida irenunciable pa-
ra iniciar un viaje hacia la AICP.

Xavier Etxeberria (2008) en sus trabajos realizados sobre la
ciudadania de las personas con discapacidad intelectual, dis-
tingue enfre el buen y el mal reconocimiento. Senala que el
primero emana de la asunciéon de la dignidad inherente a to-
da persona. Por el contrario, afirma que el mal reconocimiento
supone atentar contra la dignidad de la persona, lo que suce-
de cuando no se aprecia su valor, cuando se la considera un
disvalor (un valor negativo) o como un simple medio y no un



fin en si misma. Este autor subraya, ademds, dos cuestiones im-
portantes en relacion al reconocimiento por parte de otros —el
hetero-reconocimiento—):

«En primer lugar, que el reconocimiento es la
puerta de entrada del buen (o del mal) trato. En
segundo lugar, a mayor fragilidad de la persona,
mayor influencia (positiva o negativa) tiene el re-
conocimiento por parte de los otros».

(X. Etxeberria)

NG J

Generar reflexion sobre la mirada a y entre las personas en
las organizaciones y servicios es un primer paso, imprescindible,
para avanzar y hacer realidad la aplicacion de la AICP. Una
mirada que reconozca al otfro como alguien valioso, portador
de dignidad, es el punto de partida para cuidar desde el buen
frato y poder mantener relaciones basadas en el respeto y en
la confianza.

Segunda propuesta para la reflexion. El cuidado tiene un
caracter esencialmente relacional y se desarrolla en entornos
organizaciones
En estrecha relacion con la primera propuesta para la reflexion,
cabe destacar a continuacion dos caracteristicas que, sin lu-
gar a duda, evidencian la profundidad de cuidar desde las
propuestas de la AICP. Cuidar es mucho mds que dispensar
las atenciones que las personas necesitan, es decir, el cuidado
transciende a la realizaciéon de ciertas tareas. Cuidar desde una
atencion centrada en la persona significa acompanar vidas.
Esta consideracion convierte en obligatorio integrar en un
marco ético lo relacional y lo técnico-procedimental. Implica
una vision del cuidado que contemple personas, en plural. Per-
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sonas cuidadas, personas que cuidan, personas que acompa-
Aan, personas que mantienen relaciones e interacciones cofi-
dianas que, ademds, se producen en organizaciones que par-
ten de trayectorias y culturas asistenciales determinadas.

Numerosos trabajos realizados senalan la importancia de te-
ner en cuenta esta dimension relacional y organizacional para
hacer posible la aplicacidon de una atencidn centrada en la
persona (Beach, et al., 2006; Collins, 2009; Koren, 2010; Martinez,
2011, 2016; Nolan, et al., 2006; Rodriguez, 2013, 2014).

Las organizaciones deben comprometerse con apoyar a las
personas y a las relaciones que estas mantienen (Beach, et al.,
2006). Un apoyo entendido con amplitud, partiendo del recono-
cimiento del valor de las personas, permitiendo que estas parti-
cipen y perciban sentido a lo que ellas y las demds hacen, asi
como asegurando condiciones que permitan el buen cuidado.

El buen trato y las acciones que lo promueven deben con-
templar este tridngulo relacional, ser multidireccional sin perder
de vista, a su vez, la necesaria cercania a la comunidad y su
conexion con ésta (Rodriguez, et al., 2017). Las organizaciones
han de comprometerse en cuidado de las personas, en plural,
de todas las personas implicadas en ello, la persona que precisa
cuidados, su familia y los profesionales implicados en la atencioén.

Generar reflexion sobre las relaciones entre las personas es un
aspecto clave para identificar resistencias y fortalezas, es un paso
necesario para avanzar y hacer realidad la aplicaciéon de la AICP.

Tercera propuesta para reflexion. Las personas implicadas en

el cuidado tienen necesidades diversas y precisan percibir el
sentido de lo que hacen y se hace

Los distintos actores implicados en el cuidado de larga dura-
cion tienen distintas necesidades y, ademds, pueden mantener
expectativas no siempre coincidentes sobre o que consideran
adecuado.



Este conjunto de necesidades y expectativas no deben ser
ignoradas si queremos que las propuestas de la AICP sean rea-
lidad. Identificar las distintas necesidades de los principales pro-
tagonistas, alinear objetivos y expectativas facilita que, tanto
quienes cuidan como quienes reciben cuidados, perciban que
lo que se hace, lo que hacen, en lo que estdn implicados, tiene
sentido, es decir, es bueno para las personas que precisan cui-
dados y coherente con su rol.

Resulta de gran interés la aportacion tedrica realizada por
Nolan et al., (2006) en relacién al buen cuidado a las personas
con demencia desde la atencion centrada en la persona. Pro-
ponen para ello el Marco de los sentidos o sensaciones (The
senses framework) segun el cual para conseguir el buen cuida-
do hay que tener en cuenta la percepcion de los intervinien-
tes (personas que reciben cuidados, familia y profesionales) en
relacion a seis sentidos: seguridad, continuidad, pertenencia,
proposito, logro e importancia.

Conocer en qué grado estos tres actores han desarrollado
estos sentidos y analizar coémo desde el servicio se puede favo-
recer que se vean cubiertas estas necesidades en los tres ac-
tores, ofrece claves de alto interés para abordar situaciones de
cuidado tanto genéricas como particulares.

Como ya se ha comentado, cuidar desde la AICP es mucho
mAs que realizar tareas o dispensar servicios o atencidon profe-
sional, significa acompanar vidas, y para lograr esta alta impli-
cacion es indispensable que todos los implicados perciban que
lo hacen tiene sentido, es decir, que es lo correcto para contri-
buir al buen cuidado.

Generar reflexion sobre coémo se perciben los actores impli-
cados en cuanto a sus propias necesidades y al sentido del cui-
dado que se dispensa es ofro elemento importante para avan-
zar en la aplicacion de la AICP.
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Cuarta propuesta para la reflexion. Lo cotidiano como fuente de
vida con sentido, identidad y bienestar

La vocacion del ser humano es la bUsqueda de la felicidad,
algo que desde la filosofia y la ética viene siendo objeto de es-
tudio desde los autores cldsicos. Una busqueda a la que las per-
sonas asistimos desarrollando proyectos de vida propios, que
no anhelan ofra cosa mds que disfrutar de una existencia que
merezca la pena.

En esta bUsqueda del sentido de vida, el dia a dia, como se-
Nalaba ya hace décadas Viktor Frankl (1942) cobra mdxima im-
portancia. Es alli donde segun este autor, fundador de la logo-
terapia, se encuentra o se pierde el significado, la razon de vivir.

En relaciéon al cuidado de larga duraciéon Martinez et al.,
(2019) destacan que segun sea el dia a dia, éste puede actuar
de una forma positiva o negativa hacia las personas:

a. Manteniendo la identidad personal (o disolviéndola).

b. Facilitando que las personas encuentren sentido en su vida (o lo pierdan).

c. Conftribuyendo a que las personas experimenten bienestar (o malestar y sufri-
miento innecesario).

d. Ofreciéndoles seguridad y confianza (o inseguridad y vivencia de amenaza).

e. Desarrollando en ellas percepcién de control (o indefensién aprendida).

Lo coftidiano, por tanto, cobra una extrema importancia en
relacion al bienestar de las personas que precisan cuidados y
muy especialmente en aquellas personas con demencia o con
gran deterioro. Resulta especialmente relevante en cuanto que
lo cotidiano suele suponer un entorno predecible para la perso-
na que proporciona seguridad, identidad y bienestar (Barber-
ger-Gateau, et al., 1999).

Se han descrito distintos elementos que en el dia a dia ac-
tuan en interaccion y que pueden actuar como facilitadores
del bienestar de las personas con demencia. De este modo,
cabe citar la importancia de entorno fisico amigable para las



personas con deterioro cognitivo (Brawley, 2006), la actividad
coftidiana con sentido (Buiza y Diaz-Veiga, 2020; Edvardsson et
al., 2013) y las estrategias de comunicacion en las interacciones
personales (Martinez y Villar, 2021).

Por todo lo expuesto, hemos de esforzarnos en conseguir am-
bientes cotidianos significativos teniendo en cuenta todos estos
aspectos y asi facilitar que las personas sientan que viven en un
entorno reconocedor, y que su dia a dia tiene que ver con ellas
misma, que no es algo ajeno, impuestos y carente de sentfido.
En el caso de personas con un deterioro cognitivo muy avanza-
do, esto puede traducirse en lograr entornos cotidianos, fisicos
y relacionales, respetuosos con la identidad de la persona, po-
tenciando todo aquello que sea todavia significativo para la
persona y que sobre todo que permita su bienestar (Martinez,
et al., 2019).

Reflexionar sobre lo cotidiano como fuente de sentido, identi-
dad y bienestar para las personas nos permitird observar e iden-
tificar logros y areas de mejora en nuestro viaje hacia la AICP.

Quinta propuesta para la reflexion. Del dicho al hecho:

la importancia de revisar nuestras practicas cotidianas

Dada la importancia del dia a dia, si gueremos avanzar hacia
la AICP, resulta ineludible fijar nuestra atencidon en la revision de
las prdcticas y rutinas cotidianas y centrar nuestro esfuerzo en
asegurar que éstas sean coherentes con los principios o valores
rectores que hemos adoptado como guia. No basta quedar-
nos con la declaracion de intenciones.

Concretar los postulados de la AICP en el dia a dia, ser ca-
paces de identificar las practicas alineadas y las que estan dis-
tantes o incluso llegan a situarse en clara confrontacion, resulta
indispensable para avanzar. Deberemos para ello chequear
desde procedimientos participativos coémo es realmente la
atencion y la relacion interpersonal en el centro o servicio v si
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las prdcticas son congruentes con los valores que se defienden
y pretendemos impulsar.

Para ello es posible utilizar distintos procedimientos. Metodo-
|6gicas cualitativas sencillas como el DAFO pueden resultar de
ayuda. Instrumentos de observacion sistemdatica como el DCM
(Bradford Dementia Group, 2005) o la herramienta AVANZAR
(Martinez, 2013, 2018) que permite una revisidon estructurada
y amplia de los distintos procesos de atencién, pueden ser de
gran valor para lograr estos propositos.

Revisar, chequear las prdcticas profesionales, las interaccio-
nes en dia a dia, las metodologias y los criterios organizativos
que aplicamos en nuestros servicios es indispensable para saber
si “esto ya lo hacemos”, para identificar las practicas distantes,
también las afines y poder, asi, afianzar nuestros logros y propo-
ner medidas paras seguir avanzando.

Sexta propuesta para la reflexién. La necesidad de avanzar
hacia la AICP de una forma progresiva sin perder la globalidad
que este proceso requiere

Poner en marcha buenas prdacticas o intfervenciones innovado-
ras concretas no significa que el centro o servicio aplique en
su globalidad un modelo AICP. Las aplicaciones parciales o las
iniciativas aisladas no son suficientes. Esta puede ser una estra-
tegia interesante de inicio, pero no suele ser suficiente.

Este es quizds uno de los mayores riegos al que ahora nos en-
frentamos en la aplicacion de modelos de servicios que buscan
adherirse, a veces con demasiada prisa o presion, a los postu-
lados de la AICP.

Limitar la aplicacion de la AICP al desarrollo de algunos de
sus componentes, como es el caso de intervenciones orienta-
das a las mejoras ambientales pero que prestan escasa aten-
cion al nuevo rol de los profesionales para el apoyo de la auto-
determinacion de las personas usuarias, a los procesos de co-



municacion o a lograr una organizacion del servicio flexible que
realmente permita atenciones personalizadas.

Aplicar técnicas como las reminiscencias, la musica persona-
lizada, la eliminacién de las sujeciones, aungue suelen ser medi-
das afines a la AICP, no son suficientes ni aseguran la necesaria
adherencia por parte del conjunto de la organizacion y de sus
miemibros.

El cuidado entendido desde la AICP precisa de una interven-
cion global, no reduccionista. Hemos de entender que estamos
ante un cambio cultural, lo que implica la transformacion de la
mirada hacia la calidad y la transformacién de los servicios y or-
ganizaciones. Implica un cambio profundo en la forma de very
acompanar a las personas que precisan cuidados. Conduce a
nuevos roles en el acompanamiento profesional, a nuevos mo-
dos de entender y organizar la provision de apoyos y cuidados.
Nos lleva hacia una nueva cultura organizacional que lidera,
arriesga y hace posible en el dia a dia de la atencidn esta vision
del cuidado confiando en las personas y buscando soluciones
creativas. Una tendencia que va ganando terreno en los paises
mas avanzados y en las propuestas de evaluacion de la cali-
dad de los servicios mds innovadores (Sancho y Martinez, 2020).

Partir de un modelo tedrico que oriente la aplicacion de la Al-
CP identificando los principales componentes y acciones clave
a implementar en los distintos servicios puede resultar de gran
ayuda, al guiar asi un proceso de implantacién progresiva, pero
sin perder la necesaria globalidad que este enfoque requiere.
En esta linea, propuestas como el modelo ACP-gerontologia*
(Martinez, 2019) pueden resultar de interés.

4 Elmodelo ACP-gerontologia (Martinez, 2019) hace operativo el enfoque de atencién centrada en la per-
sona identificando 10 componentes y 50 acciones clave para su aplicacion en centros gerontoldgicos.
Ha desarrollado una herramienta cudlitativa para la revision participativa interna de los equipos (método
Avanzar) asi como medidas de autoinforme validadas en poblacién espaiola que permiten evaluar el
grado en que un centro ofrece una atencién centrada en la persona.
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La formacion a profesionales y el acompanamiento a los
equipos es algo que suele ser muy necesario y que no se logra
con acciones formativas cortas y estandarizadas. El progreso
real hace necesario apoyar rutas de progreso propias en cada
servicio que logren la implicaciéon de los actores.

Las aplicaciones parciales, precipitadas, impuestas, no com-
prendidas, escasamente fundamentadas o simplemente opor-
tunistas, contribuyen a generar escepticismo sobre la AICP. Ali-
mentan dudas sobre esta nueva y necesaria mirada en el cui-
dado alas personas y en la organizacion de los servicios.

Planificar un proceso propio de cambio gradual a la vez de
global es indispensable para lograr avances hacia la AICP co-
herentes y sdlidos. tener en cuenta y reflexionar sobre ello re-
sulta especialmente necesario en los equipos directivos de las
organizaciones y los servicios.
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Los beneficios para la
persona de la aplicacion
del modelo AICP en

el tratamiento de la
prevencion de caidas:
supresion de sujeciones
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«Ponle la sujecion cada dia, que, sino, se cae»

AUN hoy en diqg, las sujeciones son un hecho muy frecuente en-
fre las personas mayores que viven en residencias, senalando
algunos estudios una prevalencia superior al 20%. En las perso-
nas con demencia, que llegan a ser la mitad de las personas
gue viven en residencias de mayores, su presencia es alin mu-
cho mayor, sobre todo en las fases de la enfermedad (a veces
muy largas) donde aparecen trastornos del comportamiento.

Aungue menos estudiadas, las sujeciones son también un
método de contencidn que se utiliza en las personas mayores
que viven en sus domicilios. Los estudios publicados demuestran
una prevalencia claramente inferior, pero significativa.

En general las sujeciones se utilizan para evitar que la per-
sona pueda moverse con el fin de anular los movimientos de
dano a otfra persona de alrededor o para evitar caidas.

La eliminacion (o, al menos, la diminucion al minimo) de suje-
ciones es una actuacion claramente impulsada por el modelo
de atencion centrada en la persona y es un claro indicador de
calidad asistencial a las personas mayores.

De forma contundente se puede afirmar que si existen suje-
ciones no existe atencion centrada en la persona.



Tipos de sujeciones
Una clasificacion muy extendida divide las sujeciones en dos
tipos: fisicas y quimicas.

En general una sujecion fisica es aquel material que se aplica a una persona, que
no puede ser controlada por ella misma y que evita su libertad de movimiento.
Una sujecién quimica es una sustancia (normalmente un fdrmaco) que reduce la
movilidad de la persona al disminuir sus actividades (moverse, caminar, participar
en actividades sociales, efc.) y que intenta manejar o confrolar una conducta in-
adecuada o molesta como el vagabundeo, la agresividad verbal o la resistencia
a los cuidados.

También se considera la restriccion como un tipo de sujecion.
En este caso se trata de cualquier accidn o indicacién que va
dirigida a limitar la libre circulacion de una persona.

Algunos autores diferencian las sujeciones puntuales o episo-
dicas de las habituales.

Y, por Ultimo, también algunos autores diferencian las restric-
ciones voluntarias (que son anecddticas por su baja frecuen-
cia) y las involuntarias.

Indicaciones de las sujeciones

Las sujeciones se deben utilizar en algunos casos, pero siempre
bajo una estricta indicacion del equipo interdisciplinar, de for-
ma puntual mientras existe el riesgo que aconseja su utilizacion
y han de ser supervisadas de forma continua.

Al contrario de lo que ocurre en la practica habitual, el uso
de sujeciones supone un incremento de la atencién que se le
debe prestar a la persona por parte del equipo interdisciplinar.
Se debe supervisar la sujecion mientras esta exista de forma ri-
gurosa e intensiva y se debe retirar en cuanto el riesgo por el
que se indicd haya desaparecido.
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Su utilizacién, por lo tanto, debe ser excepcional.
En general estan indicadas en:

1.Situaciones o conductas que representen una amenaza para la integridad fisica
de la persona cuidada:
» Prevenir autolesiones.
» Evitar o prevenir suicidios.
2.Situaciones o conductas que representen una amenaza para la integridad fisica
de oftras personas:
» Prevenir lesiones a ofras personas del entorno o a los cuidadores.
» Evitar o prevenir situaciones de riesgo para las personas que viven con la perso-
na cuidada (un ejempilo tipico son los brotes psicdticos con agresividad).
3.Garantizar un tratamiento vital en personas que no colaboran ( evitar que la per-
sona se arrangue vias, sondas, catéteres, etc.).
4.Necesidad de inmovilizacién: es el caso de las personas muy agitadas con frac-

turas que exigen inmovilizacion.

Contraindicaciones de las sujeciones
Como regla general las sujeciones, tanto fisicas como quimicas,
deberian estar prohibidas en todos los casos.

La gran mayoria de las sujeciones pueden ser evitadas por
alternativas menos agresivas para las personas y que consiguen
los mismos objetivos.

Desde luego, no se deben usar en las siguientes situaciones:

1. Como castigo ante una trasgresion o conducta molesta, por antipatia o como

demostracion de fuerza hacia la persona cuidada.

2. Por conveniencia o comodidad de las personas que le cuidan o del resto de
personas que conviven con ella, como sustitutivo de vigilancia.

. En las organizaciones, en caso de desconocimiento del estado general de salud
de la persona usuaria, en el momento del ingreso, para controlar a la persona
hasta la realizacién de una valoracion interdisciplinar.

4. Para evitar caidas.

5. Para el manejo de frastornos disruptivos.

Coleccién Papeles de la Fundacion
w



De todas las anteriores, el error mds extendido en los centros
sociosanitarios y gerontolégicos es el uso de sujeciones para
evitar caidas, lo que constituye un grave error.

Las sujeciones y las caidas de repeticion

Las caidas de repeticion constituyen un sindrome geridtrico
complejo que suele ser de origen multifactorial y que necesita
un abordaje también multidimensional e interdisciplinar.

Existen diferentes criterios y definiciones para considerar que
las caidas en una persona son un hecho frecuente, y lo llama-
mos caidas de repeticion. Una definicion muy extendida en
nuestro pais es considerar que una persona presenta caidas de
repeticion cuando en un periodo de un mes, ésta sufre al me-
nos tres caidas que cumplan los siguientes criterios:

a. Las caidas se han producido en la situacion basal de la
personaq, es decir, en ausencia de una enfermedad agu-
da que pueda justificarla.

b. Se excluye la presencia de factores extrinsecos como
causa principal de la caida, a excepcion de la medica-
cion que la persona esté tomando en situacion basal.

En las caidas de repeticion, como recoge el posicionamiento
de la Organizaciéon Mundial de la Salud desde el ano 2007, influ-
yen factores de riesgo bioldgico (como la presencia de enfer-
medades cronicas o trastornos cognitivos), factores de riesgo
socioecondmico (como la falta de contactos sociales), facto-
res de riesgo ambientales (como una iluminacion insuficiente) y
factores de riesgo comportamental (como la falta de ejercicio
fisico o el exceso de alcohol). Por ello se deben valorar desde
estas multiples esferas para poder ofrecer un plan de apoyos
adecuado gue incluya no sélo una actuacion médica, sino
realmente intersdiciplinar.

Las caidas de repeticion son un sindrome geridtrico muy
complejo que exige la actuacion de equipos interdisciplinares
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expertos y una respuesta multiple con un plan de apoyos dind-
mico y con multiples componentes. A un problema complejo
no se le puede ofrecer una solucion simple, agresiva y contraria
al modelo ACP como es la indicacion de una sujecion.

En general, las caidas de repeticion suelen serindicadores de
que:

» No se realiza un andlisis adecuado de cada caida.

» No se han identificado correctamente los factores de riesgo. O no se han podido
disminuir o anular.

» Y/o las alternativas preventivas adoptadas no son adecuadas o suficientes.

» Y/o se ha producido una demora en el andlisis de la caida o en la adopcidn de
alternativas preventivas.

En cualquier caso las sujeciones nunca son una medida a
adoptar ante personas que presentan caidas de repeticion. Y
desde luego nunca son la Unica medida a adoptar.

El modelo de atencién integral centrada (AICP) en la persona 'y
las sujeciones

Como ya es sabido, este modelo pone en el centro de su ac-
tuacidén y en sus intervenciones a la persona frente a otros
modelos en los que priman los intereses de la organizacion o
los de los profesionales, relegando en ocasiones a la persona
usuaria a un segundo plano.

En la AICP el centro de la atencidén es la persona cuidada,
prestando especial atencidn a su dignidad, su bienestar, sus
derechos, sus preferencias... Se trata de que la persona cuida-
da sea el eje vertebrador del cuidado que se le va a ofrecer.

Para este modelo la atencidén personalizada desde el fo-
mento de la autodeterminacion y la independencia, la priva-
cidad y confidencialidad, la participacion de la familia en el
cuidado... son aspectos del cuidado bdsicos y fundamenta-
les.



Los servicios sociosanitarios se consideran apoyos que ayu-
dan a alcanzar el bienestar y favorecen la continuidad del pro-
yecto de vida de cada persona usuaria. No se trata de servicios
que se limitan a atender y cuidar a la persona, sino que son ele-
mentos que ofrecen una atenciéon integral, posibilitando que
la persona cuidada contfinde siendo quien planifique y tome
decisiones sobre su propia vida.

Ademds, la evolucion dindmica de la discapacidad y/o de-
pendencia de las personas hace que se deban implementar
planes de apoyo pactados con la persona y sus cuidadores,
interdisciplinares y, por supuesto, también dindmicos y progre-
sivos. En todo momento se debe respetar la capacidad de au-
todeterminacion de la persona para elegir liboremente donde
quiere vivir y el plan de apoyos necesario.

El cuidado sin sujeciones es una de las medidas mdas cono-
cidas de los modelos centrados en la persona. Hasta tal punto
se han relacionado la ausencia de sujeciones y el modelo AICP
que algunos lo confunden. Hay que dejar claro que el modelo
AICP incluye, ademds de la ausencia de sujeciones, una mira-
da diferente a la atencion y la implementacion de ofras mu-
chas medidas.

Uno de los principios del modelo es el respeto a la dignidad
de todas las personas, independientemente de su edad, enfer-
medades, situacion de dependencia, estado cognitivo, situa-
cidn econdmica o cualquier otra circunstancia. Este respeto a
la dignidad de todas las personas es uno de los motores bdsicos
para realizar un cuidado sin sujeciones.

Ademds, las sujeciones comportan un aumento muy impor-
tante de riesgos, especialmente en personas con dependencia
o frastornos cognitivos. Los efectos negativos mas frecuente-
mente relacionados con la utilizacién de sujeciones son:
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Aumento de lesiones en la piel como las Ulceras por presion.

» Reduccion de la movilidad.

Aumento de la incontinencia.

Mayor probabilidad de infeccién del tfracto urinario.

Riesgo de asfixia.

Restricciones articulares y musculares.

Alteraciones psicoldgicas: ansiedad, depresidon, sentimiento de vergienza, ira,
mayor agitacién en personas con frastornos cognitivos, etc.

)

)

)

Los motivos anteriores ya explican por si mismos la retirada vy el
Nno uso de sujeciones en un plan de cuidados. Mdxime en un mo-
delo basado en la autodeterminacion de la persona y su dignidad,
como es el modelo AICP, que propone técnicas alternativas que
cumplan con las funciones de prevencion de riesgos para las per-
sonas a las que van dirigidas, pero evitando “atar” a la persona
que se estd atendiendo.

No se trata de substituir una técnica restrictiva por ofra, sino de
estudiar cada caso de forma individualizada para encontrar el
método mds correcto que garantice la seguridad de la persona
limitando al maximo las restricciones de movimiento. Este estudio
individualizado debe ser realizado por el equipo interdisciplinar y
ha de participar el entorno sociofamiliar de la persona y, cuando
sea posible, la propia persona.

El plan de atencion debe siempre orientarse a los objetivos prin-
cipales (por ejemplo, evitar caidas), considerando la mejora de las
condiciones de la persona atendida, el respeto a su dignidad. De-
be ser dindmico para adoptar a tiempo las medidas necesarias
en funcion de los resultados obtenidos. No se debe reducir el plan
simplemente a evitar la sujecion sin considerar a la globalidad de
la persona.

El modelo AICP es un modelo que claramente lucha contra el
uso de sujeciones, yendo mucho mds allg, hacia un trato holistico
que respete la autodeterminacion y la dignidad de cada persona.



Coémo eliminar sujeciones

Existen multiples recomendaciones y protocolos sobre coémo lle-
va a cabo el proceso de retirada de sujeciones en la atencion
a personas mayores, sobre todo en centros sociosanitarios y ge-
rontolégicos.

Se han generado movimientos dirigidos a la eliminacion de
sujeciones en los cuidados a personas con dependencia, entre
los que destaca en Espana la iniciativa de CEOMA (Confede-
racion Espanola de Organizaciones de Mayores) por su amplia
implantacion y su experiencia de varias décadas.

En general todas ellas senalan los siguientes pasos para con-
seguir la retirada de sujeciones:

Formacidén y concienciacion del personal de centro

Es necesario formar y concienciar a todos los frabajadores del centro acerca del
proceso que se llevard a cabo. En este punto todos los trabajadores del centro
deben conocer y tener muy claros los principios de la AICP. Este hecho es funda-
mental para dar significado al proyecto de retirada progresiva de sujeciones y
centrarlo como un elemento mds del modelo que pone a las personas en el cen-
fro (junto a otras muchas acciones).

Es necesario identificar lideres que ayuden a implementar el proyecto y a estos
lideres hay que darles todo el apoyo para que tengan mds peso que las resisten-
cias propias que se generan en todos los cambios de modelo de atencidn.
También se debe conseguir la implicacién de la direccion del centro para garan-
tizar el éxito del proceso.

El modelo AICP vy sus beneficios en residencias

de personas mayores



[
0
0
o)
g}
C
)
L
ke
[0)
g}
wv
o)
0]
Q
o]
o
C
0
0
0
D
o)
(@)

Implicacion de los familiares y comunicacion

El modelo de AICP considera al entorno sociofamiliar un apoyo mds a la hora de
desarrollar cualquier proyecto y de desplegar el plan de apoyos de cada perso-
na. En los procesos de eliminacién de sujeciones la implicacion de la familia es
bdsica y tiene un papel relevante.

Una vez informados y formados los profesionales del centro, es necesario informar
a los familiares y a las personas que viven en el centro. Este proceso de informa-
cién persigue conseguir la implicacién de todos los protagonistas del proceso, eli-
minar resistencias, resolver dudas, disminuir el miedo en relacién con la seguridad
y la integridad de las personas mayores.

Muchas veces son los propios familiares los que no quieren eliminar las sujeciones
porque creen, de forma equivocada, que son un elemento de seguridad que
elimina o previene la aparicidon de caidas. Es por ello necesario en este momen-
to que cuidemos mucho la informacion, expliquemos los beneficios del nuevo
modelo y detallemos los riesgos que entrana para una persona mayor €l uso de
sujeciones.

Algunos centros refuerzan formalmente este compromiso haciendo firmar (al ini-
cio del proyecto o al ingreso en el centro gerontoldégico) un documento donde
explican brevemente la atencién sin sujeciones.

Estudio y andlisis de la situacion del centro

Siempre al inicio de un proceso de retirada de sujeciones es importante hacer

un andlisis previo que incluya la existencia o no de protocolos de sujeciones, las
técnicas que se emplean en el centro para sujetar a las personas. Tras este andlisis
sabremos las técnicas que se emplean, la frecuencia de su uso, la cultura pre-
dominante en la organizacién, las razones de uso de sujeciones, etc. Se trata de
tener una primera vision del problema y su magnitud.



Cada persona es diferente

En aplicacion de los principios bdsicos de la AICP es necesario analizar cada
caso de forma individualizada. Se trata de estudiar y analizar todos los aspectos
relevantes de la persona que nos ayuden a entender su situaciéon y a encontrar
medidas alternativas a la sujecidon que se estd utilizando: qué causa el comporta-
miento alterado de la persona, cudl es su estado fisico y cognitivo, qué elementos
relevantes de la biografia del usuario pueden incluir, etc.

Esta fase requiere profesionales con conocimientos del modelo y tiempo para
diagnosticar muy bien la situacion. Es crucial para garantizar una respuesta satis-
factoria y no perder la confianza de la persona mayor ni de sus familiares, y tam-
poco de los profesionales que estdn trabajando el caso. Es bdsico el frabajo inter-
disciplinar de todo el equipo en el diseno del nuevo plan de apoyos a la persona.
Al igual que la vida de la persona, su situacién de dependencia y los problemas
médico, psicolégicos o situacionales que pueda presentar son dindmicos. Por

ello es necesario ir adaptando el plan de apoyos de forma dindmica y siempre
buscar las mejores alternativas evitando el uso de sujeciones. Estas adaptaciones
también es necesario discutirlas y analizarlas con la persona y su familia.

Implantacién progresiva

La implantacion de estas medidas debe ser progresiva, al fratarse de un cambio
de cultura del centro.

Es importante no marcarse objetivos muy ambiciosos al inicio del proyecto e ir
paso a paso, para no frustrar la confianza de los profesionales, las familias y las
propias personas implicadas.

Los planes deben potenciar en fodo momento a las personas implicadas en el
modelo AICP y vencer las resistencias de aquellas otras no implicadas en el mo-
delo.
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Seguimiento del proceso con datos objetivos

A pesar de que la finalidad de los planes de retirada de sujeciones no es ni mu-
cho menos la obtencion de datos numéricos, es evidente que una medida obje-
tiva de la eficacia de un plan es el nUmero de sujeciones que se han conseguido
retirar.

Es importante monitorizar en todo momento este dato, pero ademds es conve-
niente infroducir en esta evaluaciéon otra informacién como la satisfaccion perci-
bida por los profesionales y las familias y personas.

Muchos planes utilizan paralelamente a la refirada de sujeciones la monitoriza-
cién del nUmero de caidas. A este respecto es importante monitorizar también
no sélo el nimero absoluto de caidas, sino aquellas que han tenido consecuen-
cias serias para la persona (como una hospitalizacion).

En algunas ocasiones se produce un pequeio repunte en el nUmero de caidas
al inicio del programa, pero lo importante es que no exista un incremento de

las mds graves. En las personas con incremento en las caidas se debe volver a

revisar el plan individualizado para buscar alternativas mds eficaces que sigan
evitando las sujeciones.

Conclusiones

1. Es posible realizar un cuidado sin sujeciones.

2. El modelo AICP claramente es un modelo que favorece
un cuidado sin sujeciones, pero va mucho mas allg, al bus-
car la autodeterminaciéon y la dignidad de las personas
desde una vision global.

3. Las caidas de repeticion son una situacion compleja que
exige la valoracion de la persona por parte del equipo in-
terdisciplinar para la implantacién de un plan de apoyos
multidimensional y dindmico.

4. Las caidas de repeticidn no se pueden abordar con la
simple indicaciéon de sujeciones para la persona que las
sufre. En la casi totalidad de los casos esta medida supon-
drd mds problemas para la persona, ademds de atentar
conftra su dignidad.
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5. La implementacion de modelos centrados en las perso-
nas siempre irdn acompanados, enfre ofras muchas ac-
ciones, de una planificacion adecuada para la retirada
de sujeciones (tanto en centros sociosanitarios y geronto-
l6gicos como en domicilio). Esta implementacion debe
ser progresiva y contar con todos los actores implicados:
profesionales, familia y, por su puesto, las personas.
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«Déjala que grite, es inevitable...
éno ves que tiene demencia?»

La verdad es que es algo evitable: la mayor parte las alteracio-
nes que se asocian a la demencia tienen otros origenes que
no son la propia enfermedad. Si se observa bien a la persona
y el ambiente que le rodea, tal y como hace, por ejemplo, el
Dementia Care Mapping (registro observacional de las perso-
nas con demencia y sus entornos, Brooker, 2003; Brooker y Surr,
2005), descubrimos muchas cosas.

El mito del paradigma cognitivo

Alois Alzheimer describid el caso clinico de una mujer, llamada
Auguste, que encontrédndose en la quinta década de su vida
comenzd a desarrollar ideas delirantes de tipo paranoide y
celotipico respecto a su esposo, asi como otro tipo de sinfo-
matologia sensoperceptiva de tipo alucinatorio. Debido a estos
sinfomas decidié darle a esta “nueva” enfermedad el nombre
de psicosis senil, puesto que lo habitual es que las psicosis pri-
marias comiencen entre la segunda y tercera década de la
vida, o incluso antes. Madame Auguste sufrid, posteriormente,
una progresiva pérdida de memoria falleciendo pocos anos
después. Al realizar la autopsia de su cerebro Alzheimer observd
unas lesiones que hasta entonces no habian sido descritas, por



ello otros psiquiatras contempordneos de él, como Emil Krae-
pelin, denominaron definitivamente a la psicosis senil como
enfermedad de Alzheimer (Maurer y Maurer, 2006). Lo sorpren-
dente es que durante las décadas posteriores la enfermedad
de Alzheimer, junto a otros tipos de demencia, fue considerada
como una “enfermedad de la memoria”; predominando asi lo
que ha venido denomindndose el paradigma cognitivo.

Sin embargo, los sinftomas psicoldgicos y conductuales (SPCD,
siguiendo la denominacion actual) representaban la clinica
que generaba realmente mds sufrimiento en las personas con
demencia y en sus cuidadores. La apatia, los falsos reconoci-
mientos, las ideas delirantes, las alucinaciones, la agitacion y
la agresividad... suponian, y continian suponiendo en estos
momentos, los factores que se asociaban con la instituciona-
lizacién, la morbilidad y la mortalidad mds temprana de estos
pacientes.

Probablemente, por todo ello en las Ultimas décadas del pa-
sado siglo xx un grupo de clinicos retfomo el interés por estos sin-
tomas (Berrios, 1989; Burns, ef al., 1990). El paradigma cognitivo
intenté ser complementado con el paradigma conductual de
la demencia. Y el consenso de la International Psychogeriatric
Association denomind a estos sinfomas como ‘“‘sintomas psico-
l6gicos y conductuales en las demencias” (SPCD) (Finkel, et al.,
1996). A partir de entfonces un sinfin de frabajos y monografias
se han dedicado a la descripciéon, evaluaciéon, diagndstico y
tratamiento de estos sintomas, desde todos los dmbitos (como
ejemplos: Ballard, et al., 2001, Cummings, 2004, Martin-Carrasco,
2004).

El modelo neurofisioloégico de los SPCD

Del mismo modo que la descripcion de los sinfomas clinicos
se centré durante décadas en el estudio de los problemas
mnésicos y cognitivos; el modelo efiopatogénico que intentd

El modelo AICP vy sus beneficios en residencias
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explicar el desarrollo de los SPCD fue el modelo neurobioldgico.
Asi, la mayor parte de los sintomas psicoldgicos y conductuales
que aparecen a menudo en las personas con demencia se
asociaron a determinadas lesiones cerebrales y alteraciones
neurofisiologicas en determinadas regiones cerebrales.

Por citar algunos ejemplos, la agitacion se atribuyd a la dis-
funciéon del I6bulo frontal, la depresidn a las alteraciones en el
hipotdlamo y los ganglios basales, la psicosis a disfuncion del
sistema limbico o la apatia a la afectacion del cortex cingulado
anterior y los circuitos prefrontales dorsolaterales (Cummings,
2004).

Sin embargo, con la progresiva observacion y estudio clinico
de las personas que sufren enfermedad de Alzheimer y ofras
demencias se constatd que existen factores extracerebrales,
del entorno y psicosociales, que condicionan tanto la aparicion
como el mantenimiento y agravaciéon de los SPCD (Ballard,
2001; Chaudhury, et al., 2018).

«Los sintomas psicoldgicos y conductuales de las
personas con demencia (SPCD) se definen como un
conjunto heterogéneo de alteraciones de la
percepcion, el contenido del pensamiento, el animo
y la conducta que se dan en los pacientes
con diagnoéstico de demencia»

Cuando se habla de SPCD se distingue entre:

» sinfomas afectivos (depresién, ansiedad, euforia).

» sintomas conductuales (apatia, irritabilidad, desinhibicion, vagabundeo).

» sintomas psicédticos (alucinaciones, delirios, falsas identificaciones delirantes).

» trastornos vegetativos (alteracién del sueno, alteracién de la conducta alimen-
taria).



Factores no organicos que influyen en los SPCD

Ni el paradigma cognitivo, ni la anatomia y neurofisiologia ce-
rebral han podido dar una explicacion global y practica al de-
sarrollo clinico de los SPCD. Los cambios externos y ambientales
pueden ser la causa del cambio conductual en la demencia,
algo que también puede tener su aplicacion desde el punto de
vista terapéutico (Cerga-Pashoja, et al., 2018).

Numerosos estudios y opiniones, especialmente en las dos
Ultimas décadas, destacan la importancia de factores ambien-
tales en la aparicion, desarrollo y mantenimiento de los SPCD
(Eriksson, 2000); siendo ademds este aspecto muy destacable
en la influencia del entorno ambiental en las personas con de-
mencia que viven en las residencias de mayores (Cahudhury et
al., 2018).

Otros trabajos ahondan en la importancia de las necesidao-
des no cubiertas (bien sean fisicas, psicoldégicas y/o sociales)
como uno de los factores fundamentales en el origen de los
SPCD (Miranda-Carstillo, et al., 2010; Olazardn-Rodriguez, et al.,
2012). Algunos SPCD pueden estar originados por experiencias
psicoticas primarias, pero también por dolor o enfermedades
fisicas, o pueden tener una funcidén de comunicar necesidades
bdsicas como sed o hambre, incomodidad o necesitar contac-
to humano.

El modelo AICP vy sus beneficios en residencias
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A menudo los SPCD son tratados con fdrmacos o sujeciones
quimicas que son:

«La utilizacion de forma deliberada e intencional
para controlar un problema de base no psiquiatri-
co, nimédico, para el que existe mejor tratamiento,
y que acaba limitando, alterando o restringiendo
los movimientos y actividad fisica o actividades
de la vida diaria de la persona asi como su funcio-
namiento mental».
K(Lopez-Trigo, 2014)

J

Segun el modelo AICP, la persona con demencia utiliza sus
conductas como forma de comunicacion, la persona se expre-
sa a través de sus comportamientos. Una persona que presenta
una conducta agresiva podria estar tratando de comunicar
que hay algo de su entorno que le produce malestar (ruidos,
temperatura, personas desconocidas alrededor...), que tiene
una necesidad fisiologica (frio, hambre, sed,...) o que el entor-
no no le resulta nada estimulante y estd aburrida. A menudo
los SPCD caracterizados como “disruptivos” no son mds que la
expresion de una necesidad. Por esta razon, lo mejor es atender
la necesidad y ayudar a mejorar el bienestar de la persona (Pi-
nazo-Hernandis, et al., 2021).

El problema estd en 3cémo saber qué necesidad es, sobre to-
do en personas con deterioro cognitivo severo? Las actividades
sociales que puedan aumentar la confusion (viajes, excursio-
nes, fiestas ruidosas, cambios de entorno, cambios de personal,
sifuaciones que no puedan conftrolar...), o la falta de contactos
sociales y familiares cercanos, podrian generar SPCD.

En cambio, el trabajo con la memoria autobiogrdfica, las
conversaciones sobre temas que le interesen, el manejo de




objetos cotidianos y conocidos, escuchar musica, estimulacion
sensorial, facilitar rutinas que resulten significativas y agradables
para la persona, entornos domeésticos y conocidos, espacios
acogedores, son aspectos adecuados que pueden realizar las
personas cuidadoras.

Fue Tom Kitwood (1997) quien afirmd que la comprension de
las necesidades de las personas es necesaria para el desarrollo
de la empatia e indispensable para cuidar y acompanar ade-
cuadamente alas personas con demencia. También fue el Gru-
po de Bradford quien acund el término “modelo enriquecido
de la demencia”, refiriendose a que las prdcticas de cuidado
qgue cubran las necesidades actuan aumentando el bienestar
de la persona y reduciendo las SPCD que desde este modelo
tienden a ser comprendidas e interpretadas como expresiones
de necesidades no cubiertas (apoyar, conocer, reconocer,
validar...). La historia de vida, los gustos, las preferencias, son
aspectos clave para ofrecer un tipo de cuidados individuali-
zado y multidimensional, segun el Grupo de Demencias de la
Universidad de Bradford.

El modelo neurobioldgico en si mismo no siempre podria
justificar el origen y mantenimiento de los SPCD, y por ello en
el andlisis de estos sintomas las guias y protocolos incluyen los
factores psicoldgicos, fisicos, ambientales y sociales.

El modelo AICP vy sus beneficios en residencias
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FACTORES ASOCIADOS A LA APARICION DE SINTOMAS PSICOLOGICOS
Y CONDUCTUALES EN LAS PERSONAS QUE SUFREN DEMENCIA (SPCD)
(BASADO EN NHS FOUNDATION TRUST, 2012)

Problemas fisicos Problemas asociados a la demencia
Dolor, infecciones, estrefiimiento, Dario neurolégico y cerebral, problemas perceptivos,
deshidratacion, hipoxia, problemas desinhibicién, dificultad para el procesamiento de la

de movilidad, dificultades de vision informacién, reduccion de la flexibilidad mental,

y audicion, dificultades de comunicacion, dificultades de razonamiento, etc.

efectos secundarios de los farmacos, etc.

Sintomas Psicoldgicos y Comportamentales en Personas con Demencia (SPCD)

Historia personal Salud psicolégica Entorno ambiental
Personalidad, estilo de apego, Presencia de depresion, ansiedad, Entorno fisico (espacio,

capacidad y mecanismos de sintomas psicoticos, trastornos aglomeracién, ruido), habilidades
adaptacion, experiencias previas, obsesivos, consumo de alcohol para las actividades, equipo de cuidados
preferencias y desagrados, rutinas, y toxicos, etc. (staff). Aproximacion de los cuidadores,
relaciones proximas, aficiones, etc. conocimientos y formacion.

Contacto con familiares y amigos, etc.

Fuente: Elaboracion propia a partir de NSH Fundation, 2012; Ballar et al., 2001, Olazardn-Rodriguez et al., 2012.

Aplicando estas propuestas ambientales y socioldgicos de
los SPCD, algunos de estos sinfomas podrian tener origenes
comunmente menos evaluados (Algunos ejemplos se muestran
en la Tabla siguiente).



TABLA. EXPLICACIONES NO BIOLOGICAS PARA ALGUNOS SPCD

Sintomas Factores desencadenantes

Ideas delirantes Alteracion en la iluminacion del entorno, soledad,
sentimiento de abandono,...

Alucinaciones Alteraciones visuales y auditivas no corregidas, ruidos
del enforno, aislamiento,...

Falsos reconocimientos Acercamiento e intrusién del espacio sin la debida
empatia, voz elevada para intentar que el paciente
comprenda, fratarlo de forma infantfil,...

Agitacién/Agresividad Invasién de su espacio, quitarle la ropa para el baio
en presencia de personas que Nno conoce, insistir

en que redlice actividades que en ese momento

le resultan desagradables, cambios continuos de
cuidador,...

Ansiedad Necesidades no bien cubiertas, personas no conoci-
das, ruidos, sonidos, voces diferentes,...

Apatia Falta de estimulos, abandono en lugares poco
agradables, no hablarles ni dirigirse a ellos asumiendo
que nos van a responder, ...

Depresion Reaccidén ante su pérdida de facultades, vivencia de
abandono, cambio de residencia, necesidades no
cubiertas,...

Desinhibicion Necesidades sexuales no cubiertas y negadas por el

personal, retirada de la ropa, entornos con estimulos
que les supongan estrés y excitacién,... Valorar si se
produce mds con determinadas personas, cuidado-
res, etc.

Alteraciones del sueno Pueden tener apetito, dolor, estrenimiento, ruidos
y estimulos desagradables, ropa de cama que no
toleran,...

Deambulacién sin rumbo | Posibilidad de temor a ser abandonados, vivencia
de soledad y aislamiento, bUsqueda de referencias
perdidas,...

El modelo AICP y sus beneficios en residencias
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Conclusiones: implicaciones diagndsticas y terapéuticas
Precisamente la demostracion de que los SPCD no siempre pre-
sentfan un origen orgdnico cerebral permite también la orien-
tacion diagndstica y la atencidon desde el modelo de Atencidon
Integral Centrado en la Persona (AICP).

Brooker y Surr (2005) del mismo Grupo de Demencias de la
Universidad de Bradford ya citado, definieron cinco derechos
de las personas mayores con demencia que mejoran los cuida-
dos y reducen los SPCD:

)

derecho de confort (tratar de manera cdlida, con interés en el bienestar de la
persona con demencia),
)

derecho de identidad (recordar y reforzar las cualidades, gustos, preferencias y
costumbres),

» derecho de apego (mantenimiento de vinculos afectivos y contacto),

)

derecho de ocupacién (derecho a seguir sintiéndose Utiles, activos y necesa-
ros)

» derecho de inclusion (integracion de la persona en la familia y comunidad, evi-

tando soledad y asilamiento).

Por su parte la Fundacioén Pilares ha estudiado con detenimien-
to y ofrece materiales de interés para que, una vez detectados
los derechos que se violan en mayor medida, puedan ser utilizo-
dos para promover su ejercicio desde la actuaciéon profesional
(Rodriguez, Vild y Ramos, 2021).

Antes de administrar directamente un fratamiento farmaco-
l6gico en busca de una diana terapéutica neurofisioldgica, los
SPCD requieren un andilisis global pormenorizado. Numerosos au-
tores (Llorente y Cejudo, 2004; NHS, 2012; Cerga-Pashoja, ef al.,
2018) proponen la atenciéon a las necesidades de las personas,
modificaciones ambientales, el frabajo con las personas cuida-
doras, pues todo esto permite afrontar los SPCD de una forma
mas humana y mas particularizada, evitando, ademas del abu-
so, los posibles graves efectos secundarios de los psicofGrmacos.



Los SPCD conllevan una importante pérdida de autonomia,
bienestar, y calidad de vida de las personas que los sufren. Son
muy prevalentes y complejos y sus efectos disruptivos derivan
a menudo en que se utilicen psicofdrmacos como primera
linea de intervencion. Pero cada dia mds autores defienden
la necesidad de abordar estos sinfomas desde un enfoque
multidisciplinar que priorice el enfoque no farmacoldgico,
favoreciendo el buen trato y la dignidad de las personas (Pi-
nazo-Hernandis, Pinazo-Clapés y Sales, 2021).

El abordaje de los SPCD debe ser individualizado y basado
en un Andlisis Funcional, en la historia de vida de la persona y
en la valoracion integral (Bonafont, 2020). El Andlisis Funcional
de Conducta permitird registrar los factores bioldgicos, psi-
coldgicos, y sociales que intervienen en un comportamiento
concreto. Estd basado en la observacion y tiene en cuenta los
estimulos que rodean el inicio de la conducta y las respuestas
gue siguen, asi como las consecuencias que tiene.

Una ejemplo de herramienta de registro y observacion muy
utilizada en los centros desde el Modelo de Atencion Centrado
en la Persona es el Dementia Care Mapping (DCM) que citda-
bamos al inicio de este capitulo. El DCM estd pensado para
proporcionar un mayor bienestar mediante la observacion de
las personas con deterioro cognitivo severo que no pueden
expresar 1o que necesitan o como se sienten. El andlisis de
mapas de cada individuo nos proporciona informacion sobre
codmo optimizar el bienestar de una persona, indicando el tipo
de modificaciones que se pueden realizar para mejorar 1os
niveles de bienestar. EL DCM habla de Detractores Personales
(conductas de los profesionales que podrian resultar perjudi-
ciales para la persona con demencia) y Potenciadores Perso-
nales (conductas positivas de los profesionales para preservar
su identidad, su condicidon de persona). También se observan
los entornos.

El modelo AICP vy sus beneficios en residencias
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Asi pues, conociendo mejor a la persona y sus necesidades,
podriamos reducir las alteraciones que antes se asociaban ala
demencia y que realmente fienen mds que ver con la mejora
de los cuidados.
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graves limitaciones
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5 La mayor parte de las consideraciones ofrecidas en este capitulo proceden de varios articulos previa-
mente publicados (Martinez, 2015a, 2015b, 2018). Se indica a fravés de esta nota inicial para evitar la

citacion a ellos de forma repetitiva.
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«;Y para qué?, si total... jya no se entera!»

Un malentendido bastante frecuente en la aplicacion de la Al-
CP es pensar que sus propuestas solo son posibles con aquellas
personas que tienen un buen estado cognitivo, es decir, que solo
atane a quienes tienen capacidad de comprender y razonar.

Nada mds lejos de la realidad. Precisamente la atencion
centrada persona surge en el campo gerontoldgico de la mano
de Kitwood y de sus aportaciones en el dmbito de la atencidn
cenfrada en las personas con demencia (Kitwood, 1997). Por
otra parte, el enfoque y metodologia conocido como Planifi-
cacion Cenfrada en la Persona, con un amplio recorrido en la
atencién a personas con discapacidad intelectual (Lopez, et
al., 2004), demuestra que toda persona, con apoyos y a través
de un entorno relacional capacitador e inclusivo puede seguir
teniendo control sobre su vida y desarrollar un proyecto vital
propio.

Expresiones como “qué mads da, si total no se entera” o “la
atencién centrada en la persona con este deterioro no es po-
sible” se escuchan y generan escepticismo hacia la AICP en
los servicios y equipos y, fambién, aunque en menor grado, en
algunas familias.

Estas creencias conducen a actitudes nihilistas y, como se
infenta argumentar seguidamente, proceden de una vision del



individuo limitada a lo cognitivo o racional, obviando que el ser
humano somos mucho mds, que la consideracion de “persona”
depende, esencialmente, de la mirada de quienes le acompao-
nany de los apoyos que el entorno ofrezca.

Las siguientes propuestas para la reflexion resumen algunas
aportaciones que tienen en comun una perspectiva mdas am-
plia del concepto de persona y de sus necesidades, siempre
diversas y globales. Intentan, ademdads, ayudar a interpretar la
autodeterminacion en aquellas personas que tienen un gran
deterioro y a tomar consciencia de la importancia del entorno
relacional, es decir, de que quienes acompanan desde el res-
peto ala persona, facilitan el mantenimiento de su identidad vy,
con ello, su bienestar.

Primera propuesta para la reflexion. La “persona” mas alla de
lo cognitivo. La importancia de la consideracién por parte del
entorno social
En muchas ocasiones las personas usuarias de 1os centros y servi-
cios presentan una elevada dependencia, algunas de ellas con
unaimportante discapacidad intelectual o un deterioro cognitivo
avanzado. Nuestra mirada tiene el riesgo de impregnarse de lo
carencial fijdndose solo en sus déficits e ignorando las fortalezas
y capacidades de la persona. E incluso, lo que es mds grave,
pasando pasar por alto lo que esta persona ha sido y todavia es.
Es habitual recurrir a la capacidad de raciocinio como el
principal atributo del ser humano, lo que ha llevado a conside-
rar el componente cognitivo como el esencial y definitorio de la
persona. Sin poner en duda que éste es un logro evolutivo que
ha hecho del ser humano una especie capaz de sobrevivir y
adaptarse, distintas corrientes se han posicionado alertando so-
bre esta magnificacién y ampliando el concepto de “persona”.
En este sentido, desde hace tiempo desde corrientes como el
inferaccionismo simbdlico (Blumer, 1969; Goffman, 1959; Mead,
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1934), se viene argumentado que la consideracion del self es
una construccion social y, por tanto, el concepto de persona
depende del contexto social interactivo donde convive.

Esta perspectiva es especialmente relevante para la conside-
racion de las personas con gran dependencia y especialmente
de quienes fienen una importante merma en su capacidad
cognitiva. Concretamente en las demencias degenerativas,
el proceso de progresivo deterioro puede llevarnos a pensar
qgue quienes cuando llegan a una fase avanzada, “dejan de
ser personas” y que su personalidad desaparece. El contexto
social, entonces, parece desempenar un papel crucial tanto
en el mantenimiento de la identidad de la persona como en su
bienestar, dada la estrecha conexion de ambos (Edvardsson, et
al., 2008; Kitwood, 1997; Brooker, 2004).

Distintos trabajos muestran que tanto cuidadores profesiona-
les como familiares despliegan distintas estrategias que contri-
buyen a reconocer y a mantener la identidad de las personas
con una demencia, como por ejemplo cuando se incluye a la
persona en la conversaciéon, cuando se le facilitan opciones de
eleccion, cuando se dota de significado a ciertas conductas o
cuando se reinterpreta sus expresiones verbales o gestos, etfc.
Evidentemente, comportamientos contrarios también han sido
observados, de ahi la importancia de formar y acompanar a
quien cuida (Whitlatch, et al., 2006; Martorell, 2008).

Otra linea de alto interés en relacion a la identidad de las
personas con gran deterioro es la que ha estudiado la relacion
con la corporeidad y la imagen personal. Investigacion cuali-
tativa llevada a cabo en personas con demencia muestra que
preocuparse y cuidar su imagen personal, dando importancia
a sus costumbres y a ciertas pertenencias en el vestido y arreglo
personal, ejerce un efecto positivo en el mantenimiento de la
identidad personal, asi como en la consideracion de quienes
les cuidan y acompanan (Twigg, 1999; Twigg & Buse, 2013).



Por otra parte, algunos estudios han mostrado que personas con
demencia severa que son atendidas en entornos positivos donde
se les siguen oforgando la consideracion de personas, tienden a
mantener comportamientos mds competentes e incluso llegan a
exhibir momentos de “lucidez” (Norman, et al, 2002; Norman, et
al, 2005; The Swedish Council on Technology Assessment in Health
Care, 2006).

En linea similar, la terapia de validacion propuesta desde hace
ya varias décadas por Feil (1993) se basa también en el reco-
nocimiento de las personas con demencia y sus necesidades
psicosociales, proponiendo distintas técnicas de comunicacion
verbal y no verbal para facilitar el contacto y la comunicacion
interpersonal con éstas.

Edvardsson et al., (2008) en una revision realizada sobre la ACP
aplicada a personas con Enfermedad de Alzheimer en fase se-
vera, ponen de relieve la importancia de que éstas sigan siendo
reconocidas desde su cualidad de “personas” y como esta consi-
deracién —existente o inexistente— influye en el modo de cuidar.
Estos autores argumentan que las personas con una demencia
severq, debido a su deterioro cognitivo, tienden a ser percibidas
por quienes les cuidan como sujetos carentes de “personalidad”.
Desde esta percepciéon el buen cuidado se tiende a identificar
con la atencion exclusiva de las necesidades fisicas (alimenta-
cion, seguridad, higiene, hidrataciéon, control del dolor, etc.),
ignorando las necesidades psicosociales, lo que puede conducir
a la “cosificacion” y despersonalizacion de la atencion. Si por el
confrario, se concibe que las personas con una demencia severa
mantienen, en parte, su personalidad, el concepto de buena
atenciéon incluye ademds de la atencidon a sus necesidades
fisicas, objetivos como mantener la comunicacion y procurar un
entorno adecuado que cubra las necesidades psicociales y, en
consecuencia, se proporciona un cuidado que va mds alld de la
mera realizacion de un conjunto de tareas asistenciales.
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Recomendaciones para dar respuesta a las necesidades de las personas
con enfermedad de Alzheimer de grado severo (Edvardsson, et al., (2008)

a. considerar que la personalidad en las personas con demencia se “oculta” fren-
te alaidea de que se pierde totalmente

b. conocer la singularidad de la persona con demencia en los diferentes aspec-

tos del cuidado

ofrecer una atencién y entornos personalizados

posibilitar las decisiones compartidas

interpretar la conducta desde la perspectiva de la persona y

dar la misma importancia a los aspectos relacionales que a las tareas asisten-

ciales

"0 00

Reflexionar sobre la importancia de nuestra mirada a las per-
sonas con gran deterioro, ampliando el concepto de “persona”
mas alld de la competencia cognitiva, es esencial para aplicar
la AICP cuando existe una gran dependencia.

Segunda propuesta para la reflexion. La importancia del acerca-
miento biografico
Las aportaciones del enfoque biogrdfico o narrativo son una
aproximacion indispensable para reconocer a la “persona”
y apoyar el mantenimiento de su identidad en contextos de
cuidados de larga duracion.

Ramon Bayés, afirma que la biografia, Unica e irrepetible en
cada individuo, es el motivo de la singularidad de cada perso-
na:



«La persona no es el organismo; no es la mente; no
es el cerebro, y es, a mi juicio, insatisfactorio limi-
tarse a decir que es un producto bio-psico-social.
La persona es el resultado final, siempre provi-
sional mientras funcione su cerebro, de su histo-
ria interactiva individual elaborada en entornos
fisicos, culturales, sociales y afectivos especificos,
a través del lenguaje y otras formas de comunica-
cion. En sintesis: la persona es el producto singu-
lar de su biografia».

\(Bayés, 2009)

J

Este autor nos regala la valiosa metdfora del vigje para
expresar que la centfralidad del concepto de persona es su
biografia, entendida como una trayectoria vital irepetible. Una
aproximacion absolutamente relevante para la consideracion
de “persona” en quienes tienen un deterioro cognitivo avanzao-
do o una discapacidad intelectual muy importante.

N
«La persona no es el cerebro; la persona no es la

mente, la persona no es la conducta; la persona no

es el coche, no es el motor, no es la carretera. La

persona, con toda su riqueza y complejidad, es el

viaje. Cuando el cerebro se apaga, el viaje acaba;

por ello, el cerebro puede considerarse como el ele-

mento mas valioso, pero no es la persona».
\(Bagés, 2009)

J

Trabajos relacionados con el conocimiento biografico de
las personas con demencia han mostrado su gran capacidad

El modelo AICP y sus beneficios en residencias
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para favorecer prdacticas personalizadas en el cuidado (Egan,
et al.,2007; Nowell, et al., 2011; Clarke, et al., 2003).

Por su parte, el enfoque narrativo parte de que el relato de
historias es la estrategia que las personas utilizamos para dotar
de experiencia de contfinuidad, estructura, coherencia y pro-
posito a nuestra vida (Villar, 2006).

Las narraciones autobiogrdficas tienen un papel fundamen-
tal en la construccion y mantenimiento de la identidad perso-
nal porque permiten entender quiénes somos y explicarlo a los
demds. Desde este enfoque se aboga por desarrollar entornos
de “cuidados narrativos” donde tanto a través de programas
de reminiscencia como a través de interacciones comunica-
tivas informales, se estimule la conversaciéon y se apoye que
las personas puedan mantener relatos y conversaciones signi-
ficativas. Las narraciones, por tanto, son consideradas como
un elemento bdsico del cuidado para mantener la identidad
de estas personas especialmente en los entornos institucionales
(Villar y Serrat, 2016).

Reflexionar sobre la importancia del acercamiento biogrdfico
para conocer y valora a cada persona desde su singularidad y
continuidad vital, resulta especialmente importante en quienes
tienes un gran deterioro.

Tercera propuesta para la reflexion. Las necesidades

de las personas con limitaciones o deterioro cognitivo y la com-
prension de su perspectiva

Otro aspecto relevante para la reflexion que se desprende de
la primera reflexion (considerar a la “persona” mas alld de su
capacidad cognitiva), tiene que ver con el intento de compren-
der la perspectiva de las personas con gran deterioro desde la
respuesta que cada entorno de cuidados da a sus necesidades.
Necesidades diversas que podremos identificar segun sea la mi-
rada a la persona. Si vemos “cuerpos” donde la persona ya no



existe, las necesidades de cuidado se dirigirdn, Idgicamente, a
los aspectos del buen cuidado relacionados con necesidades
de atencidon corporales o fisicas. Si somos capaces de seguir
viendo a la “persona” a pesar del gran deterioro, el rango de
necesidades se amplia.

En este sentido, Tom Kitwood (1997) puso de relieve que las
personas con demencia, ademds de necesidades neurobiold-
gicas presentan otras de indole psicosocial (confort, identidad,
apego, ocupacion e inclusion), la cuales, mayormente, cuando
el deterioro cognitivo es muy importante, tienden a ser igno-
radas por el entono de cuidados cuando todas ellas seguian
estando presentes en las personas con demencia, incluso en
quienes tienen un elevado deterioro cognitivo.

Este autor enfatizd la importancia del entorno de cuidados
para el bienestar de las personas con demencia. En este sentfi-
do senald que la falta de compresion de las necesidades de las
personas con demencia y una interaccion negativa que desa-
tendiera éstas, (lo que el propio Kitwood calificé de “psicologia
social maligna”), podia ser la causa de muchas alteraciones de
conductas, que desde este marco conceptual no son sino la
forma en que estas personas expresan su malestar cuando sus
necesidades no estdn cubiertas.

Brooker & Surr (2007), pertenecientes al grupo de demencias
de Bradford, han enumerado vy clasificado diferentes tipos de
interacciones, consideradas bien como detractores o potencia-
dores de la persona, segun atiendan o ignoren sus necesidades
psicosociales.
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«Los detractores pueden ser definidos como
actitudes y conductas que menoscaban y debilitan
ala persona (ejemplos: intimidar, evitar,
infantilizar, ritmo inadecuado, ignorar, excluir,
desautorizar, hacer burla, etc.), mientras que los
potenciadores son actitudes y conductas que
fomentan el reconocimiento y respeto de la
persona (calidez, apoyo, ritmo adecuado, respeto,
aceptacion, validacion, facilitacion,
reconocimiento, inclusion, diversion, etc.)».

Algunos trabajos muestran como en el cuidado es frecuente
que se combinen interacciones potenciadores y detractoras,
habiéndose observado que cuando una interaccion detracto-
ra sucede a una potenciadora, parece invalidar el potencial
efecto positivo de la primera. Este hallozgo alerta sobre la
importancia de observar las secuencias de interaccion en el
cuidado, identificando cudndo se producen las interacciones
detractoras y el efecto que esto pueda tener (Willemses, et al.,
2014).

Desde un intento por comprender perspectiva de las per-
sonas con demencia, hay que citar también el modelo de las
Necesidades no cubiertas en las demencias, formulado por
Cohen-Mansfield y Werner (1995) desde el que se argumenta
que las personas con demencia presentan necesidades que
en ocasiones No son identificadas por quienes les cuidan o alas
gue no se les sabe dar respuesta. Segun este modelo las alte-
raciones conductuales surgen del desequilibrio entre la historia,
personalidad y hdbitos de la persona, su estado mental y fisico
actual y un entorno de cuidado que no es capaz de responder.



Cuando la persona presenta necesidades que no son cubiertas,
bien porque no puede expresarlas verbalmente, bien porque el
entorno no ofrece respuesta, ésta puede mostrar su frustracion
a fravés de alteraciones comportamentales diversas. Por ello,
quienes estdn a su cuidado, deben prestar atencion e indagar
sobre los motivos que hay detrds de estos comportamientos y
No pensar que son algo sin senfido propio de la enfermedad.
Es preciso hacer un esfuerzo especial por llegar a comprender
estos comportantes desde la perspectiva de la persona.

En sintesis, el acercamiento ala ldgica de las necesidades de
las personas con gran deterioro, aunque no siempre se logren
respuestas adecuadas para resolver de forma definitiva difi-
cultades del dia a dia, permite comprender ciertas conductas
como reacciones emocionales ante situaciones determinadas
o0 necesidades no cubiertas, lo cual es un buen punto de parti-
da. Reflexionar desde |la perspectiva de la persona analizando
como el entorno da respuesta a sus necesidades diversas, nos
ayuda a tener un marco de consideracion global de la persona
con gran deterioro.

Cuarta propuesta para la reflexion. Entender y apoyar la
autodeterminacion en personas con discapacidad intelectual o
con deterioro cognitivo
La autodeterminaciéon, que las personas puedan seguir tenien-
do control sobre su vida y sobre su atencion cotidiana, cobra
una posicion nuclear en las propuestas de la AICP. Entender
codmo desde el enfoque de la atencidn centrada en la persona
se interpreta la autodeterminacion de quienes presentan nece-
sidades generalizadas de apoyo es realmente relevante para
comprender que este enfoque no es solo para quienes tienen
suficiente capacidad cognitiva.

Lopez, et al., (2004) recuerdan las dos acepciones de la au-
todeterminacion: como capacidad y como derecho, ambas
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de aplicacién a las personas con distintos tipos y grados de
discapacidad:

La autodeterminaciéon como capacidad

Se refiere al conjunto de habilidades que cada persona tiene para hacer sus pro-
pias elecciones, fomar sus decisiones y responsabilizarse de las consecuencias de
las mismas. La autodeterminacion se aprende, se adquiere mediante su ejercicio,
mediante el aprendizaje que proviene de uno mismo y de la interaccidn social. Se
trata, asi pues, de un ejercicio directo de las propias personas y desde su propio
control que se aprende.

Ademds, es importante saber que la autodeterminacioén, entendida como capa-
cidad, no es algo fijo y absoluto. Depende no solo de la competencia personal de
la persona para asumir cada decisidon o accidn, sino de la complejidad de cada
situacién, del riesgo que cada decisién implica para la persona y para los otros,
y sobre todo, de los apoyos que el entorno ofrece para que la persona pueda

desarrollar y ejercer esta capacidad.

Esta consideracién es de especial relevancia para las personas con demencias de
fipo degenerativo, en las que con frecuencia se fiende a pensar que su capaci-
dad para decidir es para todos los asuntos, es decir, que se es capaz o no, lo cual
es una percepcion totalmente equivocada.

La autodeterminacién como derecho

Hace alusién al derecho que las personas, al margen de sus capacidades, tienen
para que puedan desarrollar un proyecto vital basado en su identidad personal y
tener control sobre el mismo, a que se respete su modo de vida, sus preferencias
y sus valores. En el caso de personas con una demencia avanzada, el gjercicio
del derecho a su autonomia suele ser indirecto, es decir mediado por ofros y a
fravés de los apoyos precisos. Los demds somos, en estos casos, los responsables
del respeto y continuidad de los proyectos vitales.

Reflexionar sobre coémo entender la autodeterminacion en
personas con discapacidad intelectual y deterioro cognitivo,
nos ayuda a considerar a estas personas como agentes de su
propia vida y a disenar los apoyos que para ello precisen.
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Quinta propuesta para la reflexion. Las palabras si importan

El lenguaje es el principal vehiculo de nuestro pensamiento.
Reflejan las creencias que tenemos sobre el mundo, sobre la
vejez, sobre la discapacidad, sobre las personas mayores y so-
bre el buen cuidado. Nuestras palabras y expresiones pueden
ser elementos de buen trato, pero también fuente de maltrato
(Martinez, 2017; 2020 a,b).

Ademds, sabemos que el pensamiento se relaciona con las
emociones y con los comportamientos. George Lakoff, recono-
cido neurolinguista, ha puesto de relieve que el pensamiento
humano se organiza a través de marcos mentales, los cuales sir-
ven para organizar e interpretarlo que sucede interconectando
conceptos (Lakoff, 2006). Marcos mentales que son activados
cuando, en la vida cotidiana, utilizamos o escuchamos ciertos
términos. Especial poder, segun este experto, tfienen las metafo-
ras que utilizamos en nuestra vida coftidiana para comprender
el mundo (Lakoff, 2001).

Una de las metdaforas que mayor arraigo fienen en el campo
de la demencia es la de interpretar esta como una “muerte en
vida" y a quienes la padecen, sobre todo cuando el deterioro
progresa, como un “zombi” que, en realidad, ha dejado de ser
persona.
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«Utilizar expresiones como “los errantes” (para
referirnos a las personas que con deterioro cogni-
tivo caminan de forma continuada con riesgo de
perderse) ola de “troncos vacios” (para denominar
a quienes ya tienen una demencia muy avanzada)
activan estos marcos mentales. Los cuales no son
inocuos porque parten de la consideracion del “ya
no es persona”, lo que puede acabar conduciendo
a un trato inadecuado (ignorar a la persona en la
conversacion, no dar opcién a que se exprese, no
buscar la ldgica de sus comportamientos, no pro-
teger su intimidad, etc., etc.) ante la percepcion de

“qué mas da lo que yo haga o lo que diga, si total...
jya no se entera!”».
\(Martinez, 2017, 2020 q, b)

J

Por eso, el uso de ciertas expresiones frente a otras opciones,
no es una mera opcidn de estilo o de capricho. Nuestras pala-
bras reflejan nuestra consideracion hacia los demads y reflexionar
sobre ellas puede ayudarnos a re-considerar nuestra mirada y a
orientar nuestro trato. Porque segin vemos, tfratamos.
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La potencialidad de las G
profesionales de atencion
directa continuada para
conocer a las personas y
apoyar el desarrollo de su
proyecto de vida
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«;Y cudndo quieren que hagamos historias de
vida? Como si no tuviéramos ya bastante curro...»

¢ Cual es el papel que ha venido cumpliendo el personal de
atencidn directa (PAD) en las residencias de personas mayores
y porqué?

Hasta hace poco, la responsabilidad y por tanto, las tareas
que tenian que desempenar las profesionales de atencion
directa¢ estaban orientadas, casi en exclusividad, al mante-
nimiento de las necesidades fisioldgicas de la persona. Por
lo menos eso es lo que en muchas organizaciones se dejaba
entrever cuando al ver a una gerocultora charlando con una
persona mayor, mucho mds si estaba sentada al lado de ella
viendo juntas una revista o jugando a algo... Se reprochaba
qgue era que “estaba sin hacer nada”, que no tenia nada
que hacer.

Por supuesto que siempre ha habido profesionales de
atencion directa que han aportado muchisimo mds que una
adecuada satisfaccion de las necesidades fisioldgicas de las
personas, sin embargo, y en general, ello no era valorado, y
mucho menos establecido y promovido por las organizacio-
nes y su légica del tipo de atencidon que tenian que prestar.

6 A partir de ahora al personal de atencion directa y continuada, al personal de apoyos, le denominaré
PAD.



¢ Qué ha cambiado y porqué? ;Cémo afecta todo ello al PAD?

Para empezar, ha cambiado el objeto de la residencias,
al ofrecer los apoyos personalizados suficientes para que
cada individuo reciba una atencidn personalizada inte-
gral que le permita el desarrollo de su proyecto de vida,
una vida con sentido, una vida buena.

Muchos aspectos organizacionales de la residencias (or-
ganizacion de turnos, espacios, actividades, horarios, sis-
temas de documentacion y lenguaje, etc.).

También ha cambiado la forma de percibir a las personas
gue vive en la residencia, reconociendo mucho mds su
singularidad, dignidad y derechos.

Y en este contexto de cambio, fambién ha evolucionado
el modo de desempeno de todos los profesionales.

«E1 PAD tiene una mision esencial: ademas de
ayudar a la persona a satisfacer sus necesidades,
que pueda seguir participando de las relaciones
y acciones que le permiten vivir y sentirse un ser
completo, una persona unica y valiosa, alguien
que decide y vive de forma coherentemente a sus
valores y costumbres»

«Promover el trato diferencial (mayor
personalizacion) y reconocer todas las dimensio-
nes de la persona (integralidad) requiere para el

PAD desempenar nuevas tareas antes no
reconocidas o valoradas, y cuidar mas como se
realizan las habituales o hacerlas de modo
diferente»

El modelo AICP y sus beneficios en residencias

de personas mayores
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La aplicacion del modelo AICP implica siempre el aumento
del protagonismo de estas profesionales del apoyo directo, al
reconocer su inestimable aporte a la hora de conocery acom-
panar a las personas en el logro de una vida autorrealizada.

Y, ademds, ahora son las organizaciones, las residencias, sus
directivos, responsables y técnicos quienes deben promover
y favorecer estos cambios en el desempeno del personal de
apoyos.

El imprescindible papel del PAD en las AVD de las personas que
viven en residencias

Con esta mirada de mayor profundidad hacia la calidad de
vida de la persona y su bienestar subjetivo e integral, el PAD
ademds de apoyar las AVD Basicas, debe también orientarse
hacia el desarrollo de ofras AVD mds complejas, como son las
Instrumentales y Avanzadas.

«Desde el modelo AICP, el personal de atencion
directa (PAD) de las residencias debe poder
acompanar y apoyar a la persona en cualquier
actividad de la vida diaria que ésta precise para
desarrollar su proyecto de vida»

Veamos cuales son éstas y coémo el PAD puede favorecer su
desarrollo.
1. Las AVD Basicas de la vida diaria estdn orientadas hacia
el cuidado del propio cuerpo y resultan imprescindibles
para la supervivencia, son:

» Asearse y autocuidarse (uso del WC, ducharse y lavarse, higiene bucal, peinar-
se, pintarse y ponerse complementos).
» Vestirse y desvestirse.



» Alimentarse (comery beber).

» Desplazarse, moverse y movilizarse en el entorno préximo.
» Cuidar de los instrumentos de apoyo propios.

» Descansar y dormir.

» Realizar actividad sexual.

En relacion a estas actividades, ahora buscamos mejorar
los criterios de realizacion, buscando optimizar la vivencia
de bienestar y el confort, favoreciendo mejor la implica-
cion de la persona, su percepcion de seguridad y de con-
trol de la situacion, de autoestima al sentirse un ser Unico y
valioso, a pesar de necesitar apoyos en éstas.

2. Las AVD Instrumentales y las Avanzadas son mds comple-
jas, y aunque, no realizarlas no pone en peligro la supervi-
vencia de la persona, suelen ser necesarias para ayudarle
a tener una vida satisfactoria, a desarrollar su proyecto de
vida y a sentirse incluido y miembro de su comunidad.

En su desarrollo, ademds de factores individuales que
también influyen enlas B&sicas (estado de salud, funciona-
lidad, capacidad cognitiva,...) afectan aspectos propios
de cada sujeto (sexo, edad, hdbitos, intereses, valores,
motivacion, historia y estfilo de vida, circunstancias per-
sonales o familiares, estado afectivo, etc.). Su desarrollo
implica generar diversidad de estilos y de oportunidades
y mejorar aspectos como la accesibilidad y amigabilidad
del entorno fisico y social de la residencia y de la comuni-
dad.

Algunas de las AVD Instrumentales que pueden desarrollar
personas que viven en la residencias serian:

» Cuidar de la propia salud (gestion de su medicaciéon, control de su dieta y de

El modelo AICP vy sus beneficios en residencias

de personas mayores

pardmetros de su salud, tomarse la tension,...).
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Gestionar, mantener su espacio propio y participar en el comun de la residencia
(oarrer, ordenar lenceria, preparar o recoger el comedor, ...).

Participar en la elaboracién de menus, diseiar y preparar comidas sencillas,
preparary, limpiar utensilios y zonas de frabajo.

Apoyar, ayudar o cuidar de otfras personas de la residencia o de fuera.

Ensenar a ofras personas de forma individual o animar/liderar actividades o ta-
lleres grupales (grupos de lectura, de artes, manualidades, de tecnologia, gim-
nasia, juegos, idiomas..).

Atender o cuidar una mascota que viva en la residencia.

Usar sistemas de comunicacién (teléfonos, smartphone, tablets, ordenadores...).
Desplazarse y moverse en la comunidad: ir de compras, a tomar algo o comer
fuera, ala peluqueria, Iglesia, Centros de Personas Mayores, Asociaciones (Civi-
cas, Deportivas, Culturales, Politicas, etc.).

Gestionar patrimonio y asuntos personales (en banco, notario, etc.).

En relacion a las AVD Avanzadas éstas requieren un mayor

control del medio fisico y social, y permiten a cualquier perso-
na, desarrollarse y cumplir mejor su papel en la sociedad. Serian
Actividades y roles relacionados con:

» El ocio y tiempo libre, a realizar cuando la persona se ha liberado de sus res-

)

ponsabilidades (como el cuidado personal y de su salud) y participa lioremente
en lo que le hace entretenerse, divertirse, disfrutar. Aqui, lo importante no es lo
qué se hace, sino cémo se disfruta. Asi todo vale: aficiones, hobbies, juegos, de-
portes, actividades recreativas, artisticas, etc. Y no solo dentro de la residencia
sino en recursos y espacios comunitarios: asociaciones, centros sociales, civicos,
parques, etc.

El aprendizaje permanente. Es posible que algunos residentes deseen participar
en iniciativas formativas, de cardcter mds informal o formal, organizadas des-
de la residencia (tertulias, talleres, visita a museos, salidas culturales, etc.), pero
también deberian tener la oportunidad integrarse en iniciativas de los recursos
comunitarios.

El mundo productivo, con valor social, que forman parte del bagaje de las per-
sonas y que les han ayudado a su desarrollo personal y social. Por ejemplo, para
algunas mujeres ayudar en tareas domésticas en la residencia puede ser moti-
vante y vivido como una continuidad de su rol de amas de casa. Otras personas



son habilidosas y pueden realizar pequenas reparaciones, o tareas mds comple-
jas de mantenimiento de elementos comunes (retoques de pintura en pared,
reparacion de muebles, tareas de costura, etc.).

La integracion y participacién comunitaria: vigjes, visitas, actividades intergene-
racionales, fiestas populares, etc. La participacién en iniciativas de voluntariado
formales o en proyectos solidarios o de cooperacién al desarrollo. O de cardcter
mas informal de apoyo a ofras personas (residentes, amigos, familiares, miem-
bros de la comunidad). Algunas iniciativas serdn grupales, pero también deben
favorecerse oportunidades individuales, dando valor lo que para la persona es
importante (como si es salir para fomar un faxi © quedar con unas amigas).

)

La estrecha y continua convivencia y atencién con la perso-
na permite al PAD conocerla muy bien y que el PAD tenga un
papel clave en el desarrollo de todas las AVD, al poder:

)

Conocery considerar y hacer valer la visién, la cultura, los valores, los centros de
interés, las expectativas y los deseos de los residentes.

» Identificar las AVD Instrumentales y Avanzadas mds significativas y factibles para

cada persona que viven en la residencia y aquellas que pueden compartirse en
grupos.
)

Ayudar en la planificacién, organizaciéon y dinamizacién de las AVD que lo re-
quieran.

Adaptar el entorno en la residencia, y realizar acompanamientos y facilitar la
participacién en la comunidad.

Proporcionar los apoyos que cada persona necesite para su implicacién y parti-
cipacion activa.

)

)

)

Crear un ambiente agradable, que combine tranquilidad, alegria, diversion, es-
fuerzo y estimulacion. Un entorno humano de respeto, que favorezca el desarro-
llo de la persona y la convivencia.

El modelo AICP vy sus beneficios en residencias

de personas mayores



«La forma, el como se desarrollen estos apoyos
es definitorio para la calidad de vida de la persona
y para que ésta se perciba y se viva como un
ser unico y valioso, con un proyecto de vida aqui
y ahora»

«E1 PAD tiene la importante misién de apoyar a
las personas en muchas AVD, y no solo en las
Bdsicas, pero para que sea posible es
imprescindible que toda la organizacion este
implicada en el modelo AICP y que revise sus

sistemas de organizacion y el disefio
de los espacios»

¢ Como y cuando puede el PAD favorecer el desarrollo de

todas estas AVD?

Durante la jornada laboral existen tareas, escenarios, momen-
tos muy diferentes:

» Por las mananas y por las noches las tareas de apoyo se suceden en entornos
privados, de gran intimidad en los que establecer una relacién de confianza y
complicidad en momentos que son muy importantes para la persona.

» Durante el resto del dia se suceden situaciones de convivencia, mds grupales,
en espacios compartidos: comedor, sala de estar, salas de actividades.

Desde un enfoque de AICP, pensando en las funciones, tareas
y herramientas habituales del PAD, en los diferentes escenarios y
momentos de la vida cotidiana de las residencias y en 5 dmbitos
de desarrollo de la persona, hay muchas oportunidades para el
desarrollo de actividades y relaciones personalizadas. Veamos.
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1. Cuidado y vivencia de su cuerpo

El objetivo es que LA PERSONA pueda tener:
» Sensacién de control en las situaciones de mayor intimidad y vulnerabilidad. Sentirse
respetada a pesar de las circunstancias, con vivencia de seguridad fisica y tranquilidad
mientras recibe esta ayuda.

» Percepcion de confort y bienestar fisico y psiquico en actividades de autocuidado
(en la higiene personal, no yendo solamente al resultado —que la persona esté
adecuadamente aseada—), evitando que la persona se sienta incémoda o violenta, y
que disfrute del proceso y del resultado de la atencién.

» Percepcidn de utilidad, participando de algin modo (no solo fisicamente sino decidiendo
como quiere ser ayudada).

» Sensacién de continuidad y control al mantener su estilo y sus gustos en relacion a su
imagen personal (peinado, detalles estéticos, productos cosméticos, aroma, etc.).

¢Como puede el PAD favorecerlo?
» Escuchando y conociendo cémo quiere ser ayudada la persona, respetando sus criterios.

» Hablando y comunicdndose con la persona mientras se realiza la atencién.

» Evitando tanto como sea posible tener expuestas partes del cuerpo intimas.

» Ofreciéndole oportunidades de implicacidn en tareas o secuencias de su autocuidado.

» Respetando sus gustos y criterios estéticos.

» Favoreciendo que elija cotidianamente su ropa y complementos.

» Si tiene dificultades para elegir su ropa, simplificdndolo para que pueda hacerlo.

¢ Qué momentos o escenarios son mds propicios?

¢Donde?
» En el cuarto de bano.

» Enla habitacién de la persona.

¢En qué momentos?
» Porla manana, en el aseo matinal, al vestirse.

)

Tras el desayuno con la higiene bucal.

» Cuando acompane a la persona al aseo.

Cuando tenga algin acontecimiento especial y quiera vestirse o arreglarse de otro modo.

Cuando la persona desee cambiarse por algin motivo (no estd cdmoda, tiene frio o
calor, se ha ensuciado,...).

Cuando tenga que cambiarse para dormir.

Por las noches si la persona necesita apoyos o cuidados y esta despierta.

El modelo AICP y sus beneficios en residencias
de personas mayores

Cuando el equipo se relne y comparte esta informacién valiosa para la persona.




2. Intimidad y la gestion de su espacio privado y de sus objetos

El objetivo es que LA PERSONA pueda tener:
» Vivencia de control, de apropiacién y personalizacién de su espacio propio: dormitorio y
mobiliario: su cama, mesilla, cémoda, armario; del aseo, etc.

» Control, cuidado y disfrute de sus objetos y enseres personales (ropa, pendientes, pulse-
ras, anillos, reloj, , teléfono movil, gafas, y cualquier objeto significativo para la persona:
recuerdos, fotografias, libros, revistas,...

¢Coémo puede el PAD favorecerlo?
)

Colaborando con sus familiares y resto del equipo para la obtencidn de Utiles de aseo,
enseres propios y significativos para la persona.

» Acompanado a la persona a comprar lo que desee, ayudando a que continie amplian-
do sus objetos valiosos.

Participando de su colocacién y colaborando en su mantenimiento.

Valordndolos, ayudando a disfrutarlos, hablando de ellos con la persona.

Velando por su custodia, y por el respeto y cuidado de otfras personas hacia los mismos...

¢ Qué momentos o escenarios son mds propicios?

;Donde?
» En el cuarto de bano.

» En la habitacién de la persona.

¢En qué momentos?
Cuando la persona llega vivir a la residencia y después, de forma cotidiana.

)

P

Durante el aseo matinal y vestido antes del desayuno.

» Cuando necesite ayudar a la persona a utilizar sus enseres y objetos personales
(durante el vestido, peinado, participacién en actividades.

Cuando hay que hacer la cama colocando su colcha o sus objetos encima o cuando se
realizan tareas de limpieza de la habitaciéon o el aseo.

» Cuando se prepara la ropa o se recoge de la lavanderia.

En ratos tranquilos realizando juntas el cuidado u organizacién de sus objetos y de los
armarios.

En momentos de conversacidén sobre su Historia de Vida utilizando objetos significativos
e identitarios como el Album Personal o la Caja de Recuerdos.

Cuando el equipo se relne y comparte esta informacién valiosa para la persona.
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3. Sus relaciones y vinculos afectivos

El objetivo es que LA PERSONA pueda tener:

Bienestar emocional y vivencia de continuidad en sus relaciones con sus seres queridos:
familiares, amistades, conocidos...

)

Vivencia de sentirse un individuo apreciado, valorado, estimado, querible.

Oportunidades para establecer nuevas relaciones y para profundizar en éstas (tanto
con sus companeros/as, como con miembros del personal, voluntarios... siempre que la
persona asi lo desee).

¢Como puede el PAD favorecerlo?

» Ayuddndole a que priorice las acciones que desea realizar con sus allegados (llamarles
por teléfono, recibir visitas, comprarles de detalles o regalos, pudiendo invitarles,...).

» Realizando con la persona calendarios de sus fechas significativas y/o recorddndole estas
fechas importantes.

» Facilitdndole los medios o herramientas que necesite para comunicarse con quien lo
desee: escribiendo o leyéndole cartas o notas, ayuddndole para realizar llamadas telefo-
nicas, por medio del uso y gestién del WhatsApp (textos, envios de fotos, grabaciones,...),
reuniones por videoconferencias, uso de redes sociales o de Internet...

¢ Qué momentos o escenarios son mds propicios?

¢Donde?
En la habitaciéon de la persona.

P

En salas de estar y otros lugares de la residencia adecuados para la comunicacion y la
relacion social.

En las salas de las actividades, despachos para videoconferencias,...

» Enla comunidad: en la calle acompandndole a reunirse con otras personas, a tomar
un taxi, en tiendas, cafés, donde pueda hacer cualquier actividad con ofras personas
(comprar, tomar algo...).

¢En qué momentos?
)

Para la socializacién, en cualquiera, por la mafana o por la tarde, en dias festivos...
especialmente en los momentos “de convivencia, de vida” (aquellos en los que no
existe necesidad de cuidado personal).

En los momentos en que presta atencién personal, puede también reforzar el vinculo y
complicidad con la persona que apoya/cuida.

Cuando el PAD disponga de tiempo para realizar este acercamiento y comunicacion
individual o para apoyar a la persona en su relaciéon con sus allegados o amigos.

Cuando el PAD pueda ejercer la referencia, es decir cuando puede ejercer de profesional
de referencia, y dedicar tiempo a la persona de la que es referente.

Por la noche si la persona esta desvelada.

El modelo AICP y sus beneficios en residencias

de personas mayores




4. Su identidad y singularidad (Historia y Proyecto de Vida Actual)

El objetivo es que LA PERSONA pueda tener:
)

Oportunidad de darse a conocer al personal que la apoya (PAD) y a sus companeros/as.

)

Posibilidad de compartir su Historia de Vida, sus preocupaciones, sus valores,...

)

Sensacion de control de vida, de que puede establecer sus propios objetivos y acciones
que le ayuden a continuar con su proyecto de vida en la residencia.

Oportunidad de vivir el final de su vida de forma coherente a sus valores y del mejor
modo posible.

¢Como puede el PAD favorecerlo?

» Compartiendo con la persona momentos de encuentro interpersonal y de didlogo que
permitan la escucha activa y construir una relacién de conocimiento mutuo y confianza.

Realizando con ella su Historia de Vida, silo desea.

Conociendo los aspectos que le dan seguridad, tranquilidad y bienestar, asi como aque-
llos que hay que evitar pues generan lo contrario.

Identificando con ella los recursos de la residencia y comunitarios que podria utilizar y que
son acordes a sus prioridades, valores, inquietudes, capacidades.

Favoreciendo y apoyando a la persona para que pueda participar en la elaboracién de
su Plan de Apoyo y Plan de vida.

Llevando la voz, el sentir de la persona a las reuniones si ésta no puede hacerlo por si
misma.

Favoreciendo que el resto del equipo conozca y respete la vision de la persona en su vida
actual en la residencia.

¢ Qué momentos o escenarios son mds propicios?

;Donde?
» En su habitacion.

» Enlugares tranquilos que garanticen la confidencialidad (sala de lectura, jardin, des-
pachos...)

¢En qué momentos?

» En cualquiera, por la manana o por la tarde o noche en los que exista la tranquilidad e
infimidad necesaria para ese encuentro.

» Cuando el PAD disponga de fiempo para realizar este acercamiento y comunicaciéon
a la persona de la que es referente (desarrollar la figura del profesional de referencia).
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5. Ocupaciones, roles y actividades significativas para la persona

El objetivo es que LA PERSONA pueda tener:
» Oportunidades de actividades, tareas y roles significativos.

» El entorno, los utensilios, los materiales y las oportunidades necesarias para realizar las
AVD (Bdsicas, Instrumentales y Avanzadas) que le sean mds significativas y necesarias
para el logro de una vida autorealizada.

¢Cbémo puede el PAD favorecerlo?

» Conociendo los intereses, valores y costumbres de cada persona: tanto de su pasado
como en el momento actual.

Conociendo las capacidades (habilidades y dificultades) que presenta ahora.

Coordindndose, aprendiendo de otros profesionales, tfrabajando en equipo para prestar
los apoyos adecuados en cada caso y situacion.

Ayudando a la persona a identificar las posibilidades de la residencia, en relacidon a sus
valores, intereses, costumbres...

»  Generando ofras oportunidades nuevas o adaptando las existentes atendiendo los intere-
ses y capacidades de la persona.

¢ Qué momentos o escenarios son mds propicios?
¢Donde?
» Enla habitacién de la persona.

» En cualquier espacio de la residencia: comedor, salas de estar o de actividades,
gimnasio, jardines, cocina, despachos...

» Enla comunidad: en asociaciones de todo tipo: vecinales, centros civicos, educativos,
culturales, deportivos, religiosos, etc.

¢En qué momentos?

En cualquiera, por la mafiana o por la tarde, en dias festivos, por la noche sila persona
esta desvelada

P

En las tareas cotidianas del autocuidado, del cuidado de su salud y de la gestion de su
espacio y enseres...

En actividades programadas o espontaneas: preparando, dinamizando o valorando
ésas: talleres, grupos de manualidades, gerontogimnasia, actividad deportiva,
momentos de juego, reuniones, fertulias, lectura de prensa,...

En la cotidianidad de la residencia al preparar el espacio: salas para la realizaciéon de
actividades, el comedor para su uso, de colocar enseres (ropa, lenceria, materiales de
actividad, etc...).

El modelo AICP y sus beneficios en residencias

de personas mayores
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El PAD puede favorecer mds y mejores oportunidades para que las personas
puedan participar y disfrutar:

Del cuidado y la vivencia de su cuerpo.

De su intimidad y la gestién de su espacio privado.

De sus relaciones y vinculos afectivos.

De sentirse seres Unicos (Historia y Proyecto de Vida Actual)

R N Ol

De las ocupaciones, roles y actividades que le sean mds significativas.

La importancia y el valor de la diversidad del personal de aten-
cion directa (PAD)

«TODOS/AS podemos hacer casi todo, pero
siempre hay alguien que hace mejor algo»

Es importante valorar la diversidad y aprovechar la singulari-
dad de cada miembro del equipo y del PAD. Cada uno tene-
mos un bagaje personal, unos gustos y la posibilidad de ofrecer
sus talentos personales. Por ejemplo: establecer y mantener
conversaciones con personas o grupos, animar las tardes o las
fiestas con canciones, tocando un instrumento o con bailes,
preparar alimentos y comidas sencillas, hablar de la actualidad,
contar historias, realizar juegos, desarrollar actividades recreati-
vas o arfisticas, etfc.

En el modelo de AICP, lo sencillo y lo cotidiano fienen mucha
importancia, y como no todos tenemos las mismas cualido-
des, actitudes, habilidades, ni todos disfrutamos con lo mismo,
podremos tratar de desarrollar aquellas en las que somos mas
talentosos.



«La complementariedad de los talentos
personales, nos hara ofrecer mejores iniciativas,
y ser mas auténticos y beneficiara a las personas

que viven en la residencia»

«Ser capaz de ofrecer tus habilidades y gustos
personales en tu desempeno profesional es una
virtud una oportunidad a la que el profesional
tiene que estar dispuesto en el contexto de una
organizacion que lo valora, facilita y promociona»

Para finalizar: habilidades y competencias profesionales espe-
cialmente importantes

Para poder apoyar el desarrollo de los proyectos de vida de
las personas que viven en residencias, es importante recordar
por parte de TODOS los que dalli trabajamos, que cuidar significa
también optimizar nuestra capacidad de:

)

Atencidn, escucha y observacion.

» Reflexion y comprension, en aras de lograr la mejor conocimiento posible de la

persona. Contando con un modelo, de una teoria explicativa que ayude a ex-
fraer conclusiones adecuadas de las observaciones y reflexiones realizadas.
Aceptacién de cémo son las personas, de su diversidad y de que sus valores,
cultura o decisiones no han de ser las mismas que nuestras.

Flexibilidad y adaptacion de nuestro comportamiento y actuacién profesional
a cada persona/grupo en cada momento y contexto. Ello supone tener herro-
mientas, diversas opciones y saber elegir, cada vez, la mds adecuada.
Promover en todos una actitud de aprendiz, que la humildad, la curiosidad y el
deseo de seguir aprendiendo y mejorando sea parte de nuestra vida profesional.

)

)

)

El modelo AICP vy sus beneficios en residencias

de personas mayores







Beneficios de la AICP para q
los profesionales

y para las propias
organizaciones que

gestionan residencias

Juan José Lacasta Reoyo
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«Ahora estdn empeiiados en cambiarlo todo...
Somos buenos profesionales. ;Qué ganamos con el
cambio? ;Qué gana la organizacion?»

Introduccién: organizaciones con sentido

El sentido de este capitulo es responder a la siguiente pregunta:
2Si se aplica en las residencias de personas mayores el Modelo
de Atencion Integral Centrada en la Persona (en adelante Al-
CP), ademds de los indudables beneficios y ventajas para las
personas residentes, cudles son los que obtienen los profesiona-
les y la propia organizacion?

Se entiende por “bien interno” en ética aplicada, el fin Ulti-
mo, intrinseco y esencial de una institucion y que representa el
valor primordial que ésta aporta a la sociedad —entiéndase el
término institucion en sentido amplio: corporacién, profesion,
organizacioéon...—. El bien interno es aquel al que no se puede
renunciar, porque, de hacerlo, tal institucion perderia su natu-
raleza y razdn de ser y serviria a otros propdsitos secundarios
y No esenciales —bienes externos—. Podemos aventurar, sin
dnimo de controversia, que el bien interno que legitima social-
mente a la sanidad es proporcionar salud; que el de la politica
es el bien comun; o que el bien de la empresa es poner a
disposicion de los consumidores bienes o servicios que satis-



fagan necesidades... Si es asi, lograr prestigio, ganar dinero,
perseguir fama o poder..., aun siendo intereses legitimos si no
se convierten en espurios, nunca deberian pasar a un primer
plano desplazando al bien interno, a la razén de ser funda-
mental de la institucion.

El “bien interno” de las residencias y de la AICP

Si el propdsito —el bien interno— de las residencias de personas mayores es pro-
porcionar a éstas una vida digna, significativa, de calidad vy feliz, siendo éstas pro-
tagonistas de sus propias vidas, si ese es el sentido intrinseco de la organizaciones
que las gestionan, parece que huelga la pregunta previa acerca de los beneficios
de Modelo AICP para las organizaciones. Porque si partimos de la afirmacion, a su
vez, de que el “bien inferno” del Modelo AICP es ayudar a producir a estas orga-
nizaciones, con la mayor amplitud y profundidad, su correspondiente bien interno,
ayudarlas, en definitiva, a que sean coherentes en sus prdcticas con su finalidad
suprema, y si podemos afirmar también que el Modelo AICP es un referente que
estd creado y es Util precisamente para eso, podremos asegurar que produce el
mayor de los beneficios posibles a las organizaciones: capacitarlas y empoderarlas
para hacer el bien para el que existen, es decir, para ser lo que tfienen que ser y
para estar en lo que tienen que estar.

Como consecuencia, los beneficios derivados para los profesionales son netos por-
que, en el marco de este modelo, ellos saben que las tareas que realizan estdn
siempre vinculadas con el sentido trascendente de la organizacién. Los profesiona-
les que trabajan en una organizacion que tiene implantado el modelo AICP saben
a qué contribuyen sus esfuerzos y sienten la satisfaccién de trabajar con sentido y
reciben el estimulo constante de los resultados positivos en las personas para las
que frabajan. Porque, asi, también ponen en valor el "bien interno” de su profesién
en coherencia con el de la organizacion.

Por otra parte, es necesario senalar que, para cumplir con los
requerimientos del modelo AICP, no vale cualquier modelo de
organizacion ni cualquier estructura organizativa. La aplicacion
efectiva como modelo de la Atencion Integral y Centrada en
la Persona precisa del asentamiento de determinadas caracte-

El modelo AICP vy sus beneficios en residencias
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risticas, procesos y competencias organizacionales, derivadas
de la aplicacion de un proceso estratégico consciente de
cambio organizacional, para que tal aplicacion en el conjunto
del sistema sea posible’.

Precisamente para eso, para contribuir y ayudar al cambio y
la mejora de las organizaciones, la Fundacion Pilares, ademads
de poner a disposicidon de los centros y residencias de mayores
un conjunto de dispositivos relacionados con la formacién, la
asesoria y la publicacion de manuales, guias y herramientas,
estd concluyendo la construccidon de un Sistema de Certifica-
cion para los centros que cumplan con el Modelo AICP a través
de la evaluacion del cumplimiento de un conjunto de requisitos
gue se ordenan alrededor de 4 pilares: 1. Personalizacion, trato
digno y buen cuidado; 2. Entorno facilitador (Espacio fisico, Cir-
culo personal y Comunidad); 3. Equipo humano y 4. Desarrollo
Organizacional. Los dos primeros pilares estn concebidos para
evaluar lo que se hace en relaciéon a las personas y su entorno
y los dos Ultimos se centran en valorar la gestion de las personas
profesionales y sus competencias y en evaluar codmo se organi-
za el centro para poder aplicar el modelo.

Beneficios para la organizacién

Las organizaciones que deciden adoptar el Modelo estdn com-
prometidas con un objetivo misional que pone en el centro a
las personas. Elegir esta opcidon con todas las consecuencias
relega a segundo plano otfros objetivos e intereses secundarios;
importantes, incluso necesarios, pero secundarios. En el fondo, y
en la superficie, una organizacion que opte por la implantacion
del Modelo AICP, estd poniendo en marcha un proyecto ético
que, en su concepcidn y con su aplicacion, va a impactar de
manera radical (en su raiz) en la cultura y en la identidad de la

7  Recogido de la introduccion del Pilar 4, Desarrollo Organizacional, de la Guia de Estdndares del Certifi-
cado AICP de la Fundacién Pilares.



organizacion y, en consecuencia, en su manera de hacery de
organizarse.

Asi, en estas organizaciones, los valores o principios rectores del
modelo AICP forman parte del eje de la idenfidad de la organi-
zacion, alrededor del cual han de alinearse tanto su orientacion
estratégica como el modelo organizativo. Tales principios AICP,
presididos por los valores supremos de dignidad y derechos hu-
Manos, son, en esencia, la autonomia, la individualidad, la inde-
pendencia, la integralidad, la participacion, la inclusion social y la
continuidad de la atencidn, y todos ellos han de estarenmarcados
en un entorno facilitador y una praxis profesional impregnada de
valores éticos. Las organizaciones con la continua presencia cons-
ciente de su propdsito y de sus valores, que desarrolla prdcticas
coherentes con su sentido, son mejores y se mantienen inquietas
y comprometidas con la busqueda de las mejoras, cambios e
innovaciones que necesitan asumir y llevar a cabo en la prdctica.

Asi pues, en el marco de la futura certificacion mencionada, en
el Pilar 4 sobre Desarrollo Organizacional, se establecen una serie
de requisitos en relacion a las caracteristicas, procesos y compe-
tencias que ha de reunir la organizacion. Las organizaciones que
aplican el Modelo AICP, cumplen tales requisitos en relacion a la
definicidn coherente de su Misidn, Vision y Valores con los princi-
pios AICP; a un sistema de planificacion —estratégica, operativa
e individual— alineado; al despliegue de un diseno organizativo
flexible que permita la aplicacion de la AICP; al aseguramiento de
condiciones para que se produzca el aprendizaje organizacional,
la innovacion y el conocimiento necesarios; al desarrollo de un
sistema de comunicacion fluido y eficaz para todos los grupos
de interés; a una apertura decidida y coémplice con el entorno y
la comunidad; y al necesario desarrollo de un estilo de liderazgo
facilitador del modelo.

Asi que, como se senalaba anteriormente, para cumplir con
los requerimientos del modelo AICP no vale cualquier mode-

El modelo AICP vy sus beneficios en residencias

de personas mayores




[
0
0
o)
g}
C
)
L
ke
[0)
g}
wv
o)
0]
Q
o]
o
C
0
0
0
D
o)
(@)

lo de organizacion: su aplicaciéon precisa del asentamiento
de determinadas caracteristicas, procesos y competencias
organizacionales —y, en consecuencia, de competencias
profesionales—. El modelo pide un cambio tanto en lo que hay
gue hacer como en coémo hacerlo. Dicho de ofro modo: sin
cambio organizacional no puede haber cambio en el modelo
de atencion.

El modelo propone —exige— iniciar un viaje consciente e
infencionado de cambio en la organizacion liderado desde la
direccioén. Lo interesante es que el propio viagje, el proceso de la
transformaciéon ensi, reportard de manera muy sensible enormes
beneficios tanto en la salud como en la eficacia de la organi-
zacion. Las organizaciones que cuidan su salud en sus procesos
psicosociales son mads eficaces; las organizaciones eficaces
tienen mas posibilidades de ser saludables. O dicho desde el
reverso, las organizaciones con poca salud acusan una merma
significativa en su capacidad de obtener buenos resultados;
y las organizaciones poco eficaces tienden a enfermar en sus
procesos humanos y de sinergias en los equipos. Esta regla se
hace mds patente en las organizaciones de servicios sociales,
y en concreto en los centros de personas mayores, porque sus
resultados clave son en muchas ocasiones intangibles: calidad
de vida, satisfaccion, alegria, capacidad de decision, percep-
cion de seguridad, efc.; es decir, que la eficacia organizacional
estd inseparablemente vinculada con el sentimiento de equipo
y con un clima propicio de confianza y seguridad que permite
el didlogo ético, la critica leal, que favorece la iniciativa creati-
va y la emision continua de propuestas.

Pero, poniendo negro sobre blanco, aun a riesgo de caer
en una representacion excesivamente caricaturizada, veamos
los rasgos organizativos principales que caracterizan a las orga-
nizaciones centradas en la persona en comparacion con las
tradicionales que estdan orientadas al colectivo.



Organizacion tradicional

»

Funciona con los principios y valores con
los que cuenta la direccién y cada una de
las personas por separado

Organizacioén centrada
en la persona

»

Incorporan los principios AICP en la Misién,
la Visién y los Valores de la organizacion

y son compartidos en el conjunto de la
organizacion

Se orienta a la atencién de grupos homo-
géneos de personas

Crienta la atencidn, principalmente, a las
necesidades y expectativas de cada una
de las personas

Se funciona con los cédigos deontoldgicos
de las distintas profesiones y con el sentido
ético individual de cada uno de los profe-

sionales por separado

El sistema es conscientemente ético y se
comparten los principios éticos fundamen-
tales

Se sabe con certeza cémo se hace la
atencién: “se ha hecho asi toda la vida”

La organizacion estd abierta al apren-
dizaje y lo promueve constantemente.
La organizacién aprende e innova para
satisfacer las necesidades y expectativas
vitales de cada persona residente

La prestacion de la atencidon es rigida. No
hay margen para las preferencias indivi-
duales de las personas

La organizacién es flexible. Las metas y las
preferencias personales marcan la organi-
zacién del frabajo.

Las personas mayores se adaptan ala or-
ganizacion. A la estructura fisica, al sistema
organizativo y a los apoyos y ritmos que
proporciona

La organizacién se adapta a las perso-
nas. El sistema organizativo, los espacios,
los tiempos y los apoyos se estructuran
de acuerdo a las preferencias y a lo que
necesitan las personas mayores

Sélo hay planificacién operativa.

Alinea la planificacion individual, la ope-
rativa y la estratégica y todas ellas con la
Misién, la Visién y los Valores.

No hay mucho tiempo ni espacio para la
participacion de las personas mayores y
de los demds grupos de interés

La participacién de todas las partes intere-
sadas es un eje central de desarrollo y de
mejora y cuenta con los medios para que
se produzca

La estructura es principalmente jerdrquica.

Tiene una estructura sobre todo transversal.

Estd coordinada por departamentos.

Estd coordinada por procesos.

Hay comunicaciéon unidireccional.

Estd bien comunicada de manera multidi-
reccional.

Funciona intramuros.

Estd permanentemente abierta a su entor-
no y ala comunidad

El modelo AICP y sus beneficios en residencias

de personas mayores




C
0
@]
O
©
C
o}
L
o
0]
©
(%]
L)
(]
Q
O
o
C
el
@]
(©]
o)
(@]
8]

Organizacion tradicional

La transparencia no estd entre las priorida-
des.

Organizacioén centrada

en la persona

»

Es fransparente con todos los grupos de
interés

El liderazgo lo ejerce una o pocas perso-
nas y suele estar basado en la autoridad.
Los jefes son clientes del personal y los pro-
fesionales se orientan antes a la satisfac-
cién de los jefes que ala de las personas

»

El liderazgo es abierto, transformador y
participativo y lo ejercen muchas perso-
nas. Los jefes son proveedores del perso-
nal, no clientes. Generan las condiciones
para que los profesionales puedan satisfa-
cer a las personas

Se basa en la especializacion técnica.

Basada en competencias transversales
claves combinadas con la especializa-
cion.

No hay tiempos ni espacios suficientes
para contrastar el desempeno con respon-
sables y companeros/as.

Adopta como estrategias imprescindibles
el frabagjo en equipo, el didlogo y el feed-
back.

Se orienta a la tarea.

La tarea estd orientada por los valores y
por los objetivos personales.

Se basa en el cumplimiento de las especifi-
caciones de las tareas y en el cumplimien-
to de instrucciones.

Se basa principalmente en la autonomia
responsable de los profesionales en el
marco de los procesos de trabajo.

Simplifica la tarea a través de rutinas bien
programadas.

Asume la complejidad de trabajar con'y
para cada una de las personas.

Se basa principalmente en el procedi-
miento y en el control.

Se basa principalmente en el proceso y en
su mejora continua.

Utiliza recursos humanos.

)

Trabaja con profesionales y fiene como
objetivo también la calidad de vida labo-
ral, la estabilidad, el desarrollo profesional
y la conciliacién.

Los criterios de funcionamiento varian
entre los distintos turnos de profesionales.

No hay trato diferente en turnos diferentes.

Busca resultados y rendimientos organi-
zacionales tangibles: plazas, comidas,
actividades...

Se orienta a resultados personales y so-
ciales: metas personales, satisfacciéon de
preferencias, percepcién de satisfaccion,
calidad de vida...




Asi que, desde el modelo, la organizacidon gana, principal-
mente, en coherencia, en cohesion, en rentabilidad social (mds
y mejores resultados en las personas), en creatividad, enrigor, en
profesionalidad, en ética, en clima de confianza, en capacidad
de aprendizaje, en alegria, en implicacion, en convivencia, en
apertura, en sentido estratégico, en capacidad de conversa-
cion y de didlogo, en innovacion, en responsabilidad y, en lo
que mas importa, en garantias de dignidad y buen trato...

Por otra parte, muchos de los sistemas actuales de gestion
de las residencias no estdn resistiendo al escrutinio moral de la
sociedad después de las situaciones indeseables desveladas
por la pandemia. Se exige una manera diferente de gestionar
las residencias que asegure garantias morales y éticas y con-
diciones humanas basadas en los derechos humanos y en la
autonomia de las personas. Las residencias que son gestionadas
desde los principios del Modelo AICP aseguran con mas facili-
dad tales garantias porque sus principios se sitian en el centro
del modelo de gestion. Tal exigencia social va a proporcionar a
estas residencias, con toda seguridad, en comparacion con las
que no aplican el modelo, una mayor ventaja competitiva y un
mayor reconocimiento social y, en consecuencia, también de
las Administraciones PUblicas.

El modelo AICP vy sus beneficios en residencias

de personas mayores
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Beneficios para los profesionales

«Un grupo de hombres estaba picando piedras a
pleno sol, un viajero le pregunto a uno de ellos: jus-
ted qué hace? Y éste contesté malhumorado: “pues

es que no lo ve: picando piedras”. A un segundo
le hizo la misma pregunta y la respuesta de éste,
ahora mas serena, fue: “pues trabajando para ga-
nar el pan de mis hijos” y, finalmente, a un tercero
le repiti6 la pregunta ;y usted que hace? Y éste con-
test6 con una amplia sonrisa: “jEstoy construyen-
do una catedral!"»

Las organizaciones con sentido generan trabajo con sentido
y cuentan con profesionales comprometidos y orgullosos.

La aplicacion del Modelo AICP es posible en tanto en cuanto
las instituciones son capaces de alinear un conjunto de con-
diciones que se construyen estratégica e intencionadamente.
Sonnecesarias una organizacion éficay coherente, un liderazgo
participativo y fransformador, un modelo organizativo flexible...
y un conjunto de profesionales competentes, orgullosos e ilusio-
nados. Tal aplicacidn no es imaginable sin buenos profesionales
y sin profesionales buenos, virtuososé.

Y para contar con los mejores profesionales, no sélo hace
falta hacer una buena seleccion de personas, es preciso con-
tar con una Politica de Gestion de Personas estratégicamente
alineada con el Modelo AICP. Es inexcusable, desde esa Poli-
tica de Persona, hacer también una cuidada integraciéon en

8 Alasdaire Maclintyre nos dice que la virtud es una cualidad humana adquirida, cuya posesién y ejercicio
tiende a hacernos capaces de lograr aquellos bienes que son internos a las prdcticas y cuya carencia
nos impide efectivamente el lograr cualquiera de tales bienes.



la organizacion de los profesionales; planificar y llevar a cabo
el desarrollo y aprendizaje de cada uno de ellos; y contar con
un sistema de reconocimiento justo y transparente. La base de
todos esos procesos es la aplicacion de un sistema de gestion
por competencias basadas en los roles profesionales que pide
el Modelo AICP. Las organizaciones que gestionan por compe-
tencias, identifican el catdlogo de competencias esenciales,
transversales a todas las personas que trabajan en la organi-
zacion y de competencias especificas de los distintos puestos.
Son perfiles profesionales que se construyen con competencias
basadas en los conocimientos (lo que hay que SABER), en las
habilidades (lo que hay que SABER HACER) y en las actitudes
(SABER cémo SER y SABER coémo ESTAR).

Y para asegurar que se cuenta con los mejores profesionales,
es preciso trasladar la filosofia de la orientacidon a la persona
también a la politica de gestiéon de personas. Se precisa una
orientacion individualizada a cada profesional. La infegracion
de los profesionales ala organizacion y el desarrollo de sus com-
petencias se han de gestionar mediante itinerarios individuales.

Podemos empezar a deducir ya que la mayoria de los bene-
ficios y ventajas para los profesionales son derivados del propio
desarrollo organizacional de la entidad. Si volvemos a la regla
que demuestra la realimentacion entre la eficacia y la salud
organizacional parece que el bienestar y el cumplimiento de
expectativas de las personas mayores dependen mucho de un
conjunto de variables que afectan a la situacion de los profe-
sionales. Elementos como su estado de dnimo, su satisfaccion
con su papel, su frabajo y su entorno laboral, su percepciéon de
seguridad a la hora de opinar y de tfomar decisiones e iniciati-
vas, sU percepcion del acompanamiento y el apoyo en su des-
empeno por la direccidn, por sus companeros y por el equipo al
que pertenecen, etc., determinan de manera muy significativa
los resultados en las personas mayores. Por eso, el cuidado de

El modelo AICP vy sus beneficios en residencias
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los profesionales y el cuidado de sus procesos de vinculacion,
de relacion, de autoestima, de aprendizaje, de reconocimiento
y de equipo se revelan claves para lograr 6ptimos resultados en
las personas.

En el Sistema de Certificacion del Modelo AICP de la Funda-
cion Pilares, se establecen los requisitos para certificar que se
piden en el Pilar 3referido al Equipo Humano, y éstos se agrupan
entorno alaintegracion de los profesionales en la organizacion,
a su desarrollo y acompanamiento y a su reconocimiento. Hay
requisitos referidos a la definicidon de la politica de personas, a
las plantillas suficientes, alos roles y competencias profesionales,
al frabajo en equipo, al plan de desarrollo de competencias, al
acompanamiento individual, al contexto de aprendizaje y a la
puesta en valor del rol profesional.

Hasta ahora se han puesto de manifiesto las ventajas que
la organizacién alcanza por hacer una adecuada gestion de
las personas que trabajan en ella, y aunque en el texto de esta
parte del articulo se pueden intuir los claros beneficios que los
propios profesionales reciben, es necesario también poner de
relieve los beneficios que obtienen los profesionales sin pensar
solo en las ventajas que obtiene la organizacion, sin olvidar
tampoco que tales beneficios repercuten directamente en los
beneficios para la organizacidon y como resultados en las perso-
Nnas mayores.

Asi podemos senalar algunos beneficios derivados de la apli-
cacion del Modelo AICP para el conjunto de profesionales:

» Se incrementa la dignidad profesional. Los profesionales dejan de ser mera mano
de obra ejecutora de tareas y pasan a ser profesionales que desempenan un rol
esencial. Cambiar el rol profesional de acuerdo con el Modelo AICP, significa en
cierta medida cambiar de profesion.

» Se deja de ser meros recursos humanos, fadciimente reemplazables, a integrar un
equipo en el que es crucial el crecimiento, la estabilidad, el conocimiento y el
aprendizaje y el desarrollo de cada uno de los profesionales.



)

)
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Formar parte de una politica de gestidon de personas profesionales de acuerdo al
modelo facilita una adecuada integracion, un desarrollo y un aprendizaje perso-
nalizados y un reconocimiento justo.

Aumenta la conciencia del fin Ultimo de las tareas y del valor que anaden en el
marco de los proyectos individuales de vida de las personas. Hay conciencia de
alta contribucién.

Trabajar la revision de la “mirada” personal hacia las personas mayores, cuestio-
nando las creencias infundadas, las generalizaciones y los prejuicios culturales,
permitird a los profesionales entender mejor a cada una de las personas residen-
tes y tener un trato, digno, igualitario, respetuoso y enriquecedor. Esta es una de
las claves éticas del crecimiento personal y profesional mds importantes.
También supone una mejora personal importante de los profesionales el desarro-
llar actitudes y habilidades de empatia, de escucha y de suspensidn de juicios y
prejuicios. Sin desarrollo humano no puede haber desarrollo profesional y organi-
zacional.

La adquisicién de competencias clave como el didlogo y la conversacién, en
igualdad de condiciones, para mejorar las respuestas y para analizar situaciones
de cardcter ético incrementan el interés y el compromiso de los profesionales.
La promocién de la autonomia responsable basada en valores permite a cada
profesional buscar alternativas, hacer propuestas creativas y emprender inicia-
tivas sin temor. La autonomia responsable se basa también en un compromiso
personal con la mejora profesional que se ha de fundamentar, enfre otras cues-
fiones, en la toma de conciencia de conductas y tratos inadecuados que mu-
chas veces pasan inadvertidos.

El clima de confianza, por ser un entorno de seguridad, incentiva el interés por la
participacion, la opinién y el ejercicio de la critica.

Asimismo, asegurarse de que haya contextos creativos en la organizacion puede
hacer que los profesionales de cualquiera de los puestos sean protagonistas de
los procesos de innovacion. Esto supone un salto cualitativo en el rol y en la auto-
estima profesional.

El reconocimiento cotidiano, el feedback positivo —no sélo el negativo— de
resulfados alcanzados en las personas, de respuestas a las propuestas y a las
criticas, son comportamientos organizacionales que elevan sensiblemente la au-
toestima de los profesionales.

El modelo AICP vy sus beneficios en residencias
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En definitiva, el Modelo AICP, bien aplicado, promoverd y
construird profesionales mdas conscientes, responsables, motiva-
dos, criticos, formados, competentes y virtuosos, éticos, sabios,
complices, orgullosos, reconocidos y cuidados, creativos vy, por
qué no, divertidos y felices.
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«Mimadre estd en una residencia estupenda. Alli
tiene todo el tiempo médico, psicdloga, trabajado-
ra social, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta,
educadora social... Eso es lo que ella necesita»

Motivo del Capitulo

El actual capitulo tiene el objetivo de rebatir el mito de la ne-
cesidad de integrar en las plantillas de los centros y servicios
residenciales/habitacionales todo el elenco de disciplinas y
profesiones del sector de la Sanidad y de los Servicios Sociales.

Los mitos expresan las creencias que fiene una cultura sobre
la naturaleza de la humanidad, sus origenes vy la finalidad de
su existencia, a la vez que especifican las relaciones existentes
entre las cosas. En definitiva, revelan gran parte de nuestros
valores elementales’.

Una expresidon rotunda del mito que nos ocupa es que una
persona mayor o con necesidades de cuidados de larga du-
racion no puede desarrollarse como persona ni vivir un “pro-
yecto de vida valioso” sin un profesional de la medicina, de la
enfermeria, la fisioterapia, sin un psicdlogo/a, un/a terapeuta
ocupacional, o las disciplinas sociales de trabajo y educacion
social.

9  Mitos, creencias, valores: cdmo hacer mds «cientificay la ciencia; cdmo hacer la «realidady mds real
EULALIA PEREZ SEDENO ISEGORIA. Revista de Filosofia Moral y Politica, N.° 38, enero-junio, 2008.



Este mito tiene su origen en los primeros estadios de la inci-
piente profesionalizacion de los servicios sociales, estadios que
se desarrollaron en el marco del modelo médico-asistencial y
del modelo rehabilitador, entre los anos 60-20 del pasado siglo.
Son los modelos de calidad de vida y el de AICP de construc-
cion reciente y aun de escasa implantacion en el dmbito de
atencidén a las personas mayores los que nos estdn permitiendo
ver la necesidad de cambiar las creencias originarias del pro-
ceso de profesionalizacion de los servicios sociales.

Presentacion

El capitulo estd organizado en cinco partes: En primer lugar
realizamos una reflexién sobre los distintos tipos de saberes que
utilizamos para entender y actuar sobre diferentes aspectos de
la realidad de los cuidados, apoyos y servicios que se deben
prestar a las personas mayores en su dmbito residencial, en se-
gundo lugar reflexionamos sobre qué es una casa, sobre como
identificamos lo que consideramos esencial a una casa, a un
hogar y qué diferencias y semejanzas enconframos con lo que
denominamos residencias. En tercer lugar aportamos una breve
reflexion sobre el contexto actual y quizds futuro de las residen-
cias, en cuarto lugar, una breve descripcion de las profesiones
mas significativas presentes en los servicios sociales y su relacion
con los procesos en una residencia: operativos, organizativos y
de soporte/auxiliares y los puesto de trabajo vinculados a ellos
y por Ultimo unas reflexiones finales sobre el objetivo de este
documento y del capitulo que nos ocupda, que como ya hemos
dicho, es desmifificar la presencia “en casa” de profesionales
expertos en salud y/o actividades socio-sanitarias.

El modelo AICP vy sus beneficios en residencias
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Tipos de saberes/conocimiento
Nos parece oportuno enunciar cuatro aproximaciones,

» Una primera aproximacion seria la de diferenciar siguiendo a Fernando Fantova,
cuatro tipos de saberes en la intervencion social: ético, cientifico, tecnolégico vy
prdctico.

» Oftra, la distincidn entre teoria, prdctica, ciencia y fuentes de conocimiento.

» Una terceraq, el sentido de las profesiones de que nos ofrece Adela Cortina.

» Y una cuarta, la diferenciacién entre Disciplina, Profesidén y Puesto de frabajo.

La combinacion de los cuatro saberes va a estar implicada
en la configuracion de la identidad de una disciplina, de una
profesion y en especial nos interesa en este capitulo la "“iden-
tidad relacional” de una persona en un puesto de frabagjo.
Cuatro saberes diferentes, por su combinacion Unica, pero ala
vez compartidos entre otras profesiones y puestos de trabagjo,
aungue quizds en esto de mezclarnos siempre nos refeririamos
a lo multidisciplinar, interdisciplinar e incluso a lo transdisciplinar.

Adela Cortina en un marco de amplia compresion de lo
publico, como es el sentido final de este libro, su bien interno,
nos llama a la revitalizacion de una ética de las profesiones,
empenada en nuestros dias en la tarea de hacer excelente la
vida cotidiana y nos recuerda que “una profesidon es un tipo de
actividad social, a la que se han atribuido desde Max Weber
un buen numero de caracteristicas, de las que aqui destaca-
remos Unicamente que se trata de una actividad que presta
un servicio especifico a la sociedad de una forma instituciona-
lizada. El servicio ha de ser indispensable para la produccion
y reproduccion de la vida humana digna, como se echa de
ver en el hecho de que personal sanitario y docentes, juristas,
ingenieros, arquitectos, empresarios o economistas y un largo
etcétera sean imprescindibles, no sélo para mantener la vida
humana, sino para promover una vida de calidad”'®,

10 Etica de las profesiones. Articulo del periédico El Pais 20 febrero 1998.



La perspectiva con la que enfocamos la reflexion no es solo
la del conocimiento cientifico/técnico vinculado a la discipling,
sino que hemos querido incorporar la sabiduria ética, también
llamada sabiduria prdctica, desde la que aprendemos a valorar
qué es lo bueno, lo valioso vy lo justo para cualquier ser humano
y que nos sirve de soporte para tomar decisiones buenas y co-
rrectas.

Queremos resaltar que la distincidn entre teorias cientificas y
teorias practicas (de las que forma parte la ética) pertenece al
cuerpo de conocimientos de la filosofia y estd muy claramente
expuesta en el libro de T. W. Moore titulado Infroduccion a la
Teoria de la Educacion y editado por Alianza Universidad, cuar-
ta reimpresién, Madrid, 1988.

Una teoria cientifica es un producto intelectual que preten-
de explicar, sobre la base de un cuerpo de conocimientos o
de creencias, lo que sucede, ha sucedido o es verosimil que
suceda. Es, pues, un instrumento para la explicacion y la pre-
diccién razonadas. Los conocimientos de una teoria cientifica
—en los que se basa para la explicacion y la prediccidn— son
proposiciones (afirmaciones) de uniformidades o regularidades
del mundo. Tiene en la constatacion directa o indirecta con la
experiencia el insfrumento critico que permite decidir sobre su
validez. La observacion sistemdatica y la experimentacion son
procedimientos indispensables para la formulacion y la critica
de una teoria cientifica, pues esta debe cuadrar con los hechos
conocidos.

Sin embargo, una feoria practica, a diferencia de una
teoria cientifica, no pretende describir ni explicar hechos, sino
prescribir tipos de conducta o de accidén para lograr fines que
se consideran deseables. Versan sobre la accidon humana y
prescriben coémo debe ser esta en base a la deseabilidad de
determinados fines u objetivos, asi como al conocimiento de
los procedimientos para alcanzarlos dadas unas determinadas
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circunstancias de partida. Por ejemplo, cuando Malthus propo-
ne actuaciones en contra de los matrimonios tempranos o en
contra de la beneficiencia, no estd actuando como cientifico;
si lo hace, en cambio, cuando formula su hipdtesis de que la
poblacién crece mds alld de lo que las provisiones de alimentos
permiten. De una teoria cientifica no se deduce ninguna pres-
cripciéon para la accién, porque esto Ultimo hace intervenir la
deseabilidad o el valor de determinados fines u objetivos. Pues-
to que su pretension es recomendar o prescribir no puede ser
contrastada con la experiencia como es el caso de las teorias
cientificas, pero eso no quiere decir que no puedan ser criti-
cadas o no haya procedimientos de decision sobre su validez.
Una teoria cientifica pretende contestar a la pregunta “squé
ocurre?2”; una teoria prdctica, por su parte, a la pregunta “squé
tenemos que hacer?2”. Del hecho de que una teoria prdctica
no pueda ir en contra de las verdades cientificas establecidas
—que no pueda, por ejemplo, prescribir acciones que una teo-
ria cientifica considere imposibles— puede seguirse una cierta
confusidn entre ambos tipos de teorias. Se puede pensar que
la simple enunciacion de una ley cientifica lleva implicito un
enunciado prescriptivo, como se vio en el ejemplo de Malthus,
pero esto no es asi.

Por tanto, queremos partir de la idea de que es necesario
cambiar nuestras fuentes de conocimiento. Si hasta ahora
nuestras fuentes de conocimiento eran la medicina, la psicolo-
gia, la pedagogia, la sociologia, la biologia, la economia, etc.,
es decir, cuerpos de conocimientos de cardcter cientifico, a
partir de ahora debemos incluir fuentes de conocimiento como
la filosofia, la ética, la literatura, el arte, la sabiduriac humana
en general. La ciencia y la técnica nos aportan conocimientos
y herramientas instrumentales muy valiosas que nos ayudan a
resolver problemas concretos, problemas, a veces, realmente
importantes, pero no nos dicen nada acerca del terreno de los



fines y objetivos valiosos y deseables en la gestion de apoyos y
servicios a personas que necesitan cuidados de larga duracion.
Porque como decia Fernando Savater en un articulo del perio-
dico El Pais: “Nuestros verdaderos instrumentos nunca serdn las
novedades de la tecnologia, sino el amory el odio, la compasion
y la crueldad, la mentira y la veracidad, las cosas mas antiguas,
las que nunca faltan a la cita ni se marchan por el foro”.

Una primera conclusion es la necesidad de relativizar el mito
de la tecnociencia como Unico conocimiento para tomar de-
cisiones sobre qué hacer con y en las residencias de personas
mayores e incorporar la filosofia prdactica y la sabiduria ética
para orientar correctamente este tipo de decisiones.

Qué es una casa y qué un hogar

La siguiente linea de argumentacion tiene que ver con dar
significado a qué es una casa. Iniciamos la reflexion con dos
afirmaciones muy sencillas. La primera es que todos los seres
humanos necesitamos un lugar para vivir. La segunda, que no
es lo mismo sobrevivir, que vivir, que vivir bien, que tener una
buena vida. Recogemos también la formulacion de Paul Ri-
coeur sobre el sentido de la ética para la humanidad: Anhelo
de vida buena, con y para los otros, en instituciones justas.

s Que define/identifica a una casa... cudl es su misidn, desde
las cuevas... ala ciudad?

Anticipamos cudl podria ser su bien interno, relaciondndo-
lo con las necesidades humanas que satisface y los bienes
que aporta. Diferenciamos casa resaltando la parte material
explicita, objetiva, racional y hogar con la mirada relacional/
emocional/cuidado. Como ambas dimensiones son necesarias,
hablaremos de casa/hogar. Lo hacemos asi porque creemos
que esta ha de ser la referencia final, el ideal al que deben
acercarse las residencias que, evidentemente, no son casas/
hogar en el momento actual.

El modelo AICP vy sus beneficios en residencias
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Nos conectamos con la ética de la justicia y la ética del
cuidado, de la mano Carol Gilligan y la con mirada feminista
para unas relaciones humanas desde la identidad individual y
laidentidad relacional que nos propone Alimudena Hernando.

Senala Almudena Hernando que en el proceso de desa-
rrollo histérico, y como periodo culminante la modernidad, se
produce la méxima invisibilidad y desvalorizacion de las tareas
vinculadas a la sostenibilidad de la vida y a la vulnerabilidad
humana. El diseno de las residencias no puede ser ajeno al
sistema de creencias de una sociedad en un momento dado.

Nuestra propuesta para ubicar el valor de las profesiones
sociales y sanitarias, que lo son porque han incorporado la
ética del cuidado, se va a enmarcar en poner en valor no
solo a los profesionales que fienen el cuidado como tarea
profesional con su dimensidon normativa, sino también, a otfros
profesionales que desde el bien interno de una casa/hogar
han sido “tan poco esenciales” que en la légica y progresiva
especializacion de funciones se ha considerado que lo mejor
es subcontratarlos. Quizds es esta una reflexion que deberia-
mos iniciar, la de la pertinencia o no de la subcontratacion de
los procesos auxiliares, inherentes a la esencia de una casa/
hogar, pues entre los bienes que proporciona una casa/hogar
como parte de su bien interno es el de protegerte, reponerte,
descansar/dormir, comer,... Bienes que las personas que ne-
cesitan cuidados de larga duracion han de obtener median-
te procesos de apoyo que son procesos esenciales, aunque
invisibles... Esta reflexion deberia de ir unida a la del papel
del profesional de atencidn directa en el sentido de mayor
polivalencia, cualificacion y excelencia, como desarrollamos
mas adelante.

Por ofra parte, la reflexiéon sobre qué es un hogar nos lleva al
sentido ampliado, pleno, del cuidado... y no reduce nuestra
identidad a nuestra capacidad, a nuestro nivel de AVD, Activi-



dades de la Vida Diaria... no somos un Nivel [l o lll... y por tanto
reducidos a un PIA (Plan Individual de Atencion).

El hogar nos conecta con el proceso de humanizacion, que
parte de la extrema vulnerabilidad/dependencia con la que
nacemos, con la necesidad de relacion con los otros, el cuer-
po, la empatia... el espacio de pensar en alto, la confianza,
los vinculos... la reproduccidn, no solo de las condiciones ma-
teriales sino de las emocionales. Aimudena Hernando senala
que la individualidad de los hombres ha sido una individualidad
dependiente al necesitar, y a la vez no ser conscientes de su
valor, del valor de las relaciones nutritivas.

Las residencias se disenan desde la perspectiva racional,
desde derechos y deberes, |6gicas universales, Individuos se-
parados libres y otros genéricos, dmbito social y politico y rela-
ciones juridicas y contractuales, Relaciones sociales y civicas e
Imparcialidad.

La idea es que es necesario incorporar en su diseno la mirada
de las emociones, el saber Intuitivo que se desarrolla en particular
contextual, el senfido de la familia que adquiere significado en
“igual”, en el ofro concreto con el que convivo, para visibilizar el
dmbito doméstico en responsabilidades concretas, para enten-
der que un dmbito/entorno profesional se establecen un tipo de
relaciones privadas que tiene que estar basada en la confianza.

Por ello necesitamos de otros saberes, y en nuestro afdn de
defender que la literatura contiene y aporta sabiduria a la
comprension de los asuntos humanos, compartimos el siguiente
texto de El Quijote, porque expresa muy certeramente algo de
lo que las personas buscamos y obtenemos en nuestro dmbito
privado, nuestra casa/hogary la perturbacion que puede impli-
car compartirlo con “expertos profesionales”.

El modelo AICP vy sus beneficios en residencias
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(D. Quijote y Sancho se encuenfran con unos cabreros que es-
tdn merendando y estos les invitan a sentarse con ellos. D. Quijote
acepta).!

... Sentdse don Quijote, y queddbase Sancho en pie para ser-
virle la copa, que era hecha de cuerno. Viéndole en pie su amo,
le dijo:

—Por que veas, Sancho, el bien que en si encierra la andante
caballeria, y cudn a pique estan los que en cualquiera ministerio
della se ejercitan de venir brevemente a ser honrados y estimados
del mundo, quiero que aqui a milado y en compania desta bue-
na genfe te sientes, y que seas una misma cosa conmigo, que soy
tu amo y natural senor; que comas en mi plato y bebas por donde
yo bebiere: porque de la caballeria andante se puede decir lo
mesmo que del amor se dice: que todas las cosas iguala.

—iGran merced! —dijo Sancho— ; pero se decir a vuesa mer-
ced que como yo tuviese bien de comer, tan bien y mejor me lo
comeria en pie y a mis solas como sentado a la par de un empe-
rador. Y aun, si va a decir verdad, mucho mejor me sabe lo que
como en mi rincén sin melindres ni respetos, aunque sea pan y
cebolla, que los gallipavos de ofras mesas donde me sea fozoso
mascar despacio, beber poco, limpiarme a menudo, no estornu-
dar ni toser si me viene en gana, ni hacer ofras cosas que la sole-
dad vy la libertad traen consigo. Ansi que, sefior mio, estas honras
que vuestra merced quiere darme por ser ministro y adherente de
la caballeria andante, como lo soy siendo escudero de vuestra
merced, conviértalas en ofras cosas que me sean de mds como-
do y provecho; que estas, aunque las doy por bien recibidas, las
renuncio desde aqui al fin del mundo.

— Con todo eso, te has de sentar; porque a quién se humilla,
Dios le ensalza.

Y asiéndole del brazo, le forzé a que junto dél se sentase.
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11 Elingenioso hidalgo Don Quijote de la Mancha. | Parte. Capitulo XI.



La peculiaridad de los servicios de apoyo a la vivienda se
encuentra en la propia naturaleza de lo que es una vivienda,
una casa, un hogar. Tu casa, tu hogar, es el lugar en el que
las personas somos al margen de lo que poseemos, de lo que
valemos, de o que podemos, en donde se nos acepta —nos
aceptamos— porque si. Es el lugar para la convivencia en in-
timidad, “la soledad vy la libertad”, como dice Sancho, y no se
puede comparar con ningUn ofro bien, por excelso y alto que
nos parezca.

sComo se articula esta realidad con la injerencia de unos
servicios profesionales —la andante caballeria bien puede ser
una metdafora acertada— que, también por su propia natura-
leza, perturban las condiciones de libertad, privacidad, convi-
vencia en intimidad, etc., propias de la vida adulta?2 3Cémo se
afrontan y se manejan las contradicciones y paradojas que se
generan en este tipo de relacion “contra natura”2 sQué mo-
delos mentales nos pueden ayudar a comprender este tipo de
realidad compleja? Creemos que en la indagacion que genera
la bUsqueda de respuestas a estas preguntas estd la clave para
enconftrar, implantar y mejorar buenas prdcticas en los servicios
de viviendas.

Una clave es que injerencias jlas minimas!! Consideramos que
el profesional de atencidén directa y, en todo caso, los profesio-
nales de los servicios llamados auxiliares son los Unicos profe-
sionales IMPRESCINDIBLES en una residencia/casa/hogar para
personas con cuidados de larga duracion. De esta actividad
profesional depende que la persona pueda vivir conforme a un
proyecto de vida digno y valioso. En terminologia de calidad
la atencion directa es el proceso clave. Y es digno de resenar
que esta actividad profesional se mantiene en los diferentes
estadios de evolucion en la atencidon a las personas mayores. El
resto de profesiones son de soporte y entran en juego cuando
el proyecto de vida de la persona asi lo requiere. No es im-
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prescindible la convivencia con ellos en la residencia, aunque
han de ser y estar accesibles en la comunidad. Por esta razon,
como veremos en el epigrafe siguiente, la proxima clave serd
la de la construccidon de comunidades incluyentes y amigables,
que dispongan de recursos “para todos y para cada uno de los
ciudadanos” cuando su proyecto de vida asi lo requiera.

Contexto actual y quizas futuro de las residencias

En las sociedades modernas en especial en el proceso de es-
pecializacion funcional, urbanizacion, modernidad... Se suelen
identificar tres espacios/aGmbitos de relacion;

» La casa/hogar
» Educacidn/el trabajo-ocupaciéon monetaria/aportaciéon social-publica y
» La participacién social y politica y el ocio

Los fres espacios tienen a su vez una correlacion con las ne-
cesidades humanas de Maslow y con las ocho dimensiones de
calidad de vida. (Elorriaga, 2000) y con la mirada feminista.

Esta division, siempre discutible y liquida nos permite recordar
poner el foco en la cldsica definicidon que realizé Goffman de
las Instituciones Totales.

«Un habito social basico en las sociedades moder-
nas es que el individuo tiende a dormir, divertir-
se y trabajar en distintos lugares, con diferentes
coparticipantes, bajo autoridades diferentes. La
caracteristica central de las Instituciones Totales,
puede describirse como una ruptura de las barre-
ras que separan de ordinario estos tres Gmbitos»
(Goffman, 1970)

J




Como contrapunto a las Instituciones Totales compartimos los
indicadores que ya Luckasson (1992) propuso como caracteris-
ticas de los entonos 6ptimos.

» “Presencia en la Comunidad (Compartir los lugares habituales que definen la
vida en la comunidad);
)

Eleccién (Experimentar la autonomia, toma de decisiones y control);
)

Competencia (La oportunidad para aprender y llevar a cabo actividades fun-
cionales y significativas);
)

Respeto (Percibir que se ocupa un lugar vdlido en la comunidad);
)

Participacién en la Comunidad (Experimentar que se forma parte de una red
social de familiares y amigos)".

De estas cinco caracteristicas destacamos en este aparta-
do las que tienen que ver con la comunidad. En este sentido,
senalamos la insuficiencia de responder a las diferentes nece-
sidades/Unicas de las personas solo con lo que pueden dar las
residencias y, como veremos, los propios Servicios Sociales.

Nosotros entendemos las residencias que cuidan en el marco
de comunidades cuidadoras. En el marco de comunidades
cuidadoras, desde el punto de vista residencial/habitacional
adquiere relevancia ademds de la sanidad, la vivienda vy el
urbanismo.

En este marco y como futuro vemos los servicios de vivienda/
residencia como estructuras de apoyo a la vida de las personas
mayores y a los profesionales de atencion directa y de servicios
como principales agentes del apoyo a su proyecto de vida.

Pero en la actualidad creemos que se pide mucho a un pro-
gramaresidencial ya que debe ser un hogar para sus residentes,
un lugar de trabajo para su personal, una organizacion compe-
tente de prestacion de servicios y un respetable y respetado
elemento de su comunidad.

El origen de esta situacion que ha necesitado incorporar to-
do el conjunto de recursos y servicios en el seno de laresidencia
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lo encontramos en la l6gica del aislamiento y la proteccion en
“parajes incomparables y sanos” como se decia en aquellos
QaNos.

«Ya no consideramos que “las grandes unidades
residenciales son gritos de piedra y cemento, cons-
truidos por entidades socialmente respaldadas en
atenciéon a personas con necesidades de apoyo
generalizadas, que proclaman que una necesidad
especial, conlleva necesariamente un lugar, un es-
pacio, un tiempo y una vida diferente»

(Martinez, J. 1996). Hoy podriamos decir que son

J

gritos de piedra y cemento patriarcales.

Profesiones histéricamente implicadas y la profesion de cuidar
Para ubicar las residencias, sus profesiones vinculadas y sus
profesionales tenemos que resaltar que han sido los Servicios
Sociales los que se han venido encargando en exclusiva de
planificar, evaluar y financiar los proyectos residenciales. En
la funcidn de evaluar, se han encargado de identificar estan-
dares/recursos que fienen que tener o no las residencias y de
cOmo se organizan.

Las residencias, la respuesta habitacional, asi como el con-
junto de los Servicios Sociales, se encuentran en un entramado
institucional y sectorial al servicio de satisfacer necesidades en
el marco de derechos y ética.

Para identificar los equipos profesionales en una residencia
para personas con necesidad de cuidados de larga duracion
es necesario singularizar el desarrollo que en cada territorio pre-
sentan las logicas de integracion vertical (ascendiendo por los
niveles jerdrquicos e institucionales-territoriales) y las de integra-



cion horizontal entre los diferentes sectores: Sanidad, Servicios
sociales, Urbanismo, Vivienda.

En muchas partes del mundo, la intervencidn en el aseo per-
sonal y la evacuacion coloca esta tarea en una categoria de
trabajos “sucios” que solo puede ser ejecutado por las capas
mas bajas de la sociedad (George-Janet, 1984).

La mirada feminista pone en valor lo no monetizado... Sin
embargo, lo no monetizado se devalia cuando es necesaria la
prestacion profesional segun lo ya senalado.

«En este sentido pensamos que las prdcticas de
atencion diaria es necesario que evolucionen,
desde una Tarea asistencial al Contenido asisten-
cial; esta evolucion va a representar una de las
herramientas mas potentes para desactivar los
mecanismos de cosificacion, que determinan las
interacciones cotidianas que se manifiestan en la
residencia»
\(Martinez, J.1999)

J

En este momento argumental vemos conveniente analizar
de forma breve las distintas fases en la reciente historia de la
atencion residencial en los cuidados de larga duracion. Knoll
(1990), interpreta este proceso evolutivo desde la creacion de
estandares'?. Los estadndares reflejan las circunstancias historicas
y serian una consecuencia de las actitudes y valores predomi-
nantes que caracterizan cada época. En otras palabras “el dise-
no de los estndares apropiados no es Unicamente el producto
de una buena gestion, investigacion o defensa, sino que es el

12 “Un estdndar es un juicio que representa un criterio de alta calidad”, (The Acreditation Council on Servi-
ces for People with Developmental Disabilities (ACDD), 1990, Landoven).
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producto de un proceso, evolutivo e interactivo, entre el mayor
numero de experiencias de las personas con discapacidad y la
provision de servicios, junto con las demandas de la vida diaria
en la comunidad” (Knoll, 1990) cita en (Garcia, L. 2005)

Viene siendo habitual desde principios de los anos 90 identi-
ficar tres fases

En la actualidad, los grandes sistemas residenciales quizds se
explican porque a primeros de los anos 90 se dotaron de un po-
tente dispositivo rehabilitador. Los articulos: sComo se disena un
centro para minusvdlidos” en el N°89, p.96. Y Atencion integral
personalizada en el N°90, p.100, este Ultimo, describiendo las
caracteristicas de un CAMP, y ambos publicados en la revista
“Minusval”, dan prueba de ello.

En el marco de una Institucion Total que se disena en pre-
sencia de un unico modelo (médico-asistencial); los criterios de
Normalizaciéon entran fundamentalmente de la mano de un
enfoque psicopedagodgico/rehabilitador, contribuyendo a que
este principio cristalice mdas como un fin, que como un medio

(O’Brien 1985).

19 Transicién 29 Transicién

CALIDAD DE VIDA

O CIUDADANIA

MODELO MODELO PSICOPEDAGOGICO/
MEDICO REHABILITADOR

Figura. 1 Tomado de Garcia, L. 2005.



» Modelo médico, Asistencia/caritativa

» Rehabilitadora... "desembarco” de las profesiones sanitarias y sociales en los ser-
vicios sociales a partir de CIDDM OMS 1980

» Paradigma de apoyos, Calidad de vida, contexto y el profesional de atencion
directa centrado en y con la personas... Podemos citar una fecha a partir de CIF
OMS 2001.

La segunda transiciéon no puede hacerse por agregacion de
tecnologia, no es un proceso de mejora es un proceso de cam-
bio. Se frata de una fransformacion cualitativa, un auténtico
cambio de paradigma.

Antes de proponer el valor anadido de las profesiones sani-
tarias y sociales que se incorporan en la segunda fase descrita,
nos vamos a detener en la profesion de atencion directa, enla
profesion que tiene el cuidado como tarea profesional. Feito, L.
2005.

La profesion de atencidon directa consiste en la prestacion
de apoyos generales y directos a las personas mediante la
intervencion de profesionales especializados en esa actividad.
Apoyos generales significa que son polivalentes y en todas las
dreas de vida que la persona necesite y directos significa que
son los que la persona necesita en primera instancia y de forma
inmediata para lograr los funcionamientos mas bdsicos de la
vida.

La atencidn directa, como actividad profesional se realiza en
un dmbito comprendido entre los siguientes extremos:

Desde hacer porla persona lo que ésta no puede hacer por si
sola cuando el apoyo esimprescindible para su funcionamiento
vital, en cualquiera de las areas de la vida: vida personal, vida
en el hogar, vida en la comunidad, vida social, ocio, ocupacion
y/o trabagjo. Consiste en ser los brazos, las manos, los ojos, la
inteligencia,... de la persona, interpretando sus necesidades,
deseos y emociones... hasta infentar que la persona haga por si
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misma lo que no hace en el momento actual, es decir, capacitar,
habilitar o ensenar, en definitiva, ayudarle a ser mds autbnoma.

Como ya hemos dicho, los procesos de atencion directa son
el nicleo del modelo de apoyos. Son procesos basados en una
relacion de persona a persona entre el profesional de atencidn
directa y la persona. Por tanto, fienen por propia naturaleza, un
cardcter fundamentalmente interactivo, por ejemplo, darle de
comer, hablar con él, acompanarle a buscar la ropa, supervisar
la realizacion de la tarea ocupacional o ayudarle a marcar
el teléfono para hablar con su casa. Sin embargo, en algunos
Cas0s se requiere que el apoyo se realice mediante otro tipo ac-
ciones no directas, por ejemplo, ir a buscar ropa por él, preparar
el material ocupacional en su lugar o hacer una gestion con la
familia o con otros profesionales sin su concurso.

Por tanto, la atencidon directa se configura y cobra verdadero
sentido en el proceso de interaccion personal. Toda atencién,
toda ayuda, requiere unos conocimientos, unas técnicas, un
enfrenamiento,... pero exige sobre todo y principalmente en el
caso de las personas con mds necesidades de apoyo, habili-
dades y un esfuerzo de concienciacion adicional para cubrir
demandas, entender y descifrar preferencias, respetar ritmos,
anticipar acciones y consecuencias, preguntar por necesidao-
des, crear oportunidades de desarrollo personal, “inventar alter-
nativas”, posibilitar elecciones. Ademads, descifrar y entender sus
deseos es ayudarle a ser mads libre. Solo asi otorgamos el estatus
de personas a quién atendemos, de otra manera, la atencidén
directa se convierte en un proceso mecdnico... que cosifica a
las personas atendidas y deshumaniza a ambos integrantes de
la interaccion.

Se podria concluir gue desmontar el mito de la necesidad de
presencia de profesionales expertos en las residencias implica
abogar por la excelencia de los profesionales de atencion di-
recta. En palabras de Adela Cortina:



«Frente al “ethos burocratico” de quien se atiene
al minimo legal pide el “ethos profesional” la
excelencia, porque su compromiso fundamental no
es el que le liga a la burocracia, sino a las personas
concretas, a las personas de carne y hueso, cuyo
beneficio da sentido a cualquier actividad e
institucion social. Es tiempo, pues, no de
despreciar la vida corriente, sino de introducir
en ella la aspiracion a la excelencia»

Nosotros pensamos que los profesionales de Atencién Directa
son la clave de una gestion eficiente para promover Calidad
de Vida, si ésta se soporta fundamentalmente en lo cotidiano:
“las oportunidades de eleccién de las personas con discapa-
cidades en el desarrollo, generalmente, es directamente pro-
porcional a las posibilidades de decision y participacion de los
profesionales de Atenciéon Directa” (Martinez, J. 1.995)

El verbo cuidar posee una gran carga semdantica y tiene una
raiz latina que lo relaciona con el término cura, El cuidar es an-
terior al curar. Torralba Rosellé (2000)

En este transito de lo asistencial al acompanamiento de
vidas significativas va a tener una especial relevancia el tran-
sitar desde la l6gica de poner el foco, antes, en los recursos
necesarios para autorizar y acreditar un servicio residencial a
poner la mirada en la légica de procesos y en la evaluacion de
resultados.

En este sentido la Diputacion Foral de Bizkaia ya orientd sus
servicios concertados, asegurando de partida la ratio de Profe-
sionales de Atencidon Directa y evaluando los resultados organi-
z6 los mismos en basé a procesos que satisfacen necesidades.
“En el entorno del Estado, en las distintas leyes vigentes sobre
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acreditacion de servicios residenciales, que hemos revisado
casi exhaustivamente, la calidad de la atencion residencial o
de otros servicios a personas, aparece intrinsecamente unida a
los recursos disponibles. En dicha normativa se presenta como
una evidencia la idea de que solo es posible ofrecer calidad
con mas personal por persona usuaria, con mas metros cua-
drados, con mads técnicos, con instalaciones mds limpias, etc.”,
Gonzdlez, M. 2000.

Siguiendo la mirada en la evaluacién nos vincula a que la
calidad depende del buen trabajo profesional, del puesto de
trabajo que tiene una determinada profesion como requisito
necesario de acceso y desarrollo.

Nosotros hemos identificado dos sectores y sus disciplinas y
profesiones implicadas y también sus colegios profesionales.

Sanitarias

» Facultativos especializados (geriatras, psiquiatras...) Facultativo atencidn primaria.
» Enfermeria.
» Fisioterapeutas, Ortopedas, poddlogos.

Sanitaria o social segin enfoque mirada/identidad

» Terapeuta ocupacional.
» Psicologia.

Social

» Trabajo social.
» Educacion social

Hemos descrito profesiones que correlacionan tanto con dis-
ciplinas como con los dos sectores histéricamente implicados
que se ha llamado socio-sanitario.

Para situar el adecuado valor anadido de las profesiones
hemos planteado situar en el centro de la residencia, de la
respuesta habitacional a los profesionales de atencidn directa
y a los esenciales de una casa.



Un modelo que evalta la calidad de la prestacion en base
a los recursos desplegados: fisicos/materiales, financieros, es-
tratégicos y humanos, queda cuando menos, inservible, para
ofrecer informacién adecuada respecto a los aspectos que
transcienden a los cuidados que garantizan supervivencia, es
decir, sobre aspectos mas sutiles e individuales de la vida en una
residencia. “Lo esencial no estd al alcance de los ojos”, pone
en palabras del zorro A. Saint Exupery en su obra El Principito.

Los profesionales en casa corren el riesgo de generar una tec-
nocracia (jerarquia de expertos), con profesionales del apren-
dizaje y la modificacion de conducta..., disenhan programas
de desarrollo para las personas, que son ejecutados por ofros
trabajadores menos cualificados. El cuidador se puede convertir
en las manos del fisio o en los ojos de psicdlogo o psiquiatra.

Tanto el modelo médico-asistencial como el psicopedago-
gico/rehabilitador se enmarcan en una concepcion de la per-
sona con menoscabo que Demetrio Casado (1991) denomina
la atencidon especializada y tecnificada, la cual conlleva un
intervencionismo especializado que propicia una mejora indu-
dable en los aspectos clinicos, pero, en contrapartida, provoca
la dominacién de los servicios y de los agentes especializados;
sobre los usuarios, los familiares y los potenciales clientes. Cree-
mos que el valory elriesgo de intervencionismo se reducen sino
se considera imprescindible su presencia.

Podemos concluir que hay que mirar desde el puesto de
trabaqjo, su valor anadido en cada contexto singular para cada
persona Unica... No es facil el desarrollo de las grandes residen-
cias, que se basaron en otro mito la bondad de la economia
de escala.

Reflexiones finales
En nuestro entorno, distintas leyes/decretos sobre acreditacion/
autorizaciéon de servicios residenciales, la calidad de la atencidn
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residencial, como la de ofros servicios a personas, esta intrinse-
camente unida a los recursos disponibles, a mds personal por
persona usuaria, mads calidad, a mds metros cuadrados, a mads
técnicos, a instalaciones mds limpias y seguras, etc.

-

«Nada tan facil como manejar una institucion y

nada tan dificil como apoyar a un hogar. Las ins-
tituciones carecen de alma y se basan en el orden,
proporcionan seguridad, los hogares son, en su
esencia, desorden, el desorden es ansidégeno, es
facil moverse en lo estructurado, con la seguridad
que proporcionan las normas y las instrucciones
precisas de funcionamiento, para trabajar con ca-
lidad en el desorden no basta la buena voluntad»

K(Brezmes, M.J.). )

En este sentido, somos conscientes de las probables resisten-
cias al cambio de algunos colectivos profesionales por temor a
posibles variaciones de roles, paso de situaciones dominadas
a situaciones inciertas, sobre todo cuando hay que afrontar
cambios de marco general, de paradigma: “No solo hay que
cambiar la manera de producir (Calidad total), sino que hay
que cambiar totalmente el producto, o emprender una reinge-
nieria (Calidad de Vida)".

El modelo psicopedagdgico, los modelos que vinculan pro-
fesiones a residencias y no a personas puede ser utilizado de
coartada, para seguir razonando que es licito construir edificios
que congreguen a un numero elevado de personas. Cuando
respondemos a expectativas de rehabilitacion en el marco de
una macro residencia, lejos de promover el cambio, podemos
estar consolidando el statu quo.



Desde el modelo técnico/rehabilitador se puede legitimar
implicitamente la relacién entre el nivel de capacidad y nivel
de oportunidades, que sustentan el diseno originario de las
instituciones residenciales cerradas (O'Brien, 1985).

El Modelo de Atencidon Integral Centrado en la Persona,
modelo que pretende orientar las decisiones sobre los apoyos
individuales que necesita cada persona para poder vivir con-
forme a su proyecto de vida, aunque sea mayor y/o esté en una
sifuacion de cuidados de larga duracion, pide, requiere una
organizacion centrada en la persona. Esta idea tiene muchos
significados, pero uno de ellos es que no fiene sentido que sean
“los pliegos de condiciones” los que decidan y establezcan qué
profesiones y qué puestos de trabajo van a formar parte de los
equipos profesionales de las residencias. Han de ser los proce-
sos organizativos del proyecto de calidad de la residencia y su
planificacion estratégica, en funcion de los proyectos de vida
de las personas que alli viven, asi como de los recursos de que
dispone la comunidad de la que forma parte la residencia, los
que establezcan razonadamente la necesidad o no de deter-
minadas profesiones y puestos de trabagjo.

Para finalizar, recordar las palabras de Paul Watzlawick, ex-
perto en procesos de cambio individual y social.

13 . La coleta del Bardn de MUnchaussen. P. Watzlawick.
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«A un cambio en nuestra manera de pensar y
actuar se opone menos la carencia de recursos
intelectuales y técnicos que un enorme lastre de
tradiciones y tabues, de teorias y dogmas que son
transmitidos de generacion en generaciéon como
verdades definitivas. Por consiguiente, una de las
tareas mas importantes en la direccion de una
nueva forma de pensar sera analizar la
naturaleza especifica de las normas. Es preciso
reconocer que —prescindiendo del hecho de que
han contribuido a nuestra situaciéon atascada—
ya no tienen que ver lo mds minimo

con las necesidades y la realidad actual»*
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El rol valioso de la familia
cuando actua como aliada
y participa en la vida

de las residencias
complementando

el trabajo profesional

Clarisa Ramos Feijéo
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«jYa estd aqui la familia problematica!, vienen
a controlarnos, no les interesa su padre..., no nos
dejan trabajar»

Introduccion

Las familias han sido y son el mayor dmbito de provision de
cuidados', aungue debiéramos precisar que, dentro de las
familias, esta funcidn ha correspondido principalmente a las
mujeres. Es una cuestion importante para destacar porque des-
de el momento en que se trata de un rol claramente marcado
por estereotipos de género que ha determinado histéricamen-
te quién tenia asignado el cuidado de las personas mayores,
(Durdn, M.A. 2018) ello ha fraido también diversos mitos que
presentan a “la familia” como un elemento entorpecedor en
la vida cotidiana de los centros residenciales, o también el mito
del abandono familiar cuando la persona es atendida en una
residencia.

En este capitulo haremos un recorrido por las cuestiones que
venimos comprobando en el acompanamiento al cambio de
modelo en residencias y que nos llevan a poder afirmar que
las familias, lejos de ser un elemento disruptivo, constituyen

14 Ver: Linda Leal, Un enfoque de la discapacidad intelectual centrado en la familia, que aporta interesan-
tes pistas sobre el papel de la familia en la atencién a las situaciones de dependencia https://www.
plenainclusion.org/sites/default/files/bp-enfoque-familia.pdf.


https://www.plenainclusion.org/sites/default/files/bp-enfoque-familia.pdf
https://www.plenainclusion.org/sites/default/files/bp-enfoque-familia.pdf

el mejor aliado dentro del “equipo de cuidados” que puede
establecerse en la atencion residencial. (Lorenzo-Garcia, J. y
Ramos-Feijoo, C. 2021).

Destacamos que en todo momento hablaremos de la fami-
lia, pero entendemos que es fundamental todo el contexto de
las redes vinculares de la persona. Es decir, no solo la familia
sino amistades, vecinas o vecinos, asesores espirituales y todas
aquellas personas que forman parte de su historia, su cotidio-
neidad y de sus relaciones comunitarias

Los mitos sobre las familias, sobre las relaciones vinculares de
las personas que ingresan en una residencia, suelen nacer de
situaciones que efectivamente pueden producirse y verse en
la prdctica cotidiana. Sin embargo, cristalizar estos comporta-
mientosy presentarlos como los perfiles habituales y mayoritarios
de todas las familias, no hace sino privarnos de frabajar con uno
de los mayores y mejores recursos que tenemos para garantizar
la calidad en la atencidn de la persona en una residencia.

«Quienes mads conocen sus gustos, su cardcter,
sus aspiraciones y su historia vital, son aquellas
personas que han compartido con la persona la

mayor parte de su vida, es por eso que nos
interesa deconstruir los estigmas que pesan sobre
las familias para trabajar desde un enfoque
positivo que favorezca la buena comunicacién
y la sinergia entre la familia y los equipos
de los centros»

La familia ante la decision del ingreso en un centro
En primer lugar, a la hora de desmontar mitos, hay que senalar
que, asicomo desde el modelo de atencion integral y centrado
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en la persona, hablamos de la atencidn personalizada, porque
cada individuo es diferente, también para referirnos a las fa-
milias hemos de tener en cuenta que cada una responde a su
propia historia y no podemos “*homologar a todas™ y a partir de
alli etiquetarlas en sus formas de comunicarse con los centros,
porque esto no es real y produce ruidos en la relacion que no
favorecen la calidad de vida de la persona mayor. Asimismo,
hemos de considerar como profesionales que, si bien solemos
basarnos en un esquema mental sobre un determinado “mo-
delo familiar”, en el contexto actual la diversidad de formas
de familia también exige una gran flexibilidad por parte de los
equipos de atencion de las residencias.

Debemos tener en cuenta que la decision del ingreso de
una persona mayor en un centro siempre va precedida de una
sensacion de culpabilidad en las personas de la familia y con
NO POCOos juicios de valor por parte del entorno. Lo primero que
debe quedar claro es que la decision del ingreso no puede
ser tomada sin el acuerdo y consenso con la persona mayor.
Este es el primer aspecto que debe estar claro entre el centro
y la familia, porque a partir de la forma en que se produce el
ingreso es desde pueden comenzar a desmontarse los mitos y
los conflictos en las relaciones.



» La familia que favorece el ingreso de una persona mayor en una residencia no es
una familia que “abandona” a su familiar. Este es uno de los aspectos a desmitifi-
car, fanto en la sociedad, como en las y los profesionales de las residencias que
no dejan de estar atravesados por muchos de los estereotipos que se encuentran
extendidos en los modelos mds tradicionalistas de cuidados.

Que una persona ingrese en una residencia fampoco significa que “su familia no la
quiere". Este constructo hunde sus raices en los estereotipos de género de los que

)

hablamos en la infroduccién y de modelos de cuidados mds conservadores. Si ava-
lamos la idea de que la residencia es sindbnimo de abandono familiar nos estamos
situando en un enunciado errdneo de la ecuacién. Es fundamental integrar a la
familia como parte del equipo de cuidados solo que ahora estos cuidados se ejer-
cerdn desde otra posicion, que en muchos casos serd mds propicia para favorecer
la relacion con la persona mayor.

Es importante acompanar y comprender la decision del
ingreso en un centro. Primero para garantizar que la persona
mayor haya sido escuchada y consultada en su deseo y vo-
luntad sobre coémo y dénde desea vivir, y segundo para que
podamos contar con la familia como un elemento de apoyo
imprescindible en la atencion.

Una de las formas de acompanar a las familias es invitarlas
a readlizar visitas previas al cenfro con su familiar, recorrer las
instalaciones, conocer las actividades, las normas de conviven-
cia dentro del centro, generar un espacio en el que puedan
preguntar lioremente y ser acompanados en las dudas que
puedan generarle mds ansiedad a la hora del ingreso. Acordar
con la persona mayor y con su familia qué cosas quiere traer
para decorar su habitacion.

El ingreso en una residencia estd asociado a una serie de mi-
tos que esta publicacion intenta deconstruir y que solo pueden
entenderse en el marco de un modelo de atencidn que se ha
centrado en los recursos y en las decisiones unilaterales de los
equipos profesionales y que hoy afronta un cambio imprescin-
dible para dar sentido a la prolongacion de la esperanza de
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vida, atendiendo a los deseos y necesidades de cada persona
en consonancia con su proyecto vital y con el valor que éste
aporta a la comunidad.

Existe evidencia cientifica consolidada de que las familias, las
amistades y los vinculos con la comunidad son esenciales para
una buena atencién en las residencias. (Padierna, J.A. 1994;
Rodriguez, 2011, 2021)

El papel de las familias en la adaptacion al centro

Cuando las situaciones de cuidado requieren una atencion de
gran dedicacion que no puede ser abordada por la familia,
debe trabajarse con ella para que colaboren con el centro en
la adaptacion de la persona mayor a su nuevo hdbitat, pero
teniendo siempre en cuenta que la residencia debe ser ahora
“su” nuevo hogar, un dmbito de cuidados en los que pese a no
estar en la que siempre ha sido “su” casa, podrd expresar y de-
cidir o ser acompanada en la toma de decisiones en la que en
algunos casos y, para garantizar esa autonomia personal, serd
necesario el apoyo de su circulo de confianza mds cercano.

La etapa de adaptacion al centro no es solo dificil para la
persona, sino también para su familia. Es por eso que en no
pocas oportunidades se construye una “barrera entre el equipo
profesional del centro y la familia”, como si no se diera la posibi-
lidad de trabajo coordinado. Esta barrera debe ser derribada.
La familia es nuestra aliada y es un elemento esencial para
garantizar la calidad de vida de la persona mayor.

No debe partirse de percepciones sobre el cOmo y porqué ha
llegado la persona al centro, sino que es imprescindible realizar
un proceso de acogimiento en el que la familia asuma vy sienta
que tiene también un papel que desempenar y que recibe el
reconocimiento del equipo profesional de la residencia.

Escuchar los miedos, las dudas y muchas veces los sentimien-
tos de culpa de las personas que han cuidado a la persona



mayor hasta el momento de su incorporacion al centro, es
indispensable para conocer las expectativas y temores que
cada una ha construido con respecto a esta nueva etapa.
No debe olvidarse que en muchos casos no solo hablamos de
descendientes, sino de una esposa 0 un esposo que han vivido
muchisimos anos con su conyuge y ha llegado un momento en
que, porrequerir cuidados mds especializados, éstos no pueden
garantizarse en el domicilio y se hace necesaria la residencia.
El cUmulo de sentimientos de ansiedad que estas rupturas de la
cotidianeidad generan, deben ser afrontadas con la mdaxima
empatia por parte de los equipos de las residencias.

Existen distintas etapas dentro del proceso de adaptacion
desde que se toma la decision del ingreso en un centro que
incluye las dudas sobre la eleccion a la sobrecompensacion
por autodemostrarse que no se ha abandonado al familiar (no
olvidemos que el peso social es muy fuerte y en muchos casos
existe una percepcidon de ser juzgado que requiere una aten-
cion especial).

La flexibilidad en las visitas' es un elemento esencial, no por-
que la familia “vigile” la atencién del centro, sino porque de
esta manera se favorece la integracion en la nueva situacion
para poder constitui, como no nos cansamos de repetir, una
parte nuclear dentro del “equipo de cuidados”. La flexibilidad
y la escucha del relato familiar contribuye a calmar temores y
ayuda a integrar a la persona al nuevo entorno ala vez que la
familia gana confianza y se configura en una aliada del equipo
de la residencia.

Es absolutamente l6gico y asi debe ser entendido y aceptado
que la familia “recele” en una primera etapa de las formas de
cuidado del centro, no por un anhelo de interferir, sino porque

15 Ver como ejempilo la Carta de Derechos y Deberes de las personas que viven en residencias en el Princi-
pado de Asturias disponible en: https://www.socialasturias.es/publicaciones/atencion-especifica-a-per-
sonas-mayores/publicaciones_523_1_ap.html.
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desean estar seguros de que su familiar estd siendo atendido
de la mejor manera posible y como estaba acostumbrado a ser
fratado en su casa.

La mejor forma de construir esa confianza a la que nos re-
ferimos es abriendo las puertas y generando alianzas. El mito
de la figura profesional que conoce y decide que es lo mejor
para la persona, sin contar con la propia persona, ni con su
familia, es totalmente ajeno a la intervencion desde el Modelo
de Afencion Integral y Cenfrada en la Familia. El hacer sentir
a la familia, que ya no tiene nada que aportar al cuidado vy al
bienestar de su familiar, va en contra del modelo.

Las familias, amistades y las redes vinculares tienen un papel
relevante que se favorece cuando desde la residencia se pro-
picia que participen en las actividades programadas, no solo
estando con su familiar: sino también tomando participacion
activa en la decoracidon del centro, en la preparacion de me-
riendas, en la organizacion de salidas fuera de la residencia.
En algunos casos esas propias familias continban vinculadas al
centro a través de voluntariados incluso cuando su familiar ha
fallecido, aportando su experiencia a otras familias.

El MAICP entfiende e integra a la familia en la historia y el
contexto de la persona por lo que es imprescindible plantearse
una participacion activa de la misma y no un aislamiento y una
segregacion que las circunscriba a las “visitas” en un momento
y espacio determinado. Esta idea contribuye a la percepcion
de reclusion, de institucionalizacion para la persona y para su
familia.

Todos estos aspectos se han visto muy cuestionados debido a
las restricciones que rodearon a la pandemia. AqQui se nos per-
mitird hacer una especial alusidon a la necesidad de un cambio
de modelo que considere la humanizacion de los protocolos y
gue ponga a la persona en el centro de la atencién. Induda-
blemente deben ser tenidas en cuenta siempre las normativas



sanitarias, pero es necesario que las mismas sean adaptadas a
la realidad y situacion de cada persona para que no se vulne-
ren sus derechos a una atencion de calidad.

La familia y el desarrollo de la autonomia

En ocasiones puede darse que la familia considere que su per-
sona querida, debe ser “exclusivamente atendida” entendien-
do por ello el que no deba realizar ninguna actividad porque
para eso se encuentra en la residencia. Esto forma parte de
un convencimiento de que los cuidados implican necesario-
mente sobreproteccion. Esta creencia se encuentra bastante
extendida entre las familias de personas mayores, al igual que
en muchos casos en las que fienen en su seno una persona con
discapacidad o dependencia.

Para trabajar estos aspectos es importante que se hable con
los familiares, que se les explique en qué consisten las activi-
dades terapéuticas y que se les acompane en el proceso de
entender “cdmo se promueve la autonomia” aun cuando las
situaciones de dependencia sean severas. Mds aln es conve-
niente que se las incorpore en determinadas actividades como
forma de establecer una coproduccion de cuidados.

No se trata de pensar que las familias “*no nos dejan trabagjar,
cuando vienen tiran por la borda todo lo que avanzamos en
autonomia”. El desafio es frabajar desde la mejora de la co-
municacién con las familias para entiendan que la actividad
estimula el bienestar y la autonomia de la persona mayor.
Acompanarlas en la comprension de que cuando contribuimos
a que la persona mayor “haga cosas”, favorecemos su calidad
de vida.

El enfoque de derechos no debe ser exclusivamente un dis-
curso de los centros, sino que debe transferirse y trabajarse entre
otras, con las personas de la familia para que ellas colaboren
en el desarrollo de la autonomia de las personas mayores.
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La familia puede y debe ser una aliada en el ejercicio de
derechos que acompanan a ese desarrollo de la autonomia,
por eso debe trabajarse con ella para que comprenda que la
persona mayor debe ser quien fome decisiones y que en ese
proceso es importante que sea acompanada por su grupo de
apoyo o circulo de confianza.

El circulo de confianza (familia, amistades...)

Saber y conocer quienes integran el “circulo de confianza” de
la persona mayor es un elemento clave sobre el que el equipo
deberd trabajar desde que se inicia el proceso de ingreso en la
residencia.

También es importante que tengamos en cuenta el hecho de
que en el tfranscurso de la construccidon de la historia de vida de
la persona mayor pueden surgir elementos clave de las relacio-
nes familiares, que nos lleven a comprender que no siempre la
comunicacion familiar ha sido sincera y afectuosa.

Pueden darse casos en los que los vinculos familiares hayan
dado lugar a situaciones dolorosas que lejos de resolverse con
el paso del tiempo se ha enquistado. En ese caso debe tenerse
muy en cuenta estas situaciones tanto silos problemas han dado
lugar a una mala relacion en la que los hijos o las hijas o incluso
las parejas, se sientan con el derecho a desentenderse de sus
familiares, como cuando sean las personas que viven en las resi-
dencias quienes no se sienten en consonancia con sus familiares.

Desde un enfoque de atencion integral y centrada en la per-
sonaq, estos aspectos deberdn ser tenidos en cuenta, desde lo
que la triada rogeriana nos ensena como eje para la relacion de
ayuda:

a. aceptacion incondicional de la persona.
b. empatia y autenticidad.
C. genuinidad o congruencia.



Es decir, en ningUn caso puede juzgarse ni a la persona ni a
sus familiares, estos juicios de valor son los que contribuyen a
la construccion de los mitos sobre las familias “abandodnicas”,
“controladoras”, “disruptivas”... son algunas de las etiquetas
gue suelen generar una relacion conflictiva entre los centros
y las familias. Desde un enfoque ético de los cuidados, estas
valoraciones contribuyen a reforzar estigmas y vulneran los
derechos de las personas cuidadas a mantener el vinculo con
sus familiares y amistades, y el de estos a seguir relaciondndose
con naturalidad con su familiar, aungque se encuentre en una
residencia.

Hemos destacado los sentimientos de culpa que para la fa-
milia suele conllevar el ingreso en una residencia de un familiar,
por lo que es imprescindible que la relacidén con los equipos de
la residencia se trabaje desde una permanente validacion y
reconocimiento de la familia en su nuevo papel, desculpabili-
zando ese juicio de “abandono” con el que suelen cargar.

Una idea que puede ser de interés es establecer grupos de
apoyo para los familiares y amistades para que puedan realizar
una ventilaciéon de los sentimientos que les produce el ingre-
so en la residencia de una persona de su familia o de su red
vincular. No hemos de olvidar que en muchos casos el ingreso
en una residencia confronta a todo el entorno de la persona
con su propio proyecto vital y con la idea de codmo enfrentar
la Ultima etapa de su vida. Estos sentimientos deben ser tenidos
en cuenta porlos equipos profesionales para ayudar a todas las
personas cercanas a la persona mayor a que puedan sentirse
coémodas y tranquilas por la autonomia y bienestar de su ser
querido.

Destacar la importancia que tiene su papel de apoyo al
familiar, acompanar y realizar una pedagogia de los cuidados
y de los autocuidados es otro factor de gran importancia. Ge-
nerar espacios de respiro, ya que en muchos casos las familias
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se sobre-exigen en una primera etapa y eso redunda en un
agotamiento que les impide normalizar los cuidados y el apoyo
a su familiar.

«Los mitos nacen y se agigantan en el
desconocimiento mutuo, que favorece la
construccion de falsas expectativas y da lugar a
incidentes criticos. Por ello es esencial que desde el
comienzo se establezcan pautas claras de
comunicacion con la familia en las que se incluya
un trabajo sobre las mutuas expectativas. En este
sentido es necesario aclarar que dependiendo del
grado de deterioro cognitivo que la persona tenga,
no ha de olvidarse que es la persona la que ha de
tomar sus propias decisiones»

Deberes y derechos de las familias

Desde la Fundacioén Pilares para la Autonomia Personal se inicid
en 2018 una amplia linea de investigacion-accion sobre dere-
chos y deberes de las personas mayores. De este trabajo han
surgido ya diversas publicaciones que presentan argumentos,
fundamentos y estrategias para el desarrollo de un enfoque
basado en derechos que da un giro a la intervencién con per-
sonas mayores ahondando el posicionamiento de la necesidad
de apoyar la autonomia y la calidad de vida a lo largo de todo
el ciclo vital.

Dentro de esta linea se han editado tres guias: una dirigidas a
las familias cuidadoras, otra a las y los profesionales de los cen-
tros residenciales y la tercera a las propias personas mayores.

Entendemos que el primer derecho a respetar es de las per-
sonas mayores y en tanto que partimos de un enfoque que en



lugar de basarse en necesidades, se fundamenta en derechos,
no puede por tanto priorizar porque cada derecho guarda una
infrinseca vinculacion con los ofros. Por eso es fundamental
entender que las personas que viven en una residencia tienen
derecho a mantener y fortalecer sus redes vinculares de la
misma manera que sus familias y amistades tienen derecho a
seguir manteniendo la relacién con ellas. Es comprensible la
necesidad de llevar un criterio a la hora de la organizacion de
las residencias, pero si entfendemos que el criterio es seguir el
modelo “hogar”, lo que debemos ir desterrando son los “hora-
rios y dias exclusivos para las visitas”, o la prohibicion del uso de
moviles que permitan a las personas estar en contacto con sus
familiares'®.

Siempre que la persona mayor lo autorice, es necesario que
la familia esté al tanto del plan de vida que desarrollard en el
centro y que pueda ser incluido dentro del mismo. En fodo mo-
mento se mantendrd una comunicacion estrecha con la familia
apoydndola en las situaciones en las que puedan presentarse
conflictos o dudas ante toma de decisiones.

Conclusiones

* Las familias constituyen un recurso imprescindible para el
desarrollo de las capacidades de las personas mayores

* La buena comunicaciéon con la familia, aporta confort y
franquilidad a la persona mayor y su presencia en el cen-
tfro de manera normalizada, favorece el tfrabajo de las y
los profesionales del centro

* El concepto de “familia” engloba también aquellas rela-
ciones vinculares de amistad y vecindad que favorecen

16 Consultar: Rodriguez Rodriguez, P. et al., (2021): Ejercicio de derechos y deberes de las personas mayores
en la vida cotidiana. Guia para profesionales de Residencias y Centros de Dia. Guia n° 7 de la Fundacion
Pilares para la Autonomia Personal. Descargable gratuitamente en: https://www.fundacionpilares.org/
publicacion/guia-no-7-ejercicio-de-derechos-y-deberes-de-las-personas-mayores-en-la-vida-cotidiana-
guia-para-profesionales-de-residencias-y-centros-de-dia/.
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el mantenimiento del proyecto vital y la participaciéon co-
munitaria de la persona mayor.

* Incorporar a las personas del entorno en actividades del
centro favorece la normalizacion de la vida cotidiana en
el centro (que puedan venir un dia a merendar o a comer,
que puedan salir a pasear fuera de la residencia son as-
pectos que consolidan la idea del modelo housing frente
al modelo asilar u hospitalario.

* Lafamilia debe ser acompanada y tiene que ser conside-
rada una aliada de las y los profesionales, integrando lo
gue desde la Fundacion Pilares hemos considerado como
el *equipo de cuidados”. La residencia no cuida “sola”, la
familia sigue siendo cuidadora de la persona mayor, des-
de otra posicion.

* Si tenemos en cuenta que las palabras importan, (Marti-
nez, M.T. 2020), no podemos olvidar que las “etiquetas”
adjudicadas a las familias impiden el desarrollo de un tra-
bajo de calidad y basado en el Modelo de Atencidn Inte-
graly Centrado en la Persona, por eso debemos abolir es-
te mito que separa ambas partes del equipo de cuidados
para que desde la sinergia pongamos a la persona en el
centro de la atencion.
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«Aqui ya tenemos unidades de convivencia.
Son modulos de 20/25/30 personas»

Origenes y evoluciéon conceptual de las Unidades

de Convivencia en los paises nérdicos

En Espana existe un inferés por regular e implantar Unidades de
Convivencia (UU.CC.) enresidencias, en base al debate profe-
sional suscitado y los multiples estudios, publicaciones y expe-
riencias que se estan desarrollando en algunas CC.AA. para lo
cual puede ser de interés que se conozca el origen, evolucion
conceptual y regulacion de estas en los paises nérdicos, que
fueron pioneros en su implantacion y que, por ello, tienen ana-
lizada esta realidad con mds detalle y tiempo de recorrido que
en otros paises.

La radicalidad del cambio de modelo ocurrido en los paises
noérdicos, estriba, entre otras razones, por hacer prevalecer el
derecho fundamental de todas las personas a poder vivir en
una vivienda, digna y adecuada, individual o compartida,
integrada en la comunidad, en todas las fases de la vida, in-
dependientemente de la intensidad de cuidados que puedan
necesitar.

El Modelo de UU.CC. nacié en Dinamarca y Suecia en los
anos 1980, y mdas tarde en Noruega (1997). A partir de entonces,
en linea con el principio de normalizacion del danés Bank-Mi-



kkelsen y del sueco Bengt Nirje, todos los centros para las perso-
nas mayores que necesitan cuidados de larga duracioén, fueron
re-conceptualizados, reformados y regulados como Viviendas,
con apartamentos de unos 30m?, como minimo, agrupados en
UU.CC. para 6, 8,10 012 residentes como mdaximo.

Estas viviendas estdn integradas en la comunidad, y a los
apartamentos de estas, se accede mediante confrato de
alquiler. En los espacios comunes hay una cocina abierta al
comedor, comedor, salas de estar, con terrazas y/o acceso a
un jardin. El nombre por el que se conoce a estas viviendas es
el de "Plejeboliger”/"Leve og Bo”, en Dinamarca, “Viviendas de
Grupo” ("Group Homes” en angles) en Suecia, y “Omsorgsboli-
ger” en Noruega.

En los debates y documentos preparatorios para el cambio
de modelo, se argumentd que el hecho de poder disponer de
un apartamento en estas viviendas contribuiria a establecer
una linea clara de continuidad entre el espacio privado y los
comunitarios, siendo cuestiones cruciales a tener en cuenta las
siguientes:

» Que el contrato de alquiler contribuye a empoderar a las personas, elevando su
estatus, capacidad de autonomia y autodeterminacion.

» Que también exista un copago por los gastos personales, la atenciéon y la manuten-

cién, como lo hace cualquier ciudadano/a.
Que se produce un re-equilibrio en las relaciones de poder que suelen producir-
se entre las personas residentes y la organizaciéon del centro y de los profesionales

)

cuando las personas mayores amueblan y decoran su apartamento, gestionan la
organizacién de su tiempo, mantienen sus relaciones afectivas y sociales y partici-
pen en actividades de su gusto dentro y fuera de la Unidad, ademds de gestionar
su dinero vy las facturas de gastos de la vivienda.

Por ello, se consider6 como muy conveniente considerar
esta manera de concebir las viviendas en los paises nérdicos,
con ligeras diferencias entre ellos. En Suecia, el co-pago para
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la atencién estd establecida en un nivel, que la mayoria de las
personas mayores pueden pagar, lo que ahorra gastos para
la administracion en burocracia. En Dinamarca y Noruega, si
bien la atencidon es gratuita, las personas residentes pagan,
igual que en Suecia, todos los servicios hoteleros (el alquiler, la
comida, el lavado de la ropa y otros) con sus propios medios.
Las pocas que no pueden asumir ese gasto, pueden recibir una
subvencion para cubrirlo.

En Suecia, las politicas de des-institucionalizacion de los su-
cesivos gobiernos socialdemocratas se abordaron siempre de
forma conjunta, con apoyo del partido liberal. Es decir, aun-
que el derecho a recibir cuidados y apoyos en una vivienda
individual o compartida, con apartamentos con contfrato de
alquiler, era el mds reivindicado por parte de las asociaciones
de las personas con discapacidad fisica e intelectual y con
enfermedad mental, al hacer efectivo este derecho, se incluyd
a las personas mayores, incluidas las que vivian en instituciones,
ofreciéndoles, ya desde los anos sesenta del pasado siglo, las
denominadas “Viviendas con Servicios”, como alternativa a las
instituciones.

Mas tarde (a principios de 1980), aparecieron las primeras
“Viviendas de Grupo” para las personas mayores con demen-
cias. Y que, pronto, dado su gran aceptacion, acabaron siendo
la tipologia considerada mds adecuada y preferida para todas
las personas mayores con grandes necesidades asistenciales.
De hecho, las primeras “Viviendas de Grupo”, ya se habian
creado con anterioridad para pequenos grupos de personas
con discapacidades fisicas, intelectual y enfermedad mental.

Contodo, este modelo se implementd de forma generalizada
a partir de la aprobacion de la nueva ley de servicios sociales
de 1980 y una resolucion parlamentaria en 1985, en la que se
declara que:



«Todo el mundo, independientemente de su
necesidad de apoyos o cuidados de corta o larga
duracion, tiene derecho a vivir y recibirlos en su

vivienda habitual o colectiva, integrada en la
comunidad, y de buena calidad, en la que se
garantice su libertad e integridad»

Declaracion que defiende un derecho que habia formado
parte de la Agenda Politica durante 20 anos, y que, una vez
consensuada e implementada, se conoce como: "la ideologia
materializada de poder vivir siempre en casa 0 como en casa’”,
con los apoyos necesarios (hemmaboendeideologin).

Ello supuso revisar en profundidad y realizar grandes reformas
de todo el sistema de los cuidados de larga duracioén, que fue
acompanado en los anos noventa con el fraspaso de com-
petencias de los cuidados de larga duracion de los condados
(responsables de salud) a los municipios, una vez que se logrd
agrupar o fusionar los municipios menores de 20000 habitantes,
para poder tener una base poblacional mds amplia, y mayor
capacidad de recaudaciéon de impuestos para autofinanciarse
y asi poder asumir las competencias transferidas y por transfe-
rir, y los costes asociados. Hay que anadir que los municipios
recibieron subvenciones del Estado durante varios anos para
financiar las reformas de los centros existentes y la construccion
de nuevos segun los criterios del nuevo modelo. La fusidon de
municipios también se efectud en Dinamarca (ano 2007).

Estas grandes reformas fueron impulsadas e implementadas,
en parte, gracias a la presion insistente del movimiento de la
desinstitucionalizacion, con resonancia en los principales me-
dios de comunicacién, y también, o sobre todo, por la posibi-
lidad de disminuir los costes (conseguir mds con menos) de los
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cuidados de larga duracién en los hospitales generales, psiquid-
tricos, centros socio-sanitarios y las unidades psico-geriatricas
(lamadas “Special Care Unifs” en inglés) que, como en ofros
paises, fueron muy criticadas por su elevado coste, cardcter frio
e institucional, y orientacion exclusivamente biomédica.

Las criticas de la comunidad cientifica al modelo institucional
Se cuenta con una diversidad de estudios que ya habian mos-
trado que gran parte de las personas institucionalizadas podrian
vivir y estar mejor atendidas en su casa que en una residencia
de tipo convencional. La atencién domiciliaria, social y de la
enfermeria, e incluso la médica, ya tenia un largo recorrido y
mucha experiencia acumulada'. Por ello, se considerd que las
personas con necesidades de apoyos, que vivian en centros
excesivamente ‘“sanitarizados” y muy costosos, podrian ser
atendidas en Viviendas normalizadas e integradas con apoyos
de los servicios formales e informales de base comunitaria,
tanto los ya existentes, como los que habria que promover, en
aplicacion del principio de normalizacion de Bengt Nirje.

El enfoque basado en el derecho a la vivienda, asi como el
principio de normalizaciéon se aplicaron y se siguen aplicando,
no Unicamente para responder a las necesidades y reclama-
ciones de las personas con discapacidad del derecho a la
vivienda (enfre muchos otfros), para poder vivir como los demads
en la sociedad, sino que, como ya se ha mencionado, este
derecho se extendid a todas las personas, jovenes y mayores,
con necesidades y deseos de vivir, convivir y recibir apoyos y
cuidados de larga duraciéon en una vivienda especializada
de barrio. Un derecho que se concreta, mediante un contrato

17 En efecto, en una visita reciente a una de las viviendas de grupo para mayores de Estocolmo, el médico
asignado a esta, que visita una vez por semana y puede ser llamado para consultas en caso de nece-
sidad, nos informd, que hoy en dia, se pueden realizar radiografias, administracion de oxigeno e incluso
transfusion de sangre en los domicilios y en las viviendas de grupo, siempre por autorizacion y supervision
del médico.



de alquiler para todas las personas en todas las tipologias de
vivienda especializada existentes, que en Suecia han sustituido
por completo a las residencias tradicionales, los centros so-
cio-sanitarios, e incluso las unidades psico-geriatricas para las
personas con demencias. Asi ha sido también en Dinamarca,
sobre todo en el caso de las personas mayores.

El tamano adecuado de las Unidades de Convivencia.

Respecto al tamano adecuado de los grupos de convivencia
en estas viviendas, en el Libro blanco del gobierno sueco, elo-
borado en1984'8: se recoge que este podrd ser variable segun
las diferentes categorias/perfiles de las personas y sus capaci-
dades y necesidades de relacion social, de independencia vy
de apoyos de profesionales. En consecuencia, al disenar estas
viviendas, hay que tener en cuenta que las relaciones espa-
ciales y la distribucion del espacio vital entre las zonas privadas
y las comunes influyen en las relaciones, la participacion en
la toma de decisiones, las actividades del grupo y del apoyo
profesional requerido.

Segun los estudios previos realizados, y consultas con profe-
sionales y las asociaciones de usuarios, que reclamaban de las
administraciones de salud y bienestar que crearan alojamientos
alternativos a los tradicionales para que todas las personas que
lo desearan, pudiesen vivir y convivir en pequenos grupos de
una forma normalizada, se llegd a la conclusion de que convivir
con personas no conocidas y elegidas, no es facil para nadie,
y que las personas con discapacidad intelectual, pueden tener
dificultades para establecer relaciones satisfactorias en grupos
de mdas de 3 o 4 personas, feniendo en cuenta que también
tendrdn que establecer relaciones de confianza con los pro-

18 El titulo de dicho Libro Blanco, traducido al espafol, es: Vivir en condiciones propias. Sobre la mejora
de las condiciones de alojamiento de las personas mayores, discapacitadas y con enfermedades de
demencia y somdticas, que precisan apoyos o cuidados de larga duracién, 1984.
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fesionales que les atienden y los familiares de cada uno, por lo
que se recomienda establecer el tamano de estos grupos de
convivencia, en base a las teorias sobre la dindmica de grupos
y el “principio del pequeno grupo™.

Finalmente, las normativas en Suecia sobre alojamientos pa-
ra las personas con discapacidad (1985 y 1992) establecieron
que “las viviendas de grupo” para las personas con discapa-
cidad intelectual fienen que ser para grupos de 3 a 5, y, como
mMAaximo, 6 personas, pero va mas alld, especificando que cada
vivienda para estos grupos reducidos de personas tiene que
estar integrada en los barrios y en los blogques de pisos (0 casas
de la localidad), de forma dispersa. Es decir, que, en linea con
los principios de normalizaciéon, no discriminacion y estigmatiza-
cion (directa y/o por asociacion), no pueden localizarse mas
que una casa en un vecindario o en un bloque de pisos, nijunto
con o dentro de las viviendas especializadas (de grupo) para
personas mayores. Por otra parte, establece que los centros es-
peciales de frabajo y de actividades para estos grupos, tienen
que ubicarse en un lugar distinto al de la vivienda.



Tamano de las Unidades de Convivencia para personas
mayores suecas

«El principio del pequeio grupo y las teorias
sobre dinamica de grupos, también son aplica-
bles a estas personas (...) las personas con demen-
cias asociada a la edad y personas mayores con
enfermedades somdticas, que suelen estar mds
confinadas en casa (o en el centro), pueden
disfrutar de una vida mas rica en grupos algo mds
grandes, de 6 a 8, en el caso de las personas con
demencia, y de 10 a 12 en el caso de personas con
enfermedades somadticas»

(Libro Blanco de Suecia, 1984)

y

Por ofra parte, se afirma que, en cierta medida, el tfamano
de estos grupos también se debe establecer para facilitar la
prestacion de los apoyos y la organizacion de la atencion so-
cial y de la enfermeria y médica a domicilio. Y que, en todo
caso, estas viviendas han de cumplir con altos estdndares de
amplitud, accesibilidad y calidad de la atencion y con profe-
sionales de atencion directa bien cualificados, con asignacion
permanente y estable.

Finalmente, este tamano de las UU.CC. (de é a 8 para per-
sonas con demencia y de hasta 10 a 12 para el resto) fueron
establecidas en las normativas legales, asi como también los
criterios de diseno y de atenciéon. La regulacion en Suecia se
hizo en 1992, mientras que la norma en Dinamarca es de 1996.
Mds adelante, se desarrollaron en Noruega, y también en otros
paises, como Holanda en1986 y Bélgica (Small Scale Living Units
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y Group Homes ), Japén (Group Homes), Alemania (Shared Hou-
sing Arrangements-SHA) y los Estados Unidos (Green House)".

En los paises ndérdicos, las viviendas con UU.CC. para las
personas mayores con demencias y enfermedades somdticas
(a diferencia de las viviendas de grupo para las personas con
discapacidad intelectual) suelen estar formadas por diversas
unidades, integradas en edificios de 30, 60 y 80 apartamentos,
como mdximo, cada una de ellas con sus espacios comunes.
Segun estudios de costes realizados, a partir de 80 aparta-
mentos, No solo Nno se ahorran costes, sino que se producen
des-economias de escala por lo que no es conveniente cons-
truir equipamientos para mas de 80 personas. Lo que si parece
resultar mds costo-efectivo es ubicar 2 o 3 unidades por planta
de manera consecutiva.

Teniendo en cuenta lo anterior, en los paises noérdicos la
mayor parte de los edificios con UU.CC. suelen ser de tamano
peqgqueno o medio, de 30 a 60 apartamentos, pero en algunos
otros paises pueden llegar a ser de 100 0 mdas?.

Después de la experiencia de los anos transcurridos y de los
resultados de evaluacion satisfactorios, en los Paises nérdicos,
el Modelo de UU.CC. ha sustituido por completo las residencias
tradicionales y también las Unidades Psicogeridtricas (Special
Care Units) para personas mayores con demencias. Sin embar-
go, en ofros paises en los que se implantd de manera mds re-

19 En la publicacién de Fundacion Caser y Fundacién Pilares, de 2012, Innovaciones en residencias para

personas en situacion de dependencia. Diseno arquitecténico y modelo de atencidn, se recogen ejem-
plos avalados por la comunidad cientifica tanto de Europa como de EE.UU. https://www.fundacionpi-
lares.org/publicacion/innovaciones-en-residencias-para-personas-en-situacion-de-dependencia-dise-
no-arquitectonico-y-modelo-de-atencion/.
Asi mismo, también en la obra: Rodriguez, P. (ed.), Viviendas para personas mayores en Europa. Nuevas
tendencias para el siglo xx, se recogen en sus diferentes capitulos elaborados por diferentes autores,
ejemplos de los alojamientos alternativos que se estdn desarrollando en Europa. https://www.funda-
cionpilares.org/publicacion/viviendas-para-personas-mayores-en-europa-nuevas-tendencias-para-el-si-
glo-xxi/.

20 Vive, 2016. Plejeboligen ftil fremtidens celdre (La vivienda de cuidados para las personas mayores del
futuro) https://www.vive.dk/da/udgivelser/plejeboligen-til-fremtidens-aeldre-8449/.


https://www.fundacionpilares.org/publicacion/innovaciones-en-residencias-para-personas-en-situacion-
https://www.fundacionpilares.org/publicacion/innovaciones-en-residencias-para-personas-en-situacion-
https://www.fundacionpilares.org/publicacion/innovaciones-en-residencias-para-personas-en-situacion-
https://www.fundacionpilares.org/publicacion/viviendas-para-personas-mayores-en-europa-nuevas-tenden
https://www.fundacionpilares.org/publicacion/viviendas-para-personas-mayores-en-europa-nuevas-tenden
https://www.fundacionpilares.org/publicacion/viviendas-para-personas-mayores-en-europa-nuevas-tenden
https://www.vive.dk/da/udgivelser/plejeboligen-til-fremtidens-aeldre-8449/

ciente este modelo de Unidades, bajo diferentes denominaciones
(Smalll Scale Living Units, Group Homes, SHAs, Green House), este
convive todavia con el modelo fradicional (Unidades Psico-geria-
tricas, con unidades mds grandes y mds medicalizadas). Segun
diversos estudios realizados en Holanda, un 25% de los centros
para personas con demencias en este pais son “Unidades de Vida
de Pequena Escala”, con 6-8 residentes por unidad.

Evidencias sobre los resultados de las Unidades de Convivencia
Diversos investigadores han realizado estudios, comparando el
Modelo de UU.CC. con modelos tradicionales de residencia y
Unidades Gero-psiquidtricas. En un estudio longitudinal realiza-
do en Holanda?', en el que se compara los resultados de las
“Unidades de Vida de Pequena Escala” con Unidades Psico-
gerdtricas (con unidades mds grandes), en base a diferentes
indicadores, se registran entre sus resultados que:

21 Verbeek, H. et al., 2014: "Effects of Small-Scale, Home-Like Facilities in Dementia Care on Residents’ Beha-
vior, and Uuse of Physical Restraints and Psychotropic Drugs: A Quasi-Experimental Study”. International
Psychogeriatrics, 26(4), 657-668. https://www.researchgate.net/publication/259697655_Effects_of_sma-
lI-scale_home-like_facilities_in_dementia_care_on_residents %27_behavior_and_use_of_physical_restra-
ints_and_psychotropic_drugs_A_quasi-experimental_study
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«Se utilizaron significativamente menos
restricciones fisicas y farmacos psicotrépicos en
las “Unidades de Vida de Pequena Escala”, en
comparacion con los centros tradicionales con
Unidades Psicogeriatricas mds grandes. Los
residentes en las “Unidades de Vida de Pequena
Escala” estaban significativamente mads
implicados socialmente, al inicio y después de seis
meses de seguimiento, y mostraban un
comportamiento fisicamente menos agresivo
después de 12 meses que los residentes de las
Unidades Psicogeridtricas tradicionales»

En otra investigacion noruega?? sobre el Modelo de UU.CC.
para personas con demencias con 6, 8 y 10 residentes por Uni-
dad, titulado: *sLo pequeno siempre es bueno/bonito/mejore”
(traduccién propia), los investigadores concluyen que si lo es.
En este estudio se revisa la literatura internacional, combindn-
dola con un estudio cuantitativo y cualitativo realizado en vi-
viendas con Unidades en Noruega. Los resultados positivos que
se obtfuvieron son muy parecidos a ofros estudios realizados en
Suecia, Holanda, Bélgica, Japdn, Alemania y Estados Unidos
con Unidades de tamano parecido (de 6 a 10).

Otros estudios que comparan el Modelo de Mddulos con 15
o 20 habitaciones/apartamentos con Centros residenciales o
Unidades Psicogerdatricas mds tradicionales, los resultados no
son concluyentes o contradictorios. Por ofra parte, los autores

22 Hgyland, K. et al., (2015): “Er smatt alltid godt i demensomsorgen2 Om bo- og tienestetiloud for personer
med demens”. SINTEF akademisk forlag, 33, https://ntnuopen.ntnu.no/ntnu-xmlui/handle/11250/2393161.


https://ntnuopen.ntnu.no/ntnu-xmlui/handle/11250/2393161

del Informe Mundial de Alzheimer de 20202 recomiendan dividir
estas unidades grandes en espacios pequenos, para disminuir
el ruido, las distracciones o el aislamiento o la pasividad/aburri-
miento, y para facilitar que pequenos grupos con afinidades y
gustos comunes se relacionen y realicen actividades conjunta-
mente.

En el estudio de K. Hayland y cols., citado se recogen algunos
resultados de entrevistas y observaciones realizadas in sifu en
uno de los edificios de viviendas en Noruega de 65 (UU.CC))
apartamentos, en total, con 8 residentes en cada unidad y 2
unidades por planta interconectadas. La dotacidon de personal
es de 2 auxiliares de manana y tarde por unidad, y 1 por la
noche para 2 unidades. Ademds, hay una directora, 3 enferme-
ras, 3 terapeutas ocupacionales, 1 fisioterapeuta y 1 jardinero
para atender todo el centro. Se seleccionan algunos de los
testimonios recogidos:

» Directora del centro: “El tamano reducido de los grupos de convivencia en esta
Vivienda, con unidades para 8 residentes, proporciona pautas para la distribucion
del personal mds eficiente, todo estd mds cerca, lo que ahorra muchos pasos, para
nosotros y para los residentes”... “Los pasillos son cortos y los residentes pueden ir y
venir de su habitacién a los espacios comunes, cuando quieren, con su andador
o ayuda”... “El hecho de que haya menos personas, facilita que el personal y los
residentes se conozcan entre si”.

Enfermera: “Esto es importante, conocer bien a los residentes y que los residentes
nos conozcan”... “Es mucho mds agradable trabajar en unidades pequenas, nos

)

convertimos en una gran familia™.... ““Los residentes se vuelven mds tranquilos y au-
tosuficientes”.
)

Auxiliar de Enfermeria: " Aqui nos sentamos con los residentes en la cocina/comedor
para comery en la sala de estar, siempre que podamos, mientras que en la antigua
residencia, esto era imposible, no habia cocina en la unidad y los residentes prefe-
rian sentarse en los pasillos, porque ahies donde sucede algo”... “Aqui siempre hay

23 Fleming, R.; Zeisel, J. & Bennett, K. (2020). World Alzheimer Report 2020: Design, Dignity, Dementia: Demen-
fia-Related Design and the Built Environment. Volume I. Londres: Alzheimer’s Disease International. https://
www.alzint.org/u/WorldAlzheimerReport2020Vol1.pdf.
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alguien que estd con los residentes, mientras cocinamos y realizamos tareas domés-
ticas; esto nos tranquiliza y también a los residentes, que participan en las tareas, las
gue pueden y quieren, o en el jardin donde tenemos flores y verduras, y drboles con
MaNzanas y Cerezas que recogemos para cocinar y para postre o merienda”...
"Como los conocemos y estamos siempre con ellos, podemos evitar conflictos y
sugerir actividades alternativas o algo™... "A veces se produce alguna incidencia,
porque tienen una enfermedad grave los que estdn aqui”... ""Pero teniéndolos cer-
ca en todo momento evitamos que se alteren demasiado vy la frustracion”... “Nos
hemos vuelto particularmente buenos interpretando sefales, y esto es mds facil pre-
cisamente porque conocemos bien a cada uno™.

» Directora: “Los familiares también expresan satisfaccién con grupos mds peque-

nos”.
Familiares: “Ahora que solo hay 8 residentes en cada grupo, estdn mds tranquilos y
es mads fdcil establecer una buena relacién con el personal”.

)

¢Unidades mixtas o separadas?

Las Asociaciones de las Personas con Alzheimer y diversos inves-
tigadores critican cada vez mds que haya Viviendas o Centros
con Unidades Especializadas (Special Care Units) con muchos
mecanismos de seguridad para las personas con demencias
o aquellos centros que tienen Unidades separadas, es decir,
algunas Unidades para personas con demencias y otras Uni-
dades para personas con enfermedades somdticas complejas
en la misma vivienda o centro. Esto Ultimo es lo mds habitual,
también en los paises nordicos.

En el Informe Mundial de Alzheimer mencionado, se recoge
un articulo® en el que se ofrecen resultados de investigacion
que muestran la complejidad de este asunto. Se senalan algu-
nos principios, siendo el mds importante: hacer lo posible para
que la persona pueda escoger la opcidn preferida y adaptar

24 Palm, R. et al. (2020): "Segregation and Integration of People with Dementia in Long-Term Care Environ-
ments — Critical Reflection on Living Concepts and Possibilities of Social Inclusion” en Richard Fleming,
John Zeisel y Kirsty Bennett (eds.): World Alzheimer Report 2020: Design, Dignity, Dementia: Dementia-rela-
ted Design and the Built Environment. London: Alzheimer's International.



el ambiente para que este sea relajante, con posibilidades de
andar y moverse por el centro, mantener contacto con la co-
munidad y pasar tiempo al aire libre o en un jardin terapéutico,
adaptado, y que alguien la acompane, para lo que es total-
mente preciso formar a los profesionales. También se senala
gue hay personas con demencia que se sienten mas tranquilas
con personas en la misma situacion, posiblemente porqué el
ambiente y las actividades estadn mdas adaptadas y los profesio-
nales mds formados para poder atenderlas, como es debido.
En el caso de las Unidades mixtas, hay residentes que sienten
estrés por estar con personas con demencias que presentan
comportamientos dificiles o con las que no se puede conversar.

En los viajes de estudio realizados a los Paises nérdicos, se
encuentran UU.CC. mixtas en las que el ambiente doméstico y
cdlido contribuye a la tranquilidad de las personas residentes.
Los profesionales consultados a este respecto comentan que
tienen también Unidades separadas, donde se ubican las per-
sonas que llegan ya con demencias moderadas o severas. Pero
a menudo ocurre que algunas personas sin deterioro cognitivo,
con el tiempo desarrollan una demencia cuando viven en una
unidad para personas que no fienen demencia, y en estos casos
Nno se le hace cambiar de Unidad, si ella o la familia no lo quiere,
gue no suele ser el caso. En estas situaciones, como los ofros re-
sidentes ya conocen a la personag, suelen ser comprensivos con
ella y les gusta seguir con la convivencia. El problema es que
los residentes hoy en dia ingresan ya muy mayores, en estado
muy fragil y en la fase final de sus vidas, necesitando mucha
tranquilidad, y una parte necesitando cuidados paliativos, lo
que dificulta en gran medida que estos residentes puedan con-
vivir con personas agitadas y con las que resulta dificil hablar y
comprender.

El modelo AICP vy sus beneficios en residencias
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En un estudio canadiense?, en el que se revisd el tfamano
recomendado, entre otros, en la Guia de Diseno de las “Uni-
dades Especializadas” del Departamento de Salud y Bienestar
Social de Canadd (1991), "que senalaba que el tamano ideal
de los grupos de estas unidades debia ser de 4 a 8, aunque
de 8 a 12 seria un tamano mads sostenible econdmicamente, se
argumenta que:

«Los grupos pequeiios son mdas como de una casa
y mads familiar para los residentes, lo que facilita
la socializacion y las relaciones amistosas,
mientras que los grupos grandes producen mas
ruido ambiental y estimulacion sensorial, lo que
puede ser estresante para las personas con
demencia, provocando con ello un incremento de
los comportamientos disruptivos»

Los estudios en que se basaron las recomendaciones con-
tenidas en la mencionada Guia de Diseno canadiense, fueron
realizados, entre otros, en psiquidtricos y residencias de estu-
diantes, habiendo observado que la sobrecarga social (social
overload) se produce en situaciones de densidad social alta
(grupos grandes de contacto estrecho involuntario) en las que
las personas estdn expuestas a interacciones sociales imprede-
cibles e incontrolables. Y que el control de las personas sobre
estas situaciones se puede conseguir aumentando las posibili-
dades de privacidad (creando espacios alternativos para estar
y/o habitaciones privadas) y/o disminuyendo la densidad social

25 Morgan, D.G. & Stewart, N.J. (1998): “High Versus Low Density Special Care Units: Impact on the Behavior
of Elderly Residents with Dementia”. Canadian Journal on Aging, 17, 143-165. https://harvest.usask.ca/
handle/10388/etd-10212004-000342.


https://harvest.usask.ca/handle/10388/etd-10212004-000342
https://harvest.usask.ca/handle/10388/etd-10212004-000342

del espacio compartido (disminuyendo el tamano del grupo o
agrandando vy diversificando el espacio a compartir).

En un estudio longitudinal mds reciente? realizado en Cao-
nadd sobre el impacto del ambiente fisico en los comporta-
mientos de personas con demencia, sus autores afrman que
los desafios para investigar los efectos del entorno fisico en
los residentes con demencia incluyen tener una muestra de
grupos de estudio comparables y poder hacer una evaluacion
de seguimiento a largo plazo. En su investigacion, estos autores
infentaron abordar estos dos desafios emparejando cuidado-
samente a los residentes entre los grupos en la seleccion de la
muestra e incluyendo tres momentos de evaluacion en el dise-
no del estudio. El objetivo principal del mismo fue examinar si los
residentes con demencia que viven en una unidad grande (30
residentes) de ambiente institucional, en comparacion con los
que viven en una unidad pequena (12 residentes) de ambiente
domeéstico, muestran una diferencia en los resultados de salud y
comportamiento. La evaluaciéon del diseno fisico/ambiental de
las dos unidades se realizd aplicando diferentes herramientas?,
en tres evaluaciones durante un periodo de 1 ano.

Entre los resultados obtenidos se destaca que los residentes
de las unidades grandes (30 residentes) mostraron hasta cin-
co veces mds comportamientos agitados/angustiados, y dos
veces mads retraimiento en comparacién con los residentes de
las unidades pequenas (12 personas). También estos resultados
longitudinales sugieren que el diseno ambiental puede contri-
buir a que los adultos mayores con demencia se mantengan
socialmente activos y se relacionen mds y mejor con el personal

26 Chadhury, H. y Hang, L. (2017): “A Longitudinal Study on the Effects of Physical Environment on Behaviors
of Residents with Dementia”. Innovation in Aging. 1 (Issue suppl_1),1093.DOI: https://doi.org/10.1093/gero-
ni/igx004.4009.

27 Los instrumentos de evaluacion que se utilizaron fueron: la Escala de observaciéon multidimensional para
personas de edad avanzada, el Conjunto minimo de datos y el Mapeo del cuidado de la demencia
(DCM).
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y los otros residentes en un entorno 6ptimo, como es el de las
unidades mds pequenas. En este sentido, las UU.CC. mds pe-
quenas facilitan una mejor relacion social con los demdads, ya
gue enconfrarse con menos personas en el entforno no resulta
tan abrumador o sobre-estimulante como en los espacios mds
grandes. Por otra parte, un entorno hogareno pequeno también
puede ofrecer una mayor sensacién de comodidad, seguridad
y pertenencia.

Esta investigacion, que se realizd en Canadd, fue replicada
muy recientemente en Suecia® y en ella se compararon los
resulfados obtenidos en 2 Unidades (una de 8 personas y la ofra
de 12residentes), aplicando la misma metodologia longitudinal.
Sus resultados fueron muy parecidos.

28 Sook Young, L.; Hung, L.; Chaudhury, H. y Morelli, A. (2021): “Effects of Physical Environment on Quality of
Life among Residents with Dementia in Long-Term Care Facilities in Canada and Sweden: A longitudinal
Study in a Large-Scale Institutional Setfting Versus a Small-Scale Homelike Setting”. Architectural Institute of
Korea, 23 (2), 19-28. DOI: https://doi.org/10.5659/AIKAR.2021.23.2.19.


https://doi.org/10.5659/AIKAR.2021.23.2.19

Los beneficios que ﬂ
reporta el acompanamiento
personalizado para ofrecer
oportunidades de percibir

una vida con sentido

también en el final

de la vida

Xabier Etxeberria Mauleon
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«;Qué proyecto de vida va a tener mi madre si
estd ya desahuciada?»

Dos observaciones de entrada para responder a la cuestion
planteada. En cuanto al contenido: comenzaré exponiendo lo
qgue nos conviene considerar a todas las personas en el final
de nuestra vida sean cuales sean las circunstancias en las que
nos encontremos, para acabar dando pautas que orienten el
acompanamiento que podamos necesitar. En cuanto al pro-
ceso reflexivo: ofreceré primero algunas aclaraciones telegrd-
ficas sobre la ética, especificaré luego lo que implica la vida
realizada (con sus proyectos) en el final de la vida, y acabaré
formulando las orientaciones prometidas para acompanar a
la persona, mostrando asi la necesidad e importancia de esta
tarea siempre.

El campo de lo ético
Se contemplan en él dos dimensiones:

a. la vida buena, lograda, feliz, que se concreta en horizontes de realizacion de
la persona que son opcionales.

b. la convivencia justa, que remite a derechos y deberes obligantes para todos
en nuestras relaciones.



La segunda dimensidn garantiza como derecho el ejerci-
cio de la autonomia, a la vez que reclama que se ejerza en
el respeto al ofro. Con ella, ademds, definimos y gestionamos
lioremente la realizacidén de la primera.

El fundamento de esta dindmica se encuentra en la digni-
dad que todas las personas fenemos toda nuestra vida, seamos
como seamos y pase lo que pase.

Componentes de la vida realizada

Centfrados ahora en la primera dimensidn, cabe considerar
tres componentes en ella: a) cultivo de nuestra manera moral,
personalizada, de ser, concretada en actitudes y virtudes; b) rea-
lizacion de proyectos vitales concretos (formativos, laborales, de
ocio, relacionales, familiares, sociales, etc.), a través de nuestra
iniciativa; c) sentido de la vida y la realidad por el que optamos
y en el que enmarcamos lo precedente, haciéndolo asi valioso y
con significado para nosotros.

Los tres componentes estdn entrelazados y se potencian
mutuamente. Decididos y gestionados por nuestra autonomia
desde el conocimiento de nosotros mismos y de nuestro entorno,
configuran nuestra identidad personal.

Esto no quiere decir que nos auto-realicemos desde la auto-
suficiencia en su sentido fuerte y global. Nadie, nunca, es auto-
suficiente ni se auto-realiza de ese modo. Ejercemos nuestra au-
tonomia sustentados en los apoyos que recibimos de los demds,
ya sean personas concretas, ya sea a través de organizaciones
y estructuras sociales (los demds también reciben de nosotros).
Por supuesto, solo en el caso de que dichos apoyos no se nos
impongan y cuando los discernimos criticamente y los desarro-
llamos original y creativamente. Mds que independencia, pues,
hay interdependencia compleja, potenciadora de las partes (si,
efectivamente, se trata de vida realizada, no de vida sometida)
y variablemente concretada a lo largo de nuestra vida.
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Ademds, muchos de nuestros proyectos no son solo nuestros,
son proyectos compartidos, proyectos, también, que se imbri-
can con los de otras personas.

Final de la vida y vida realizada

Nos vamos realizando, en trabazén con los otros, desde que
nacemos hasta que morimos, con crecimientos y con decreci-
mientos en capacidades, con variaciones en lo que recibimos
y en lo que damos. El reto ético estd en que sea frabazdn para
el bien de todos, porque somos vulnerables y podemos herirnos,
danarnos.

AqQui nos centraremos en esa realizacion en la etapa final de
nuestra vida, la que aboca a la muerte. Estrictamente, es la
etapa que se abre con la informacion de que tenemos una
enfermedad o fragilidad incurable y mortal, mdas o menos larga.
Pero enrealidad, antes de que ello advenga, podemos avanzar
en maduraciones personales y en decisiones que nos preparen
a la asuncién positiva de ella.

Puede parecer que se frata de una etapa en la que ya
“no podemos hacer nada”, en la que simplemente nos toca
“aguantar” eso que nos adviene iremediablemente. Pero si es
cierto que es imposible superar nuestra condicidn mortal, no
es menos cierto que seguimos teniendo un relevante campo
de posibilidades respecto al modo de vivenciarla cuando la
percibimos ya cercana.

La etapa final de nuestra vida es, en efecto, la etapa en la
gue culmina nuestra realizacion personal, en la que se comple-
ta nuestra vida como vida lograda. En ella son muy importantes
sus tres grandes componentes antedichos, esos que, sino se Nos
blogquea vy si disponemos de capacidades, gestionamos con
nuestra autonomia:



» El del sentido de la vida. De él depende el sentido que damos a la muerte. Puede

)

que pensemos que esta le quita todo sentido a aquella y que solo nos queda resig-
narnos o rebelarnos contra ello. O puede que encontremos sentidos seculares que
nos reconcilian con el morir (conciencia de nuestra finitud aceptada, conciencia
de formar parte de procesos humanos intergeneracionales o de procesos vitales
globales en los que "nos continuamos”, etc.), y que, desde ellos, reclamemos las
condiciones sociales y relacionales de un “bien-buen morir’. O puede que estemos
abiertos ademds a alguno de los sentidos religiosos de trascendencia mds alld de la
muerte. La recepcion y vivencia de nuestro morir dependerdin marcadamente del
sentido de la vida que asumamos. A su vez, por cierto, el sentido dado a nuestra
condicién mortal incidird en el conjunto de nuestra vida.

El segundo componente de la vida realizada —las actitudes y virfudes que cultiva-

mos, configurando nuestra forma moral de ser, e incidiendo desde ahi en nuestra

forma de obrar— tiene también su muy relevante lugar en la etapa final de la vida.

Las virtudes se cultivan en realidad alo largo de nuestra existencia. En la etapa final,

por un lado, se recoge el fruto de lo cultivado vy, por ofro, se tiene ocasidon para

avanzar, en circunstancias no fdciles, en su maduracién. Piénsese, por ejemplo, en
virtudes como:

¢ el agradecimiento por todo lo que recibimos y pudimos hacer, sin apego
que nos amargue a lo que tuvo su tiempo, y abiertos a lo que audn es posible
en lo que nos queda de vida, asi como a lo que recibamos de los otros;

¢ la paciencia, que no es aguantar sino acoger el peso de la realidad (de
la psicocorporalidad enferma y fragil que somos, de los ofros que nos
cuidan...) y escucharla para ajustarnos a sus ritmos con el poder del que
sigamos disponiendo;

e la fortaleza para afrontar las dificultades, a veces muy duras, ligadas a la
enfermedad o a las circunstancias en las que la vivimos, que puede alentar,
llegado el caso, nuestra indignacién moral para reclamar atencion justa a
ello;

¢ la confianza licida en quienes nos cuidan, en nosotros mismos, en los aspec-
tos acogedores de la vida aun presentes, que esponja nuestra existencia.

» Es el tercer componente de la vida buena, feliz, el de la realizacion de los proyectos
vitales, el que parece quedar mds afectado en la etapa final de la vida, que nos des-
alentaria de intentar cualquier empresa. sAcaso cabe pensar en proyectos cuando
la vida misma se nos acaba? Pues si. Ellos dan cuenta de que vivimos de verdad has-
ta que nos llega la muerte. 3En cudles en concreto?
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e En primer lugar, en los proyectos que llevamos entre manos y mds aprecia-
mos, en la medida en que podamos continuarlos, sin refraernos porque no
podamos concluirlos: nos ponen en contacto con los ofros y con la realidad
social, y reafirman nuestra identidad personal.

e En segundo lugar, en aquellos proyectos (por ejemplo, relacionales) que
descuidamos en su momento y que la situacion de final de la vida nos los
hace apreciar en lo que valen.

e En tercer lugar, en los proyectos especificos para el final de la vida conexio-
nados con la enfermedad. Tienen que ver con espacios de soberania, muy
importantes, que nos quedan ante una muerte que, como fal, se nos impone:
a) el ejercicio que nos corresponde de nuestra autonomia ante la atencién no
sanitaria y la sanitaria en lo que tiene que ver con los cuidados paliativos; b) la
recomendable redaccion de un documento de “voluntades anticipadas” o
“testamento vital", que en si conviene que lo hagamos antes de entrar en esta
etapa por si perdemos la lucidez para decidir, respecto alos tratamientos médi-
cos y de cuidados que queremos y no queremos en ella, asi como del trato que
gueremos que reciba nuestro cuerpo muerto; c) la consideracion especifica de
si estamos o no en disposicidn de abrirnos a la opcién por la eutanasia.

Como se ve ante este complejo y decisivo panorama para
la libertad que discierne la decision y la ejecuta en la etapa
final de la vida, la atencién a la vida realizada vy, en ella, a los
proyectos de vida, activos hasta qgue morimos, es fundamental.

Acompainamiento ante el final de la vida

Si siempre necesitamos de los otros, si precisamos estar abiertos
a sus aportaciones y apoyos, en esta etapa final lo habitual es
que los necesitemos aun mds. Ello se debe a que es, en general,
una etapa de gran decrecimiento en capacidades (en la que,
de todos modos, cabe seguir creciendo en ofros aspectos).
Los decrecimientos pueden afectar a nuestra corporalidad, de
forma que nos impiden hacer autbnomamente las iniciativas
ligadas a ella. También pueden afectar a nuestra psique, por
ejemplo, haciéndonos emocionalmente mads fragiles. Concre-
tamente, pueden afectar a su dimensidon cognitiva, en formas



que debiliten las posibilidades no solo de comprender, sino de
decidir, quedando asi nuestra autonomia herida en su raiz. Por
todo ello, los apoyos que precisamos ante nuestras discapaci-
dades y dependencias agrandadas pasan a ser marcadamen-
te mads relevantes que los que necesitGbamos antes.

Es aqui donde entfra en escena el necesario acompanamien-
to de ofras personas, con sus apoyos. Silo que estd en juego en
esta etapa, como se ha subrayado antes, es muy importante
para la persona, este acompanamiento en todo lo que implica
nuestra vida realizada en ella, fundamental como vimos, pasa
a ser entonces decisivo y especialmente valioso.

Presuponiendo todo esto, en lo que sigue voy a focalizarme
en la persona que acompana. Su tarea, como se comprende
tras todo lo dicho hasta aqui, no solo es muy relevante, es tam-
bién delicada, tanto psiquica como moralmente. El “mito” que
se menciona en el encabezado de estas lineas de que nada
hay en juego en esta etapa en relacion con la vida realizada
cae por los suelos.

1. Para empezar, hay algo que se impone por justicia. Si es cierto que en lo que
es el propio morir morimos solos, en lo que es el proceso de morir podemos
hacerlo solos o acompanados. Si la muerte en una soledad que no pudo evi-
tarse agranda fuertemente su dureza, el “ir muriendo” en la soledad evitable
del abandono —en ello estd la injusticiao— es durisimo, tanto subjetivamente
-incluso o quizd mds cuando se resiente solo de modo confuso-, como objeti-
vamente, por la negacién de solidaridad que supone.

Pues bien, cuando se piensa que con quienes tienen fuertes discapacidades
basta el acompanamiento elemental del mero mantenimiento de su subsis-
tencia posible, se cae en ese abandono. Cuanto mayor es la dependencia,
mayor es la necesidad del acompanamiento, evidentemente, gjustado a la
realidad de dependencia de la persona.

Este acompanamiento tiene que acoplarse, pues, no solo a lo que son las ne-
cesidades bdsicas, sino a lo que es mds plenificante para la persona en su vi-
vencia de esta etapa final. Debe estar orientado a que la viva: en la serenidad,
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con la consciencia lUcida que le sea posible (frente alaidea tan extendida del

ideal de morirnos sin enterarnos, que esconde un miedo soterrado que no se

quiere afrontar) y experiencialmente acogida.

Conviene comenzar recordando aqui los criterios éticos del acompanamiento

de personas con autonomia fragilizada:

» Debe respetarse siempre la autonomia efectiva que mantienen.

» Deben ofrecerse los apoyos necesarios para que la autonomia potencial
que fienen, anfes de que se tomen decisiones en lugar de ellas, se convierta
en autonomia real, de modo tal que sean ellas las que las tomen.

» Hay que distinguir entre capacidad para decidir y autosuficiencia para eje-
cutar: cuando se da lo primero y no lo segundo, se impone respetar la deci-
sibn y ayudar en la ejecucion.

» Debe, ademds, tenerse presente que, en las circunstancias vitales que esta-
mos considerando, no solo cuenta la capacidad de decisidn que se tiene,
cuenta también la que se ha tenido: ante decisiones que la persona no
pueda ya tomar, tenemos que preguntarnos si las tomd anticipadamente o
si fenemos datos —de su modo de ser o de su historio— para suponer lo que
decidiria; y en ese caso hay que tomarlas en esa direccién, aunque contra-
digan lo que consideremos mejor para ella.

» Solo cabe legitimamente sustituir a la persona en sus decisiones (representar-
la) cuando se han asumido honestamente los criterios precedentes.

Este conjunto de criterios éticos se impone para la cotidianidad del acompa-

namiento en esta etapa final de la vida, y de modo especial para acompanar

en las cuestiones mds relevantes de la vida realizada propias de ella y que
antes se han presentado: el sentido de la vida, la plenificacién psicomoral, los
proyectos vitales.

En primer lugar, pues, el sentido de la vida y, en el marco de él, el sentido de

la muerte. Normalmente, es algo que la persona va configurando en etapa

previas, aunque toque vivenciarlo con intensidad en la etapa final. Como re-
cordamos, puede ser secular o religioso, ddndose variedad de opciones en
ambos casos. La idea bdsica es que, aunque siempre y en todos es en parte
recibido (no nos lo inventamos de cero), tiene que ser acogido IUcida v libre-
mente, esto es, critica y personalizadamente; ser asumido asi y asi vivido senti-
damente en el final de la vida. No podemos, por ejemplo, aprovecharnos de
la discapacidad cognitiva de la persona para dar por supuesto que le corres-
ponde tener sin mds nuestro sentido de la vida y de la muerte. En este terreno
se impone una “pedagogia de la personalizacion” de la decision que, ademds



de no imponer y estar abierta a posibilidades varias, tiene presentes las capa-

cidades de quien decide.

En segundo lugar, hay que acompanar en la plenificacion psicomoral de la

persona, desde y con la que afrontard el final de su vida. Mencioné antes las

virtudes personales en las que se concreta, con su dimension afectiva. A~hado
ahora algunos aspectos desde esta perspectiva.

» Aunqgue las circunstancias vitales y contextuales de esta etapa son muy va-
riables, en la mayoria de ellas, para vivirla adecuadamente, es especial-
mente relevante la serenidad. Y es aqui donde el acompanamiento, que
debe tenerlas en cuenta, puede ser clave. Espontdneamente, tanto desde
nuestro instinto de supervivencia como, a veces, desde el modo de vivir cier-
tos mundos de sentido, la inminencia de la muerte puede causarnos miedo,
que puede alcanzar el grado y matiz de la angustia, especialmente cuando
se adentra en la confusion. La mera compania acogedora lo mitiga ya. Una
compania que, ademds, sabe cémo tratarlo, cémo clarificarlo, cémo relati-
vizarlo —siempre en el respeto—, puede hacerlo marginal, posibilitando que
esa serenidad, lUcida y acompaiada, sea la emocién-virtud dominante. Si
bien, hay casos en los que es de la propia persona en situacion terminal de
la que emana una serenidad tal que se convierte en testimonio impactante
para quienes le acompanan (ejemplo claro de que podemos seguir reci-
biendo de quien cuidamos hasta el final).

» Junto a esta virtud-afecto, hay otras que pueden ser alentadas por el acom-
pafamiento, proyectdndolas en la realidad terminal que se vive, como las
antes citadas del agradecimiento, la paciencia, la fortaleza y la confianza.

Por Ultimo, el acompanamiento tiene que alcanzar a los proyectos vitales pro-

piamente dichos. En algunos casos, para continuar en lo que se pueda proyec-

tos que vienen de atrds, en otros, para afrontar la situacién terminal. En cuanto

a de qué proyectos se trata, me remito a lo antes dicho. En cuanto a cémo

tenerlos presentes en el acompanamiento, he aqui algunas consideraciones

bdsicas:

» En buena medida, el acompanamiento tiene que expresarse como cuida-
do atento asituarse en el marco del respeto empdtico a la autonomia fragil
segun los criterios antes descritos y personalizadamente aplicados, que de-
limita el campo y el modo del mismo. Serd cuidado de amparo, cuidado
de atencién a necesidades, cuidado de evitacién de dolores a través de la
medicina paliativa. Cuidado que, si como tal da, a su vez estd dispuesto a
recibir lo que venga como don de quien es cuidado, fundamentalmente de
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sus modos de recibir, como he ido indicando (si no viniera, serd la paciencia del

cuidador o cuidadora la que tiene que activarse). Cuidado, ademds, finamen-

te coordinado entre los diversos cuidadores, si es el caso.

» Elacompanamiento tiene también que estar presente en el proceso de con-
crecion de decisiones muy relevantes en torno a las “voluntades Ultimas”, las
antes senaladas y ofras que la persona quiera expresar. Es cierto que, sobre
todo algunas de ellas, precisan un marcado grado de capacidad cognitiva
para gue sean fruto de la autonomia personal; que las circunstancias de la
persona pedirdn en ocasiones que se trate de una especie de “autonomia
respetuosamente compartida” con quien le acompana; que, incluso, a ve-
ces se impondrdn decisiones de sustitucion-representacion a cargo de esta.
Pero siempre teniendo presentes los criterios antedichos.

» Puede pensarse que lo mds sencillo para la persona con discapacidad cog-
nitiva marcada, lo mejor para ella, es ignorar todas estas recomendaciones,
ahorrarle cualquier aspecto de conocimiento y de decisién sobre ellas, vy
lograr que muera en una especie de “ignorancia feliz". Pero, por un lado,
eso puede suponer irrespeto cuando se mantiene un cierto grado de capa-
cidad; y, por ofro lado, proyecta quizd nuestro propio deseo de “morir en la
ignorancia”. Solo que se trata de un deseo nuestro que no podemos presu-
poner sin mds en la persona acompanada. Esto es, en el mejor de los casos
se frata de paternalismo.

4. Espero que, tras estas consideraciones, que son en buena medida invitaciéon a
un didlogo que las contraste, pueda entenderse bien por qué el acompana-
miento final a la persona con discapacidades cognitivas es a la vez decisivo
por lo que estd en juego, y delicado por la dificultad de abordarlo. Habria que
desarrollarlas mds, a fin de que la orientacién para un buen acompanamien-
to tuviera referencias mds precisas. Pero sin olvidar que, si siempre se impone
la personalizacién del acompanamiento, con la creatividad que supone, en
estas condiciones es aun mds necesaria, sin que debamos permitirnos ver en
la socorrida expresion de que “no se entera de nada”, una excusa para la sim-
plificaciéon. Como muestran diversos estudios, siempre hay fondos de identidad
personal, incluso en situaciones de desmoronamiento tan fuertes como la del
Alzheimer avanzado. Solo que foca saber estimularlos y captarlos, por tenues
que nos parezcan.
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