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LOS CUIDADOS

Estos meses de COVID19 y las muchas muertes en personas mayores han hecho que gerontélogos y
geriatras, profesionales, e incluso politicos, estén hablando de la necesidad de revisar el modelo de
cuidados.

Hace unos meses compartimos la Declaracién conjunta que diversas entidades habian firmado sobre
el tema. Ahora la reproducimos completa al final de esta Newsletter.

Por si la quieres descargar:
https://www.fundacionpilares.org/noticias/200401-cambio-modelo-cuidados.php

Los cuidados de larga duracidn, el cuidado a las personas que envejecen, el cuidado en casa, el
cuidado en el entorno domiciliario, el cuidado a la cuidadora principal, que frecuentemente es una
muijer, necesita de nuevos planteamientos.

Diversas entidades estan desarrollando proyectos con cuidadores. Un ejemplo de apoyo a los
cuidadores son los Grupos Terapéuticos de la Fundacion Pasqual Maragall.

Sino los conoces, descubre lo que hacen en este link: https://fpmaragall.org/area-social/grupos-

terapeuticos-alzheimer/




La COVID19 ha mostrado la necesidad de una coordinacién sociosanitaria y ha mostrado las
deficiencias del sistema.

Diferentes organizaciones, asociaciones y fundaciones llevan tiempo debatiendo sobre el tema y
mostrando que es necesario un nuevo modelo de cuidados. Una de estas fundaciones, de amplio
recorrido por todo el pais y con proyectos en la Comunidad Valenciana es la Fundacién Pilares.

Por eso en este nimero tenemos el gusto de entrevistar a su Presidenta.

ENTREVISTA A Pilar Rodriguez, Presidenta de la Fundacién Pilares

|

Pilar Rodriguez Rodriguez es flicenciada en filosofia y gerontdloga. Es Fresidenta de la Fundacion Pilares para la
Autonomia Personal y experta en servicios sociales y en el modelo de Atencion Integral y Centrada en la Persona
(AICP). Fue Jefa del Servicio de Estudios del IMSERSO, Directora General del IMSERSO, Consejera de Bienestar
Social del Principado de Asturias y vicepresidenta de la Sociedad Espariola de Geriatria y Gerontologia (SEGG).
Sus publicaciones superan el centenar.

¢Qué es la Fundacién Pilares para la Autonomia Personal?, ;Por qué surge?

La Fundacion la creamos mi marido y yo en 2010, si bien su actividad comenzé en 2011. Fue un poco después
de nuestra boda, y su dotacién fundacional la constituimos con el apoyo de nuestros invitados, que, en lugar de
un regalo personal, hicieron una donacién para colaborar en este proyecto. Quisimos enfatizar desde el primer
momento nuestra voluntad de que fuese un proyecto compartido por muchas personas y entidades.

La iniciativa de crear una entidad sin animo de lucro como nuestra Fundacién venia gestandose en mi cabeza
desde hacia tiempo. Pensaba que, después de toda una vida de trabajo dedicada a los servicios sociosanitarios
en general y a las personas mayores y al envejecimiento en particular, estarfa bien continuar este trabajo desde
una Fundacion. Pensaba que la experiencia que habia acumulado, tanto como profesional de la planificacion y la
investigacion, y como responsable de la gestion publica en ambitos del envejecimiento y de los servicios sociales
en una Administracion Autonémica y en la del Estado, podria enriquecer un proyecto que continuara esa senda
desde el Tercer Sector.

Nuestros objetivos se centran en contribuir a la mejora de la posicion y protagonismo de las personas mayores
como ciudadanas de pleno derecho y, en especial, la calidad de la atencién de aquellas que se encuentran en



situacion de fragilidad, soledad o dependencia. Pueden resumirse los objetivos de la Fundacién en nuestro lema:
Apoyamos la dignidad a lo largo de la vida mediante la innovacion, el conocimiento y la cooperacion.

Para generar el marco de actuacion que creemos ayudard a avanzar a cuantas entidades trabajamos en el
sector, estamos muy centrados en la generacion y difusion de conocimiento e impulso de un cambio de modelo
en la atencién a personas que requieren cuidados y apoyos de larga duracion: la atencion integral y centrada en
la persona (AICP).

También trabajamos para difundir una imagen que enfoque de manera ajustada la gran heterogeneidad que
evocamos cuando se habla sin matices de “personas mayores” y el enorme cambio que significa el fenémeno de
la longevidad para las sociedades modernas. Todavia no se ha sabido asumir por la sociedad este cambio que
significa que, tras la jubilacion, lo que llega no es la vejez sino una nueva etapa vital, que esta llena de
oportunidades. Entre otras cosas, falta canalizar mejor la experiencia de unas personas que tienen muchos afios
por delante y cuentan con un bagaje considerable de conocimiento y disponibilidad de tiempo. Es un campo
potencial de capital social casi inexplorado.

¢En qué consiste el modelo AICP por el que abogan y cémo se puede implementar en centros y servicios?

Definimos la AICP como aquella que “promueve las condiciones necesarias para la consecucion de mejoras en
todos los ambitos de la calidad de vida y el bienestar de la persona, partiendo del respeto pleno a su dignidad y
derechos, de sus intereses y preferencias y contando con su participacion efectiva”.

A partir de esta definicion, y con independencia de que las personas estén en su domicilio, en una residencia o
cuando sean atendidas en hospitales o centros de salud, identificamos dos grandes dimensiones en la
conceptualizacion tedrica y aplicada del modelo:

-Por una parte, la que se corresponde con la atencién integral (es decir, completa), que debe contemplar los
aspectos biomédicos, psicoldgicos, sociales, medioambientales y espirituales que nos constituyen como
personas y que han de tenerse en cuenta en su conjunto para promover calidad de vida. Para ello, es
exigible cambiar el eje de la orientacién de las normativas, la planificacion y el disefio de los recursos,
los programas formativos, las intervenciones profesionales, de tal manera que dejen de girar en torno
a los propios servicios y se organicen de forma que sean capaces de responder, de manera integrada,
a las necesidades multidimensionales de las personas que precisan apoyos. En este area, es esencial
que se logren avances reales, después de tantos afios de intentarlo, en el dmbito de la integracion
sociosanitaria, pero no hay que olvidar, desde la mirada transversal necesaria en el dmbito de los
cuidados de larga duracién (CLD), la integracion del resto de recursos que influyen en la calidad de vida
(vivienda, urbanismo, tecnologfa, productos de apoyo, trabajo comunitario, apoyo a las familias) y,
siempre, previendo los canales y vias de participacion de las propias personas destinatarias.

-La otra dimensién del modelo es el enfoque de atencién centrada en la persona (ACP), reconocido
internacionalmente desde hace ya varias décadas como uno de los ejes clave para mejorar la calidad
de vida de las personas que precisan CLD. Para ello, los servicios de salud y de servicios sociales deben
hacer el esfuerzo necesario para que, realmente, se centren en las personas y apliquen la metodologia
y técnicas adecuadas que le son propias. Para ello, la formacién y el empoderamiento tanto a las
personas para su propio autocuidado y bienestar, como a profesionales y familias cuidadoras para el
buen cuidado, desde una relacion de ayuda respetuosa con la dignidad, los derechos, la autonomia y
la independencia de la persona son esenciales. Y siempre, lo digo otra vez, garantizando la participacion
activa de la persona, tanto en el proceso de valoracion y elaboracion de su historia de vida, como en el
desarrollo de sus planes personalizados de atencion y de apoyo a sus proyectos de vida.

La implementacion del modelo constituye un cambio cultural de calado, que requerir esfuerzo y tiempo. La buena
noticia es que, ademas de la comunidad cientffica, ya apuestan por él buena parte de los y las profesionales,
algunos proveedores de servicios y bastantes Administraciones Publicas.

El hecho de que se haya incorporado en los Ultimos documentos de la OMS y en la Estrategia Mundial de Desarrollo
sostenible 2020-2030 la necesidad de implementar servicios integrados y centrados en las personas constituye,
sin duda, un gran aliciente.

¢Qué proyectos desarrolla la Fundacién en todo el pais?



Hacemos investigacion y, de manera especial, nos interesa la que se inspira en la Investigacion — Accién —
Participacion (IAP). Creemos en un modelo de investigacion que genere conocimiento y evidencia que ayude a
transformar la calidad de las intervenciones y los servicios de atencién, y hacerlo con la participacion de los agentes
concernidos y, en especial, de las propias personas mayores.

El programa “Cuidamos contigo” que desarrollamos en la ciudad de Madrid y en varios municipios de la Comunidad
Valenciana, que incluye el proyecto “Participamos contigo” es un buen ejemplo de nuestro quehacer en el marco
de la IAP.

Por otra parte, para cumplir el objetivo de la difusion de conocimiento, tenemos una linea editorial con 3
colecciones de libros (Papeles, Estudios y Guias), en los que publicamos trabajos sobre estos aspectos y, ademas,
hacemos coedicion con otras Entidades.

Muchas de estas publicaciones las ofrecemos de manera libre y gratuita a través de nuestra web:
https://www.fundacionpilares.org/publicaciones/index.php

Un capitulo importante de nuestro trabajo por toda Espafia y también en el &mbito latinoamericano y en Andorra
es la formacion a profesionales en diferentes dmbitos, pero ahora preferentemente en el de la AICP. Tanto para
quienes trabajan en la atencién sanitaria o en los servicios sociales (centros de dia, residencias y en servicios
domiciliarios), como para quienes lo hacen desde la gestion o la planificacion de recursos.

En el dmbito de la formacidn-accion y de la consultorfa, también acompafiamos a centros y servicios que desean
realizar el cambio de modelo hacia la AICP. Eso lo hacemos en cada uno de los centros o servicios trabajando
directamente con los equipos directivos y profesionales y contextualizando el cambio en cada realidad concreta.
Este aspecto de la contextualizacion y la flexibilidad en la transformacién por la que abogamos resulta esencial
para que el cambio se produzca.

Para todo ello, atendemos la demanda y colaboramos con organismos publicos y privados: Administraciones
Publicas en sus diferentes niveles, proveedores de servicios, colegios profesionales, Sociedades Cientfficas,
Universidades. .. Con éstas, participamos en diferentes cursos de postgrado y tenemos un master (60 créditos
ECTs) sobre AICP organizado conjuntamente por la Universidad de Vic / Universidad Central de Catalufia y nuestra
Fundacion, que estd ya en su séptima edicién. Casi todos los estudiantes son profesionales que ya trabajan en
centros y servicios que desean perfeccionar sus conocimientos para integrar y coordinar servicios y/o atender
desde el enfoque de atencion centrada en la persona.

¢Qué es eso de las Buenas Practicas?

Como decia antes, dentro de nuestro lema, defendemos la colaboracion entre entidades publicas, privadas y del
Tercer Sector, como una de las formas para avanzar en la que creemos, en especial en el dmbito de la AICP. La
cooperacion es especialmente necesaria cuando nos encontramos ante un escenario, como ahora, de cambio de
paradigma; mas aln, ante un cambio cultural de hondo calado que necesita profundas trasformaciones tanto en
el ambito de la planificacion, como del disefio de recursos, en los modelos de gestion y de intervencion, en la
normativa reguladora, o en la formacion de los equipos profesionales. ..

Definimos las buenas practicas en el ambito de nuestro trabajo como aquellas experiencias y actuaciones
innovadoras, sistematizadas y documentadas que, aplicando formas de intervencion o de disefio coherentes con
el modelo AICP, se orientan a la implementacion y/o perfeccionamiento de alguna de las facetas relacionadas con
el cambio de modelo, que puedan constituirse como referentes para servir de inspiracion, orientacion o replicarse
en otros contextos.

Para hacerlo posible, pusimos en marcha en el afio 2012 una Red de Buenas Practicas (BB.PP.) relacionadas con
la AICP con el fin de apoyar y dinamizar una comunidad de aprendizaje mediante el contacto, intercambio,
evaluacion y cooperacion entre entidades publicas y privadas, profesionales, asociaciones y resto de agentes que
intervienen en el sector de la dependencia y la discapacidad. En esta Red, que se construye de manera cooperativa
con gran nimero de entidades, pueden encontrarse experiencias de gran interés relacionadas con cualquiera de
las dimensiones del modelo. Y también en la Red ponemos a disposicion de las entidades y profesionales
interesados un repositorio de materiales utiles para apoyar el cambio en cualquiera de sus dimensiones y
componentes.



Animo a cuantos lean esta entrevista a que conozcan nuestra Red y también a que nos envien su buena practica,
que difundiremos y socializaremos en el sector para que sea conocida y pueda sugerir vias de innovacién en otros
lugares. Y, con ello, también podrén participar en nuestros Premios a las Mejores BBPP, que organizamos de
manera bienal. De manera muy reciente, hemos entregado los Premios 2020 y, realmente, ha resultado dificil para
el Jurado elegir las merecedoras de premio entre tantas experiencias presentadas.

La participacion en la Red, tanto como amigos/as, como siendo miembros activos de la misma, es totalmente
gratuita.

http://www.fundacionpilares.org/modeloyambiente/index.php

Un é&rea en la que ha trabajado mucho la Fundacién Pilares son los cuidados. Recientemente ha firmado un
Manifiesto sobre del tema junto a otras entidades. ;Por qué es necesario pensar en los cuidados de otra
manera’?

Si, hemos firmado no uno, sino varios manifiestos con otras entidades y, ademas, hemos elaborado y difundido
directamente por nuestra Fundacion diversos Comunicados y Declaraciones, asi como articulos y tribunas en
medios de comunicacion generales y del sector.

Los resultados de la pandemia han sido verdaderamente tragicos para las personas mayores mas vulnerables y,
en especial, en las residencias, pero también en los domicilios y centros sanitarios. Se han destapado situaciones
carenciales que estaban ahi desde antiguo, pero el impacto de la COVID19 ha actuado como catalizador para
hacerlas emerger de manera cruenta. Ahora resulta insoslayable actuar para solventar las carencias e
insuficiencias de los sistemas social y sanitarios.

Como he insistido a lo largo de la entrevista, es totalmente necesario transformar los sistemas de atencion
sociosanitaria, apostando, como digo antes, por un cambio de modelo radical tanto en la manera de disefiar y
organizar los servicios, como en la mirada de los y las profesionales hacia las personas que precisan apoyos y
cuidados y en su praxis cotidiana.

Sin duda, aunque los y las profesionales pueden influir, los poderes publicos son los que mas capacidad tienen
para propiciar esos cambios: en sus programas de envejecimiento activo y saludable desde los centros de
mayores, promoviendo el voluntariado, y a través del impulso del cambio necesario en los sistemas de atencién
social y sanitario en el ambito de los CLD.

Una mejor financiacion de la Ley de Promocién de Autonomia Personal y de Atencién a las Personas en situacion
de Dependencia (LAPAD), no solo para eliminar las listas de espera y reparar los recortes del pasado, sino también
para que pueda actuarse en la transformacién del modelo de CLD y se establezcan lineas claras y concretas para
el impulso de la autonomia y otras mejoras que precisa el Sistema.

Nos encontramos en la actualidad ante un gran reto porque esta en juego que se ofrezca una vida digna a quienes
hoy necesitan esos cuidados y a quienes mafiana los necesitaremos. Pero esta en juego también la propia
concepcién de la sociedad en la que queremos vivir. s Queremos una sociedad del salvese quien pueda o abogamos
por una sociedad que tenga entre sus principales valores el compromiso de velar por la dignidad y los derechos
de todas las personas y que se comprometa con el cuidado de las mas vulnerables, pero también, en el sentido
mas amplio de los cuidados, por adoptar la promocién de estos en su sentido mds general: cuidado del medio
ambiente, de la Naturaleza, de las ciudades, de las personas...?

Ademas de este reto, el ambito de los cuidados también constituye una oportunidad excelente si consideramos
los presupuestos en este ambito no como gasto sino como inversion. Por ejemplo, para la generacion de muchos
puestos de trabajo y para la produccion de productos tecnolégicos que apoyen a las personas y a las instituciones
en el buen cuidado.

En este sentido, resulta esperanzador escuchar algunas de las propuestas que se estan lanzando ahora tanto
desde la Administracion General del Estado como desde algunas CC.AA. que van en esta linea.



HOY RECOMENDAMOS. .. INTERESANTE PROYECTO COMUNITARIO EN CASTELLON
LA ASOCIACION DE CONVIVENCIA PARQUE LIDON.

A BOHI
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Qe es la Asociacion de Convivencia Parque Lidon de Castellon? Desde cuando funciona?

Somos una asociacion de gente mayor, con el fin de autogestionar los servicios basicos de presente y futuro,
aplicando modelos de atencién integral para incrementar la calidad de vida de aquellos que tenemos fragilidad,
posible discapacidad o distinto grado de dependencia, viviendo en nuestro domicilio y sin necesidad de ser una
carga para hijos o familiares, minimizando la soledad i fomentando la autoestima, la convivencia y la confianza
entre nosotros con el fin de mantener nuestra dignidad y nuestros derechos.

Empez6 a andar a principi del afio 2014 y se legalizé y registré en junio de este mismo afio.
Quién la compone y de quién depende?

Somos una organizacién civica, laica y democratica, y no dependemos mas que de nosotros mismos. La
gestionamos nosotros mismos mediante una Junta Rectora, que es quien organiza las actividades pertinentes.

Consideramos que para gestionar bien nuestros intereses, no debemos ser mas de 50 personas. Asi reza en
nuestros estatutos y una vez cubierto,no pueden entrar personas de mas de 67 afios (edad de jubilacion), con el
proposito de que se mantenga la media de edad.

Constituimos un grupo de persones afines, por vecindad o por amistat, que queremos vivir en nuestro domicilio y
en nuestro entorno, recibiendo cuidados profesionales integrales, humanos y de calidad. Queremos seguir
controlando nuestra vida y sentir que ésta continda siendo valiosa. Queremos retrasar al méximo el uso de
infraestucturas externas.

Somos una alternativa valiosa y muy econémica a las residencias de la tercera edad.

Magnifico. Si es asi, sesto como se hace?



No es suficiente con la Junta Rectora llevar a cabo nuestras necesidades futuras, con lo que necesitamos un
centro de gestion externo, que puede gestionar varias microasociaciones de este tipo, introduciendo una Persona
de Referencia que es quien se convierte en nuestro gestor personal, administrador de nuestros hogares y
dinamizador de nuestras actividades.

Nos instituimos como grupo de apoyo entre nosotros mismos y nos sustentamos con la persona de referencia
para las acciones oportunas, sin menoscabo de las acciones de la Junta Rectora que es quien controla y refrenda
las actuaciones propias de la asociacion.

El coste de la persona de referencia es sufragado por los socios, mientras que cualquier necesidad individual, es
sufragada por el interesado o por los servicios de dependencia.

Esperamos de las administraciones sus compromisos con nuestros derechos.

No obstante estamos abiertos a todos los apoyos que vayan en pro de nuestros objetivos, por lo que ya hemos
firmado un convenio con la Fundacién Pilares para el apoyo y formacion de nosotros y de nuestra persona de
referencia.

Nos puedes ampliar cuales son las obligaciones de la Persona de Referencia?

Se constituye como administradora de nuestros intereses y como protectora de nuestro bienestar, para continuar
nuestra vida en nuestra casa.

Su misién consiste en: atender, proteger, coordinar, ofrecer cuidados, desarrollar intervenciones de profesionales
de calidad, observar y apoyar nuestros estados fisicos y psiquicos, gestionar y administrar nuestras casas cuando
la persona lo requiera y contribuir, a quien lo necesite, a vivir mejor y que participe activamente de su entorno,
controlando nuestras propias vidas.

Debe ser quién nos proporcione el grado de confianza suficiente para llevar a término todo aquello que
necesitemos.

Es un/a profesional que sabe, puede y decide.

Ha de mantener una terapia y vigilia alrededor de nuestra vida diaria e individualizada.

Respetara nuestros derechos y nuestros deseos, asumiendo riesgos.

Su papel esta centrado en la persona, la familia y en su entorno.

(Capacidad de relacion e integracion en redes de servicios sociales y profesionales domésticos, de calidad.

Resumiendo, ha de aglutinar: La proteccion personal, el entorno,la administracion de casa, la dinamizacién de
actividades y el servicio de ayuda domiciliaria.

/Que actividades realiza vuestra asociacion?

Durante cinco afios hemos realizado actividades de tipo social, con el fin de cohesionar el grupo adquiriendo
confianza y amistad. Ha sido de convivencia y de conocimiento social.

Se han realizado mas de 30 conferencias, visitas a entidades unas 10, 6 recitales, 5 cineforum, 4 cursos, 15
talleres y hemos asistido a tres congresos. Se ha realizado una asamblea anual y se ha convocado una cena
mensual y dos comidas multitudinarias anuales.

Este afio, nos hemos confinado y ha servido para preparar y consolidar nuestro proyecto que estamos ahora en
fase de conceptualizacion y puesta en marcha.

Consideramos un gran logro esta implementacion ya que la consideramos muy util y beneficiosa para las personas
mayores, por lo que estamos en disposicidn de poder exportar nuestra experiencia a la sociedad, como alternativa
a las residencias, de bajo coste y de gran beneficio.

Escuchamos y leemos en medlios de comunicacion muchas noticias sobre las personas mayores y nos preocupa
la vulneracion de derechos y el edadismo manifiesto. Las personas mayores ;lo perciben también asi?. ;Como ha
afectado a vuestros socios el COVID-197



Desde nuestro punto de vista, el edadismo se ha puesto de manifiesto de nuevo con consecuencias que llegan a
ser denigrantes para nuestra dignidad. Ademas de como dices, se vulneran derechos, se nos ha amordazdo
nuestra actividad fisica y mental por un tiempo excesivo que ha comportado una enorme decadencia en nuestra
movilidad y en nuestro comportamiento, con miedos excesivos y recogimientos personales no deseados. Creemos
que todavia se va a acentuar mas este otofio/invierno. Nos preocupa mucho a las personas que vivimos en nuestro
domicilio y que somos auténomas. Ni que decir de como se sientes las personas con dependencias y con diversos
grados de discapacidades. Punto y aparte son las personas recluidas en residencias donde las consecuencias han
sido crueles.

Para nuestros asociados ha sido duro este confinamiento y la posterior “nueva normalidad”,

Gracias a nuestro programa “ Connectem” estabamos conectados todos telefénicamente y hemos entablado
conversaciones y videowhasap sabieno del estado de todos.

Por nuestra fragilidad y por nuestra vulnerabilidad, nos consideramos débiles en una sociedad que en los dltimos
tiempos nos ha apartado. Necesitamos recuperar nuestra dignidad social para sentirnos dtiles y con el bienestar
que merecemos por derecho personal. Creo que nos hemos sentido discriminados por las circunstancias de
nuestro entorno.

cQue retos y hoja de ruta tenéis para los proximos meses y para 20217

Para este trimestre empezamos la andadura con las actividades que podamos por la situacion tan especial.
Al mismo tiempo, y a lo largo del afio 2021 nos vamos a centrar en:

Lo primero la puesta en marcha de la persona de referencia. Su presentacion y lluvia de ideas.

A continuacién confeccionar la historia de vida de cada persona. Proceso confidencial.

Después: Propuestas,recursos personales y materiales, planes de accién e implementacion.

Sabemos que es una buena alternativa a las residencias, con un coste escaso. Por ello la vamos a potenciar a
niveles sociales para que la ciudadania se haga eco de su existencia y la puedan explotar quienes quieran.
Consideramos que esta comunicacién puede durar algunos afios, todo va a depender de la acogida que se tenga
por las administraciones y los medios de comunicacion.

Dia del CUIDADOR: 5 noviembre

El pasado 5 de noviembre, se celebré el Dia del Cuidador. Numerosas entidades hicieron homenaje a
los cuidadores ese dia. El Colegio Oficial de Psicologia Comunitat Valenciana, Grupo de Trabajo de
Dependencia y Envejecimiento Castellon, difundié este interesante diptico.



iSI CUIDAS,
CUIDATE!

Recursos para tu familiar (Castelld)

+  Teleasistencia-Teleayuda: Sistema de llamada de
uso facil y directo para situaciones de emergen-
cia.

+  Servicio de Ayuda a Domicilio: para la atencién
del cuidado personal y necesidades del hogar.

+  Centros de Dia y de Noche: para el cuidado geria-
trico en horario diumo o nocturno.

+  Centros residenciales.

+ \Viviendas tuteladas.

. i icas: Ley de D

+  “Menjar a casa": Servicio de entrega a domicilio
de menu nutritivo individualizado completo.

+  “"Major a casa™ Servicios y recursos coordinados
para mejorar el bienestar de la persona en su do-
micilio.

La Ley de Dependencia es una Ley Univer-
sal a la que tienen derecho todos los ciuda-
danos y ciudadanas esparioles que no pue-
den valerse por si mismos por encontrarse
en situacion de dependencia.
(Ley 39/20086, de 14 de diciembre)

Recursos para ti (Castelld)

. i juridico y psil i en la
Oficina del Mayor (teléfono 964 355 100 0 a
oficinadelmayor@castelio.es).

+ Bonos respiro (residencias temporales para la

persona a la que cuidas).

CEAMs: Centros Especializados de Atencion al

Mayor que ofrecen diferentes servicios y activi-

dades de informacion, formacién, promocion de

. ‘)}\
v ‘ Cul-legn Ofivial de Pricul
r Comuilat Valenciona

GRUPO DE TRABAJO DE
DEPENDENCIA Y ENVEJECIMIENTO

hébitos y p
social para todas las personas mayores de 60 CASTELLO
+ Otros:  Vacaciones  sociales, balnearios,

Calle San José, 2 bajo / Esq. San Félix, 16 -
12004 Castello.
copcv-castello@cop.es

formaciones y becas, aulas de tercera edad,
talleres socioculturales, huertos urbanos...

. los Centros ici de Servicios
Sociales. TIf. 964355100. ssociales@castello.es

¢ Qué es ser cuidador informal?

Por apoyo y cuidado se entiende un conjunto de ac-
tividades orientadas a proporcionar bienestar fisico,
psiquico y emocional a las personas. (Del Valle, 2003)

Cuidar de una persona mayor, enferma o disca-
pacitada, generalmente cercana.

Asistir en las Actividades Basicas de la Vida Dia-
ria por no poder desempenarlas por si misma.
Velar por una calidad de vida adecuada de su
familiar

Compartir el cuidado con otras obligaciones
familiares, sociales, laborales.

Dedicacién importante de tiempo y energia al
cuidado de la persona.

F ion de tareas i oir

o actividades por la que no se ha sido preparado
anteriormente (curas, movilizaciones...)
Prestacién de ayuda diaria y no remunerada.

Derechos del cuidador

“Cuidar de si mismo para cuidar mejor”

Cuida de ti mismo.

Realiza actividades de ocio.
Expresa tus sentimientos.
Pide ayuda cuando sea necesario
Comete errores y aprende de ellos.
Respeta tu vida y disfruta de ella.
Queda con amigos y haz planes.

¢ Qué necesidades puedes tener
como cuidador?

Sindrome del cuidador
quemado

Inférmate: Conoce la enfermedad para saber
cémo anticiparte, actuar y adaptarte.
- Adelantarse puede ayudarte a combatir
mejor un problema si lo ves desde la
distancia
- Utiliza estrategias para cuidar mejor.

Cuidate: eres el motor del cuidado.
-Date un respiro, desconecta, descansa,
haz actividades que te gusten, encuentra tu
tiempo, planificate, mantén tus relaciones
sociales.
- Delegar es dificil pero necesario.
- Piensa en tus necesidades.

Busca ayuda: Habla, explica, desahégate con tu
entorno y acude a un profesional sanitario/a, (psi-
célogo/a, médico/a o enfermero/a).

Acepta la situacion: Adaptate a los cambios para
poder buscar el recurso adecuado. No te sientas
culpable, todos nos merecemos ser felices.

Utiliza los recursos: Si no te ves capaz de cuidar
y cuidarte, existen profesionales cualificados que
te pueden ayudar y que prestan cuidados adap-
tados y personalizados.

e iay ori
El cuidador presenta problemas para recordar y poner aten-
cion a tareas de la vida cotidiana.

Consumo de cafeina, alcohol y tabaco
Ante situaciones de estrés suele aumentar su consumo.

Uso de pastillas para dormir
Debido a largas horas de cuidado, la higiene del suefio del
cuidador se deteriora y por ello abusa de la medicacion para
dormi.

Cambios en el apetito y peso
Gambian los habitos alimenticios (frecuencia y cantidad) por
10 que el peso de la persona cuidadora queda afectado.

Pérdida de interés en actividades
placenteras
Aparece una sensacion de vacio y pérdida de motivacion por
las actividades de las que antes disfrutaba y ahora le resuitan
aburridas.

Enferman mas a menudo
Los cuidadores tienden a enfermar mas que antes, debido a
Ia sobrecarga y sus efectos sobre su salud fisica y mental.

Sentimientos de hacer dafio
Guando el cuidador esta afectado por el sindrome, tienden
atener estas ideas iracionales hacia si mismos o hacia la
persona a la que cuidan.

Aislamiento emocional y fisico
Debido al impacto que produce la enfermedad de su familiar
en la vida del cuidador, existe una tendencia a romper con
Ias dinamicas habituales y con su estilo de vida.
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ANEXO

Declaracién en favor de un necesario CAMBIO EN EL MODELO DE CUIDADOS DE LARGA DURACION de
nuestro pais

Representantes de personas mayores y personas con discapacidad y expertos, han firmado una
Declaracién conjunta por el cambio de modelo en el ambito de los cuidados de larga duracién.

Y es que la crisis por el COVID-19 ha evidenciado las carencias en la atencion a personas en situacién
de fragilidad, mayores, con discapacidad o dependencia y es una oportunidad de cambiar las cosas
por un mundo mejor.

La crisis sanitaria que estamos padeciendo como consecuencia de la pandemia COVID-19 evidencia
con crudeza asuntos relacionados con la consideracion y atencion a las personas en situacion de
fragilidad, discapacidad y dependencia, muchas de ellas personas de edad avanzada y otras mas
jovenes con grandes necesidades de apoyo.

Se trata de realidades que, sin ser nuevas, -de hecho vienen siendo objeto de debate y denuncia hace
tiempo-, se hacen visibles ahora, ante la dureza de las situaciones que estamos viviendo. Noticias que
nos conmueven, informacién e indicaciones diversas que se suceden y que en ocasiones nos
confunden, temores y decisiones que entrafian importantes conflictos éticos que hay que abordar en
tiempos imposibles.

Ahora, sin lugar a dudas, es momento de arrimar el hombro, de moderar nuestra “tormenta de
emociones”, de postergar criticas catastrofistas o interesadas, para asi contribuir, todos juntos, a
salvar vidas y a minimizar los impactos negativos de todo esto. Las conclusiones llegaran luego, de la
mano de datos fiables que nos permitan comparar situaciones, actuaciones y resultados.

Sin embargo, esta crisis esta contribuyendo a que afloren carencias importantes en nuestro actual
sistema de cuidados. También esta evidenciando riesgos futuros en torno a cémo conjugar valores
que deben estar equilibrados en el cuidado, como la salud y la libertad de las personas.

Serd, por tanto, imprescindible que, una vez superado este episodio, abramos un debate sereno que
conduzca a una revisién en profundidad del actual sistema de cuidados de nuestro pais,
contemplando sus fortalezas, pero sin obviar o restar importancia a sus carencias, ahora mas que
nunca visibles, y asi poder afrontar con valentia y decisién los principales retos pendientes. Asuntos
como la real garantia en la continuidad de los cuidados, la coordinacion entre sistemas y servicios y
por qué no, las dificultades que la actual estructura competencial conlleva a la hora de afrontar un
modelo integrado de servicios e intervenciones profesionales, deberan ser objeto de andlisis en pos
de la coherencia, la eficacia y la eficiencia que necesitamos.

En este sentido, pensando en este futuro préximo, que vislumbramos como una oportunidad quienes
firmamos este documento, queremos compartir algunas consideraciones:

Sobre el cuidado en casa

1/ La crisis del COVID19 pone de manifiesto la gran invisibilidad y los escasos medios que hoy existen
para garantizar un cuidado adecuado en el entorno domiciliario. Ante la ausencia de datos sobre
cémo afecta la crisis sanitaria a las personas que reciben cuidados en casa, no es aventurado suponer
que los contagios se han producido de una forma exponencial y que, tanto las cuidadoras como las
personas que reciben cuidados, se han encontrado ante una importante improvisacion y
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desproteccion. En el ambito del empleo de hogar y cuidados, donde se presta atencién a cientos de
miles de personas, es muy probable que haya sucedido lo mismo. Sin olvidar que decenas de miles de
mujeres que trabajan en este sector no disfrutan de las minimas condiciones de seguridad y legalidad,
con las consecuencias personales que esta situacion genera.

2/ La inmensa mayoria de las personas mayores en situacién de fragilidad o dependencia, asi como
las personas de menor edad que tienen discapacidad, viven en su casa y han expresado con
contundencia y de forma repetida, segun las investigaciones sobre este tema, su deseo de continuar
viviendo en ella y de sequir participando en su comunidad. Consideramos que, por tanto, es urgente e
imprescindible avanzar en el disefio de una propuesta de atencién integral en el domicilio que sea
capaz de incorporar y coordinar los distintos papeles que cumplen los agentes implicados en esta
atencién: familias, servicios sociales en general y SAD en particular, atencién primaria y especializada
de salud, sector de empleo de hogar y cuidados, asistentes personales, voluntariado, servicios de
proximidad e iniciativas de participacion comunitaria.

3/ Es necesario disponer de un modelo de atencién sociosanitaria integrada y centrada en las
personas que viven en sus domicilios, desde la coordinacion de aquellos servicios y apoyos necesarios
para obtener la mejor calidad de vida de ellas y de su entorno familiar. Los consensos cientificos de
organismos internacionales, como la OMS o la OCDE, asi lo recomiendan y sugieren como metodologia
optima y eficiente para llevar a cabo la gestién de casos (o coordinacién de apoyos). Sin olvidar la
necesaria sostenibilidad econémica de las medidas que se emprendan, consideramos que debe
avanzarse con determinacion en este camino, si queremos dar respuesta a los deseos de las
personas y sus familias y evitar soluciones institucionales no deseadas. Ello exigira un claro
incremento presupuestario en este sector a corto plazo, si bien, a mediano plazo, se obtendran
importantes resultados de eficiencia en los cuidados prestados y mejoras en la calidad de vida de las
personas que los reciben.

Sobre el cuidado en centros residenciales

4/ Reconocemos y valoramos el esfuerzo “heroico” que estan realizando los profesionales de los
servicios residenciales en esta crisis, cuidando a las personas sin medios de proteccion y pagando el
precio de un gran nimero de infectados. Las numerosas iniciativas de los centros que han decidido
confinarse en equipo, quedandose a vivir con las personas hasta que esto pase, muestran la
profesionalidad, el compromiso y la gran humanidad presente en este sector. Una decision que debe
ser reconocida y aplaudida.

5/ La escasez de profesionales y el caracter a menudo precario de las condiciones de trabajo en los
servicios residenciales, algo ya sabido pero hasta la fecha no tomado como una prioridad social, es
flagrante. Sin ser esta la condicion Unica ni suficiente para garantizar la calidad de cuidados y apoyos,
€s una cuestion que debe ser seriamente considerada, como ya ha sefialado el Defensor del Pueblo.

6/ Las personas que enferman en un centro residencial -en una situacién como esta, de maxima
gravedad- y siendo el principal grupo de riesgo, tienen derecho a la atencion sanitaria publica por su
condicion de ciudadanos/as, tanto en atencion primaria de salud como en especializada. No es
admisible que sean privados/as de este derecho por su edad avanzada o por tener una gran
discapacidad. El conjunto de los poderes publicos y, en particular, las CCAA que son quienes tienen la
competencia de gestionar, financiar y/o de supervisar estas instituciones, deberan fortalecer los
mecanismos de evaluacion, supervision y coordinacion de las mismas para evitar situaciones
indeseables como las que se han producido.
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7/ Necesitamos un cambio en profundidad del modelo de alojamientos para personas mayores o
personas con discapacidades que precisan apoyos para continuar con sus proyectos de vida. Es
preciso que las alternativas de alojamiento que dispensen cuidados e intervenciones profesionales se
orienten desde una atencidn centrada en las personas y no desde objetivos de mera custodia. La
experiencia de otros paises, avalada por décadas de desarrollo y evidencia cientifica, sugiere la
bondad de desagregar los conceptos “vivienda” y “cuidados” haciendo depender cada uno de su
ambito competencial natural. Esta diferenciacion, ademds de racionalizar el gasto en recursos
destinados a los cuidados, nos alejarfa definitivamente de los modelos institucionales. La vivienda
garantiza espacio propio, intimidad; y en los entornos domésticos los cuidados y apoyos se ofrecen en
funcion de las diferentes necesidades que genera el itinerario de cada situacién de dependencia.

8/ Nos preocupa especialmente que, una vez concluida esta crisis sanitaria, se acabe priorizando la
seguridad a costa de todo y se produzca un retorno al modelo institucional hospitalario como solucién
para el cuidado de las personas mas dependientes que viven en centros residenciales. Una cosa es
que las personas que alli vivan reciban la atencién sanitaria que precisen y otra que las residencias
acaben siendo hospitales. No podemos olvidar que habitualmente nuestro deseo es vivir “como en
casa” cuando no es posible vivir en nuestro propio hogar. Existe sobrada evidencia cientifica que
demuestra que las residencias tradicionales institucionales, donde se homogeneiza la atencién, no
ofrecen calidad de vida ni facilitan la participacion, la contribucién y la vida plena de las personas, ya
que son lugares donde estas facilmente pierden el control sobre ella. Los resultados demoledores de
la evaluacién de los centros psiquidtricos y asilos hace muchas décadas propiciaron la abolicion de
este tipo de instituciones. Es necesario apostar de una forma decidida por nuevos disefios
arquitecténicos y nuevas férmulas organizativas y de gestion lo mas similares al hogar, donde se
garantice la intimidad, se personalice el cuidado y se evite la continua rotacién de profesionales, y
donde el tiempo y las actividades se organicen pensando en las personas y en alimentar una vida con
sentido. Es imprescindible apoyar y cuidar a los y las profesionales, dignificando su labor,
supervisando el desarrollo de sus competencias de atencion integral y relacional, invirtiendo en el
cuidado de los equipos y en la mejora de las organizaciones. Esto no puede considerarse como algo
superfluo y por tanto prescindible. Solo asi podremos avanzar en el buen cuidado.

9/ Consideramos de especial importancia erradicar definitivamente los macrocentros y dejar de
percibir como un lujo las habitaciones individuales. En los centros que almacenan personas, donde la
mayoria de las habitaciones son compartidas, donde las personas permanecen casi todo el dia en
salas repletas de “internos” alineados, evitar el contagio cuando hay enfermedades facilmente
transmisibles, puede acabar siendo una misién imposible. Pero no es este el tnico riesgo de este tipo
de recursos. En ellos, conocer y tratar de una forma personalizada a quienes alli viven se puede
acabar percibiendo como una utopia inalcanzable. Un riesgo que convierte lo cotidiano en un espacio
adverso y perjudicial. Debemos, por tanto, trabajar por dejar atras definitivamente este disefio
residencial que responde a un modelo institucional del siglo XIX que ya ha sido abandonado hace
décadas en otros paises. Por ello, consideramos urgente que, desde el parque residencial que ahora
existe, se generalice su transito hacia el cambio de modelo, contextualizandolo en la realidad concreta
de cada centro.

Sobre los estereotipos en relacion a la vejez y a la discapacidad

10/ Esta crisis también pone de manifiesto la existencia de numerosos y profundos estereotipos que
todavia prevalecen y forjan una vision distorsionada, negativa y uniforme sobre las personas mayores,
las personas con discapacidad y la vejez.



13

11/ Se repiten discursos que meten en el mismo “saco” de las personas mayores a un amplio grupo
con caracteristicas y necesidades muy diferentes. Unas, -la mayorfa- son totalmente auténomas y no
tienen problema alguno, mientras que otras se encuentran ciertamente en situaciones de gran
vulnerabilidad y con necesidad de cuidados y proteccion. El mero hecho de haber cumplido cierta
edad no las hace iguales. Esta es una narrativa que alimenta la pérdida de valor social de un grupo
que se visualiza como uniforme y, esencialmente, no competente. Todo lo cual lleva a pensar en la
vejez como una etapa vital que difumina las diferencias individuales, mientras que la evidencia
gerontologica sefiala, justamente, todo lo contrario.

12/ Escuchamos y leemos comparecencias, noticias y redes sociales impregnadas de un lenguaje
paternalista que apela a la lastima o a la obligacién de devolver, como si de un favor se tratara, a
“nuestros mayores”, a “nuestros abuelitos”, lo mucho que hicieron por la sociedad actual. Términos
emocionales y seguramente bien intencionados que, sin embargo, delatan la ausencia de una mirada
donde las personas de edad avanzada son, antes que nada, ciudadanas o ciudadanos adultos, con
derechos y deberes.

13/ Algo similar sucede en relacion a las personas con discapacidad, que frecuentemente son
nombradas por sus patologias o déficits- también lo escuchamos repetidamente en esta crisis-, lo que
conduce a etiquetarlas en categorias vinculadas a sus carencias o dificultades, obviando su
singularidad, sus fortalezas, asf como su capacidad de contribucion a la sociedad.

14/ Las situaciones de amenaza que ponen en riesgo a las personas con mayor vulnerabilidad no
deben suponer una pérdida de la consideracién del valor y de la competencia de estas. Todas las
personas necesitan, necesitamos, un trato de igualdad con el resto de la ciudadania.Homogeneizar,
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homogeneizarnos, aunque sea a través de valores como el “respeto”, puede ser muy peligroso. Todas

las personas merecemos respeto y trato digno, cualquiera sea nuestra edad o necesidad de apoyos.

15/ Por ello, consideramos también necesario realizar una profunda reflexién sobre nuestra mirada a
la vejez, a las personas mayores y a la discapacidad, revisar nuestro lenguaje colectivo que
continuamente estigmatiza e infantiliza a estas personas. La evidencia cientffica sita estas conductas
en la base explicativa de los malos tratos. Porque nuestras palabras construyen y, también,
contribuyen a crear un mundo mejor que todos y todas anhelamos.

Finalmente

16/ Consideramos que todo esto hace necesario la urgente revision del actual modelo de atencién a
personas que precisan apoyos o cuidados para disfrutar de una vida plena, para dar respuestas
diversas, globales y ecosistémicas y, con ello, el correspondiente escenario de financiacion publica de
los distintos servicios de apoyos y cuidados de larga duracién, hoy dia escaso y con notables
diferencias entre los territorios autonémicos.

17/ Asimismo, quienes firmamos este documento, esperamos que esta crisis pueda convertirse en una
oportunidad de lograr una mejor atencién a las personas que la precisan, avanzando en la
construccién de una sociedad de los cuidados donde el reconocimiento, la participacion y el apoyo a
quienes son mas vulnerables, necesariamente se conviertan en un compromiso y en una prioridad
social central
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