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PRESENTACION

sPor qué es necesario reflexionar sobre la autonomia de las personas mayores,
y mas concretamente, cuando padecen limitaciones funcionales? La reflexion
es relevante si se considera que la reduccién o pérdida de las capacidades
funcionales implica la ayuda de otras personas estructurando una forma de
interdependencia, distinta a la que existia con anterioridad cuando las capa-
cidades funcionales se mantenian preservadas. En el caso de muchas perso-
nas mayores las ayudas no son excepcionales sino habituales y no conciernen
a pocas situaciones o actividades sino que a menudo son requeridas en mul-
tiples momentos: la necesidad de ayuda atraviesa su vida cotidiana y en cada
uno de esos momentos su autonomia se conjuga, favorablemente o desfavo-
rablemente. Asimismo, la reduccién de las capacidades funcionales puede
expresarse de forma diversa en las diferentes actividades cotidianas y reper-
cutir de modo variado segun cudles sean las caracteristicas de los contextos
en los que transcurre la cotidianeidad. Esa suma de variedades se singulariza
en cada persona mayor. La singularidad, que se construye en su biografia, en
la historia y la actualidad de sus relaciones, en sus intereses pasados y presen-
tes 0 en su modo de enfrentar las dificultades, conduce a experiencias distin-
tas entre personas que padecen el mismo nivel de dependencia, que sin
embargo se versa en interdependencias de configuracién diversa. En suma, la
autonomia de las personas mayores que padecen limitaciones funcionales se
inscribe, a mi modo de ver, como una cuestién clave en sociedades que han
de adaptarse al envejecimiento y la longevidad.

Las aportaciones de Bernadette Puijalon, Josep Vila y Moisés Broggi nos ofre-
cen miradas diversas, sostenidas en la antropologia, la practica psicoldgica y la
vivencia reflexionada, respectivamente. Se trata de miradas complementarias.
Su lectura y las conexiones que se derivan de ella ponen de manifiesto la varie-
dad de aspectos y perspectivas a considerar en la reflexién sobre la autonomia,
a la vez que estimulan a la formulacién de nuevas preguntas.

Mercé Pérez-Salanova
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Autonomia y vejez:
un contexto cultural,

un enfoque politico,
una propuesta filosofica



El contexto cultural:
la vejez vista como un declive

A modo de introduccién, abordaré el contexto cultural del envejecimiento e
incidiré sobre tres puntos importantes para la continuaciéon de mi exposi-
cion:

Ir. punto: Si bien envejecer es una ley natural, todas las culturas proponen su
propia interpretacion del proceso. Nuestras sociedades occidentales contem-
plan el ciclo vital como una subida, seguida de una planicie, a la que sigue, a
su vez, un declive, mientras que otras (algunas comunidades africanas, por
ejemplo) la contemplan como una sucesion de escalones ascensionales y con-
vierten al viejo en el «<hombre completo», el que ha pasado por todas las
experiencias de la vida. Asi, de un anciano que padece sordera diran: «Es tan
grande que nuestra palabra ya no le llega».

Al déficit bioldgico, estas sociedades ofrecen una compensacion social.
Pero, jalerta, no idealicemos Africa! No existe vinculo alguno entre la
representacion que tiene una sociedad de una de las etapas de la vida y el
tratamiento que le reserva. Me explico: estas sociedades que tienen una
visién positiva del envejecimiento no disponen, en cambio, de medios
econémicos para mantener a sus mayores. Por su parte, nuestras socieda-
des occidentales exaltan la juventud pero imponen duras condiciones
econdmicas a los jovenes.

En cuanto a los viejos, nunca se ha hecho tanto econdmicamente por ellos,
pero la vejez da miedo y es rechazada. Hay que trabajar, pues, en medio de
estas paradojas.

2. punto: En nuestra sociedad, es imperativo «mantenerse joven» para
poderse adaptar a un mundo que cambia tecnoldgicamente mas rapido que
nosotros (si quiero ver la mayoria de los objetos tecnolégicos que me rodea-
ban en mi infancia, tengo que ir forzosamente a un museo; y lo mismo es
aplicable a los jovenes de 20 afnos y sus consolas de juegos de hace sé6lo diez).
El tiempo es un adversario que hay que vencer. «EI Tiempo que, de costum-
bre, no es visible-escribe Marcel Proust-, para serlo, busca cuerpos y donde-
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Autonomia y dependencia en la vejez

quiera que los encuentra, se apodera de ellos para ensefiar por su medio su
linterna magica»'.

Pero también en este caso surge la paradoja. Para poder mantenerse joven, adap-
tarse continuamente, cambiarlo todo, vivirlo todo de nuevo, hay algo que no debe
cambiar: el cuerpo tiene que seguir joven, apto, dindmico... Eso es, sin embargo,
imposible. El hombre se inscribe en el tiempo, el hombre es un irreversible encar-
nado, como afirma el filésofo Jankélévitch. En nuestras sociedades, el viejo no es
rico de lo que ha vivido, sino pobre de lo que le queda por vivir.

3r. punto: La vejez no es una franja de edad unitaria. Durante mucho tiempo,
el marcador bioldgico de la edad, es decir, la fatiga del cuerpo, estaba en
armonia con su marcador sociologico, la jubilacion. Actualmente, las edades
estan desincronizadas. Mientras que el limite bioldgico ha retrocedido gracias
a la mejora de la higiene de vida y los progresos de la medicina, el limite
socioldgico ha avanzado, ya que se puede ser excluido del mercado laboral a
partir de la cincuentena, por obsolescencia. Cada vez se es socialmente viejo
mas pronto y bioldégicamente viejo mds tarde. Es importante tener en mente
estas ideas preliminares para comprender el enfoque politico.

El enfoque politico: la gestion
de los cuerpos desgastados

En primer lugar, un punto de vista esencial,
el punto de vista intimo

;Como se enfrenta una persona a la vejez avanzada? La mayor parte de las
veces con angustia. Cito a Francois Jacob, premio Nobel de Medicina: «Lo
que no se puede olvidar es el miedo a tener miedo. [...] La imposibilidad de
evitar la impotencia. Y también el terror a ser dominado como un nifo, a ser
manipulado. La obsesion de convertirse en un ser distinto al que uno es, de
pensar diferente e incluso de dejar de pensar del todo. Y después, la pesadilla

1. Proust, Marcel. 1954. Le temps retrouvé. Paris, Folio Gallimard.
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de tener que sufrir, de que se acttie sobre uno sin que se pueda reaccionar, ni
explicarse, ni siquiera preguntar. En suma, el espectro del vegetal.»

En otras palabras, de convertirse en objeto de cuidados, en un ser dependien-
te de otros, no solo para realizar las actividades de la vida cotidiana, sino
también para que decidan en su lugar lo que a uno le conviene.

Después, el punto de vista de las familias

Aqui, encontramos el rechazo y la negacién. Recuerdo un texto del escritor
Pierrette Fleutiaux:

«Quisiera que mi madre envejeciera sin envejecer, que envejeciera como en las
revistas o las imagenes de Epinal, o en la publicidad de las compaiias de seguros.
Que su vejez no fuera mas que otra modalidad de su ser, diferente pero igualmen-
te potente, que su artrosis no le impidiera usar los escarpines (se permiten talones
mas bajos), que su hipertension no le prohibiera la buena mesa (se aceptan los
regimenes ligeros), que sus vértigos fueran compatibles con los cruceros para
jubilados (se admiten completamente algunos ajustes), que su mente (se tolera
una cierta lentitud) continuara ocupandose de todos los problemas fastidiosos
como hacemos los adultos, declaraciones de impuestos y demads, y que su memo-
ria (un poco débil) continuara velando por los archivos familiares y el museo de
nuestro pasado. [...] No quiero que mi madre envejezca.»*

Se podria esperar que el enfoque politico intentara luchar contra estos mie-
dos, esta negacion. Pero no es asi. Al contrario, los amplifica y los exacerba.
Hace lo que yo llamo una operacién diabolica.

Una operacion diabodlica

Para abordar el enfoque politico, les propongo plantear una division: dividen-
do, divisor, producto y resto. Pongan la sociedad como dividendo. Y como
primer divisor, la expresion «mantenerse joven».

2. Jacob, Frangois La statue intérieure. O. Jacob, 1987.

3. Fleutiaux Pierrette. Des phrases courtes ma chérie. Actes sud. 2000.
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Autonomia y dependencia en la vejez

En efecto, a los seniors, a los jovenes viejos, nuestra sociedad propone «man-
tenerse joven». No se tiene en cuenta la edad: «Estara integrado si se mantie-
ne usted joven», si lucha contra el tiempo y sus ataques. (Es lo que preconiza-
ba en Francia el primer gran informe sobre politica social relativa a la vejez,
el informe Laroque, en 1962, en el que podia leerse: «Los viejos deben man-
tenerse jovenes»).

En su division, obtienen como producto la tercera edad, los jubilados activos,
pero tienen también un resto, la cuarta edad, los que no consiguen permane-
cer en la edad dorada y entran asi en la vejez avanzada, donde todo se vuelve
negativo. Son los que ya no van «a las Baleares en tejanos», sino «a Lourdes
en zapatillas», para retomar la distincién de un periodista de Le Monde.
Entonces se dira a estos viejos que deben ser sabios.

Este serd nuestro segundo divisor: «Haganse sabios», como se les conmina-
ba en Francia en el segundo gran informe de politica social sobre la vejez,
el informe Lion, en 1981. En él se propone una légica de compensacion
inscrita en una dindmica de adquisicion: «Pierden ustedes facultades, com-
pénsenlas haciéndose sabios» Pero en ambos casos prevalece el condicio-
nal, «usted estard integrado si...». Es la misma ley de una progresién con-
tinua que desclasifica y sanciona a todos aquellos que, de un modo u otro,
decrecen.

Como es logico, la integracién a partir de lo idéntico y de lo positivo crea un
resto, un resto que no es portador de ninguno de los valores propuestos, un
resto al que sélo se puede tratar.

El programa politico que pretende resolver la cuestion de la vejez al precio de
un arsenal de elevado coste, razonando en términos de cuidados asistenciales
y de coste econdmico, es literalmente una operacién diabdlica, entendida
como separacion, division.

La discriminacion contra los ancianos, es decir el oprobio, se ejerce natural-
mente contra estos viejos locos, estos reyes Lear shakesperianos, que no han
sabido mantenerse jovenes o volverse sabios. Para este «resto» anteriormente
constituido, se trata tan solo de saber como se va a resolver el problema de los
cuidados que precisan.
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Cuando en una sociedad, la vejez se declina en términos de pérdidas y de caren-
cias a subsanar, ésta se convierte en una enfermedad social -la dependencia- e
implica la implantacion de acciones especificas. A partir de herramientas de eva-
luacién, los gestores deciden la asignacion de ayudas y los medios que deben
procurarse: consultas geriatricas, instituciones medicalizadas, etc.

La légica sigue su camino imperturbable y conduce a la cuestion del coste de
esta dependencia, reforzando la imagen aplastante de la carga econdmica de
los viejos.

La consecuencia practica es el riesgo de tecnificacién y deshumanizacion.
«Lo que el poder no comprende, lo calcula», decia el escritor Jacques Attali.

Actualmente hacemos «gestion de los cuerpos desgastados»: ;Cudantos cuer-
pos desgastados tenemos? ;Hasta qué punto estan desgastados? ;Qué se debe
hacer? ;Cuanto va a costar? A falta de saber integrar en nuestra sociedad la
dimensién del envejecimiento, se la gestiona.

Para contener un fenémeno que se contempla como costoso, se delega el
cuidado de los ancianos a profesionales especializados. Y son ellos los que se
encuentran en el centro de la contradiccion. Con un aumento de la cultura
del resultado: «Os confiamos a nuestros ancianos, no les dejéis morir».

Se corre el riesgo de recluir a los ancianos en conceptos como fragilidad,
dependencia, incapacidad, vulnerabilidad, necesidad... Para salir de esta
visioén reduccionista, creo que es necesario volver a la filosofia y abordar otros
conceptos como autonomia, acompafiamiento, intercambio...

La propuesta filosofica:

autonomia dependencia-independencia

Algo que sorprende: spor qué se opone la dependencia a la autonomia y no a
la independencia? De hecho, hay que jugar con tres términos y no con dos.

Es entonces cuando el concepto de autonomia se contempla bajo otra pers-
pectiva.
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Autonomia y dependencia en la vejez

Empecemos por cambiar nuestra mirada sobre
la dependencia

Un estudio mas profundo del término revela sus aspectos ambiguos y su
riqueza. Etimoldgicamente se aprecia una evolucion del sentido de la palabra
entre la Edad Media (momento en que aparece el término) y el Renacimiento.
En la Edad Media, la palabra dependencia apareci6 en un contexto de enorme
inseguridad. En ese mundo de peligros, el individuo solo no puede asegurar
su supervivencia y debe establecer vinculos con otros. El mejor ejemplo de
ello es la dependencia establecida entre un sefor feudal y sus vasallos: dos
seres que dependen uno de otro crean entre ellos vinculos que les unen. La
dependencia es una forma de solidaridad. La primera acepcidn retiene, pues,
el sentido del vinculo, de la correlacién, de la interdependencia.

En cambio, en la segunda acepcidn, gestada durante el Renacimiento, cuando
se habia recuperado la seguridad, la dependencia ya s6lo expresa una relaciéon
de sojuzgamiento, de sumision. El vinculo se convierte en cadena y la solida-
ridad en esclavitud. Se aprecia su peso y no ya sus ventajas.

Quedémonos con la idea de que en sus raices profundas, la dependencia es
un fenémeno complejo, que acarrea consigo lo positivo y lo negativo de
modo indisociable. Revela, en toda comunidad, una relacién de necesidad. La
solidaridad, cuando se expresa en términos de dependencia, contempla mas
la realidad de la necesidad que la utopia de una libertad. La dependencia no
es, entonces, un estado sino una funcién del ser vivo. Una funcién que varia
a lo largo de la vida.

Para el soci6logo Albert Memmi «la dependencia es una relacion trinitaria:
existe el dependiente (el que tiene una carencia), el proveedor (quien respon-
de a dicha carencia) y el objeto de provision. Lo esencial de una dependencia
se produce entre el que solicita y el que da. Se puede depender de un indivi-
duo, pero también de una sustancia (la droga), de una creencia, etc.

Cada uno vive dependencias mutuas multiplicadas la mayoria de las cuales se
viven en el modo de solidaridad entendida como una dependencia reciproca:
soy dependiente del afecto que me dan mis allegados, ellos son dependientes
del afecto que les devuelvo.
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Pasemos a la autonomia

La etimologia es griega: auto nomos (el que se gobierna segtin su propia ley).
Pero hay que diferenciar entre las dos definiciones siguientes:

La autonomia funcional es la posibilidad de hacer por uno mismo las activi-
dades de la vida cotidiana: levantarse, vestirse, alimentarse. Cuando en geron-
tologia se habla de pérdida de autonomia, generalmente se contempla la
autonomia funcional.

Pero existe también, y es de suma importancia, la autonomia decisional, por
la que se entiende la gestion de sus dependencias. Esta es la que corresponde
a la etimologia.

La preservacion de la autonomia decisional es lo que estd en juego, uno de los
principales objetivos de todo proyecto de vida. Volveremos sobre ello.

Para el socidlogo Edgar Morin: «Toda vida humana es un tejido de depen-
dencias increibles. Por supuesto, si nos falta aquello de lo que depende-
mos, perecemos; ello quiere decir que el concepto de autonomia es un
concepto no substancial sino relativo y relacional. No digo que cuanto
mas dependiente, mas auténomo se es. No hay reciprocidad entre estos
dos términos. Digo que no se puede concebir autonomia sin dependencia»*.
La toma de conciencia de su propia dependencia la transforma: se pasa de
la idea al suceso.

Desde hace anos, relleno tablas de medicion para mi, porque una cosa es
decir «tt eres dependiente» y otra distinta es decir «yo soy dependiente».
sPensais que soy autéonomo? ;Tan seguro es? Asi, cuando respondo a una
pregunta de la tabla, relativa a la memoria: 1. Memoria normal. 2 Memoria
sujeta a algunos olvidos. 3. Memoria sujeta a numerosos olvidos 4. Memoria
ausente. Sinceramente, marco la casilla n° 2. Una tabla sobre el estado de
animo: 1. Estado de d4nimo uniforme. 2. Estado de dnimo sujeto a algunas
variaciones. 3 Estado de animo sujeto a numerosas variaciones. 4. Estado de
animo incoherente. ;Qué casilla marcais, vosotros?

4. Morin Edgar. La méthode. Seuil. 1976.
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Autonomia y dependencia en la vejez

Para avanzar en nuestra reflexion, pasemos al par
dependencia independencia

Los filosofos son los que desarrollaron el vinculo entre dependencia e inde-
pendencia, empezando por los estoicos. Rechazando toda dependencia no
controlada, el estoicismo propone un ideal de sabiduria al individuo, quien
s6lo debe preocuparse de lo que esta en sus manos y rechazar el resto. Quien
dispone libremente de si mismo no reacciona a los contratiempos del mundo
exterior. Se libera de toda necesidad terrenal y posee la virtud por excelencia
que Séneca llama «la constancia».

Es la calidad del sujeto que existe por si mismo en la estabilidad y la duracion,
un sujeto que no varfa y que no experimenta ninguna necesidad que no
pueda satisfacer por si mismo. Liberado de todo vinculo, se puede consagrar
ala busqueda del inico bien digno de ser deseado: el Bien supremo (los estoi-
cos no dan todos la misma definicion de este concepto).

Que los que sean independientes levanten la mano: por lo que a mi respecta,
ime guardaré mucho de hacerlo! Dentro de esta hipétesis, la dependencia no
puede ser valorada en modo alguno. Este ideal ha dominado toda una forma
de educacién. Por sentido comun, la independencia es superior a la depen-
dencia. Es propia de la persona madura, feliz y libre.

En algunas sociedades (particularmente, las orientales), la vejez se vive mayo-
ritariamente como la época del desapego por excelencia y, por tanto, del mas
alto grado de sabiduria.

+Coémo hablar al mismo tiempo de una autonomia que se forja en la dependen-
cia y de una autonomia que resulta de una independencia? ;Hay que encerrar-
se en un pragmatismo limitado o, por el contrario, evadirse en un idealismo
abstracto? Ni una cosa ni la otra.

El par dependencia-independencia sélo puede comprenderse desde una perspec-
tiva dialéctica: cada término corresponde a un aspecto de la vida y la contradic-
cién se resuelve en un tercer término. Para los bidlogos, para sobrevivir, el ser vivo
debe actuar sobre sus dependencias para salvaguardar la «constancia» de su inte-
rioridad. En el origen, la independencia como mito. El mito del paraiso.
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Es el bien, hoy perdido, que no deja de atormentar cada conciencia; este mito
universal, un estado de libertad perfecta e ideal, funciona como una abstrac-
cién y motiva por si mismo la busqueda de libertad y de identidad de cada
uno de nosotros. El nacimiento, en su radicalidad, niega la independencia
perfecta e inaugura el tiempo presente de dependencias multiples del que no
se sale realmente nunca, salvo con la muerte.

Situada en ese movimiento, la dependencia, que es la unica realidad de la que
podemos hablar, adquiere sentido por aquello de donde viene y por aquello
hacia donde tiende. La dependencia surge de la necesidad y no es un ideal.
Dependencia necesaria para vivir, precisa ser negada para permitir la existen-
cia verdadera; una negacion que no es formal, sino que se vive como un
combate a cada momento. Para afirmar su autonomia, para tender hacia la
libertad, para fijar su propia ley, debe atravesarla, experimentarla en todas sus
formas para superarla. {Es un reto terrible! Un camino de vida complejo y
arduo.

La dependencia es, asimismo, el lugar donde se juega el porvenir de cada
individuo. Para los profesionales, no se trata de ayudar en una dependencia
experimentada como una fatalidad, sino de acompanar al individuo hasta los
limites de lo posible en el camino de su autonomia (decisional) y, al final de
su independencia (por tanto, a su muerte).

Cito a un geriatra, el Dr. Guy: «;Por qué es necesario que, por una tragica
indiferencia, se confie a técnicos entrenados, equipados y apremiados, unas
vidas agotadas, unos cuerpos desgastados y unos corazones avidos de que se
les conceda un poco de tiempo?»

Se esta lejos de la gestion de los cuerpos desgastados de la que hablaba ante-
riormente. Es, pues, necesario considerar con mayor atencion el trabajo de los
profesionales. ;Cual es su papel en la preservacion de la autonomia de los
viejos? Diria que hay que pasar de una légica de «hacerse cargo» a una logica
de acompafamiento.

18



Autonomia y dependencia en la vejez

Vejez y autonomia: de una logica de «hacerse
cargo» al acompanamiento

Cuando se habla de acompafiamiento se hace desde el registro de la relacion.
Una relacion entre personas en principio extrafias, que tiene por marco una
institucion, codificada por politicas sociales y sostenidas financieramente por
la colectividad nacional. Una relacién que es vista, en la mayoria de los casos,
como forzosa, impuesta por las circunstancias.

La persona mayor que no puede valerse por si misma para realizar las activi-
dades de la vida cotidiana debe poder recurrir a una ayuda exterior. El riesgo
es que esta ayuda exterior no se contente con realizar o ayudar a realizar las
actividades de la vida cotidiana, sino que, al mismo tiempo, se apropie de la
autonomia de la persona, decidiendo en su lugar lo que le conviene.

Buscaré un ejemplo en Shakespeare, en EI Rey Lear, del que hablaba hace un
momento. Cuando este viejo rey pide a sus hijas que respeten su deseo de
conservar cien caballeros con ¢él, éstas le responden: «jOh, sefior!, jsois ya
viejo!, jdebierais dejaros guiar por alguna persona prudente, méds conocedora
de vuestro estado que vos mismo!».

El texto es plenamente actual. Ejemplo: «Mira, mama, vives en un cuarto piso
sin ascensor. Ya no puedes ir a la compra. Ya lo haré yo, tu hija amantisima,
por ti. Pero esto de un pastel de chocolate al dia se ha terminado, no es bueno
para tu salud, sélo lo comeras en domingo. Y lo decido asi por tu bien,
mamd.» Aqui tomo el papel de la hija, pero también podia haber tomado el
del asistente profesional. La asistencia implica frecuentemente el robo de la
autonomia (decisional).

Con los términos «hacerse cargo», «asistencia»... se sobreentiende, efectiva-
mente, una relaciéon no igualitaria, de ayudante a ayudado, de asistente a
asistido, en suma, una relaciéon de dominio, tal como ya hemos mencionado.
sPor qué preferir el término «acompanamiento»? Y, de entrada, ;por qué ese
interés por las palabras? Cualquiera con un poco de experiencia en la accién
social constata que ésta tiende a derivar, a tecnificarse, a petrificarse en forma
de programa, a agotarse y a vaciarse de sentido. La reflexion sobre las pala-
bras sirve para permitir reencontrar el sentido, el impulso inicial.
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sQué definiciones debemos retener de acompariamiento? En la acciéon social,
la definicién que se da con mayor frecuencia es la siguiente: «El acomparia-
miento consiste en hacerse ayudar de modo personalizado en la gestion de
una situacion delicada». Con esta definicion, nos acercamos a cosas conoci-
das: la nocion de ayuda es un clasico de la accion social; la originalidad pro-
cederia del énfasis puesto en aquel que la pide.

El punto fuerte es la expresion «de modo personalizado». Se necesitaria no
el prét-a-porter sino el <hecho a medida», no el programa hecho para todos y,
por tanto, para nadie, sino una estrategia adaptada a cada cual. Por interesan-
te que sea esta definicion, no tiene nada de tan novedoso que justifique que
nos detengamos en ella en exceso.

Mis fecunda es la etimologia del término acompariamiento. Como es habi-
tual, la etimologia abre unos horizontes mas amplios que las definiciones
utilizadas en el ambito social:

m  Acompariar: El verbo significa «tomar por compafero», después
«unirse a», especialmente para hacer un desplazamiento en comun.
m  Compariero: Esta compuesto por cum (con) y panis (pan).

Retengamos que hay una idea de movimiento: acompaiar es unirse a alguien
para ir adonde él va.Los asistentes son jovenes. Cuando uno es joven, no sabe
lo que es la vejez. O se tiene, mds bien, un conocimiento intelectual de la
misma, pero todavia no se ha vivido este periodo. Acompafiar a un anciano
es, pues, distinto de acompanar a un nifio, porque es acompanar a alguien que
vive algo de lo que uno no tiene experiencia. Tengamos en cuenta, también,
que aunque los viejos tienen experiencia de la vida en general, descubren lo
que es envejecer dia a dia. Ya ven que el tema del acompafiamiento es delica-
do: el ciego ayuda al tuerto.

Ponerse en marcha es aceptar transformarse, ser transformado, dejarse traba-
jar en lo mas profundo de uno mismo. Aceptar que la debilidad alimenta la
tuerza, la pobreza la riqueza, la vejez la juventud... Es una aventura, entendida
como «conjunto de actividades, de experiencias que comportan un riesgo,
una novedad y a las que se concede valor humano». La nocién de azar, de
imprevisto es importante. Aventurarse es arriesgarse.
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Ello sobreentiende también la nocién de intercambio. En los cuidados asis-
tenciales, uno da y otro recibe. En la légica del antropdlogo Marcel Mauss, se
trata claramente de una relacion no igualitaria, incluso de ofensa del Magister
(del poderoso) al minister (al débil), del que obliga al obligado.

Es la tercera obligacion maussiana, la de devolver, la que restablece la igual-
dad, la que crea el intercambio y el vinculo. Es necesario que el que acompa-
fa al otro acepte entrar en una relacién auténtica, basada en la escucha, el
respeto y el intercambio.

Concretamente, me parece que acompanar en el camino de la autonomia, es
tener en cuenta la palabra de los viejos. Sin embargo, afirmar la primacia de la
palabra suscita algunas objeciones:

= La palabra es contradictoria: la persona que expresa su deseo dibuja un
paisaje completamente diferente al del discurso racionalizado de un
planificador. Las necesidades y los deseos emergen en funcién de un
orden muy «desordenado», ya que la clave sélo la tiene el individuo.

= La palabra se sittia en el registro del afecto: un observador exterior,
distanciado, que conozca el conjunto del dispositivo estd en mejores
condiciones para valorar una situacion que el individuo inmerso en
sus afectos (recordemos el rey Lear).

= La palabra no tiene utilidad real: mucho de lo que se dice es banal,
carente de importancia.

Por otra parte, no es facil poner en practica este principio de escucha. Existe
una desviacion, frecuentemente denunciada por los propios profesionales,
entre el principio anunciado y la realidad. En efecto, numerosos obstaculos se
oponen muy concretamente a su puesta en practica:

m  ;Qué se puede hacer con las personas que ya no hablan o cuyas decla-
raciones son incoherentes?

m ;Por qué y como suscitar la palabra en aquellas generaciones que no
estdn acostumbradas a expresarse libremente?

Sin embargo, hay diferentes registros donde se justifica tener en cuenta la
palabra.
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El testimonio

El enfoque objetivo se desarrolla l6gicamente en la misma medida en que el
testimonio se contradice. Pero dificilmente puede haber algo mas verdadero
que estas palabras dispersas que no son nunca una palabra cerrada, definitiva,
sino muy al contrario, siempre abierta, que se construye y se deconstruye al
ritmo de los acontecimientos. El primer registro forma un saber, el segundo
es una busqueda. Reducir al anciano a un mero objeto de cuidados, es des-
acreditar la experiencia existencial del envejecimiento.

Por el contrario, escucharlo es otorgar de nuevo a esta experiencia una legiti-
midad.

E1 valor critico

Los viejos tienen un verdadero poder de contradiccion, aunque solo sea
como oposiciéon a un registro demasiado ordenado y racional. La accién
social para la vejez se inscribe en el marco de una organizacién predetermi-
nada, como es un programa. Construido a partir de multiples situaciones,
este programa pretende aislar unas constantes y traducirlas en normas de
accion globalizadas privilegiando lo cuantitativo.

No acepta improvisaciones y teme al azar. Los individuos deben entrar en este
«listo para cuidar». Pero los viejos expresan su deseo del «a medida», el ansia
de ver reconocida su especificidad y singularidad. Sefialan como les incomo-
da el traje que se les propone. Asi obligan a los disefladores a insertar una
parte de incertidumbre en el analisis y la accion; son estas palabras las porta-
doras de innovacién. Son las que obligan a reconsiderar regularmente el
conjunto de la labor.

Consideracion de la autonomia

La palabra de cada viejo bosqueja el paisaje de su autonomia, una autonomia
que remite al sentido literal y exigente de aquel que fija su propia ley. Sélo
aquel que se obstina en formular sus vivencias, a darles forma y a comunicar-
las es sujeto. Y al hacerlo, «pesa» menos. Toma las riendas de su vida y cons-
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truye un «saber-vivir» mas eficaz que cualquier dispositivo de gestion creado.
Es aquel que abandona esta palabra autoreferencial quien «pesa» y es «objeto»
de cuidados. Las palabras afinan el enfoque objectivante. La comprensién
intima de una situacion puede enseniar més sobre un colectivo que el mejor
andlisis estadistico. Al describir su itinerario profesional, cada cuidador lo
subraya, ademds, con los encuentros que lo han marcado y lo han hecho pro-
gresar. Para ser eficiente, el saber debe encarnarse.

Dicho esto, escuchar la palabra del anciano no es entrar en el imperativo de
decirlo todo, con una transparencia tan dudosa como imposible. Antes de
expandirse en forma de didlogo, la palabra nace en el interior, en aquello que
uno se dice a si mismo.

A veces, el silencio es més elocuente que las palabras, especialmente en el
registro de las emociones.

Acompanar a la vejez es acompanar una
desvinculacion

Hay una forma de trabajo especifica cuando se trata de personas mayores, es
el acompafiamiento en la desvinculacion. Ello implica admitir que no todo es
reparable, reconstruible. Desvinculacién de la que habl6 Erik Erikson, cuan-
do contaba con mas de 80 anos: desvinculacién fisica (el cuerpo flojea), psi-
quica (la memoria se pierde) y social (las personas de la misma edad falle-
cen). Acompanar es, pues, acompanar en el trabajo de envejecer.

Se dan dos situaciones. Hay quien envejece plantedndose un cuestionamiento
interior: ;qué me ocurre, a mi, aqui, ahora? Es un trabajo de comprension.
La otra parte corresponde a la situacién de exterioridad, que es mas una bus-
queda de explicaciones que de comprension. La circulacion entre estas dos
situaciones puede ser la fuente de un enriquecimiento reciproco. Aquel que
envejece ensefia al que le acompana. Y el acompafiante puede dar pistas posi-
bles, claves de comprension. Y velar, sobre todo, por suministrar el marco de
vida mds llevadero posible para vivir su envejecimiento. Aprender, enrique-
cerse es uno de los medios que los profesionales tienen a su alcance para
luchar contra el desgaste laboral.
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Llegamos aqui a la segunda definiciéon que dan los diccionarios del término
acompanamiento, el sentido especializado en musica que aparece en el siglo
XV: «Tocar un instrumento al mismo tiempo que la voz u otro instrumento
asume la parte principal». En otras palabras, se puede caminar «al lado de»,
no se puede caminar «en lugar de». Se puede acompaiiar en el envejecimien-
to, no se puede envejecer «en lugar de». De nuevo, la autonomia.

Aqui, el acompanamiento toma la forma de aceptacién. No sirve de nada
seguir en el bosque al que se pierde para perderse con él. Es preferible que-
darse en el camino, a punto para tenderle la mano, como afirma el filésofo
Marcel Légaut. A la edad de 88 afios, cuando se le habla de una mujer en una
residencia, desesperanzada de la vida que repite todo el dia sin cesar «ya no
sirvo para nada, quiero morirme», responde: «Es una contradiccién evidente
cuando, por sumision absoluta a lo que se siente, a lo que se conoce, a lo que
se impone desde fuera y desde dentro, uno se afirma nube sin consistencia,
mientras que emite esta pretension con la seguridad de quien sabe y del que
es. Se prefiere suscribir esta contradiccion para escapar a la afirmacién con-
traria, que plantea la realidad fundamental del hombre a pesar de todo lo que
la niega, la hace inverosimil e incluso impensable.»®

Volvamos a la metéfora musical. He buscado hasta donde la podia forzar,
sabiendo que aunque una metdfora es interesante porque permite una
ampliacion del sentido, hay una parte de inadecuacion posible, porque la
imagen retenida no encaja totalmente en el molde y corre el riesgo de desbor-
dar al que la retiene. Dado que se trata de musica, me he preguntado quién es
el compositor, el director de orquesta, el primer violin...

Por lo que se refiere al compositor, idealmente, me gustaria responder, cada
anciano; pero dada la situacion actual de organizacion de los cuidados, estoy
tentado de responder, el poder publico, las autoridades de tutela que propor-
cionan el marco, los medios, en suma, que escriben la partitura que cada uno
debe tocar... Una orquesta es una institucién muy jerarquizada, sobre todo,
una orquesta clasica. En suma, la metéfora encuentra aqui sus limites. Asi
pues, frente a la orquesta cldsica, yo prefiero la banda de jazz, que es una suma

5. Légaut Marcel. Entrevista (no publicada) con Pierre Babin. 1988.
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de improvisaciones en un registro dado, aqui concretamente el registro de
envejecer.

Resumamos: en el vinculo de hombre a hombre, el viejo ensefia algo al que
le acompana si éste quiere recibirlo, algo que le habla del registro de su
filosofia de vida y también de su propio envejecimiento. Un proverbio afri-
cano dice: «Si la montura del joven es rapida, la del viejo es la que conoce
el caminon.

Para formular mi conclusion, me remito al contexto social.

Conclusion: de lo diabolico a 1o simbolico

Con la division, estibamos en lo diabdlico. ;Cémo pasar a lo simbdlico, es
decir, a una visién que permita el intercambio en lugar de la exclusion?
Devolver un lugar a la vejez pasa por la necesaria aceptacion de la diferencia
de edades. Es la primera afirmacion de la diferencia la que permite la circu-
lacién y el intercambio. Pero no cualquier diferencia, no la del cuerpo viejo
opuesto al cuerpo joven, del dependiente al auténomo.

La diferencia a tener en cuenta es la experiencia de las diferentes etapas de la
vida. Lo que circula y se intercambio entre jovenes y viejos es la inscripcion
en el tiempo. Si lo antiguo da a lo nuevo la dimension del pasado, es el viejo
y s6lo él, quien dando testimonio, por sus muchos afios, de la longitud de la
vida, abre el porvenir al joven. Por otra parte, el viejo recuerda que la vida es
una travesia: la ancianidad, como limite extremo de la vida, posee en si
misma un valor simbdlico.

El nimero creciente de viejos s6lo puede llevar a una sociedad sedienta de
modernidad a centrarse de nuevo en ese punto crucial donde la muerte pro-
voca la vida, es decir, la hace abandonar el lugar mitico de una vida absoluta,
sin limites, encerrada sobre si misma y, por ello, estéril. Porque es él quien
permite cambiar de orilla sin pretender por ello conocer el paisaje del otro
lado, y porque ya no habla del pasado sino del futuro, el viejo es el guia, el
barquero.
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La vejez no es el tiempo en que el menos sucede al mds, sino que es, como el
resto de las edades, un tiempo en que el mas y el menos se conjugan, en este
caso el mas de los aflos y el menos del desgaste.

El envejecimiento no tiene nada que ver con una rarefaccion del ser. Sea cual
sea la cantidad de cera, la altura de la llama de una vela siempre es la misma.
Se puede, se debe crear un contexto en el que la llama pueda arder alta y clara.
Acompanar es calentarse al amparo de esta llama que se alza sola, ya que la
mejor justificacion de la autonomia es la soledad existencial de cada ser
humano que traza su camino de vida cruzando otros: toda vida es una crea-
cién. En un mundo humano, se pasa entonces del concepto de autonomia al
de dignidad.
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El cuestionamiento
de la autonomia en las

personas con dependencia:
compendio de situaciones
de vida cotidiana



Introduccion

La estructura creada por nuestra red publica, tanto sanitaria como de servi-
cios sociales, para atender las necesidades derivadas de las situaciones de
dependencia en la vejez se organiza mediante diversos entornos asistenciales
de ayuda. Estos entornos se convierten en centros proveedores de servicios,
tanto a domicilio como en centros especificos. Todos los entornos tienen un
cometido comun: ofrecer apoyo a las personas que sufren alguna situacion de
dependencia para la realizacion de las actividades basicas e instrumentales de
la vida diaria (ABVD y AIVD). Es un cometido que se centra muy especifi-
camente en la autonomia funcional. De entrada, se da por hecho que los
profesionales que trabajan en este &mbito tienen formaciones especializadas
que los capacitan para este tipo de tarea. Sin embargo, en los equipos asisten-
ciales se da una gran heterogeneidad de formaciones y algunos miembros,
como los auxiliares de clinica o de geriatria, no han cursado una formacion
reglada. El equipo asistencial necesita haber construido una trayectoria en
comun que capacite a sus miembros para cumplir el cometido propio de su
puesto de trabajo. No obstante, en estos entornos —como en otros- es necesa-
rio complementar esta capacitacion con una formacioén continuada, tanto
mediante nuevos procesos formativos como desarrollando un aprendizaje
basado en la experiencia que permita contrastar los aprendizajes realizados
con la experiencia practica y la resolucion de situaciones inesperadas. Por
tanto, es un proceso que requiere tiempo y espacios de reflexion. Necesitamos
sentirnos capacitados para atender los conflictos derivados de la autonomia
funcional, pero también de los conflictos morales y éticos.

El cuestionamiento de la autonomia

Entendemos que todos los profesionales acumulan una gran cantidad de
experiencias derivadas de su préctica, que son tan importantes como la for-
macion reglada. A menudo, la resolucién de situaciones cotidianas con las
personas con dependencia se basa mas en esta experiencia acumulada que en
la propia formacion. Las necesidades de las personas con dependencia nos
obligan a tomar decisiones -y, por tanto, a actuar— ante situaciones con un
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alto contenido contextual y de valoracién subjetiva. ;Cémo se ha decidido
una accion determinada? ;Qué proceso de razonamiento se ha utilizado?
sQué ha determinado la actuacién final? En las respuestas encontrariamos
una gran cantidad de factores. Para los entornos asistenciales y sus profesio-
nales, la resolucion de estas situaciones es una fuente de malestar, sentimien-
tos de culpa, rabia o frustracion. Es un malestar que obliga a confrontar la
contradiccidn entre nuestra vision de la practica profesional y la realidad de
nuestro contexto de trabajo. Senge' define esta contradiccion como la tension
creativa, que se convierte en una oportunidad para el aprendizaje. Para los
profesionales preocupados por realizar la mejor practica posible, esta tension
es desagradable pero inevitable. El analisis y la reflexion sobre los factores que
intervienen en la produccion de la tension es la herramienta que nos permi-
tird mejorar la actuacion en nuevas situaciones.

Johns? defiende el desarrollo de una prdctica reflexiva, entendida como un
proceso de investigacion en colaboracidén con un guia o supervisor, con
quien se expongan, entiendan y trabajen las contradicciones del dia a dia
con el fin de resolverlas. Johns propone incorporar el concepto prdctica
reflexiva en los entornos asistenciales con el mismo nivel de importancia
que otras intervenciones que gozan de prestigio y no son cuestionadas, por
ejemplo, la interconsulta con otro servicio o profesional ante las dudas de
abordaje o tratamiento.

Metodologia de analisis de situaciones

En este marco de practica reflexiva se desarrollé un método de analisis de los
dilemas éticos propios de los entornos de trabajo asistenciales. El recorrido
de toma de decisiones éticas (Ethical Map Trail, Johns, C. 1999)° es el método

1. Senge, P. 1990 The fifth discipline: The Art and Practice of the Learning Organisation. Century
Bussiness, London.

2. Johns, C. Unravelling the dilemmas within everyday nursing practice. Nursing Ethics, vol. 6,
n.° 4, julio 1999, pag. 288 (4)

3. Johns, C. Opening the doors of perception. En: Johns, C, Freshwater D eds. Transforming
nursing through reflective practice. Oxford: Blackwell Science, 1998: 1-20.
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que utilizaré para presentar las situaciones de la vida cotidiana. El recorrido
es una propuesta para ver las diversas perspectivas y factores contextuales en
una decision ética. El profesional puede examinar los conflictos de valores y
las relaciones de poder existentes en una unidad de trabajo y que determinan,
en buena medida, quien toma la decision.

Johns nos propone el recorrido que a continuacién detallaremos. Su propues-
ta se basa en entornos hospitalarios; en este caso, se ha adaptado el vocabula-
rio al de un entorno asistencial para personas mayores en dependencia:

1°. Enmarquen el dilema.

2°. Consideren la perspectiva de diversas personas, comenzando por el per-
sonal auxiliar de geriatria.

Conocer las perspectivas de los otros

Confrontar su perspectiva parcial (cada perspectiva es una vision par-
cial)

Motivacién. ;Qué es mejor para el interés personal, del profesional, de
la organizacion?

Razonamiento. Pasar de la visién parcial a la vision general.

3. Consideren qué principios éticos son correctos, en términos de mejor
decision ética.
Tensién: autonomia paciente // autonomia profesional.
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Principio ético: Autonomia del profesional.

Beneficencia y malevolencia. Hacer el bien / evitar el mal.

Tener en mente: lo mejor para la persona mayor.

Principio ético: Autonomia de la persona mayor en dependencia.
Respeto al derecho de autodeterminacion. Capacitarla para que tome
la mejor decision posible. Decir la verdad / Obtener la verdad.

Tension: necesidades del individuo // necesidades de la sociedad.

Principio ético: El bien general.

Las necesidades del individuo son secundarias a las de la sociedad en
general o a las del grupo de convivencia.

Principio ético: Virtud y deber.
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m Ser correcto / apropiado para lo que exige la profesion. Deontologia
profesional.

4.0 Consideren qué conflictos hay entre perspectivas / valores y como se pue-
den resolver.

5.2 Consideren quién tiene la autoridad para tomar decisiones y actuar.
= Autonomia / Autoridad / Responsabilidad.
= Autonomia legitima: aquella que se indica en la descripcién del pues-
to de trabajo.
m Autoridad discriminatoria: aquella que la persona considera que
tiene.

6. Consideren las relaciones de poder / factores que determinan el modo en
que se tomo la decision y se llevd a cabo la accion.
m Las decisiones no siempre se toman en términos de lo que es mejor
para la persona mayor o la familia, sino en términos de poder y miedo
a la sancion.

El recorrido de toma de decisiones éticas (Ethical Map Trail, Johns, C. 1999)*

Perspectiva de la ;Quién tiene Perspectiva del equipo
persona mayor la autoridad? interdisciplinario
o familia
sQué conflictos de LA SITUACION / ;Qué principios
perspectivas y/o EL DILEMA éticos se plantean?

valores existen?

Perspectiva del sQué relaciones Perspectiva de
personal auxiliar de poder inciden la organizacién
de geriatria en la decision? y equipo directivo

4., Johns, C. Opening the doors of perception. En: Johns, C, Freshwater D eds. Transforming
nursing through reflective practice. Oxford: Blackwell Science, 1998: 1-20.
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Presentacion de situaciones
de vida cotidiana

1. Primer caso:jUsted no puede salir!

La decision de salir cada dia de la residencia, a pesar de la enfermedad que
sufre, es objeto de cuestionamiento general.

Breve presentacion biografica

Hombre de 75 afos. Ingresa por propia voluntad en una residencia asistida
de la red publica. Divorciado y con una hija, vivia solo en su domicilio con el
apoyo de una trabajadora familiar y la supervision del centro de servicios
sociales de su barrio.

XM sufre la enfermedad de Parkinson desde hace 6 aios. La enfermedad le ori-
gina dificultades para la realizacion de las actividades bésicas de la vida diaria
(ABVD) vy las actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD), principal-
mente de movilidad y mantenimiento del autocuidado personal. Actualmente no
se observan dificultades cognitivas que alteren su capacidad de razonamiento.

XM vive en Cataluiia desde hace mas de 35 afios, situandose sus origenes al
otro extremo de la peninsula Ibérica, donde todavia tiene algin familiar. La
familia que vive en Catalufa ha roto toda relacién con él y sélo cuenta con el
apoyo puntual de su inica hija. Su ex mujer deja constancia a los responsables
del establecimiento residencial de que no desea mantener con él ningtn tipo
de relacién. La hija explica que se trata de un hombre con una gran determi-
nacién por ser independiente, que siempre ha querido salirse con la suya, que
ha tomado decisiones unilateralmente y con quien es dificil convivir.

Breve descripcion de la situacion actual

Esta breve descripcion que nos hace la hija coincide completamente con el ritmo
de vida que XM lleva en la residencia. Su comportamiento es educado, tiene
pocas relaciones con el resto de usuarios del establecimiento, no permite que el

34



Autonomia y dependencia en la vejez

personal auxiliar de geriatria le ayude en la realizacion de las ABVD. Los servi-
cios que utiliza son unicamente los de alojamiento y manutencién. La mayor
parte del dia lo pasa fuera de la residencia, haciendo gestiones personales.

Las dificultades para la movilidad independiente y el cuidado del aspecto
personal se hacen mas evidentes. XM sufre diversas caidas en la calle en zonas
de la ciudad alejadas de la residencia que requieren la ayuda de otros ciuda-
danos que presencian la caida o de la guardia urbana, que lo traslada a algun
hospital para ser evaluado o directamente a la residencia. Aunque viste con
elegancia, utiliza ropa manchada, lo cual provoca desconfianza en las perso-
nas que le ayudan. Se empieza a producir un cuestionamiento general -la
policia local, otros ciudadanos, personal auxiliar de geriatria, compaieros
usuarios de la residencia, miembros del equipo interdisciplinario, equipo
directivo de la residencia— sobre el mantenimiento de su independencia.

Las veces que ha sido acompaiiado por la policia local, al buscar ésta su docu-
mentacion, le han encontrado cantidades de dinero que rondan los 150-300 €.

XM manifiesta que es consciente de la enfermedad que padece y de las dificulta-
des de movilidad que comporta, pero minimiza el riesgo de caida, o sus conse-
cuencias, rechaza la ayuda de los demas y no acepta la intervencién de una per-
sona voluntaria que le acomparie en sus gestiones fuera de la residencia.

El dilema que se plantea

El dilema que se plantea es respetar su independencia y derecho a decidir res-
pecto a no actuar ante el riesgo de caida con posible fractura y empeoramiento
de su salud, ademas del riesgo de ser robado al identificarle el dinero que lleva.

Andlisis del dilema segiin la metodologia propuesta en: El recorrido de toma de
decisiones éticas (Ethical Map Trail, Johns, C. 1999)

Ruta: las perspectivas

Perspectiva de la persona mayor: sufro Parkinson pero tengo suficientes
recursos personales para tomar decisiones y compensar las limitaciones.
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El resto de perspectivas: comparten la evaluacion de riesgos: riesgo de caida
y accidente, riesgo de ser robado o agredido.

Ruta: principios éticos y conflicto de perspectivas y valores
Autonomia de la persona (autodeterminacion) vs virtud y deber del profesional.

Existe un conflicto de perspectivas en el analisis de los riesgos y el modo de
compensarlos. El deber profesional consiste en hacer lo mejor para el bienes-
tar de la persona, pero su autodeterminacion queda cuestionada.

Ruta: autoridad y relaciones de poder

La méxima autoridad es el director y la propia persona mayor. El equipo de
auxiliares, el equipo interdisciplinario y otros miembros de la organizacién
ejercen su poder al acompanar a negociar una solucion. El poder factico de
los actores externos (policia local, ciudadanos, hospitales) condicionan la
valoracion del director.

Propuesta de resolucion:

1. Aumentar las salidas acompafiado.

Respetar su derecho a salir cuando asi lo decida, pero poner de manifies-
to la necesidad de apoyo de una tercera persona para disminuir el riesgo
de accidente.

2. Disminuir al maximo / interferir en las salidas sin apoyo.

Cuestionar las salidas que realiza sin apoyo. Evidenciar las dificultades de
movilidad.

3. Evaluar con la persona mayor las necesidades de gestion presenciales.
Ofrecer apoyo para la resolucién de las gestiones e identificar las que se
pueden realizar desde el propio establecimiento.

4. Proporcionar documentacion a la persona mayor en caso de accidente o
necesidad.

Proporcionar documentacion sobre su situacion para facilitar la tarea de
las personas que se ofrecen para ayudar: ciudadanos, policia local, perso-
nal de hospitales.
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Perspectiva del paciente

/ l1a familia

Considera que la
enfermedad de Parkinson
es un problema mas de los
muchos que ha tenido en la
vida y piensa que los demas
no han de involucrarse. Se
considera capacitado para
hacer lo que quiera sin
depender de terceros.

La familia considera que
siempre ha actuado sin
sentido comun y que no
hay nada que hacer.

Si hay conflicto de
perspectivas / valores,
scomo se pueden resolver?
Ejercer el derecho a la
autodeterminacion / Evitar
el mal para su bienestar.

Analizar con la persona
mayor las necesidades que
motivan las salidas, y pactar
dias y horas para su
realizacion con el apoyo

de una tercera persona.

Perspectiva del personal:
auxiliar de geriatria

El nivel actual de
autonomia para la
realizacion de las ABVD y
AIVD es incompatible con
el ritmo de vida que quiere.

El riesgo de caida es
evidente en el
establecimiento residencial.

Autonomia y dependencia en la vejez

:Quién tiene autoridad
para tomar la decision /
actuar?

El director del
establecimiento tiene
asignada la guarda de hecho
de todas las personas que
viven en la residencia. Es
responsable de velar por su
bien: integridad fisica,
psiquica / no ser objeto de
abuso por lo que respecta a
sus bienes mobiliarios o
inmobiliarios.

La situacién / el dilema

El ritmo de vida
independiente de XM es
un riesgo para su salud.
Queremos respetar la
independencia, pero hemos
de velar por su salud e
integridad personal.

Relaciones de poder
Factores que determinan el
modo en que se tom¢ la
decision / se actud.

Los ciudadanos, la guardia
urbana, los hospitales
cuestionan la
profesionalidad de

la residencia.

Perspectiva del personal:
equipo interdisciplinario
Es necesario respetar su
ritmo de vida, pero con el
apoyo de otras personas:
familiares, amigos o
voluntarios. Se quiere
valorar la posibilidad de
contratar servicios
profesionales de
acompafiamiento.

+Qué principios éticos
se plantean?

Autonomia del profesional
Autonomia de la persona
mayor (autodeterminacion)
El bien general (necesidades
individuo y sociedad)
Virtud y deber: deontologia
de la profesion
Autodeterminacion de la
persona mayor.
Autonomia del profesional.
Virtud y deber.

Perspectiva de la
organizacion /

Equipo directivo

No intervenir ante los
hechos que se observan
cuestiona la calidad de los
servicios que se ofrecen
ante la sociedad en general.
Desde la policia local hasta
los vecinos de la residencia
avisan a la organizacion que
no es correcto dejarlo salir
solo.
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2. Segundo caso: jA la mesa y a la cama a la
primera llamada!

La decision de escoger la hora de las comidas o de ir a dormir cuestiona el
horario de la organizacion.

Breve presentacion biografica

Mujer de 80 afios. Ingresa junto con su marido, de 89 ailos, y por voluntad
propia, en una residencia asistida de la red publica. Tienen un tnico hijo que
ha sido decisivo en la busqueda y aceptacién de un recurso de apoyo asisten-
cial. Aunque JM acepta que dio su conformidad para ingresar, piensa que ha
sido el hijo quien ha tomado la decisién final y afirma que se ha sentido muy
condicionada por su presion.

JM sufre un estado de distimia, con épocas del ailo en las que la sintomatolo-
gia depresiva aumenta considerablemente. JM y su marido vivian solos en su
piso de alquiler con la ayuda de una trabajadora familiar, la supervision del
centro de servicios sociales del barrio y la constante intervencion de su hijo.
En el ingreso, el hijo nos explica que habian llegado a un estado de abandono:
no hacian horarios regulares, no mantenian la casa al dia, no se alimentaban
correctamente y pasaban muchas horas en la cama. Una alimentacion inco-
rrecta para sus necesidades y que agrava, asimismo, el riesgo de obesidad de
la madre. Ademds, el hijo dice sentirse muy solo ante la responsabilidad de
mantener el bienestar de sus padres.

Breve descripcion de la situacion actual

JM niega esta percepcion de la realidad y considera que en su casa optaban
por vivir libremente, sin horarios ni responsabilidades impuestas. Considera
que el hijo exagera y que se ha interpuesto en su estilo de vida.

Durante los primeros quince dias en la residencia, JM estima que los servicios
y las normas de conducta de la residencia no se ajustan al modo en que quie-
re vivir y pide al hijo que exija respeto para su individualidad. Concretamente,
quiere ser libre para decidir a qué horas levantarse, comer y el tipo de alimen-
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Autonomia y dependencia en la vejez

tacion. Quiere que se le permita tener comida en la habitacién. El hijo nos
pide flexibilidad en la alimentacién. Valora positivamente todos los servicios
pero le gustaria que fuéramos mas flexibles y esta dispuesto a firmar las auto-
rizaciones que sean necesarias para que le dejemos comer lo que ella desee en
la habitacién sin que tenga que asistir al comedor general.

El dilema que se plantea

Se plantean dos dilemas principales: la dificultad de controlar la alimentacion
y el riesgo que supone para la salud. La dificultad de aceptar los horarios
individuales. La opcion de horarios individuales se ha de poder articular para
todas las personas que viven en la residencia.

Identificacion de los temas de mayor conflicto

Perspectiva de la ;Quién tiene Perspectiva del equipo
persona mayor la autoridad? interdisciplinario
o familia
sQué conflictos de LA SITUACION / 3Qué principios
perspectivas y/o EL DILEMA éticos se plantean?

valores existen?

Perspectiva del ;Qué relaciones Perspectiva de
personal auxiliar de poder inciden la organizacion
de geriatria en la decision? y equipo directivo

1. Conflicto de perspectivas:
Se empieza a producir un alejamiento de las perspectivas de la persona
mayor y su hijo, respecto a la perspectiva del equipo interdisciplinario,
especialmente el de la doctora y el personal auxiliar de geriatria. Aunque
el hijo valora la idoneidad del recurso por el tipo de ayuda que necesitan
sus padres, pide que puedan mantener hébitos de vida que se habian
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considerado perjudiciales cuando vivian solos en su domicilio. Por otra
parte, la valoracion que hace el equipo asistencial de la situacion sanita-
ria identifica la necesidad de una estrecha supervision de la alimenta-
cién.

2. Relacion de poder:
Doctora —coordinacion asistencial- auxiliar de geriatria.
La posibilidad de que las personas usuarias de la residencia decidan hora-
rios segun necesidades individuales se contempla como un riesgo que
puede hacer imposible la vida en comunidad. El personal que tiene asig-
nadas las tareas de atencion directa se opone a esta posibilidad y dificulta
su implementacion.

3. Principios éticos: autodeterminacién vs deber y virtud.

Propuestas de resolucion

1. Negociar que una de las comidas la realizardn en el comedor con todo el
mundo.
Se acepta la posibilidad de hacer horarios individuales pero manteniendo
parte del ritmo de vida comunitario de todo el establecimiento.

2. Supervision de la comida de la habitacién: productos y maneras de con-
servarlo. Solo productos que no deban conservarse en frio. Se acepta la
posibilidad de que puedan disponer de comida pero con la supervisiéon
del personal por lo que respecta al tipo de producto y a la manera de
conservarlo.

Comentario final

La capacitacion de los equipos asistenciales en la toma de decisiones éticas es
un proceso que requiere tiempo y determinacién. Tiempo para construir una
metodologia que nos permita mejorar el analisis de las situaciones y determi-
nacioén para formarse en conceptos de bioética. El analisis debe recoger las
perspectivas de todos los implicados. Cada perspectiva es una visiéon parcial
de la situacion vy, por tanto, la metodologia es un elemento clave para cons-
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truir una vision global. La falta de estos elementos aumenta el riesgo de tomar
decisiones con excesivo peso subjetivo y poco coherentes con los valores que
la organizacion quiere promover.
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Reflexiones de un
viejo casi centenario



En primer lugar, debo decir que me complace mucho participar en este sim-
posio, sobre un tema tan interesante y de tanta actualidad como es el trato
que se da a la vejez, sobre todo en el momento actual.

Es de todos conocido que la vida del cuerpo humano experimenta en el trans-
curso del tiempo una evolucién ritmica y predeterminada que va del naci-
miento y la infancia a la vejez y la muerte, pasando por la juventud y la
madurez. Segun este ciclo, la vejez representa la etapa final, preludio de la
muerte, y en ella se va produciendo un ostensible declive de la mayoria de las
funciones vitales; la fuerza muscular y la agudeza de los sentidos se debilitan
dia a dia, los huesos se vuelven fragiles y dolorosos, las noches se hacen largas
y penosas, y la persona se vuelve cada vez mas sensible al frio, al calor y a todo
tipo de enfermedades e influencias externas.

Esta cuesta abajo no todos la bajamos a la misma velocidad, ya que ello
depende de diversos factores, entre ellos, la salud, la herencia, el nivel de vida,
las enfermedades cronicas, el entorno, el estrés y los disgustos, y un largo
etcétera. Pero, sea como sea, y desde un punto de vista econdmico, la persona
en la vejez se convierte en un ser improductivo que precisa la ayuda de los
demas, con problemas de tipo social que se han tratado de modo distinto en
diferentes momentos histéricos.

Desde tiempo inmemorial, en las sociedades estables, de economia agraria,
los viejos, ademds de ser pocos, eran muy considerados y estimados por su
experiencia y por la sabiduria de sus consejos en momentos conflictivos
dificiles. En aquellas casas solariegas, en las que vivian varias generaciones
de la misma familia, colaboraban, ademas, en la formacién de los mas
pequenos y en muchas de las tareas cotidianas. Una leyenda germaénica
refleja bien esta situacion. Se trata de un matrimonio que vive en el campo
con sus hijos y un abuelo. Después de una mala cosecha, marido y mujer
deciden llevar al viejo al hospicio; al dia siguiente, el marido ayuda a su
padre a hacer un paquetito con sus cosas y ambos emprenden la ruta.
Después de andar unas horas y sintiéndose cansados, se sientan sobre una
piedra al borde del camino y el viejo empieza a llorar; explica a su hijo que
aquello le recuerda que, cuando era joven como ¢él, habia hecho lo mismo
con su padre y se habian sentado en la misma piedra. Al oir esto, el hijo, que
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ya no tenia la conciencia demasiado tranquila, se levanta y le dice a su padre
que regresan a casa.

Este cuento tiene un gran sentido moralista que indica el estado de d4nimo
del hijo, que es consciente de actuar mal, contrariando aquellos deberes
enraizados que imponen las buenas costumbres. Las palabras del padre
revelan el valor de una antigua tradiciéon que dice que el viejo tiene que
terminar sus dias al lado de la familia si quiere que sus propios hijos sigan
su mismo ejemplo.

En la sociedad industrializada actual, ello se hace cada vez mas dificil, ya que
la gente se acumula en grandes ciudades donde vive en pequenos apartamen-
tos, de los que los jovenes tienen que salir para ir a trabajar, dejando a los
viejos solos y marginados. Por ello, son cada vez mas necesarias las residen-
cias a las que deben acogerse, apartados de aquel nucleo familiar en el que
habia transcurrido su vida. En este sentido, hay que reconocer el gran esfuer-
zo que esta haciendo nuestra sociedad.

Todo esto es cierto, pero la vejez, como la vida misma, no puede contemplarse
desde el punto de vista estrictamente material. Los cientificos nos dicen que la
vida no empieza ni acaba, sino que es una continuidad de formas cambiantes,
una de las cuales es la vejez, que es el preludio del fin de nuestro cuerpo mate-
rial. La vida no es ningtn sistema estatico, sino un sistema que, con formas
parecidas a si mismo, experimenta un proceso de renovacion constante de la
materia que lo constituye. Es lo que los fisicos denominan un sistema estacio-
nario, parecido a lo que ocurre con una llama, cuyas particulas incandescentes
cambian continuamente. Lo mismo puede decirse de nuestro cuerpo, en el
cual, al cabo de unos afios, toda la materia que lo constituye es otra, a pesar de
conservar una forma y una estructura reconocible. Es decir, desde un punto de
vista material yo no soy el mismo que era hace s6lo una década, si no fuera por
los recuerdos, los anhelos y los sentimientos, y toda la parte espiritual que
forma el verdadero eje de nuestra personalidad. Dicen que Budha, antes de
morir pronuncié las siguientes palabras: «Sé que mi fin se acerca, que la vida
es cambio constante y que nadie puede escapar a la desintegracién corporal.
En estos momentos, ya siento como mi cuerpo se va desmoronando, exacta-
mente igual que un viejo coche usado, después de haberme servido en este
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penoso viaje por esta vida», y acaba diciendo: «No os lamentéis vanamente.
Pensad que en este mundo no hay nada permanente, y en la vacuidad de la
vida humana».

En efecto, la materia no explica todos los fenomenos de la vida, que es una
continuidad de formas cambiantes, una de las cuales es la vejez, preludio de
la muerte y de la desintegracion de nuestro cuerpo. Y es necesario reconocer
que en todas sus etapas hay mucho dolor y sufrimiento, pero también ali-
cientes. La vejez, por ejemplo, a pesar de sus calamidades, también los tiene
y hay que saber aprovecharlos. Las marcadas limitaciones que presenta el
viejo, tanto del aparato locomotor como de los sentidos, y que le dificultan
el contacto y la relacién con el mundo exterior, contribuyen en cambio a la
meditacion sobre el sentido de la vida y a facilitar el conocimiento de la vida
interior.

El viejo tiene una vision del mundo muy diferente de la del joven. Mientras
que éste tiene toda la vida por delante, con sus incertidumbres y amenazas, y
se esfuerza al maximo en buscar una seguridad dificil de conseguir, el viejo
—a medida que pasan los afios- ve como su porvenir personal se va reducien-
do, sabe que no tiene futuro, que la aventura humana toca a su fin, y es enton-
ces cuando el pasado adquiere mayor relieve y le aporta lecciones. Entonces
revive un mundo lleno de recuerdos en el que se le aparecen personas estima-
das, con las que habia convivido, que habian alegrado su vida y que ahora ya
no existen. Eso le hace comprender que en este mundo no hay nada perma-
nente, que todo es efimero y pasa como una exhalacion, y que aquellas cosas
que le habian parecido mads sélidas y consistentes también acaban desapare-
ciendo. Puede recordar también como aquellos placeres y deseos que con
tanto afan habia perseguido buscando la felicidad, no eran mas que falsas
ilusiones que muchas veces escondian un engaio. También le es facil com-
prender que lo que domina en la vida no son las alegrias y los placeres, sino
las angustias, las desgracias, los sufrimientos y frecuentemente un gran vacio
que muchos intentan llenar en vano con una distraccion frenética o la abun-
dancia de bienes materiales.

Es decir, cuanto mas piensa y medita sobre la vida pasada, mas facil le resulta
al viejo la renuncia al mundo material y la entrada a un estado de tranquila
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serenidad que le permite la aceptacion de unas leyes naturales a las que todos
estamos supeditados.

Es muy interesante esta actitud del viejo ante la muerte, que cuanto mas se
acerca a ella menos la teme, ya que el mismo proceso de declive de la vejez le
hace comprender, cada vez mas con mayor lucidez, que la muerte se acerca y
la necesidad de aceptarla como un hecho natural y perfectamente asumible.
Es consciente y se hace cargo de que las satisfacciones mayores de nuestras
vidas proceden de las relaciones humanas, de aquellos que hemos querido y
que nos han querido, de los maestros que nos han ensefiado y de todos aque-
llos que han estado a nuestro lado y nos han acompaiado o todavia nos
acompaiian por el camino de la existencia. Creemos que esta vision espiritual
constituye la etapa mas elevada a la que puede llegar el hombre con su pen-
samiento, que se confunde con el mundo de la mistica, y a la que se puede
llegar al final de la vida, por larga que ésta sea.

Y ya para terminar, cuando trato este tema de la vejez me viene a la memoria
un aforismo oriental que dice: «Cuando naciste todo el mundo refa con ale-
gria mientras tu llorabas amargamente. Procura vivir de tal modo que cuando
mueras, todos lloren de tristeza y ti puedas sonreir placidamente».

Barcelona, 15 de mayo de 2007
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Reflexionando sobre la
autonomia y la longevidad



Una de las vias de interrogacion que han sugerido los ponentes es la concer-
niente a las condiciones que intervienen en la configuracion de la autonomia.
Esta via es la que me propongo tratar, analizando dos dimensiones, contextual
e interpersonal. En la primera de las dimensiones, el andlisis se centra en el
plano normativo junto con los aspectos organizativos concurrentes. Mi elec-
cion se basa por una parte en el interés que reviste el estudio de los marcos
normativos para comprender una parte de los condicionantes que intervienen
en el ejercicio del autogobierno (Collopy, 1995), y por otra en la novedad que
depara la existencia de la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y la
Atencion a las personas en situacion de dependencia. El andlisis de la dimen-
sion interpersonal se centra en las concepciones de personas que ayudan y
cuidan a personas mayores que padecen limitaciones funcionales. En este caso,
mi eleccidn se basa en la funcion organizadora que cumplen las concepciones
sobre aquello que las personas hacemos; su estudio en relacién con el cuidado
de las personas mayores ofrece una via util para comprender lo que ocurre y
también para esbozar lineas de mejora (Sanchez- Candamio, 2004).

El marco normativo: la Ley de Promocion
de la Autonomia Personal y la Atencion a
las personas en situacion de dependencia
(Ley 39/06)

La ley 39/06, que fue aprobada por el Parlamento espafiol en diciembre de
2006, establece el derecho de las personas a disponer de prestaciones y servi-
cios, que se graduan segun la gravedad de la situacion de dependencia, y de
acuerdo a la aplicaciéon de un baremo confeccionado con la finalidad de valo-
rar el nivel y grado. Previamente a la aprobacién, se elaboré el Libro Blanco
Atencidn a las personas en situacion de dependencia en Espafia (2005) cuyo
indice es indicativo de la variedad de campos tematicos tratados'. Cabe sefia-

1. Bases demograficas: Estimacion, caracteristicas y perfiles de las personas en situacion de
dependencia. 2. Régimen juridico de la proteccion a la dependencia. 3. Cuidados de larga
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lar que los destinatarios de esa ley no son exclusivamente las personas mayo-
res aunque éstas si constituyen la mayoria, tanto en las estimaciones efectua-
das como en los datos disponibles sobre la aplicacion de la ley?.

Con la aprobacién de la ley 39/06 se establecen unas nuevas coordenadas nor-
mativas y por ello reviste interés visualizar como se inscribe la autonomia en
dichas coordenadas, inscripcion que se expresa a través de la participacion de
las personas. La participacion se formula como uno de los principios orienta-
dores de la Ley, es decir, como un principio seminal de la norma. En razén a esa
caracteristica, es apropiado observar en el texto normativo no solo los diferen-
tes articulos que se refieren explicitamente a la participacién sino también
aquellos componentes que pueden considerarse asociados a la participacion de
las personas como sujetos a nivel individual y colectivo. En este sentido, las
menciones explicitas a la participacion se concretan en la formulacion de poli-
ticas, el ejercicio de las decisiones, y, de forma aplicada, en el Programa
Individual de Atencidn, asi como en la mencién de principios basicos como el
respeto a la dignidad e intimidad o el derecho a recibir informacién.

Complementariamente, a mi modo de ver, también resulta apropiado explo-
rar la Ley aplicando una mirada «participativa» que permita detectar aquellos
temas, en los que a pesar de que la conexidn no aparezca explicitamente o
implicitamente, susceptibles de favorecer la participacion o por el contrario
de dificultarla. Este tipo de exploracion requiere tener en cuenta no sdlo su
articulado, sino también sus caracteristicas como politica en comparacion

duracion a cargo de la familia. El apoyo informal. 4. Recursos para la atencion de las personas
a menores de 65 afios en situacion de dependencia. 5. Recursos sociales para la atencion de
las personas mayores en situacion de dependencia. 6. El sistema sanitario y la atencion a las
personas en situacion de dependencia. 7. Coordinacién sanitaria. 8. Presupuestos y recursos
econémicos destinados a la financiacion de la dependencia. 9. La valoracion de la
dependencia: criterios y técnicas de valoracion y clasificacion. 10. Generacion de empleo y
retornos econdmicos y sociales derivados de la implantacion del Sistema Nacional de
Dependencia. 11. Andlisis de molos e proteccion a las personas en situacion de dependencia
en algunos paises de la Union Europea y de la OCDE. 12. consideraciones en torno a la
proteccion de las personas en situacion de dependencia.

2. Segun los datos proporcionados por el Servicio de Estadisticas del SAAD- IMSERSO sobre
las personas solicitantes hasta febrero de 2009, el 79,9% de éstas tienen 65 y mas afios.
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con otras politicas del bienestar. Asi, podemos advertir en la Ley cuatro
aspectos relevantes y su correspondiente valoracion (Serra 2007):

1) Elliderazgo publico del sector de servicios sociales en el disefio, desplie-
gue y gestion del Sistema de Atencién a la Dependencia.

2) Lamodificacion de los criterios de politica publica de bienestar que regu-
lan los otros dos sistemas de bienestar basados en la prestacion de servi-
cios, sanidad y educacion.

3) El modelo organizativo en el que sobresale la intersectorialidad y la inter-
territorialidad (todos los niveles de la Administracion, sanidad y servicios
sociales, y sectores publico y privado, lucrativo y no lucrativo).

4) La eleccion de un modelo fuertemente estructurado a partir de la coope-
racién publico-privada tanto respecto a la cobertura de la demanda, es
decir, mercado mixto, como en la estrategia de produccion de los servi-
cios de titularidad publica a través de su externalizacion.

Segun la valoracion del autor citado, el disefio de la nueva ley permitiria evi-
tar los desajustes entre la demanda legitima y la oferta real de servicios y
garantizar la equidad. Sin embargo, su diseflo acumula muchos componentes
de complejidad (juridicos, técnicos, organizativos y econdmicos) que resultan
dificiles de encarar en los niveles organizativos y de gestion.

En esa valoracion, se identifica un aspecto de interés para nuestro objeto de
analisis: la debilidad que se advierte en los niveles organizativos y de gestion.
Es en estos niveles donde la Ley se concreta para los ciudadanos, y por tanto
de su configuracion —sustantiva y operativa— depende, en buena medida, que
el desarrollo de la participacion se inscriba en la aplicacion de la Ley.

Con el fin de delimitar el campo sobre el que aplicamos «la lectura participa-
tivar, seleccionamos la atencion domiciliaria, tomando en consideracion que
la mayor parte de personas mayores que padecen limitaciones funcionales
viven en casa, la propia o la de sus familiares. Respecto a la atencién domici-
liaria es pertinente sefalar tres de los temas clave en la agenda de los gobier-
nos locales para la implantacion del Sistema para la Autonomia y Atencion a
la Dependencia ~-SAAD-: el modelo de provision de servicios; la gestion de
la produccion de los servicios; y, la capacitacion organizativa de las estructu-
ras municipales.
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Respecto al modelo de provision de servicios, merecen ser destacados temas
como: la identificacion de la puerta de entrada al sistema y la oferta de servi-
cios y destinatarios.

Respecto a la gestion de la produccion de los servicios es pertinente prestar
atenciéon a un amplio abanico de temas: la relacion cooperativa publico-pri-
vada, la situacion del mercado con grandes y pequefias empresas, el mercado
de trabajo en sus diferentes vertientes —disponibilidad de recursos, forma-
cion, regularizacion-, la relacion entre el mercado sanitario y el de los servi-
cios sociales, el proceso de contratacion, los precios de referencia y el control
de gestidn, y la cooperacién con el sector no lucrativo y con las organizacio-
nes de voluntarios, asi como con las de familiares.

Respecto a la capacitacién organizativa de las estructuras municipales convie-
ne tener en cuenta: la adaptacion de la atencion social primaria, la gestion de
la cooperacién publico-privada, y la gestion de las relaciones con el sector
salud y el sociosanitario, en aquellos territorios donde esté funcionando.

Los aspectos mencionados en cada uno de los tres temas clave guardan relacion
con el desarrollo de la participacion de las personas mayores y de los familiares
cuidadores. En unos casos esa relacion se advierte facilmente como sucede con
la identificacion de la puerta de entrada, la adaptacion de la atencién social
primaria o la cooperacion con las organizaciones de voluntarios y de familiares.
La facilidad radica en que se trata de temas que asociamos a escenas donde los
ciudadanos interaccionan con profesionales ya que ése es el canal de relacion
con el sistema, dejando de lado el eventual contacto de tipo virtual.

En otros casos, resulta menos sencillo advertir la conexion entre los aspectos
enunciados y el desarrollo de la participacion. Asi puede ocurrir respecto a la
situacién del mercado o a los procesos de contratacién. Sin embargo, esos
aspectos tienen capacidad de influir en el desarrollo de la participacion en su
calidad de condicionantes de segundo grado. Para esclarecer esa funcion
podemos aproximarnos brevemente a dos cuestiones: la situacion del merca-
do y los procesos de contratacién.

La situacién del mercado ofrece un escenario en el que predominan dos tipos
de actores: las grandes empresas y las pequefias y microempresas, ademas de
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los trabajadores por cuenta propia. Cada uno de esos actores dispone explici-
tado, con mayor o menor detalle, o implicito, de un modelo de cuidados en
el que la participacion puede estar presente o ausente. Si dispone de modelo
explicito, la participaciéon puede ser un componente circunscrito a lo que
enuncia y anuncia, o bien puede estar incardinado en la organizacion. Las
condiciones mencionadas son so6lo algunas de las que intervienen en el desa-
rrollo de la participacion, pero permiten sefialar como la situacion del mer-
cado, aunque no sea «el espacio» de la participacion, la determina.

Lo que sucede con los procesos de contratacion es similar. La menor o mayor
fluidez de dichos procesos o lo farragoso o sencillo que resulten, los puede
orientar en la direccion de facilitar la agilidad y adaptabilidad en la oferta de
servicios o por el contrario los procesos pueden acabar convirtiéndose en el
objetivo en torno al que pivota la organizacién. Una u otra orientacion redun-
da en términos de menor o mayor burocratizacion, y, como es bien conocido,
la burocratizacién es enemiga de la participacion. De nuevo, puede apreciar-
se que aunque los procesos de contratacion no sean «el espacio» de la parti-
cipacion, la determinan.

Al advertirnos sobre la incidencia de esos aspectos —tanto aquellos asociados
facilmente a la participaciéon como los que aparecen mas alejados-, el resul-
tado de «la lectura participativa» alerta sobre la complejidad que reviste el
desarrollo de la participacion, es decir la expresion de la autonomia, y subra-
ya la importancia del enfoque a adoptar si se pretende ese desarrollo. Ante
situaciones complejas, es frecuente acudir a la via de la simplificacién con la
pretension de conseguir que el tema a tratar sea abordable, como también lo
es segmentar el tema a tratar con el argumento de que incorporar las conexio-
nes lo convierte en un tema de dificil operatividad. Y, aun puede afiadirse
una tercera via: relegar el abordaje de esos «temas complejos» porque se prio-
rizan otros. Cualquiera de las tres vias impediria el desarrollo de la participa-
cion, aunque sea la tercera la que inicialmente puede presentar mas obstacu-
los para que los principios de reconocimiento de la autonomia se trasladen a
la accidn, es decir, se practiquen. Cabe considerar que a favor de esta via se
acumulan numerosos factores, de los que destacamos tres. El primero de ellos
es la necesidad acuciante de contar con servicios, circunstancia que permiti-
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ria utilizar el caracter apremiante de la situacion y la urgencia de proporcio-
nar respuestas en términos de argumento de prioridad. En esa construccion
argumental la dedicacion requerida para facilitar y fomentar la expresion de
la autonomia de las personas mayores no tiene valor. El segundo factor ataile
ala tendencia, ampliamente extendida, a considerar que las personas mayores
con limitaciones funcionales son personas «no auténomas», confundiendo la
necesidad de ser ayudado por otros con la desapariciéon de la capacidad de
autogobierno, o indiferenciando entre las dos dimensiones de la autonomia,
la relativa a las decisiones y la concerniente a la ejecucion de la decision. La
consecuencia es que el fomento de la autonomia resulta marginado, quedan-
do en una especie de «zona de sombrax. Y, finalmente el tercer factor concier-
ne a la visiéon extendida entre las personas mayores, sobretodo entre las de
edad mds avanzada, de constituir una carga. Sentirse una carga inquieta,
entristece y, en muchas ocasiones, desanima para encarar una acciéon que
requiere energia y empefio como es la de manifestar y defender de qué modo
una persona prefiere ser ayudada; asi solamente quienes dirijan su energia en
esa direccion promoverian que la autonomia sea reconocida como un valor.
En estas coordenadas, no resulta baladi que se emplee el término «la ley de la
Dependencia» en las referencias cotidianas a Ley 39/06.

Las relaciones: la autonomia
en la encrucijada

Si lo presentado en el apartado sobre el marco normativo nos ha acercado a
las caracteristicas de contexto —principalmente caracteristicas macro-, en
este apartado propongo que nos aproximemos al campo de las relaciones.

Como ya he mencionado al inicio, para las personas mayores que padecen
limitaciones funcionales las condiciones de ejercicio de autonomia se confi-
guran en la vida cotidiana; lo hacen en momentos y escenas multiples y
variadas; momentos y escenas ordinarias, alejadas de «las grandes decisio-
nes». Es en ese plano de la cotidianeidad donde las relaciones cobran relevan-
cia. Su importancia radica tanto en lo que sucede como en el sentido que se

55



le otorga a aquello que sucede. Por ello, es pertinente reflexionar acerca de la
configuracion del ejercicio del autogobierno desde la perspectiva de las rela-
ciones entre aquellas personas mayores y las que intervienen en su cuidado
desde diferentes posiciones.

Para adentrarnos en esa reflexion, partimos de una parte de los resultados del
proyecto de investigacion AUTOGO?, cuya finalidad era la exploracion de las
concepciones sobre la participacion de las personas mayores con autonomia
funcional limitada que viven en su casa, y en el que utilizamos metodologia
cualitativa realizando entrevistas y grupos de discusion. Los resultados que
vamos a utilizar son los correspondientes a las concepciones de: personas
mayores con autonomia funcional, cuidadores familiares ~hijas y conyuges-,
voluntarios, cuidadores profesionales, y profesionales gestores de los servi-
cios de atencién domiciliaria.

El analisis de los discursos de los seis grupos de discusion se presenta a con-
tinuacion, mostrando en primer lugar cuales son las nociones clave en cada
una de las posiciones estudiadas y en segundo lugar las tendencias que se
ponen de manifiesto en el conjunto de posiciones.

Las nociones clave: preocupaciones y aspiraciones

Las nociones clave reflejan los componentes centrales en términos de preocu-
paciones y aspiraciones que las diferentes posiciones estudiadas asocian al
ejercicio de autogobierno por parte de las personas mayores que padecen
limitaciones funcionales.

La primera de las posiciones que abordamos es la de las personas mayores
con autonomia funcional. Cabe sefalar, que en este grupo se ponen de mani-
fiesto dos lineas diferentes de preocupacion y de aspiracion, la dualidad se

3. Proyecto AUTOGO- Desarrollando la participacion de las personas mayores. Oportunidades
y retos de la implantacién de la Ley de promocién de la autonomia personal y atencion a las
personas en situacion de dependencia en los servicios de atenciéon domiciliaria. Refa. 65/06
Programa de Ciencias Sociales, Econdmicas y Juridicas (Envejecimiento y Dependencia)-
IMSERSO 2006.
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corresponde con la doble perspectiva generacional adoptada por los infor-
mantes. Cuando éstos adoptan la perspectiva de la generacidn intermedia —es
decir, como hijos-, la preocupacion gira en torno a la imposicion y la aspira-
cion lo hace en torno al consenso. Mientras que cuando adoptan la perspecti-
va de la generacion superior —es decir, como personas susceptibles de necesi-
tar ayuda-, la preocupacion se organiza en torno a la anulacion y la aspiracion
se formula en el anhelo de sentirse integrados.

La segunda posicién es la de las hijas que asumen la funcién de cuidadora
principal. Entre ellas, la preocupacion se vertebra en torno al chantaje y la
aspiracion se focaliza en el reconocimiento del cuidado que proporcionan.
Merece interés senalar que el sentimiento de coaccién se manifiesta asociado
a las condiciones de falta de cooperacién por parte de otros miembros de la
familia y que la aspiracién de reconocimiento —esperado de la persona a la
que cuidan- también se dirige, aunque en segundo término, a otros miem-
bros de la familia.

La tercera posicion es la de las personas que intervienen como voluntarios.
Entre ellos, la preocupacion se formula en términos de silenciamiento y la
aspiracion lo hace en términos de acompaniamiento con escucha. En este
grupo el sujeto tanto de la preocupacion como de la aspiracion son las perso-
nas mayores que padecen limitaciones funcionales.

La cuarta posicion es la de los conyuges que asumen la funcién de cuidadores
principales. Entre ellos, la preocupacion se establece en torno a la inquietud
por cuidar bien y la aspiracion se formula en términos de contar con apoyos y
orientacion. Se advierte, pues, que estos y estas cuidadores familiares incor-
poran la intervencién profesional en sus aspiraciones, a diferencia del ante-
rior grupo de cuidadores familiares compuesto por hijas.

La quinta posicion es la de los cuidadores profesionales. Entre estos infor-
mantes, la preocupacion se articula en torno a su lugar como personas extra-
fias para la persona mayor a la que cuidan, y la aspiracion se dirige a conse-
guir una relacion de confianza. Se advierte la perspectiva procesual entre la
preocupacion y la aspiracion, la primera define el inicio de la relacién mien-
tras que la segunda se plantea como el resultado a alcanzar.
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Finalmente, la sexta posicion es la de las profesionales gestoras de los servi-
cios de atencién domiciliaria. Entre ellas, la preocupacion gira en torno a la
inseguridad y la aspiracion lo hace en torno a las garantias. En este grupo,
como sucede en el compuesto por voluntarios, el sujeto, tanto de la preocu-
pacién como de la aspiracion, son las personas mayores que padecen limita-
ciones funcionales.

Tal y como se ha puesto de manifiesto, las diferentes posiciones expresan
concepciones diversas. Si bien el analisis pormenorizado de los discursos que
emergen en los diferentes grupos permite ampliar los componentes que con-
figuran unas y otras concepciones, las preocupaciones y aspiraciones ofrecen
los ejes principales alrededor de los que unos y otros hacen el cuidado. Las
preocupaciones como las aspiraciones trazan formas de relacion susceptibles
de favorecer u obstaculizar la expresion de autonomia.

Las tendencias que emergen

Complementariamente, a la aproximacién sobre las concepciones que nos
ofrecen las nociones clave surgidas en cada grupo de discusion, resulta de
interés plantear si entre las diferentes posiciones aparecen tendencias com-
partidas. Para estudiarlo, hemos proyectado dos cuestiones sobre los discur-
sos: la primera, ;cudl es la actitud respecto a la autonomia?, y la segunda, ;qué
importancia se atribuye a la vivencia de las dificultades de las personas mayo-
res con limitaciones funcionales?

Sobre ambas cuestiones, hemos explorado la influencia del tipo de vinculo,
familiar y no familiar, la posicién generacional, y la etapa vital.

La actitud se orienta hacia el reconocimiento del ejercicio de autogobierno en
los grupos de discusiéon compuestos por voluntarios, cuidadores profesiona-
les y profesionales gestores, es decir entre las personas que no tienen vinculos
familiares, también en el grupo de personas mayores cuando adoptan la pers-
pectiva de generacion superior —personas susceptibles de necesitar ayuda-.
Asimismo, esa es la actitud, aunque con menor intensidad, entre los cuidado-
res familiares conyuges.
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Frente al reconocimiento de la autonomia de los grupos citados, la actitud se
orienta hacia la autoprotecciéon en dos grupos de discusion, los compuestos
por las hijas cuidadoras y por las personas mayores, cuando éstas adoptan la
perspectiva de hijos cuidadores; en ambos grupos quiénes cuidan y quiénes
son cuidados forman parte de la misma familia.

En cambio, el reconocimiento de las vivencias de las personas mayores sobre
las dificultades que depara la pérdida de capacidades funcionales se configu-
ra de forma diferente. El grupo compuesto por las hijas cuidadoras las intro-
duce escasamente mientras que todos los demas si lo hacen.

Asi pues, en ambas cuestiones se advierte la influencia del tipo de vinculo,
influencia matizada por la posicion generacional asi como por la etapa vital,
cuando existe vinculo de parentesco.

La tendencia que emerge atendiendo a la influencia del vinculo familiar es
expresiva de la tension sentida por los cuidadores familiares como de las
dudas que éstos se plantean y de los dilemas en los que, a menudo, quedan
atrapados. La diversa influencia segtin se trate de conyuges o hijos, sefiala no
solo la especificidad de los vinculos, de pareja y entre padres e hijos, sino
también la diferencia entre generaciones en relacion con el sentimiento de
obligacidn filial, diferencia que también implica la etapa vital. Las hijas cui-
dadoras familiares se encuentran en su etapa adulta con el desafio de ser
buenas hijas, buenas madres, buenas esposas, a la vez que realizan su activi-
dad laboral.

Respecto a las cuidadoras familiares, resulta de interés retomar los resultados
de la investigacion efectuada en Canadé (Lavoie et al, 2003) sobre la interac-
cion entre los servicios y las cuidadoras familiares en la que se aplico la pers-
pectiva del empowerment.

Entre aquellas cuidadoras para las que la ayuda y los cuidados ocupaban un
lugar central en su identidad asi como entre las que estaban en etapas mas
avanzadas de la vida, la interaccién con los servicios favorecia mayor control
sobre la situacion, ofreciéndoles apoyos o legitimando la utilizacién de servi-
cios. Mientras que cuando las cuidadoras familiares se situaban en una logica
de conciliacidn, bien porque intentaban combinar sus diferentes responsabi-
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lidades, bien porque pretendian limitar su implicacion en las ayudas y cuida-
dos, se confrontaban con la insuficiencia y la rigidez de los servicios en su
interaccion con éstos, asi como con la desconfianza de numerosos profesio-
nales, y en consecuencia aumentaba su impotencia sobre la situacién. Los
resultados que plasman la dimension contextual del empowement, a la vez
ilustran sobre la interaccion entre factores externos a las cuidadoras y aque-
llos que les son propios, tales como su recorrido vital e identidad.

Asimismo, respecto a la actitud de quienes cuidan en relaciéon con la autono-
mia de las personas a las que cuidan, resulta de interés retomar la reflexion
sobre los diferentes modelos en la relacion profesional-paciente (Broggi
2004). Su andlisis de los diferentes modelos, paternalista, contractual, inter-
pretativo/personalizado y deliberativo permite apreciar matices entre quienes
comparten la actitud de reconocimiento. Si bien es cierto que la relacién cli-
nica presenta especificidades que la diferencian de la relacién entre la persona
mayor que vive en su casa y quienes intervienen en el cuidado, son multiples
los aspectos que comparten. Asi, caracteristicas como la docilidad o la infan-
tilizacion del modelo paternalista se manifiestan con mayor intensidad entre
quienes comparten lazos de parentesco mientras que los componentes del
modelo contractual y del deliberativo se advierten, aunque de modo discon-
tinuo, entre aquellas personas que intervienen como profesionales.

Las condiciones que reflejan los datos presentados ponen de manifiesto las
dificultades de diverso signo para el ejercicio del autogobierno por parte de
las personas mayores que padecen limitaciones funcionales. A la vez, su ana-
lisis permite identificar algunas consideraciones para reducir esas dificulta-
des y, de ese modo favorecer la autonomia; consideraciones que presentamos
a continuacion, a modo de conclusion.

A modo de conclusion: construyendo
puentes hacia la autonomia

En primer lugar, planteamos un criterio basico como es el enfoque. La adop-
cion de enfoques que incorporen la complejidad resulta necesaria a tenor de
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lo senalado en la aproximacion al nuevo contexto derivado de la aprobacién
y aplicacion de la Ley 39/06, necesidad que también se desprende de lo apun-
tado sobre las concepciones de las personas que intervienen en el cuidado.
Sé6lo admitiendo la complejidad es posible el impulso de una perspectiva
participativa en el desarrollo practico de esa ley, y también de modos de hacer
que no se limiten a la gestiéon de servicios sino que integren la tirantez y el
conflicto. Efectivamente, aceptar la complejidad es aqui sinénimo de recono-
cer la tension, el malestar, apreciando cémo se estructura y cudl es la dinami-
ca de la interdependencia. Las personas mayores que necesitan cuidados, en
ocasiones, rechazan la ayuda de otros porque la sienten como la invasién de
un extrano, que altera su vida irrumpiendo en un espacio sentido como pro-
tector. Esa situacién, no inhabitual, requiere que quienes cuidan -en las
diferentes posiciones— dispongan de bagaje no solo para explicar lo que suce-
de describiéndolo, sino para comprenderlo. El conflicto, la tension y el males-
tar también se expresa en las relaciones entre los familiares que cuidan y las
personas mayores que necesitan cuidados. En esas condiciones proporcionar
exclusivamente un servicio o una prestacién, dejando de lado el conflicto,
impide que ese recurso sirva efectivamente para cuidar. Ambas situaciones
requieren ser comprendidas, y, a la par, requieren el apoyo especifico que
facilite la viabilidad de la ayuda en términos de cuidado. Sélo, asi en las situa-
ciones complejas pueden tenderse puentes hacia la autonomia.

En segundo lugar, consideramos pertinente reflexionar sobre la informacion
y acogida. Nos referimos a las diferentes secuencias, escenas —y soportes— a
través de los cuales las personas escuchan, leen o ven, y también en las que
pueden preguntar a fin de comprender cudles son sus derechos. Las escenas
pueden ser muy variadas. La informacidén, que ha de orientar y evitar la con-
fusion, deberfa plasmar y transmitir el valor del autogobierno; lo contrario
solo favorece que la autonomia quede relegada.

La acogida reviste para las personas mayores, también para quienes las cui-
dan como familiares, significados diversos. Para algunos es concebida como
el lugar al que no querian llegar, mientras que para otros es el lugar finalmen-
te alcanzado porque apacigua el sentimiento de desamparo. Las ayudas no
pueden asociarse, o al menos hacerlo de forma exclusiva, a rasgos o situacio-
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nes predeterminadas. Quien acoge, sea en la orientacién o en la evaluacion,
tiene ante si la posibilidad de construir puentes hacia la autonomia. Por ello,
la formacién de quienes acogen no so6lo ha de facilitarles el bagaje de la téc-
nica, también les ha de ayudar a desarrollar el bagaje relacional. Sélo con el
bagaje técnico no es posible colaborar en la generacion de la confianza, clave
para el buen cuidado.

Acoger no queda limitado a un momento, el inicial, en el proceso de buscar
y proporcionar ayudas. La acogida prosigue en el recorrido posterior, y toma
especial relevancia en la definicion del Programa Individual de Atencion
-PIA- que puede ser una ocasion, de nuevo, para construir puentes hacia la
autonomia. En su plasmacion practica el PIA puede adoptar dos versiones:
como marco de asignacion de servicios y prestaciones o como marco en el
que quienes participan codefinen un proyecto de cuidado. Las dos versiones
pueden ajustarse, de forma literal, a lo que la Ley estipula, siempre que haya
acuerdo. Sin embargo, las dos versiones se sittian en polos opuestos cuando
contemplamos el PIA como una oportunidad de construir puentes hacia la
autonomia. A la necesidad de bagaje relacional, indicado anteriormente, se le
aflade otra: la adopcion de una perspectiva empowerizante.

Finalmente, en tercer lugar consideramos adecuado resaltar un aspecto que
puede pasar desapercibido: la ausencia de una cultura de derechos. Si enlaza-
mos esa carencia con la concepcién predominante, que desplaza la autono-
mia a la autonomia funcional, el efecto es doblemente negativo: la persona
pueda verse reducida a sus limitaciones, ser vista asi por los otros y verse a si
misma de ese modo. Para conseguir que estas personas mayores se sientan
sujetos con derecho al autogobierno, no se puede prescindir de sus deseos y
expectativas; ese reconocimiento se plasma en dar valor a sus experiencias
sobre el cuidado. Es decir que el modo cdmo ellas valoran los cuidados, aque-
llo que les favorece y aquello que les hace la vida mas complicada, devenga la
base para establecer criterios de mejora en el disefio y la aplicaciéon de los
servicios. Sélo de ese modo el marco y las condiciones de vida que se les
propone, seran adaptados y, en esa medida, aceptables, no recibidos resigna-
damente, sino vividos con dignidad. En esta direccion, corresponde subrayar
dos lineas de accion: la primera concierne a la incorporacion extensa de la
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perspectiva bioética, y la segunda a la confeccion de Cartas de Derechos, en
cuya elaboracién, difusién y seguimiento la implicacién de las personas
mayores con limitaciones funcionales se contemple como indicador de buena
practica. Ambas lineas ofrecen vias a través de las que hablar, pensar y prac-
ticar interdependencias donde la autonomia no quede relegada.
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