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			PRESENTACIÓN


			Cuando en 1986 llegué al organismo del Estado competente para el desarrollo de las políticas públicas dirigidas a las personas mayores y a los servicios sociales (hoy, IMSERSO) no me ima­­ginaba que mi vida se iba a transformar de manera tan radical como lo hizo. Mi ocupación dejó de ser un trabajo y se convirtió en mi pasión.


			Tuve la gran oportunidad de recibir el encargo, junto a otros dos colegas, de elaborar un plan gerontológico que habría de desarrollarse en España durante los años noventa, lo que significó un hito de calado en mi aprendizaje abriéndose ante mí un mundo pluridisciplinar de enorme riqueza y diversidad. Comencé entonces una honda inmersión en cuanta literatura tenía al alcance, tanto de especialistas en gerontología como de intelectuales ajenos al campo de la intervención, visité muchos centros y servicios y participé en foros profesionales y académicos diversos.


			La experiencia más vívida que recuerdo en mis primeras visitas a grandes residencias “asistidas”, como se denominaban entonces las que acogían a personas mayores con necesidad de cuidados, fue la de percibir que estas eran como sombras a las que les faltaba el élan vital que describiera Henri Bergson. El responsable del centro solía guiarnos por sus diferentes dependencias sin mirar ni parecer ver a quienes allí vivían, mientras iba relatando delante de las propias personas mayores las terapias que ofre­­cían a “los dementes”, “los incontinentes”, “los oncológicos…”. Siem­­pre tenía el mismo pensamiento al despedirme y a veces lo formulaba en forma de pregunta a nuestro anfitrión: ¿tú vivirías aquí? La sensación solía ser diferente cuando la visita la realizaba a los centros pequeños, en los que sí parecía que personas y profesionales tenían interacción personal y conocimiento mutuo.


			La obra de Simone de Beauvoir La vejez, que leí por aquel entonces, me conmocionó vivamente por el descarnado análisis que realiza su autora sobre este periodo de la vida y sobre la falta de consideración que sufren las personas cuando dejan de ser productivas: se las condena a vegetar en la soledad y el aburrimiento y son “descartadas” de la sociedad (esa misma palabra —“descarte”— es utilizada también hoy por el papa Francisco). Pero, sobre todo, quedó grabada en mi mente la denuncia que esta filósofa realiza sobre la incongruencia que de manera general se produce en las sociedades modernas. Rechazamos integrar la vejez (y la muerte) en la consideración completa de nuestra biografía: “En el futuro que nos aguarda está en juego el sentido de nuestra vida; no sabemos quiénes somos si ignoramos lo que seremos”. El impacto de esta lectura se vio reforzado con la de la obra de Víctor Frankl El hombre en busca de sentido, con la que me encontraría más adelante. Su consideración acerca de que el sentido no es un dato objetivo, sino la culminación de un proyecto de vida personal, unido a las sensaciones que percibía en mis visitas a centros y encuentros con personas mayores me hicieron interesarme más aún sobre el significado del sentido sobre el que yo suponía que se preguntaban todas aquellas personas que parecían vivir sin horizonte. Esa inquietud nunca me ha abandonado.


			Como parte de nuestra preparación para la elaboración del Plan Gerontológico visitamos cinco países europeos, entre ellos, Suecia y Dinamarca, que aparecían siempre en la literatura como ejemplos vanguardistas en cuanto al respeto por los derechos humanos y el desarrollo de políticas innovadoras de atención a las personas con necesidad de apoyos. Allí aprendimos en especial tres cosas: que la atención integrada social y sanitaria era una asignatura pendiente pero urgente de aprobar, que para favorecer la permanencia en el domicilio había que priorizar el desarrollo de diversos y flexibles servicios de proximidad y que era preciso revisar en profundidad el modelo de residencia hasta convertirlo en un hogar (homelike) para evitar los efectos adversos de la institución sobre las personas. En ambos países llevaban años haciendo esa reconversión e incluso los daneses habían llegado a prohibir por ley la construcción de residencias tradicionales. Fue la primera vez que conocí in situ las diferentes tipologías de alojamiento cuya descripción se recoge en este libro y allí se nos mostraron también ejemplos de sus buenos resultados en términos de calidad de vida y preservación de la dignidad de las personas. Especialmente valiosas me parecieron las experiencias de las residencias reconvertidas en unidades de convivencia para personas con demencia, donde parecían vivir con apacibilidad y bienestar. Con el paso del tiempo, las muchas iniciativas que he podido conocer fuera y dentro de nuestro país vinieron a confirmar esta percepción.


			Reflexiones sobre el significado de la vejez y el rol de las personas mayores pueden encontrarse a lo largo de la historia, desde los tiempos de Aristóteles, Cicerón o Séneca, pero el análisis sobre los establecimientos de acogida, entre ellos las residencias, y de la vida que se ofrece en ellas es, obviamente, mucho más reciente. Fuera del ámbito de la salud mental o del puramente gerontológico a los que se hace referencia en esta publicación, destaco ahora por la impresión que también de forma temprana me produjo su lectura, la obra de la gran psicóloga feminista Betty Friedan, La fuente de la edad, que escribió cuando ella misma se aproximaba a la época de la vejez y quiso observar de primera mano el trato que se ofrecía a las personas que vivían en las residencias. La rigurosa descripción que realiza de este análisis observacional en diferentes instituciones es desde luego bastante descorazonador, si bien esta autora sí propone, como contraposición a las condiciones de vida que relata, otra forma de concebir la época de la vejez y beber de la rica fuente que solo con la edad podemos encontrar.


			Algo parecido a esta revisión de Friedan sobre el trato que reciben las personas que necesitan cuidados lo encontré de manera mucho más reciente. En 2015 vio la luz el libro Ser mortal, del cirujano de Boston pero de origen indio, Atul Gawande, que arran­­ca su primer párrafo con la afirmación de que la medicina le enseñó a salvar vidas, pero no a atender lo que a las personas les importa al final: “Nos dan una enfermedad y podemos hacer algo para combatirla, pero si nos dan una anciana con la tensión alta, con artritis, además de otros achaques —una anciana que corre el riesgo de perder la vida que más le gusta hacer— no sabemos qué hacer y a veces empeoramos las cosas” . De esta visión general de sus colegas médicos salva a los geriatras, quienes, en su fundada opinión, sí saben cómo tratar la fragilidad y la dependencia y alargar la capacidad funcional, que tanto reclama ahora la OMS. “La incómoda petición que nos hacen los geriatras es que hemos de aceptar que no podemos ser eternamente jóvenes y que hemos de meditar sobre las cosas que no tienen arreglo en nuestra vida”. Aparece entonces la potencialidad del cuidado en su capacidad de otorgar sentido, tanto a las personas que lo prestan como a quienes lo reciben. En contra de la creencia de que el fin de la medicina es garantizar la salud y la supervivencia, Gawande propone ir mucho más allá: “Consiste en hacer posible el bienestar, que tiene mucho que ver con las razones por las que uno desea estar vivo”.


			Relato en estas líneas mis primeras y más impactantes impresiones sobre el ámbito de los cuidados y la búsqueda del sentido de la vida hasta su final, porque a lo largo de mi dilatada carrera profesional y de los diferentes puestos por los que he pasado esta preocupación siempre la he tenido presente. Cuando redacté el capítulo conceptual del primer libro de residencias que elaboramos en el seno de la Sociedad Española de Geriatría y Gerontología en 1995, Residencias para persona mayores. Manual de orientación, hacía ya hincapié, recordando la pirámide de necesidades de Maslow, en la necesidad de que los profesionales habíamos de ir más allá de ofrecer cuidados, pan y cama a las personas, y que era preciso afanarse por atender también sus necesidades superiores (afiliación, reconocimiento, autorrealización), porque eso es lo que insufla sentido y bienestar y permite que sigan adelante con su proyecto de vida. Tal como también recordaba en aquella primera obra, glosando la afirmación de Ortega, de que “la vida es un gerundio y no un participio, un faciendum y no un factum”, el proyecto de vida de cada una de nosotras y de nosotros siempre está en construcción permanente, ya sean años, meses o días lo que nos reste por vivir. Por eso, elementos y técnicas tan esenciales como la historia de vida, el plan personalizado de atención, el apoyo al proyecto vital y el mantenimiento de la dignidad siempre hay que considerarlos y aplicarlos a todas las personas, incluidas obviamente las que presentan deterioro cognitivo o demencia.


			Un atinado objetivo principal de los alojamientos tiene que ver precisamente con eso: ofrecer unos cuidados de salud de calidad y, al tiempo, apoyar a las personas para que puedan mantener el máximo de independencia y de autonomía para seguir desarrollando las actividades que son valiosas para ellas y que consideran que mantienen su identidad y otorga sentido a sus vidas. Volviendo a Frankl y su logoterapia, que está orientada al futuro y a la posibilidad de elaborar metas y objetivos vitales que garanticen la dignidad humana, hemos de afirmar que los de las personas que viven en un alojamiento podrán ser fines pequeños o grandes, no importa; lo que importa es lo que para ellas significan, porque es lo que permitirá que se levanten cada mañana con la ilusión de satisfacerlos.


			La experiencia que hemos vivido durante la pandemia y sus nefastos resultados para las personas mayores ha destapado ante la opinión pública las viejas carencias de nuestros sistemas y recursos y la necesidad de revisar, entre otros, el modelo de atención en residencias. Una atención que sea integral y esté centrada en las personas, mediante la cual se les garantice tanto su derecho a la salud y a la seguridad como el del apoyo a su autonomía y dignidad para controlar su proyecto de vida. El hecho de que se esté avanzando por fin en la producción de consensos para lograr esa transformación del modelo es motivo de esperanza y, afortunadamente, a los pioneros que ya comenzaron a caminar hacia esa meta se van uniendo muchos otros, puesto que tener éxito en el camino del cambio pasa por la suma de los esfuerzos de todos. También pasa por adquirir el conocimiento y las competencias técnicas y actitudinales precisas que lo garanticen ¡Ojalá los contenidos que aquí se reúnen puedan contribuir a conseguirlo!


			Porque alcanzar tales garantías en el desarrollo concreto de la vida cotidiana de las personas que precisan cuidados y ayuda de otras para seguir adelante son las puertas que necesitamos abrir para favorecer que logren, hasta el último aliento, alcanzar vidas con sentido. De eso trata este libro.






			Pilar Rodríguez Rodríguez


			Primavera-verano de 2021









			Capítulo 1


			Efectos y aprendizajes de la COVID-19 
en el ámbito de las residencias*1



			Falta de medios, desconocimiento 
y vulneración de derechos


			El curso de la emergencia sanitaria que el mundo entero atraviesa a causa de la pandemia de la COVID-19 y su alarmante capacidad infectiva nos ha mostrado que esta cruel enfermedad, si bien alcanza a ricos, pobres, poderosos y gente corriente, ataca sobre todo a las personas que viven en condiciones más precarias (hacinamiento, baja calidad de las viviendas, escasez de recursos de protección social, falta de apoyo social). Pero, de manera especialmente llamativa, se ha cebado con las personas de avanzada edad con enfermedades crónicas y, dentro de este grupo, con quienes viven en residencias.


			Hemos observado cómo durante la primera oleada se llevaba por delante cada día decenas de miles de conciudadanos y originaba enorme sufrimiento tanto a las personas mayores como a sus familias, a las y los profesionales sociales y sanitarios, hasta te­­ner un alcance global. Tanta muerte en soledad, tanto duelo en la distancia, tantos perjuicios socioeconómicos ocurrían al tiempo de denotarse un gran desconocimiento y descontrol por parte de las Administraciones y responsables de los servicios, sobre todo durante la primera oleada.


			A todo ello hay que sumar otros efectos igualmente dañinos que ya estaban detectados desde antaño pero que durante la crisis pandémica han aflorado en toda su crudeza: el trauma del estigma y la discriminación que sufren las personas mayores y la grave limitación de sus derechos y de su autonomía en la toma de decisiones, sobre todo cuando se encuentran en situación de vulnerabilidad y necesitan cuidados de larga duración.


			Sin duda, el escenario más cruel ha tenido lugar en las residencias de personas mayores (también en las que viven personas más jóvenes con graves discapacidades). Estos centros se vieron inermes ante un ataque infectivo verdaderamente feroz, sin hoja de ruta para conducirse y, en algunos territorios, con el abandono del sistema sanitario. Un número tan escandalosamente alto de muertes de personas mayores en residencias y de profesiona­­les afectados no parece, sin embargo, que haya servido aún como aprendizaje para aprestarse a afrontar con diligencia las deficiencias estructurales y conceptuales que la pandemia ha destapado con la necesaria cooperación institucional.


			Es verdad que los recortes (verdaderamente cruentos los de 2012) disminuyeron considerablemente los recursos técnicos y las ratios profesionales de las residencias; es verdad que la conjunción entre la velocidad infectiva del virus y la lenta en reaccionar del sistema originó la escasez de equipos de protección personal y de productos diagnósticos, provocando un desproporcionado contagio de muchos profesionales; es verdad que algunos hospitales rozaron el colapso… Pero todo eso no justifica que tantas personas mayores y con discapacidad que vivían en residencias se vieran privadas en algunos territorios durante el pico de la pandemia de medidas epidemiológicas y de la obligada asistencia sanitaria. Se vulneró así nuestra propia normativa de derecho universal y gratuito a la salud y la internacional establecida por la Convención de Naciones Unidas de derechos de las personas con discapacidad, ratificada por España en 2008, según la cual estas “tienen derecho a gozar del más alto nivel posible de salud sin discriminación […] y a que se les preste atención de la misma calidad que a las demás personas”.


			Esta lesión de un derecho tan relevante como es la salud pública y la atención sanitaria fue la causa primera de tan elevado número de fallecimientos. Se actuó Poco, tarde y mal, como titula Médicos sin Fronteras su informe sobre la COVID-19, en el que relatan el “inaceptable desamparo” de las personas mayores por parte de los sistemas de salud. Lo mismo cabe colegir del informe de Amnistía Internacional, Abandonadas a su suerte, y de otros análisis como los que recoge Manuel Rico en su libro Vergüenza. El escándalo de las residencias. En este último, se denuncia el vergonzante negocio que está detrás de algunos de los grandes grupos propietarios de centros financiados por fondos de inversión y que, pese a la precariedad del sector (escasa ratio de profesionales, salarios muy bajos) han obtenido pingües beneficios.


			Otro elemento que se asocia con la rápida propagación del virus son los espacios arquitectónicos de las residencias existentes. Hay que considerar en primer lugar el tamaño excesivo de la mayoría de los centros (más de la mitad de ellos tienen más de 100 plazas), a lo que hay que unir su diseño interior: salas grandes que las personas residentes ocupan todas juntas o en grupos numerosos (comedores, salones de estar, gimnasios), mientras que las habitaciones (la gran mayoría compartidas) se ubican a derecha e izquierda en largos pasillos, como ocurre en hospitales y hoteles. En entornos construidos como estos, el aislamiento que requerían las personas cuando se contagiaban de la enfermedad resultó muy difícil cuando no inviable y, en muchos casos, la opción adoptada fue confinar a las personas en sus propias habitaciones durante semanas o incluso meses, con las consiguientes consecuencias que esta “reclusión” provocó tanto en su salud física como en la psicológica y emocional (Pinazo-Hernandis, 2020).


			En este sentido, hay que señalar como contraste los buenos resultados que se van conociendo de las evaluaciones relacionadas con la incidencia de la COVID-19 en los centros organizadas en torno a pequeñas unidades de convivencia en las que conviven no más de 10/12 personas. Hay estudios (The Green House Project, 2020; Sheryl Zimmerman et al., 2021) de los que se desprende que este modelo, debido a su escala pequeña con un reducido grupo de personas y plantilla de personal estable, ha sido más resistente a las infecciones y las muertes que las residencias tradicionales. Más de un 90% de estas viviendas han reportado la ausencia de personas infectadas por COVID-19 o un número pequeño de casos en comparación con residencias convencionales.


			En España, una auditoría encargada por el Gobierno de Navarra (Observatorio de la Realidad Social, 2020) muestra cómo uno de los factores explicativos de la incidencia del virus en las residencias es precisamente su tamaño: los centros de más de 100 plazas tienen 5 veces más probabilidad de ser afectadas que las más pequeñas. En estos se dieron menos oportunidades al virus de propagarse y cuando, además, las habitaciones eran individuales, pudo minimizarse aún más el riesgo de que las personas infectadas contagiasen a sus compañeros.


			Otro argumento de peso a la hora de evaluar la rápida expansión del virus es la propia organización funcional de las residencias. La mayoría de las y los trabajadores de atención directa no tienen una asignación fija dentro de las unidades, sino que rotan por toda la residencia: salen de ella cada día, vuelven a sus casas, están con sus familias y en la comunidad, regresan al centro… Esta rotación se incrementó por el número de bajas del personal por contagios y la consiguiente contratación permanente de nuevo personal.


			Sin considerar y analizar debidamente estas debilidades de la configuración y dotación de nuestros sistemas de protección so­­cial, las residencias (y los servicios sociales, de paso) fueron, sobre todo durante el pico más duro de la pandemia, las paganas de la crisis. Vieron impotentes cómo se las señalaba como culpables de la situación de abandono y de los múltiples fallecimientos que ocurrían, cuando estos centros sociales carecen de medios y recursos para afrontar una epidemia como esta, que es eminentemente sanitaria, aunque tiene consecuencias sociales graves.


			A medida que se fue teniendo más conocimiento de todo lo relativo a la pandemia, sobre todo, con las investigaciones que se van publicando y las aportaciones que desde muchos lugares del sector han realizado diferentes entidades, incluyendo la Sociedad Española de Geriatría y Gerontología, diversos comités de ética y expertos en derecho y dependencia, se fue reaccionando contra sistemas de triaje en los servicios de salud discriminatorios y lesivos, falta de intervención epidemiológica y asistencial en los centros y retrasos en la elaboración de protocolos y planes de contingencia.


			La pandemia ha puesto sobre la mesa la situación de las residencias en las que conviven casi 400.000 personas mayores en Es­­paña, un recurso, como el conjunto de los servicios sociales, que no ha tenido el reconocimiento social y político que se merece. Sus profesionales, muchos sin formación suficiente, con ratios por debajo de lo necesario y precarios salarios, realizaron en su mayoría esfuerzos desmedidos para proporcionar una atención de calidad. Si a ello le unimos el tradicional abandono del sistema sanitario para dar cobertura desde el mismo a las medidas de vigilancia epidemiológica y actuaciones preventivas, así como a la atención sanitaria desde los equipos de primaria y especializada a toda la población, incluidas obviamente las personas que viven en residencias, tenemos esbozado un retrato somero de la situación vivida en estos centros, quedando muchos de ellos abandonados a su suerte.


			Culpabilizar a las residencias de la falta de asistencia adecuada y del exceso de muertes que se sucedían constituyó un error de base, porque se les exigía que actuaran frente a la pandemia sin tener en cuenta que su función no es la de prevenir, diagnosticar y curar enfermedades (fines del sistema sanitario), sino cuidar y acompañar a las personas (fines del sistema social).


			Es cierto que afloraron algunos casos aislados de intolerables malas praxis y situaciones de maltrato en algunos centros en los que falló el control de la Administración; es cierto también que se necesitan mayores ratios y más cualificación profesional para poder cuidar y acompañar mejor a las personas; es igualmente cierto que se requieren mejores retribuciones y más reconocimiento a este trabajo. Pero también es cierto que, pese a estas carencias, el balance que puede hacerse de lo ocurrido durante la pandemia es que en la mayoría de los centros se reaccionó con responsabilidad y vocación de servicio pese a la enorme escasez de recursos y de apoyos con que contaron.


			A la hora de analizar lo sucedido hay que separar nítidamente tres aspectos. Por un lado, el negocio en que se ha convertido una parte del sector residencial sin que la Administración haya actuado para impedirlo. Por otro lado, las decisiones políticas adoptadas por los responsables de los servicios sanitarios y sociales para actuar frente al avance del virus. Y, por otra parte, la actuación profesional de ambos sistemas. Todos sus equipos continuaron al pie del cañón con enorme responsabilidad y poniendo en peligro su salud y hasta su vida. Los ejemplos de tantos profesionales, extenuados pero impertérritos en su función, su búsqueda improvisada de medidas protectoras, incluidas las de confinarse en las residencias junto a las personas mayores para protegerlas mejor, nos han mostrado su compromiso y sentido del deber.


			En el mes de noviembre de 2020, las autoridades sanitarias establecieron algunas medidas para paliar los estragos que la pandemia estaba originando en las residencias, como fue el suministro de equipos de protección, así como la elaboración de protocolos y planes de contingencia, proponiendo para estos una lista de verificación que resultó de mucha utilidad para los centros2.


			Como último apartado del listado aparece la Humanización de la atención (atención integral y autonomía personal, dentro de planteamientos éticos), lo que se considera muy relevante, porque, como pudo constatarse en muchas de las decisiones adoptadas, en bastantes lugares se produjo una elusión de los aspectos éticos esenciales y se vulneraron muchos derechos de las personas mayores, más allá de la muy necesaria protección de la salud.


			Aunque a la hora de elaborar este texto aún nos falta información suficiente para tener un ajustado diagnóstico de lo ocurrido, tenemos conocimiento ya para los primeros análisis, sobre todo los relacionados con el desvelamiento de las deficiencias de nuestros sistemas de protección social que la pandemia ha destapado ante la opinión pública. Para repararlas, es necesario que no se dilaten por más tiempo las actuaciones precisas que se vienen reclamando para garantizar una integración social y sanitaria capaz de ofrecer a las personas que requieren la intervención de ambos sistemas una atención integral. Del mismo modo, se requiere que se financie debidamente, tanto el Sistema Nacional de Salud, reforzando en especial la atención primaria, como el Sistema de Autonomía y Dependencia para evitar las listas de espera, retribuir mejor a los y las profesionales, ampliar ratios y lograr la proporcionalidad que exige la propia Ley de Promoción de la Autonomía Personal y Atención a las Personas en situación de Dependencia (LAPAD) entre las aportaciones de las CC. AA. y las de la Administración general del Estado. Pero es igualmente preciso que se continúe avanzando en el cambio de modelo de atención (más proactivo y menos reactivo) y, como recomiendan la comunidad experta, los organismos internacionales y se recoge entre los Objetivos de Desarrollo Sostenible de la Agenda 2030, “se apli­­quen respuestas integrales y centradas en las personas”.


			Mientras se van desvelando las incógnitas que persisten y, en consecuencia, las incertidumbres con las que hemos de acabar de atravesar una crisis que desconocemos cuándo podremos dar por finalizada y qué consecuencias puede tener, además de las eco­­nómicas: secuelas que deja la enfermedad en algunas personas, cómo actúan las variantes del virus, cuánto duran los anticuerpos generados, por qué unas residencias han logrado que el virus no penetre y en otras el contagio se ha extendido como la pólvora, qué precio han debido pagar las personas mayores, sus familias, los profesionales en términos emocionales… Mientras tanto, y a medida que la generalización de las vacunas refuerza la esperanza que mantiene la humanidad entera, es urgente y necesario que se actúe proveyendo a las residencias de profesionales sanitarios y de medios para que se pueda garantizar el derecho a la protección y atención a la salud desde nuestro sistema público a las personas que viven en ellas, en igualdad de condiciones que el resto de la ciudadanía.


			El elocuente silencio de las personas mayores y la apelación ética hacia el buen trato 
y al ejercicio pleno de sus derechos


			Muchas personas mayores de las generaciones que hoy superan los 65 años son maestras en resistir crisis de todo tipo a lo largo de su vida: privaciones de la posguerra, restricción de libertades durante la dictadura, reajustes vitales por las consecuencias de la industrialización y el éxodo a las ciudades, lucha por las libertades, efectos de la revolución tecnológica… Las mujeres, además, han debido añadir a lo anterior su pelea por la emancipación y por la supresión de situaciones discriminatorias de todo tipo; entre otras, las que se relacionan con la adjudicación que el sistema de género realiza sobre ellas en todo lo que se refiere al ámbito de los cuidados. Ellas han vivido sobrecargadas con el peso de la atención familiar a cuantos la requerían y, a ello, iban uniendo responsabilidades laborales a medida que se incorporaban al mundo del trabajo retribuido.


			Uno de los momentos de nuestra historia reciente en que las personas mayores volvieron a dar ejemplo de solidaridad intergeneracional lo vivimos durante la crisis financiera de 2008 (la Gran Recesión). Ante las situaciones de desempleo, pérdida de salarios, separaciones y divorcios que afectaron a gran parte de la población joven, las personas mayores se apresuraron a socorrer a sus hijos e hijas de mil maneras: acogiéndolos en su domicilio, prestándoles ayuda económica y, de manera especial, reforzando el cuidado a sus nietos y nietas para que sus padres (y especialmente sus madres) pudieran asumir las obligaciones y jornadas de sus puestos de trabajo. Y todo ello, de manera silenciosa. Gracias a algunas investigaciones (Rodríguez Cabrero et al., 2013) hemos podido conocer que más del 67% de este grupo de población se ocupó de realizar este tipo de ayudas altruistas.


			Pero regresando a la consideración de la situación originada durante la pandemia desde la perspectiva del avance en la humanización de los cuidados, resulta destacable (para que no se repita) que en la mayoría de los lugares desaparecieron, salvo honrosas excepciones, análisis y recomendaciones sobre cómo continuar con los progresos que se estaban produciendo en muchas residencias relacionados con el enfoque de atención integral y centrada en la persona3 (AICP) en el que la participación y la opinión de las personas sobre los procesos que les afectan es indispensable.


			Prácticamente no hay referencias al papel que han jugado las decisiones de las personas y parece que el ámbito de elección desapareció por completo. ¿Alguien les preguntó y recogió sus opiniones y deseos?; ¿se respetó su derecho a recibir información completa y comprensible adaptando los sistemas de comunicación a la situación de las personas?; ¿se las acompañó en los momentos de cambio de habitación o de centro?; ¿se les explicaron los motivos por los que no podían salir a la calle o recibir visitas cuando el resto de la población sí lo hacía?; ¿se acordaron y consensuaron con las personas cómo llevar a cabo las decisiones de las autoridades? Es decir, ¿en algún momento se tuvo presente en los protocolos y planes de contingencia que las personas mayores son “sujetos” y no “objetos” de la intervención sociosanitaria?


			Quienes viven en residencias (y también las personas que están en su domicilio) han sufrido durante mucho tiempo las peores consecuencias de la pandemia: encerradas y muchas de ellas solas en su hogar o confinadas en su habitación de la residencia, sin compañía más allá del apoyo a distancia de familiares, organizaciones del tercer sector o de la vecindad solidaria… Han escondido su miedo, su incertidumbre, su extrañeza y su sensación de desamparo cuando se las ha señalado, desde una nueva forma de edadismo, como focos de contagio que hay que evitar… Y aun así continuaron lanzando mensajes de aliento a todos y, en especial, a los profesionales que, con escasez de medios, jugándose la salud propia y la de sus familias, y muchos en situación de precariedad laboral continuaron atendiéndolos.


			Cada día fueron llegando a nuestra fundación testimonios de profesionales que se habían embarcado en el cambio de modelo, relatándonos su sensación de frustración y tristeza al verse inmersos en un escenario de involución en el camino de la transformación hacia el buen trato y el respeto por la dignidad y los derechos de las personas mayores en sus centros durante la crisis sanitaria. Algunos se vieron obligados, para cumplir los protocolos, no solo a asistir, sino a participar en la realización de prácticas que desde el modelo AICP no es que sean poco recomendables, es que resultan inadmisibles: se tomaron decisiones ajenas a los intereses de las personas sin consultarles, se las sacó de “su” habitación, se las cambió de lugar y se las encerró; se les privó de la compañía de sus seres queridos hasta en el momento de morir; se retornó a las sujeciones físicas y se les suministraron ansiolíticos para minimizar los comportamientos derivados del encierro y la supresión de interacciones socioafectivas. Todo ello se ha saldado, además de con perjuicios para su salud por la falta de actividad física y psicosocial, con enormes dosis de angustia, soledad, tristeza e incomprensión en medio de un caos organizativo que rompió las rutinas y actividades que constituían la vida cotidiana de las personas y de los equipos profesionales, y que se habían decidido con su participación… Algunas personas mayores, incapaces de resistir estos embates, decidieron negarse a comer y prefirieron dejarse morir, como única y trágica forma de mostrar su derecho a la autonomía.


			El ejercicio de la autonomía moral a la que las personas mayores, como el resto de la población, tienen derecho, ha sido ignorado. Recordemos, a partir de su etimología, que la palabra procede del griego αὐτονομία (autonomía), vocablo formado por αὐτός (autos), que significa ‘por sí mismo’, y νόμος (nomos), ‘ley’ o ‘norma’. Invoca, por tanto, la cualidad de quienes se dan a sí mismos sus propias normas de vida, es decir, que actúan con libertad. Desde esta concepción, la autonomía está integrada entre los cuatro grandes principios de la bioética y se reconoce como uno de los derechos humanos fundamentales y así es recogido también en las principales Constituciones de todas las democracias del mundo, incluida la española. Sin embargo, la voz de las personas mayores apenas ha sido escuchada, a nadie parece preocuparles su opinión, lo que, si resulta inadmisible siempre, lo es aún más en situaciones como la vivida durante la pandemia en la que han sido ellas, las personas mayores, las que más han sufrido sus estragos.


			Sin perjuicio de lo anterior, este silencio resulta ser sonoro a la hora de repasar algunas encuestas, como la que se aplicó al conjunto de la población española por el Centro de Investigaciones Sociológicas a principios de 2021 (CIS, 2021). Al analizar sus resultados por grupos de edad, resulta sorprendente que sean precisamente las personas mayores las que menos informan de repercusiones negativas para su salud mental en comparación con las jóvenes. Otra prueba más de su resiliencia a la hora de afrontar los embates de la vida. Por parte de nuestra fundación, aunque sin ánimo de que fuera un estudio representativo, se reunieron una serie de relatos en una publicación (Bonafont y Rodríguez, 2021) en la que se recoge un conjunto de testimonios de personas mayores, familiares y profesionales en los que se contienen diferentes perspectivas de análisis sobre la experiencia vivida.


			La información que vamos acumulando sobre la COVID-19 nos ayudará a prepararnos mejor para el futuro y también a comprender y analizar más ajustadamente lo ocurrido. Para ello, tenemos que hacernos preguntas que resultan insoslayables desde un posicionamiento ético y que quizá no nos atrevemos a formular. Pero necesitamos hacérnoslas para esclarecer qué ha latido en el fondo de lo ocurrido para que, aunque sin premeditación y en un contexto de emergencia sanitaria nunca antes vivido, todo un grupo de población haya visto lesionado sus derechos, en especial a la atención sanitaria, pero también otros que dañan su dignidad, como el de autonomía en la toma de decisiones. Importa que nos planteemos esta reflexión y que identifiquemos sus causas para evitar que vuelva a poder considerarse que unas vidas tienen más valor que otras.


			La dignidad que es inherente a toda persona per se, por encima de todas sus características individuales, hace que cada una tengamos valor y no precio y, por ello, que nunca debamos ser utilizadas como medio, sino como fin, y que podamos desarrollar nuestra autonomía moral (Kant). Hacer visible la discriminación existente hacia las personas mayores en general, que crece sobremanera cuando se tiene necesidad de cuidados y se vive en una residencia, es condición indispensable para evitar en el futuro comportamientos que podrían calificarse de gerontofóbicos, como muy bien ha sido señalado por Adela Cortina.


			Aprendizajes aprovechaBLES en la definición de un nuevo modelo de residencia


			Los aprendizajes que podemos extraer de esta crisis global son numerosos y diversos. Circunscribiéndolos al ámbito de las residencias de personas mayores, se van desgranando a lo largo de esta publicación algunos que pueden orientar el desarrollo de las políticas públicas futuras y también las actuaciones de otras entidades y profesionales que actúan en el sector de los cuidados de larga duración.


			Solo se señalan en este apartado algunas ideas sobre el necesario avance hacia la transformación de los sistemas sanitarios y de servicios sociales para garantizar la protección de la salud a toda la ciudadanía y, en especial, a las personas mayores que viven en residencias. La urgencia de iniciar de manera decidida este proceso de transformación se ha revelado de manera muy clara ante los ojos de toda la sociedad, aunque se trata de una vieja reivindicación reclamada por la comunidad experta: la discriminación de las personas que viven en residencias por razón de la edad en relación con las prestaciones sanitarias.


			Resulta paradójico a este respecto que, habiendo sido el eje de la atención en las residencias el modelo biomédico asistencial, se haya venido produciendo en buena parte de los territorios españoles, desde el inicio de la extensión de las residencias, una dejación de la atención sanitaria pública, universal y gratuita a la que todos tenemos derecho. Para minimizar los daños que la falta de atención desde los servicios públicos de salud causa a las personas que viven en residencias, desde las Administraciones públicas competentes en servicios sociales se exige a los centros públicos y privados la garantía de contratar, a sus expensas, personal sanitario para la dotación necesaria en los centros (médicos, enfermeras, fisioterapeutas). Con esta práctica, se ha ido naturalizando una clara discriminación hacia las personas mayores y se ha desarrollado un sistema paralelo low cost de atención sanitaria que cuestiona el principio ético de justicia y criterios como la eficacia y la eficiencia al establecerse una clara diferenciación en salarios, exigencia de formación y reconocimiento social de los profesionales sanitarios que trabajan en el ámbito de la salud y los que lo hacen en los servicios sociales.


			Esta situación anómala no se corrigió ni tras la aprobación de la Ley 16/2003 de Cohesión y Calidad del Sistema Nacional de Salud, que regulaba en su artículo 14 las prestaciones sociosanitarias a quienes precisan cuidados de larga duración sin que haya llegado a desarrollarse, ni tras la aprobación de la Ley 39/2006 (LAPAD) en diciembre de 2006, que creaba un derecho social nuevo a las prestaciones de las personas que presentaban una situación de dependencia y para el fomento de su autonomía personal.


			Se trata de una de las deficiencias más graves que se ha venido manteniendo en el tiempo y que será preciso corregir a la hora de establecer el nuevo modelo de residencias en el que la mayoría de las Administraciones públicas parecen estar comprometidas. Desde los sistemas de salud de las CC. AA. y con apoyo claro de la Administración general del Estado, debe trabajarse con mayor intensidad el cambio de modelo necesario para pasar de su objetivo clásico de “prevenir, diagnosticar y curar” ampliándolo con el de “atender y cuidar enfermedades crónicas”. Porque la mayoría de los pacientes que se atienden en los centros de salud, lo mismo que en la atención especializada y hospitalaria, son personas mayores en situación de cronicidad sin expectativas de curación a las que, eso sí, hay que tratar y seguir. El incremento de este tipo de demanda, consecuencia directa del fenómeno creciente de la longevidad, se verá muy acentuado los próximos años con la llegada al umbral de la jubilación de las generaciones del babyboom. Urge, pues, que se incrementen los recursos humanos, se fijen los cupos de profesionales sanitarios que corresponda destinar a cada centro y se dote a estos de más formación en geriatría, gerontología y en relación de ayuda. Se trata de avanzar, en definitiva, en lo que es la gran asignatura pendiente de nuestros sistemas de protección: la coordinación entre el sistema sanitario y los servicios sociales para lograr la atención integrada que requieren muchas personas mayores y, en concreto, las que viven en residencias.


			Porque la responsabilidad de los CLD se comparte entre los sistemas de salud y de servicios sociales, tal como se regula en las dos leyes mencionadas. Por una parte, la 16/2003 recoge en su artículo 14.1 que “la atención sociosanitaria comprende el conjunto de cuidados destinados a aquellos enfermos, generalmente crónicos, que por sus especiales características pueden beneficiarse de la actuación simultánea y sinérgica de los servicios sanitarios y sociales para aumentar su autonomía, paliar sus limitaciones o sufrimientos y facilitar su reinserción social”, incluyéndose entre estas prestaciones “los cuidados sanitarios de larga duración”. Se cierra este artículo determinando que “la continuidad del servicio será garantizada por los servicios sanitarios y sociales a través de la adecuada coordinación entre las Administraciones públicas correspondientes” (artículo 14.3). Obligación que, por otra parte, viene a reforzar también la LAPAD, que, a partir del inicio de su aplicación en 2007, establece un nuevo derecho subjetivo a recibir prestaciones a quienes se encuentran en situación de dependencia, fijando entre los principios de la misma “la atención a las personas de forma integral e integrada” y “la colaboración entre los servicios sociales y sanitarios en la prestación de servicios” (artículo 3). Asimismo, esta norma recoge que corresponde a las CC. AA. “establecer los procedimientos de coordinación sociosanitaria, creando, en su caso, los órganos de coordinación que procedan para garantizar una efectiva atención” (artículo 11, c).


			Avanzar en esta línea es una clara necesidad, porque quienes tienen una situación de dependencia, que cursa la mayoría de las veces con enfermedades y trastornos físicos y mentales de carácter crónico, requieren de la atención y seguimiento de sus patologías desde los servicios de salud. Pero también precisan que se les preste un buen cuidado que apoye su mejor funcionamiento posible en las actividades de la vida diaria y, además, y de manera muy relevante para el bienestar de las personas, que se lleve a cabo un proceso de acompañamiento psicosocial a lo largo de sus procesos de dependencia, siendo llamados a desempeñarlo los equipos profesionales de los servicios sociales.


			En este sentido, además de afianzar el apoyo a las residencias con profesionales sanitarios y de medios para hacer frente a la COVID-19 y a cualquier otra pandemia que pueda sobrevenir, debe actuarse con urgencia para que, de manera estable y organizada, se atiendan las necesidades de atención sanitaria a las personas que viven en residencias de manera que sus profesionales tengan el mismo rango, consideración, salario y dependencia que quienes trabajan en los centros de salud de atención primaria. Pero importa también que, a la salida de la crisis, no aspiremos, como algunas voces interesadas piden, a que estos centros se conviertan en una especie de hospitales, con lo que retornaríamos al modelo “institución” y los efectos perversos que origina en el bienestar de las personas y que la evidencia científica ha demostrado de manera reiterada. Que el sistema sanitario repare por fin el olvido de suministrar sus prestaciones a las residencias es obligado, pero también lo es, si nos importa la calidad de vida de las personas que precisan cuidados, que nos mantengamos firmes en el propósito de convertir las residencias en espacios hogareños en los que, además de recibir atención bio-psico-social-espiritual, las personas puedan, con los apoyos profesionales precisos, vivir con dignidad y continuar desarrollando sus proyectos de vida.


			La voluntad política expresada en sus prioridades presupuestarias tiene que hacer posible en realidad lo que ahora se ha patentizado a nivel declarativo. Durante la pandemia se ha podido comprobar y comprender lo caro que resulta el abaratamiento de bienes y recursos tan preciados para la vida como es la sanidad y los servicios sociales. En este sentido, es motivo de esperanza observar que, en los consensos que se están alcanzando en 2021 entre los Gobiernos del Estado y de las comunidades autónomas, parece estar llegándose a acuerdos para avanzar en ese cambio de modelo. Ello significa que se actuará de manera más eficaz y eficiente, tanto para promover la permanencia de las personas en su casa y en su entorno en condiciones idóneas para su calidad de vida y la de sus familias, como para que las residencias se vayan convirtiendo en espacios hogareños, lejos del modelo institucional, en los que se presten los cuidados sociosanitarios precisos y, al tiempo, se apoye el desarrollo de vidas con sentido.


			A lo largo de este libro se presentan argumentos y propuestas para el cambio de modelo con el objetivo de que, cuando ya no podamos continuar viviendo en nuestra casa de siempre, podamos encontrar una diversidad de alojamientos alternativos, todos con las características propias de una vivienda, a los que podamos acudir sin temor, porque tendremos garantizados la prestación de cuidados y apoyos de calidad pero sin menoscabo de nuestra dignidad y derechos.
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