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Presentacion general

El Alzheimer, asi como cualquier otra forma de demencia es, una de las
enfermedades mas temidas por la poblacion y, en especial, por las personas
gue se van acercando a una determinada edad que, tradicionalmente, se
tiene como la principal causa de sufrir o padecer esta condicion. Y si bien es
cierto que la edad no es un elemento que pueda considerarse causa-efecto
delaenfermedad de Alzheimer, sies el principal factor de riesgo de padecerlo.

En el 90% de los casos, la enfermedad de Alzheimer se diagnostica a
partir de los 60 anos, por lo que la incidencia de la enfermedad y de las
demencias es mayor a edades mas avanzadas. Debido a que las mujeres
presentan mayor esperanza de vida, pasados los 55 anos tienen el doble
de riesgo de padecer una demencia que los hombres, como se desprende
del estudio Rotterdam'. En Espana, la Sociedad Espanola de Neurologia
estima una incidencia entre 10 y 15 casos nuevo al ano por cada 1.000
habitantes mayores de 65 anos? En esta linea, Alzheimer's Disease
International sehala que cada tres segundos aparece un Nnuevo caso de
Alzheimer en el mundo?.

Como se desprende de lo anterior, el Alzheimer afecta mayoritariamente a
personas mayoresy, muy especialmente, a mujeres, lo cual representa un
reto ineludible para la administracion, pero, sobre todo, un desafio diario
y constante para quienes cuidan de estas personas en el entorno familiar.

De acuerdo con un estudio” realizado por CEAFA, el 41% de las personas
gue cuidan a un familiar que sufre Alzheimer u otra forma de demencia
esta por encima de los 60 anos, lo cual da una idea del hecho de que cuidar
a una persona con dependencia tipo Alzheimer es una cuestion asumida
mayoritariamente por personas mayores. Y, dentro de la franja de edad, las
personas cuidadorasde masde 70 afos representan el grupo Mas numMeroso,

1 The Rotterdam Study: 2018 update on objectives, design and main results - PubMed
2 estado_del_arte-2.pdf (ceafa.es)
3 Home | Alzheimer's Disease International (ADI) (alzint.org)

4 https:/;www.ceafa.es/files/2017/06/Estudio%20Cuidadores-1.pdf


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/29064009/
https://www.ceafa.es/files/2014/06/estado_del_arte-2.pdf
https://www.alzint.org/
https://www.ceafa.es/files/2017/06/Estudio%20Cuidadores-1.pdf
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alcanzando el 21% del total de personas cuidadoras. Ademas, ese mismo
estudio refleja el perfil de género de quien cuida, mujeres en un 76%.

De ambos datos es facil extraer la idea de que quien cuida en Espana es
mayoritariamente una mujer mayor, de edad avanzada, perfil que, unido
al rol que tradicionalmente ha tenido que asumir en el entorno domestico,
lleva a comprender la “sobresaturacion” de su dia a dia. Normalmente se
nota de manera evidente la falta de momentos de respiro para la cuidadora,
lo cual puede acercarse a una cierta forma de esclavitud que le encadena al
hogar en el que muchas veces conviven, ademas del propio paciente, otros
miembros de la unidad familiar. En este contexto, tampoco hay que olvidar
a ese 24% restante de hombres cuidadores que, aungue no se hayan visto
“atados” por las tareas domeésticas como las mujeres, si estan dedicados a
atender a un ser querido con Alzheimer a pesar de su edad avanzada.

En definitiva, quien cuida es una persona mayor que dia a dia se enfrenta
a un doble reto: el compromiso de cuidar y las condiciones derivadas
de la edad. Respecto al primero de los retos indicados, mucha literatura
se ha escrito desde hace tiempo desvelando los pormenores de esta
actividad; sobre el segundo, existe una corriente incipiente vinculada
con los derechos y dignidad de las personas que persiguen, entre otros,
denunciar situaciones de marginacion y tratar de ayudar a las personas
mayores a llevar una vida lo mas digna posible.

En 1968 se empled por primera vez el término “ageismo”, acepcion no
aceptada por la Fundeu®, que apuesta por emplear el término “edadismo”
para referirse ala discriminacion por razéon de edad, y especificamente a la que
se sufre al ir cumpliendo anos. Desde entonces, “edadismo” se ha convertido
en una palabra habitual en el marco de la atencion social que es aplicable a
las personas mayores. Por suerte, ha dejado de ser una simple palabra para
convertirse en un Movimiento de accion en defensa de la dignidad de las
personas mayores, reivindicando no soélo su dignidad como persona, sino
también poniendo en valor su contribucion al conjunto de la sociedad.

Son muchas ya las instituciones y organizaciones que se dedican a
combatir el edadismo, comenzando por el propio Imserso® y continuando

5 «edadismo», no «edaismo» ni «ageismo» | FundéuRAE (fundeu.es)

6 El Imserso acoge la jornada sobre «Microedadismos: la discriminacion sutil» - Instituto
de Mayores y Servicios Sociales



https://www.fundeu.es/recomendacion/edadismo-no-edaismo-ni-ageismo/#:~:text=Age%C3%ADsmo%20es%20un%20pr%C3%A9stamo%20del%20t%C3%A9rmino%20ingl%C3%A9s%20ageism%2C,la%20que%20se%20sufre%20al%20ir%20cumpliendo%20a%C3%B1os.
https://imserso.es/detalle-actualidad/-/asset_publisher/n1oS8lWfrx6m/content/el-imserso-acoge-la-jornada-sobre-microedadismos-la-discriminacion-sutil-/20123
https://imserso.es/detalle-actualidad/-/asset_publisher/n1oS8lWfrx6m/content/el-imserso-acoge-la-jornada-sobre-microedadismos-la-discriminacion-sutil-/20123

por otras entidades sin fines de lucro que hacen un magnifico trabajo en
este campo. Por ejemplo, el Informe Mundial sobre el Edadismo’ de la
Organizacion Panamericana de la Salud publicado en 2021 que propone
tres recomendaciones para la accion dirigidas a reducir el edadismo, cuya
aplicacion requiere un compromiso politico, la participacion de diferentes
sectores y agentes y adaptaciones especificas para cada contexto. Aunque
plantea que lo ideal ha de ser la aplicacion de las tres conjuntamente para
maximizar sus efectos en el edadismo, la tercera de las propuestas planteadas
es la que interesa en este momento para dar pie al presente trabajo:

“Crear un movimiento para cambiar el discurso sobre la edad y el
envejecimiento. Todos podemos contribuir a afrontar y eliminar el
edadismo. Los gobiernos, las organizaciones de la sociedad civil, los
organismos de las naciones unidas, las organizaciones de desarrollo,
las instituciones académicas y de investigacion, las empresas y las
personas de todas las edades pueden unirse al movimiento para
reducir el edadismo. Al unirnos en una amplia coalicion, podemos
mejorar la colaboracion y la comunicacion entre las diferentes partes
interesadas en la lucha contra el edadismo.”

De esta recomendacion, se puede plantear la creacion de un movimiento
impulsado por organizaciones de la sociedad civil para reducir el
edadismo.Y en esta premisa se basa este trabajoenfocadoaimplementar
lineas de actuacion especificas dirigidas a las personas cuidadoras de
familiares con Alzheimer o demencia para conocer primero y actuar
después en las manifestaciones edadistas a las que presumiblemente
se enfrentan en su dia a dia.

De este modo, el proyecto desarrollado se ha dirigido a afrontar el tema
del edadismo en las personas cuidadoras de familiares afectados por
Alzheimer u otra forma de demencia de una manera enddgena, buscando
una doble meta irrenunciable: por un lado, analizar y comprender
realmente qué esy qué significan las manifestaciones edadistas para estas
personas en concreto y, por otro, articular, elaborar y poner a disposicion
nuevas herramientas de afrontamiento y superacion de esas situaciones

7 https:/iris.paho.org/handle/10665.2/55871


https://iris.paho.org/handle/10665.2/55871
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Nno deseadas; ademas de lo anterior, se busca entender coémo afecta o
puede afectar ese edadismo en las tareas de cuidado, no para intervenir
directamente en ello, sino para tener armas suficientes para que las
personas que sienten esa presion puedan ponerle remedio.

Para garantizar la dimension enddgena del proyecto, se ha contado con un
grupo de trabajo multidisciplinar de perfiles diferentes cuyos miembros
estan vinculados con la problematica desde diferentes ambitos de interés.
La seleccion de las personas que forman ese grupo no es casual, puesto
gue de ellos se espera que compartan sus conocimientos, habilidades
y experiencia para afrontar los hitos de la accion. Este grupo de trabajo
ha establecido los hitos mas concretos a lograr durante el desarrollo del
proyecto, y ha mantenido un régimen de reuniones de trabajo frecuente
que ha garantizado el cumplimiento de los objetivos inherentes a la accion.

En primer lugar, se ha procedido a realizar un estudio/analisis de cémo
el edadismo afecta a las personas cuidadoras de edad avanzada de
familiares con la enfermedad. Para ello, se ha utilizado parte de la red
asociativa que configura la Confederacion Espafola de Alzheimer vy
otras Demencias, como marco idéneo para establecer contactos con las
personas objeto de atencidon. Con este analisis se ha perseguido conocer
cual es la situacion real de este colectivo y como sus derechos y dignidad
estan o pueden verse afectados por aspectos no deseados como pueden
ser las manifestaciones edadistas a las que pueden verse enfrentados.
Este analisis se ha centrado en un numero representativo de personas,
obteniendo la informacion tanto a través de la cumplimentacion de un
cuestionario como de contactos o entrevistas personales, que han estado
asistidas también por profesionales de la asociacion de referencia. Con el
analisis,ademds de obtener el escenario del edadismo en este colectivo, se
ha podido actualizar, también, el perfil de las personas que lo conforman,
con lo que se ofrece este doble valor anadido.

Este primer estudio o analisis ha dado pie para afrontar una segunda fase
del proyecto, dirigida a revisar la legislacion vigente en materiasvinculadas
contodoloquelaenfermedad representa, de modo que sedisponede una
herramienta de valor al servicio del publico en general y de las personas
gue conviven con Alzheimer u otra forma de demencia, para gue sean




conocedores de sus derechos y poder exigirlos en consecuencia cuando
ello sea necesario. En este contexto, se ha prestado especial atencién a la
revision de la Reforma de la ley de la discapacidad® marco normativo que,
aunque previsiblemente serd modificado en breve, resulta de especial
interés para las personas con demencia, gue, en Muchos casos, No se ven
reflejadas y amparadas por dicho texto.

Para garantizar la maxima difusion de esta herramienta, se utilizan los cauces
o canales de difusion al alcance de la estructura confederal, pero, ademas,
se ponen a disposicion de todos aquellos centros publicos o privados
relacionados con esta problematica, de manera que pueda llegar al mayor
ndmero de personas posible, que es, en definitiva, el motivo por el que cobra
sentido este trabajo. Ademas, se contemplan los formatos que resulten mas
amigables para las personas a las que se dirige, apostando, de este modo, por
facilitar o favorecer la accesibilidad de las personas a la herramienta.

Finalmente, dado el caracter innovador que se atribuye al proyecto, la accion
culmina con la elaboraciony distribucion de este manual de buenas practicas
gue, a modo de informe experiencial final, recoge las estrategias seguidas en
el marco del proyecto por si pudiera ser de utilidad a otros colectivos que se
enfrenten a el problema comun de la lucha contra el edadismo.

Los objetivos que se han pretendido conseguir con este trabajo han sido:

e Contribuir a frenar manifestaciones edadistas hacia las personas
afectadas por cualquier forma de demencia, especialmente Alzheimer,
apoyando procesos de mejora de calidad de vida de las mismas.

* Conocerycomprender lasituacion vivida por las personas mayores
gue asumen el cuidado de un familiar con Alzheimer en relacion
con el estigmatismo social derivado de manifestaciones edadistas.

* Analizar el marco juridico-legal de proteccion de estas personas,
poniéndolo a su alcance como forma de poder exigir el
cumplimiento de los derechos que les son propios.

e (Generar herramientas de actuacidn ante situaciones edadistas, a
disposicion de las personas que las sufran o puedan sufrir.

8 Disposicion 9233 del BOE num. 132 de 2021
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* Recoger la experiencia y el conocimiento generado como
consecuencia de la aplicacion o ejecucion del proyecto.

Durante el proceso que ha conllevado el proyecto ejecutado, han
participado profesionales y representantes de las siguientes entidades:

e Asociacidon Navarra de Alzheimer. AFAN
e Asociacion Cantabra de Alzheimer. AFA Cantabria
* Asociacion de Alzheimer de Ibiza y Formentera. AFAEF

Ademas, todo el trabajo realizado ha sido coordinado por personal de
la Secretaria Técnica de la Confederacion Espanola de Alzheimer y otras
Demencias CEAFA.

Durante el periodo que ha durado la accion, se han celebrado cuatro reuniones
a través de videoconferencia en la que han participado todas las entidades
referenciadas; ello sin contar con las multiples reuniones o contactos mMas
individualizadosquesehanidomanteniendoalolargodeltiempo. Los principales
resultados de estas reuniones pueden cifrarse de la siguiente manera:

* Conocimiento mutuo entre los participantes y comprension de la
idea del proyecto.

* Determinacion de los aspectos concretos a analizar en relacion
con el tema objeto de estudio.

* Definicion de las cuestiones concretas a formular y el propdsito de
las mismas.

* Elaboraciondelcuestionarioqueservira de base paralarecopilacion
de informacion.

* Estrategia a seguir para la difusion de los cuestionarios, tanto
online como de cumplimentacion personal.

e Procesado de toda la informacion acumulada.
e [Extraccidon de conclusiones.

En las paginas siguientes se recogen los principales resultados del
trabajo realizado.
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Herramienta de extraccion de informacion

Como se ha comentado anteriormente, el primer resultado alcanzado
porelgrupodetrabajoconformadohasidolacreaciondelaherramienta
de extraccion de informacion, basada en un cuestionario concreto de
administracion doble:

On ling, a través de un formulario Google especificamente creado
al efecto.

Presencial, con el apoyo de profesionales del tejido asociativo
participante y dirigido a personas con habilidades informaticas

mas limitadas.

En cualguier caso, este cuestionario ha contado con 23 preguntas de
respuesta cerrada (si, no, Nno sabe no contesta), y ha centrado la atencion
en torno a dos grades capitulos:

El demografico, para conocer el perfil de las personas que han
participado en el estudio.

Las cuestiones relacionadas con los principales escenarios
potencialmente edadistas que pueden influir no sélo en el
cuidado,sino,sobretodo,enladimension personal;estascuestiones
se han relacionado con gestiones administrativas, documentales,
bancarias, solicitud de ayuda, autopercepcion que la persona
cuidadora tiene de si misma, percepcion del ambito comunitario.

El cuestionario ha dispuesto de un apartado inicial de justificacion para
gue todas las personas participantes tuvieran conocimiento claro sobre el
proyecto y su alcance:

“‘Desde CEAFA estamos llevando a cabo un proyecto que tiene
como objetivo identificar y frenar las manifestaciones edadistas que
probablemente enfrentan las personas cuidadoras de familiares
con Alzheimer u otro tipo de demencia en su dia a dia, apoyando los
procesos de mejora de calidad de vida de las mismas.



Herramienta de extraccion de informacion

Por esta razon, te hacemos llegar esta encuesta, la cual nos sirve para
realizar un estudio que nos permita conocer como el edadismo afecta a las
personas cuidadoras de edad avanzada de familiares con la enfermedad.

Tu participacion es de gran ayuda para todos.
iMuchas gracias por colaborar!”

Ademas, y como no podia ser de otra manera, se explicita la informacion
relativa a proteccion de datos:

“Las respuestas seran anonimas, siendo todo el material, impreso
o electronico codificado. Las respuestas tendran cardcter anonimo
ya que, al no recabar datos personales, no serd posible asociarlas a
ninguna informacion que pueda identificar a su persona. De acuerdo
con esto, no habrd ningun tratamiento de datos personales segun el
Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo, de
27 de abril de 2016, relativo a la proteccion de las personas fisicas en lo
que respecta al tratamiento de datos personalesyala libre circulacion
de estos datos, y en aquellos aspectos que éste no contemple, sequird
en vigor la ley Orgdnica 3/2018 de proteccion de datos personales
v garantias de los derechos digitales y el Reglamento 216/679 del
Parlamento Europeo y del Consejo.

Entodo caso, el responsable de los datos es la Confederacion Espariola
de Alzheimer y otras Demencias (CEAFA) y podra utilizar los datos
obtenidos para comunicaciones relacionadas con el estudio “Guia
para afrontar el edadismo en las personas afectadas por demencia”
Si desea mas informacion, puede visitar la Politica de Privacidad de
CEAFA en la que se ofrece informacion mads detallada y completa
sobre el tratamiento que realizamos sobre los datos.

Los resultados de esta encuesta seran recogidos en una guia de la
cual se hara difusion, pero no se compartira ni transferird ninguno de
los datos de los participantes.

Sile surge cualquier duda o necesita informacion adicional, por favor,
pongase en contacto con: Confederacion Esparola de Alzheimer y
otras Demencias (CEAFA) ceafa@ceafa.es”
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De esta manera, se ha asegurado no solo la claridad y transparencia
sobre el objeto del estudio, sino que se ha cumplido con la normativa
vigente en materia de proteccion de datos.

Tras estas informaciones iniciales, el cuestionario se articula, como se ha
indicado anteriormente, en dos bloques, con respuestas cerradas:

“Informacion demogrdfica bdsica:

e  Sexo:

o Mujer
o Hombre
o Otros

 FEdad:
o

e Zona residencial:
o Urbana

o Rural

Burocracia (gestiones administrativas, documentales, bancarias,
solicitud de ayudas...)
* (Hasexperimentado dificultades al realizar tramites burocrdticos
debido a tu edad?:
o Si
o No
» (Consideras que los servicios administrativos estan adaptados a
las necesidades de las personas mayores?:
o Si
o No
e /Te has sentido alguna vez discriminado/a al solicitar algun tipo
de ayuda de la administracion o social?:
o Si
o No



Herramienta de extraccion de informacion

¢Sientes que el proceso para obtener ayudas o recursos es mds
complicado para las personas mayores?:

o Si
o No

cSientes que se te presupone menos capacidad de comprension/
formacion como consecuencia de tu edad?:

o §Si
o No

cSientes que se te proporciona menos informacion respecto a
tramites burocrdticos y otras cuestiones que afectan a tu familiar
como consecuencia de tu edad?:

o §Si
o No

cSe te excluye (en tu ambito familiar o social) de la toma de
decisiones importantes que os afectan a ti o a tu familiar?:

o Si
o No

Autopercepcion de la capacidad como cuidador/a

¢Crees que debido a tu edad hay personas de tu entorno (familiar
o social) gue dudan de tu capacidad para cuidar?:

o Si
o No
¢cTe han ofrecido servicios o recursos especificos por tu edad?:
o Si
o No

cCrees que las personas mayores deben tener mds apoyo por la
edad?:

o §i
o No

13



cAlguna vez has tenido dificultad para acceder a servicios o
recursos debido a la edad?:

o Si
o No

cSientes que se te proporciona menos informacion respecto a
cuidados, u otras cuestiones que afectan a tu familiar como
consecuencia de tu edad?:

o Si
o No

Tu mismo/a te atribuyes menos capacidad como cuidado/a como
consecuencia de tu edad:

o Si

o No
Ante una toma de decisiones que te implica directamente o que
implica a la persona que estads cuidando, ;das mds importancia

a tu propio criterio o al criterio de otras personas? (Por ejemplo, de
otros familiares o profesionales):

o Si
o No

Percepcion del ambito comunitario (vida cotidiana)

14

cSientes que las personas mayores son valoradas en tu entorno?:
o Si
o No

clLas infraestructuras de tu comunidad estdn adaptadas a las
necesidades de las personas mayores?:

o Si
o No
¢Te has sentido discriminado/a en tu comunidad por tu edad?:
o Si
o No



Herramienta de extraccion de informacion

* (Sientesqueporedadseospriva(atiatufamiliaruotraspersonas)
a la hora de recibir un diagndstico? (Por ejemplo, por omision
O retrasos respecto a recibir un diagnostico de enfermedad de
Alzheimer u otras demencias):

o Si
o No

* (Sientes que algunas personas cambian su tono de voz o su
forma de hablar para dirigirse a ti, a tu familiar u otras personas,
por motivo de la edad?:

o Si
o No

Tu experiencia es muy importante para Nosotros, ya que nos ayuda a
trabajar para mejorar la calidad de vida de las personas cuidadoras
de familiares con Alzheimer u otro tipo de demencia”

El cuestionario exhibe en su parte final los logos del Instituto de Mayores
y Servicios Sociales (Imserso), Secretaria de Estado de Derechos Sociales
del Ministerio de Derechos Sociales, Consumo y Agenda 2030, por tratarse
de un proyecto financiado con cargo a su régimen de subvenciones, y el
de la Confederacion Espafola de Alzheimer y otras Demencias, CEAFA, en
tanto que entidad responsable de la ejecucion del proyecto.

15
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Explotacion del cuestionario

Datos demograficos

Como se ha indicado anteriormente, el cuestionario ha sido pasado a
personas de tres Comunidades Autonomas, Navarra, Cantabria e Islas
Baleares, alcanzando un total de 70 participantes, cuyas respuestas
han sido validas, no se contabilizan aquellas que o bien han dejado el
cuestionario a medio responder o no han querido/podido participar, a
pesar de haber solicitado su colaboracion.

Em Hombre s Mujer m NS/NC

llustracion 1. Sexo de las personas encuestadas

Como era de esperar, la mayoria de las personas que han participado en el
estudio son mujeres, coincidiendo con los porcentajes que ya se conocian del
estudio “El perfil del cuidador en Esparna” al que ya se ha hecho referencia
anteriormente. Esto, ademas de confirmar el caracter femenino del cuidado,
viene a sugerir que este colectivo de mujeres cuidadoras puede conformar
un grupo vulnerable al que las cuestiones edadistas va a afectar en mayor
medida, aunque solo sea de manera cuantitativa.



Explotacion del cuestionario

301

Hombre Mujer NS/NC

Emm Cantabria ~ ®mm Comunidad Foral de Navarra ~ EEEE Islas Baleares

llustracion 2. Comunidad Autdnoma y sexo

La proporcion de mujeres y hombres que asumen el rol y compromiso de
cuidar se mantiene mas o menos estable en cada Comunidad Autdénoma,
con variaciones interesantes en Cantabria, donde el niUmero de hombres
cuidadores crece con respecto al resto de territorios. Esto no significa, en
ningun caso, que se esté invirtiendo el perfil del cuidado que, como se
aprecia, sigue siendo eminentemente femenino.

Entre 50 y 60 afios

Entre 60 y 70 afios

Entre 70 y 80 aﬁosb

Entre 80 y 90 afos

B Hombre B Mujer B NS/NC

llustracion 3. Edad y sexo
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Interesante resulta ver como es la edad por sexo de las personas que
cuidan. Excepto el 11% de los encuestados que tienen una edad por
debajo de los 60 anos, el resto, es decir, el 89%, practicamente la mayoria,
tienen una edad gue se sitUa por encima de estos 60 ahos, destacando
notablemente quienes se encuentran por encima de los 70 afos.
Ademas, la proporcion sigue siendo la misma en cuanto al sexo femenino
de la persona cuidadora, gue supera con creces al nUmero de hombres. En
este sentido, de acuerdo con el estudio “El perfil del cuidador en Espana’,
las mujeres que cuidan lo hacen, en su mayoria, de sus propios conyuges,
siendo reducido el cambio de roles en estas edades.

Esto ofrece una idea del envejecimiento del cuidado, lo cual tiene una
doble lectura:

* Por un lado, la capacidad de la persona que cuida se ve limitada
por los condicionantes propios de la edad, asi como por una
cultura del cuidado de otros tiempos, en los que la mujer debia, si
o si, asumir este rol familiar, bien con sus progenitores o hermanos,
bien con sus conyuges o hijos llegado el momento.

* Porotro,lacalidad del cuidadoy atenciones puede verse mermada
o condicionada por la falta de entrenamiento especifico o por la
costumbre (propia de otras apocas) dada la dificultad de quien
cuida para adaptarse a los tiempos modernos.

En cualquier caso, estas primeras pinceladas demograficas nos indican
gue quien cuida es una mujer mayor por encima de los 70 anos.
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HEm Rural B Urbana HE En blanco

llustracion 4. Lugar de residencia

De todas las personas encuestadas, el 78% viven en un area urbana,
mientras que el resto, el 21% lo hace en un entorno rural. Esto tiene
su importancia, fundamentalmente, porque en las areas urbanas se
concentra el mayor numero de recursos y servicios a los que se puede
acudir directamente en busca de ayuda, o, por lo menos, su acceso es mas
sencillo; mientras que las zonas rurales, por lo general, carecen de esos
serviciosy, para acceder a ellos (al menos a los especializados), se requiere
de un transporte especifico, que bien puede ser publico o privado, lo
cual conlleva no sélo un incremento en el gasto de acceso, sino la carga
(esfuerzo, energia y tiempo) de la persona para acceder a los centros
donde los servicios, recursos y atenciones estan disponibles.

Y, aungue no deberia ser asi, las diferencias entre areas urbanas y rurales
representan una gran discriminacion para quienes viven en estas
dltimas, lo cual bien podria interpretarse como una forma de edadismo
“por distancia”.
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Cantabria

Comunidad Foral de Navarra

Islas Baleares 100%
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llustracion 5. Comunidad Autéonoma y zona residencial

A excepcion de Baleares, donde todos los encuestados viven en areas
urbanas, en los otros dos territorios, aunque minoritarios, destaca el 15%
de personas que en Navarra viven en areas rurales, y el 31% de Cantabria.
Ambos casos son comunidades de tamafno mas o menos reducido
y con comunicaciones aceptables que hacen que los traslados sean
menos incomodos para las personas mayores, aungue como es logico,
no es lo deseable.

Cuestiones relacionadas con procesos burocraticos

La realizacion de gestiones diversas representa una tarea que muchas
veces no resulta sencilla de completar, unas veces por desconocimiento
de los procedimientos, otras porque las tecnologias se estan consolidando
como la relacion entre las personas y la administracion, otras por falta de
informacion clara, etc.
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Es por ello que el grupo de trabajo ha establecido una serie de cuestiones
a valorar para conocer la experiencia de las personas mayores cuidadoras
de un familiar con Alzheimer u otra demencia en relacion con distintas
cuestiones o procesos burocraticos.

Asi, en primer lugar, resulta de interés conocer si se han experimentado
dificultades ala hora derealizar tramites burocraticos debido ala edad.
En este sentido, el 58% de las personas encuestadas han manifestado no
haber tenido dificultades, mientras que el 40% si se ha enfrentado a
algun tipo de problemas (un 2% no sabe o0 no contesta).

I no . si Hl ns/nc

llustracion 6. Dificultades burocrdticas debido a la edad.

Por su parte, un 60% de mujeres dicen no haber tenido problemas, frente
a un 38% que si los han tenido. En cuanto a los hombres, el 56% no ha
tenido dificultades, frente a un 44% que si las ha experimentado.
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N mujeres s hombres
llustracion 7. Trdmites burocrdticos por sexo.

Paradojicamente, y frente a lo que podria haberse pensado a primera
vista, no existe una diferencia significativa entre las dificultades
encontradas segun se vive en un entorno urbano o en el medio rural,
habiendo respondido que el 59% no ha experimentado dificultades
en un entorno urbano y un 60% en el rural, frente al 39% que si se ha
enfrentado a dificultades viviendo en una ciudad, frente al 40% viviendo
en un area rural.

Porotrolado,esdedestacarqueel niveldedificultad seveincrementadoen
funcion de la edad; asi, las personas cuidadoras de edades comprendidas
entre los 50 y 60 anos tan solo se enfrentan a dificultades en un 13%,
frente al 87% que no experimentan mayores problemas. Evidentemente,
estas personas estan mas acostumbradas a manejar diferentes soportes
tecnologicos requeridos en muchos casos no solo para la bdsqueda de
informacion, sino también para la realizacion efectiva de tramites de
diferente indole. Los mismos porcentajes se mantienen en la franja de
edad de 60y 70 anos.



Explotacion del cuestionario

Sin embargo, las cosas cambian a partir de los 70-80 anos, para quienes en
el 51% manifiestan no enfrentarse a dificultades, frente a un ya considerable
44% que si se ven sobrepasados y no llegan a completar las gestiones
oportunas. Finalmente, las personas entre 80 y 90 afos tan solo el 26%
manifiesta no haber tenido problemas, frente a un aplastante 74% que si
los han experimentado.

Yase havistoquelazonaderesidencia urbanaorural no presenta grandes
diferencias, mientras que el principal factor condicionante es la edad. No
obstante, y a pesar de todo, el hecho de que al 40% de las personas le
resulte complejo realizar cualquier gestion o tramite burocratico es, por
si mismo, un problema que hay que considerar y analizar el porqué de
estos problemas, tanto desde el punto de vista de las personas como
del de la administracion. Puesto que no facilitar el acceso sencillo a
estas cuestiones es, de por si, una manifestacion de edadismo que es
necesario revisar y, en la medida de lo posible, corregir.

Esto resulta de especial importancia si se consideran varios puntos de vista:

* Desde el punto de vista personal. La persona mayor cuidadora
ha de enfrentarse a una serie de procedimientos o maneras de
actuar a los que no esta acostumbrada o para los que no tiene
preparacion suficiente. Las tecnologias se estan implantando
cada vez con mas fuerza en los bancos (cajeros automaticos que
casi sustituyen la atencion personal), peticion de citas (a traves
de internet o de aplicaciones moaoviles que no sélo dependen de
la cobertura sino también del dispositivo del que se disponga y
del “entrenamiento” o destreza en su uso), servicios de atencion
al cliente (centrales de reserva que sustituyen el trato humano),
etc. Todo ello hace que las personas mayores se enfrenten a un
escenario para el que no estan preparados y requieren del apoyo o
ayuda de, normalmente, otros miembros de la familia mas jovenes
Yy CEercanos con esas nuevas tecnologias, lo que hace de aquéllas
mas vulnerables y dependientes. Por lo tanto, deberia actuarse
aqui en un doble sentido:
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o Tratando de mantener canales de comunicacion mas
accesibles para las personas mayores, que les permitan
desenvolverse de una manera natural y agily que sean capaces
de dar la respuesta que precisan en cada momento.

o Impulsando programas de alfabetizacion digital basica
para estas personas mayores, de modo que adquieran unas
habilidades basicas que les permitan acceder a los nuevos
soportes tecnologicos en caso de que la atencion personal no
sea posible.

Desde el punto de vista social. Aungque son multiples las opciones
a considerar, parece que la mas destacable puede ser el acceso a
los recursos que precisan y que, normalmente, se encuadran en
la Ley de la Dependencia. Si bien de manera habitual la puerta de
acceso a este importante recursos se abre en los propios servicios
sociales de los centros de salud, lo cierto es que después hay una
serie de tramites, mas o menos complejos, que No siempre son
facilmente comprensibles por parte de las personas mayores que
buscan ayuda para atender adecuadamente a un ser querido con
dependencia, en este caso, tipo Alzheimer. No se valoran aqui los
tiempos ni los plazos (que tampoco son comprensibles), sino que
se tiene en mayor consideracion la complejidad de los tramites vy
gestiones que resultan necesarias y que, aungque muchas veces
son desarrollados por personal técnico de los servicios sociales,
no siempre se comprenden en su totalidad. Por ello, deberia ser
imprescindible:

o Hacer mas accesible la informacion de manera que las
personas puedan comprender exactamente todos los
aspectos relacionados no sélo con la solicitud, sino tambiéen
con la concesion de los recursos, asi como la variabilidad de
éstos en funcion de la evolucion de la dependencia, en este
caso tipo Alzheimer.

o Acompafar a las personas mayores que asumen la
responsabilidad del cuidado durante todas las fases o etapas
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del proceso, de manera que no se sientan solas a la hora de
gjercer el derecho que les corresponde y reconoce (a ellasy a
sus familiares dependientes) la propia Ley.

» Desde el punto de vista sanitario. Por lo general, para solicitar
cita médica se hace por teléfono, por internet o de manera
presencial en el propio centro de salud, métodos que reducen
considerablemente el trato personal al que las personas mayores
estan acostumbradas. Si bien esta cuestion es compleja de abordar
de manera favorable para éstas, si hay que considerar la dificultad
gue entrana cuidar a un familiar con Alzheimer y no facilitar
el acceso a la obtencion de esas citas para si o para el familiar.
Evidentemente, la cuestion se agrava con las listas de espera a la
hora de acceder a atencion hospitalaria. Y, aungue se reconoce la
dificultad, aqui podria proponerse:

o Reforzar y especializar los programas o politicas de
humanizacion de la sanidad no sélo para hacer mas accesible
SUS servicios, sino para ponerse en el lugar de aquellas
personas que tienen otras prioridades derivadas del cuidado
de su familiar y que no disponen de tiempo suficiente para
realizar gestiones o tramites.

Por supuesto, estas recomendaciones deberan contemplar las diferencias
de oportunidad que existen entre areas urbanas y entornos rurales,
adaptandose a cada caso y dando la respuesta mas adecuada a las
demandas y necesidades de estas personas.

Una segunda cuestion que analizar ha sido valorar el hecho de si los
servicios administrativos estan o no adaptados a las necesidades de
las personas mayores.

En este caso, y tal como muestra la grafica siguiente, la inmensa mayoria
piensa que no.
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EEN no MWW si W ns/nc

llustracion 8. Servicios adaptados a personas mayores.

Evidentemente, esto supone una brecha para las personas de edad a la
hora de poder ejercitar sus derechos como ciudadanos al considerarse
excluidas del interés por parte de los servicios administrativos de sus
necesidades concretas y reales. Aqui nos enfrentamos a un verdadero
problema que limita la participacion de las personas mayores a la hora de
acceder a servicios que no consideran adaptados a sus intereses.

20%

ns/nc
IZ%

. rural mmm urbano

llustracion 9. Adaptacion de servicios segun drea de residencia.
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Por area de residencia, los porcentajes no varian demasiado con respecto
al total de las respuestas, si bien es de extranar que en areas urbanas el
85% manifiesta su disconformidad con respecto a la adaptacion de los
servicios a sus necesidades, frente al 80% que manifiestan lo Mmismo
en zonas rurales. Y esos cinco puntos porcentuales sugieren la mayor
exigencia por parte de las personas cuidadoras en entornos urbanos y su
inconformismo con respecto a este tipo de servicios administrativos. No
obstante, y a pesar de ello, esta clara la disconformidad mayoritaria, casi
unanime de las personas mayores cuidadoras en este punto.

También se ha valorado como se ha respondido a esta cuestion
dependiendo del sexo de las personas que han respondido al cuestionario:
83%

88%

15%

2%

ns/nc

EEE mujer B hombre

llustracion 10. Adaptacion de servicios segun sexo.

Llama la atencion el hecho de que han sido mas hombres que mujeres los
gue han manifestado la no adecuacion de los servicios administrativos a
las necesidades de las personas mayores, y ello a pesar de que se supone
la mayor facilidad (supuestamente histérica) del hombre a la hora de
realizar tramites diversos, puesto que la mujer de edades ya avanzadas
se les presupone una vida mas doméstica y alejada de otras tareas que
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tradicionalmente desempenaba el conyuge. Esto puede deberse al hecho
degueelhombrenosehavistoobligadoaincorporarse atareasdomeésticas
y, dado que la esperanza de vida es mayor en mujeres que en hombres, y
el hecho de son ellas normalmente las que sufren la enfermedad vy a ellos
les toca asumir el rol de cuidador, hacen que el hombre se vea saturado
ante estos nuevos panoramas, frente a las mujeres, que, en Muchos casos,
parecen ser mas resolutivas que los hombres.

Finalmente, analizada esta cuestion por edades, no se aprecian grandes
diferencias entre las diversas cohortes de edad gue se han contemplado
en el estudio, siendo el grupo de entre 50 y 60 anos el que se muestra
mas disconforme con la adaptacion de los servicios administrativos a
sus necesidades, lo cual puede tener su logica al coincidir, en muchas
ocasiones, con el debut del papel o rol de cuidado, aspecto que irrumpe
en la vida de las personas que estan todavia en edad laboral y que han de
verse obligadas a compatibilizar y compaginar su vida laboral, con su vida
familiar y personal.

En definitiva, esta claro que los servicios administrativos no ponen nada
facil a las personas la labor de cuidar, puesto que a su complejidad se
une la dificultad de acceder a servicios adaptados y adecuados a sus
necesidades. En consecuencia, deberia iniciarse un profundo proceso de
reflexion para hacer mas accesibles los servicios que se necesitan evitando
gue se conviertan en barreras o frenos para las personas de edad avanzada
en el desarrollo completo de sus vidas (personal, laboral, como cuidador, a
la hora de hacer gestiones, etc.).

Podria retomarse y operativizarse el concepto de “ventanilla Gnica del
mayor”, atendida por personal especializado y capacitado o entrenado
para tratar con personas mayores y que, de manera facil y comprensible,
pudiera guiar u orientar durante todos los procesos que exigen los
tramites burocraticos o administrativos. De este modo, se facilitaria que la
administracion fuera mas cercana y accesible a la ciudadania, al tiempo
gue a las personas mayores se les facilitaria esta tarea, reduciendo los
tiempos y pudiendo dedicarse a lo que de verdad importa, que no es otra
cosa que atender adecuadamente a su familiar enfermo sin necesidad de
verse sobrepasada por la dificultad de cuestiones externas.
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A pesar de lo anterior, al ser preguntadas las personas si se han sentido
alguna vez discriminadas al solicitar algun tipo de ayuda social o de
la administracion, la mayoria coincide en gque no han experimentado
esta sensacion, lo cual es altamente positivo, pues se evita la emergencia
de un sentimiento que en poco o en nada contribuye o ayuda no soélo
a realizar su actividad de cuidado, sino a desarrollar su vida en una
condicion de normalidad.

H no . si Hl ns/nc

llustracion 11. Sentimiento de discriminacion al pedir ayuda.

Estos porcentajes se mantienen mas o menos constantes para todas las
respuestas dadas, tanto por parte de personas que viven en areas rurales
como urbanas, con independencia del sexo y de la edad. No obstante, se
debe prestar atencidon a ese casi 20% de personas que afirman haberse
sentido discriminadas y, por las respuestas dadas, el motivo ha sido a la
hora de pedir ayuda a la administracion.

Esto nos deberia hacer reflexionar sobre la necesidad de humanizar
no soélo la administracion, sino a los profesionales que la representan
en los procesos de facilitar la ayuda a las personas que la demandan o
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necesitan. En ningun caso se pretende generalizar esta afirmacion, puesto
que la inmensa mayoria de esos profesionales desarrollan su trabajo
perfectamente. Solo es cuestion de mejorar la empatia de aquellos que
realizan su trabajo de manera automatizada, sabiendo ponerse en el lugar
de las personas a las que estan atendiendo.

Pero ya no es solo cuestion de la administracion, sino también del entorno
social (familia, amistades, vecinos, etc.) que deberia ser mas amigable
con la demencia y con las personas que con ella conviven. Y, aunque los
resultados son bastante positivos en este caso, Nno estaria de mas reforzar
los programas de ciudades amigables con las personas mayores y/o
con la demencia, para hacer que estos entornos sociales sean no soélo
MaAas seguros, sino también mas solidarios con quienes mas lo necesitan.

Encontraposicion,cuandose preguntasila obtencién derecursosoayudas
es mas complicada por razones de la edad, |a respuesta mayoritaria ha
sido positiva, lo cual evidencia el doble esfuerzo que estas personas tienen
que realizar para poder continuar con su actividad de cuidado.

N no Im si EEE ns/nc

llustracion 12. Proceso complicado para personas mayores.
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Siatendemos al sexo de las personas, se ve como para la absoluta totalidad
de los homlbres obtener recursos o servicios les resulta complicado, frente
al15% de las mujeres alas que noles resulta complicado. Nuevamente aqui
entranfactorescomolacostumbre,laeducacidonolasconvencionessociales
gue tradicionalmente han separado los compromisos y obligaciones entre
hombresy mujeres. Lo cual no quiere decir, en absoluto, que la obtencion
de ayuda sea sencilla para las mujeres, tal como lo atestigua el hecho de
que el 83% han respondido afirmativamente a la hora de enfrentarse a
problemas o dificultades en este sentido.

No obstante, lo que si es de destacar es que esta cuestion afecta de
manera mas negativa a los hombres que a las mujeres, lo cual, y a pesar
de la feminizacion de los cuidados, es un elemento para reflexionar. Sin
embargo, es de prever que este tipo de situaciones cambien en el futuro
conforme las nuevas generaciones de personas se vayan incorporando a
estos colectivos de cuidadores; la corresponsabilidad en los cuidados (y
en el entorno domeéstico) deberia hacer posible reducir esas diferencias o
desigualdades entre mujeresy hombres.
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llustracion 13. Proceso complicado para personas mayores por sexo.
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Por otro lado, es en los entornos urbanos donde mas dificultades o
complejidad encuentran las personas para obtener ayudas O recursos
(89%), frente al 80% que afirman lo mismo en entornos rurales.

20%

89%

ns/nc
I 2%

E rural B urbano

llustracion 14. Proceso complicado para personas mayores por lugar de residencia.

Las mayores dificultades se correlacionan con las franjas de edad
estudiadas, siendo las personas de entre 70 y 80 afios a las que mas
complejo les resulta obtener ayudas o recursos (93%), frente a la
franja de 60-70 anos, que presentan el porcentaje mas bajo (81%).

Estasituacion deberia hacernos reflexionar sobre estrategias que permitan
a las personas mayores acceder a los servicios que necesitan de una
manera mas agil y sencilla, puesto que de ello va a depender la calidad
de los cuidados y atenciones que hayan de dispensar a sus familiares con
la enfermedad. Por ello, parece claro que esa reflexion deberia producirse
de manera conjunta o colaborativa entre la administracion prestadora,
las asociaciones y otros actores locales, estableciendo las necesarias
interrelaciones que permitan no sélo comprender la situacion, sino, sobre
todo, articular las medidas oportunas.
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Relacionado con lo que se ha comentado antes de los entornos amigables,
parece necesario crear una red de apoyo social dirigida a facilitar el
acceso de las personas mayores a la ayuda que requieren. Y ello tiene
SuU importancia en tanto en cuanto, como ya se ha visto, no se sienten
discriminadas a la hora de pedir ayuda (a pesar de la “verguenza” que
todavia muchas sienten) a la que tienen derecho, por lo que no deberian
encontrarse con obstaculos que lo gue hacen es menoscabar la capacidad
personal y desviar la atencion de lo importante.

A las complejidades indicadas anteriormente, se une una clara
manifestacion edadista, contrastada cuando se pregunta si la persona
siente que se le presupone menor capacidad de comprensiéon o de
formacion como consecuencia de la edad.

N no . si

llustracion 15. Se le presupone menor capacidad/formacion.

Bajo este epigrafe, el problema no es solo que la sociedad considere a las
personas mayores una menor capacidad por razon de su edad, sino que
las propias personas mayores lo perciban y se den cuenta de ello, lo cual,
sin lugar a dudas, menoscaba la identidad y autoestima de cualquiera.
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llustracion 16. Se le presupone menor capacidad/formacién por sexo.

Considerado este item por sexo no se aprecian grandes diferencias entre
hombres y mujeres, si bien estas Ultimas parecen ser mas numerosas las
gue reconocen esa presuncion por parte de la sociedad.

35%

74%
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llustracion 17. Se le presupone menor capacidad/formacion por drea de residencia.
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En esta ocasion, las personas que viven en entornos rurales si acusan mas
gue lasqueviven en areas urbanas ese sentimiento de menosprecio de sus
capacidades, no quedando claro si ello se produce porque, efectivamente,
el nivel de formacién o capacitacion es mas bajo, o por los prejuicios que
todavia hoy existen con respecto a la poblacion rural.

Ademas, este sentimiento se va acrecentando con la edad, puesto que, en
las franjas entre 50 y 70 ahos, son exactamente la mitad de las personas
encuestadas las que contestan en un sentido o en el contrario, mientras
que entre 70-80 anos es el 60% y finalmente el 87% corresponde a la franja
de edad entre 80-90, quienes afirman que si sienten que se les presupone
una menor capacidad de comprension.

En cualquier caso, este deberia ser un asunto para considerar seriamente,
en tanto en cuanto es una mMmanifestacién cruel de edadismo, muchas
veces no justificada.

Sigue siendo fundamental que los interlocutores de las personas mayores
estén capacitados de manera adecuada para tratar con ellas, y no solo
en las materias profesionales o técnicas que sean de su competencia, sino,
fundamental y basicamente, en relaciones sociales y empatia, de manera
que traten a esas personas mayores como las personas gque son, eliminando
cualquier tipo de prejuicios derivados de la edad o de su area de residencia.
Porque estas personas bastante tienen con sus circunstancias personales
como para tener que enfrentarse a quienes los desprecian sin Motivo.
En consecuencia, unido a esa capacitacion, debe también apoyar a estas
personas a que exijan sus derechos, a que sean tratados como se merecen
Y NO COMO Otros piensan que son.

De esta manera, se estara en posicion de evitar cualquier manifestacion de
desprecio o perjuicio de la integridad de las personas mayores cuidadoras
de un familiar con Alzheimer u otro tipo de demencia.

A pesar de lo anterior, cuando a estas personas se les pregunta si sienten
que se les proporciona menos informacion respecto a tramites
burocraticos u otras cuestiones que afectan a su familiar por razén de la
edad, las respuestas negativas superan las afirmativas, es decir, no tienen
esa sensacion de infra informacion.
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llustracion 18. Se proporciona menos informacion.

Es decir, las personas mayoritariamente estan satisfechas con la
informacion que reciben; sin emlbargo, es de preocupar ese 36% de los
encuestados que consideran que la informacion que les han facilitado no
es suficiente y no responde a sus necesidades e intereses.

64%
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ns/nc
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llustracion 19. Se proporciona menos informacion por sexo.
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Son las mujeres las gque se manifiestan mas satisfechas con la
informacion que reciben (64%), superando en 8 puntos a los hombres
en este mismo sentido.

65%

47%

ns/nc
I 2%
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llustracion 20. Se proporciona menos informacion por drea de residencia.

Aungue las personas que viven en areas urlbanas parecen tener mas
facilidades en acceder a informacion que consideran satisfactoria, mas
de la mitad de las personas encuestadas en zonas rurales comparten
esa satisfaccion, si bien el porcentaje de quienes estan insatisfechas es,
con bastante, superior en estas zonas rurales, lo cual puede tener estar
relacionado con la distancia de los centros de interés, la falta de recursos o
la no continuidad de éstos.

Por otro lado, a excepcion de las personas cuyas edades estan
comprendidas entre los 80 y 90 anos, en los que mayoritariamente
(60%) consideran que reciben menos informacién de la que
necesitarian, el resto de las franjas de edad se encuentran mas o
menos satisfechos con la informacién que se les proporciona, sin
tener la edad como condicionante.
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No obstante, ese 36% de personas que atribuyen a la edad el recibir menos
informacion de la que consideran necesaria representa un colectivo
amplio que deberia tenerse en cuenta de cara a analizar posibles areas de
mejora por parte de los distintos servicios publicos sociales y sanitarios,
ademas, por supuesto, de otros de caracter privado y sin animo de lucro
qgue pueden participar de manera activa en el apoyo a las personas.

Porgueloimportanteaquinoeslacantidaddeinformacion,sinolacalidad
de la misma, que sea cercana y comprensible y que tenga la certeza
de responder a las necesidades de las personas a las que se dirige. Es
decir, la informacion debe ser cuantitativamente suficiente para atender
todas las demandas, pero cualitativamente adecuada y adaptada al
perfil de las personas que han de recibirla. Ademas, deberian facilitarse
puntos de acceso a la informacion en las zonas rurales mas apartadas,
reconociendo que todas las personas, con independencia de su lugar de
residencia, tienen los mismos derechos.

Para finalizar este capitulo, se pregunté a las personas si son excluidas en
los procesos de toma de decisiones que pudieran afectarles a ellas o a sus
familiares, resultando que tan solo el 14% afirman haber sido excluidas de
esas decisiones, como si su opinion no fuera digna de ser tenida en cuenta.

N no e si HEE ns/nc

llustracion 21. Se excluye de la toma de decisiones.



Explotacion del cuestionario

Los mismos porcentajes indicados de manera general son de aplicacion
tanto para mujeres como para hombres, independientemente de
si habitan en un area urbana o en un entorno rural. Este es un dato
importante que reconoce el papel de las personas mayores como
parte activa de la familia (y de la sociedad), no siendo relegadas al
mero papel de cuidar. Por lo tanto, no puede decirse que en este caso
haya manifestaciones edadistas, aungque hay un 16% de quienes han
respondido el cuestionario al que deberiamos tener en consideracion.

Cuestiones relacionadas con la autopercepcion de la
capacidad como cuidador/a

Dentro del estudio realizado, se ha querido prestar atencion a lo que la
persona piensa sobre si misma, sobre como se ve tanto como persona
como responsable del cuidado de un familiar con Alzheimer u otro tipo
de demencia. Porque las influencias o estimulos externos no son en
exclusiva potenciadores de situaciones edadistas; la propia concepcion
gue la persona tiene sobre si misma también lo es. La autopercepcion, el
autoconcepto que uno tiene de si mismo es algo que puede situarse en la
base de determinados problemas (autoestima, por ejemplo) que pueden
condicionar de manera negativa el desarrollo de la vida de las personas y
de sus responsabilidades. Y es que se considera que la autopercepcion es
clave bien para combatir situaciones edadistas, bien para combatirlas. De
ahi la importancia e interés de este epigrafe.

Asi, cuando se pregunta si cree que, por su edad, hay otras personas
de su entorno que dudan de su capacidad para cuidar, la mayoria
responde de manera negativa, lo cual supone que no soélo los demas, sino
la propia persona se tiene en un buen concepto a la hora de asumir las
responsabilidades y tareas del cuidado. Sin embargo, hay un porcentaje
no pequeno que consideran lo contrario, es decir, que otros no le ven
capaces de atender adecuadamente a su familiar enfermo.

39



40

HE no e si HE ns/nc

llustracion 22. Cree que otros dudan de la capacidad para cuidar.

Esos porcentajes se mantienen mas o menos similares al analizar
este sentimiento por sexo, destacando, en cualquier caso, la mayor
autopercepcion por parte de las mujeres que de los hombres, a los que
superan en 12 puntos porcentuales.
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llustracion 23. Cree que otros dudan de la capacidad para cuidar por sexo.
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Por otro lado, y aungue no existen grandes diferencias en las respuestas de
las personas que viven en areas urbanas de las que lo hacen en entornos
rurales, estas Ultimas presentan unos datos algo mas positivos que los
anteriores, lo cual hace pensar en una mayor fortaleza de esas personas
guienes pueden estar mas acostumbradas a enfrentarse a condiciones
algo mas complejas que las de las ciudades.

74%

72%

26%

24%
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llustracion 24. Cree que otros dudan de la capacidad para cuidar por drea de residencia.

Por franjas de edad, entre los 50 y los 70 ahos ninguna de las personas
gue han respondido al cuestionario consideran que otros duden de su
capacidad paracuidar,maxime porquetodaviaen esasedadeslas personas
pueden ser muy activas y asumir compromisos y responsabilidades. No
obstante, cuando miramos la cohorte de 80-90 anos, el 55% piensa que
otros dudan de su capacidad para cuidar, lo que se correlaciona con la
pérdida de muchas capacidades (sobre todo fisicas) como consecuencia
de ese envejecimiento adaptado.

En este caso,y aunque predominan las respuestas contrarias a la creencia
de que otras personas pueden dudar de la capacidad de las personas
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encuestadas, no estaria de mas reflexionar sobre posibles programas de
acompafiamiento tendentes a reforzar la autoestima, pero también la
capacidad de cuidar, introduciendo elementos como la accesibilidad de
la ayuda profesional, la corresponsabilidad, etc.

Por otro lado, las respuestas mayoritarias pueden considerarse también
COMO uUn reconocimiento a la experiencia de las personas mayores, lo cual
es un elemento a tener en consideracion en tanto en cuanto pone de
relieve su capacidad como persona con independencia de |la edad. Esto
puede considerarse como un factor clave a la hora de emprender y definir
los programas a los que se ha hecho referencia que no han de perseguir
solo mejorar aspectos mas 0 menos necesarios, sino sobre todo reforzar
aguellos otros mas positivos.

Relacionado con lo anterior, se ha querido preguntar a las personas si les
han ofrecido servicios o recursos especificos por la edad, siendo la
respuesta ampliamente negativa.

I no e si H ns/nc

llustracion 25. Le han ofrecido ayuda por su edad.
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Analizada esta cuestion por sexo, se aprecia cOmo un porcentaje importante
de los hombres han manifestado si haber recibido ofertas de ayuda,
mientras que la mayoria, en ambos casos, responden de manera negativa.
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llustracion 26. Le han ofrecido ayuda por su edad por sexo.

Por su parte, no se observan diferencias en cuanto a las respuestas que
provienen de areas urbbanas o rurales, calcando, practicamente, los resultados.
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llustracion 27. Le han ofrecido ayuda por su edad por drea de residencia.
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Finalmente, teniendo en cuenta las distintas franjas de edad consideradas,
tampoco se aprecian diferencias con respecto a las respuestas globales.

En definitiva, esta falta de ofrecimiento puede ser analizada desde una
doble optica: por un lado, el hecho de que el entorno en el que las personas
se mueven no se considera necesario ofrecer recursos o ayuda a pesar de
la edad, o bien que no existe esa posibilidad en dichos entornos.

Sea como fuera, debe reflexionarse sobre este asunto, puesto que la edad
puede ser un handicap para desarrollar de manera correcta y adecuada las
labores de cuidado y ayuda a la persona enferma con Alzheimer, por lo que,
de la misma manera, deberian articularse paquetes de ayuda especificos.

No se trata solo de ofrecer ayuda para el cuidado, sino para apoyar a la
persona que cuida que, como consecuencia de la edad, se enfrenta
a limitaciones fisicas logicas del desgaste natural (falta de movilidad,
pérdida de fuerza, aumento del cansancio, etc.), que van a condicionar
el cuidado y el desarrollo de su vida personal. Ademas, esos paquetes de
ayuda deben contemplar también momentos de respiro para que las
personas cuidadora puedan descansar sabiendo que su familiar enfermo
esta en buenas manos.

Esta idea viene a estar sustentada por las respuestas dadas por
los participantes a la pregunta de si consideran que las personas
mayores deben tener mas ayuda. Un aplastante 99% asi lo considera,
Mmanteniéndose esa proporcion en todos los tramos de edad, en las
respuestas dadas por hombres y mujeres y por agquéllos que viven en
Zonas urbanasy rurales.

En consecuencia, esta percepcion debe ser tenida en consideracion para
evitar que las personas mayores cuidadoras de un familiar con demencia
caigan derrotadas por falta de la ayuda que necesitan. Y para ello seria
importante tener en cuenta la opinion de estas personas mayores, a traves
de su participacion en foros multidisciplinares que puedan disefar los
paguetes de ayuda mas adecuados en funcion de lo que realmente se
necesita y no de lo que se piensa que esas personas necesitan. La ventaja
de estoesque nosolosevan a proporcionar lasayudas necesarias, sino que
la persona mayor se convierte en agente activo de sus propios procesos; y
ello es lo mas opuesto al edadismo que nos podemos encontrar.



Explotacion del cuestionario

Unido al hecho de que todas las personas (excepto una) piensan que
deben tener mas ayuda, se ha preguntado también si alguna vez se han
tenido dificultades para acceder a servicios o recursos debido a la edad.

H no . si Hl ns/nc

llustracion 28. Dificultad para acceder a ayuda.

Aunqgue la respuesta mayoritaria es negativa, queda un 33% de personas
que afirman haber tenido dificultades paraaccederarecursos, servicios
0 ayuda que consideran de interés o importancia dada su condicion para
poder desarrollar de manera adecuada las responsabilidades adquiridas
de cuidar y atender a un familiar con Alzheimer. Estas afirmaciones
son establecidas desde el punto de vista de la autopercepcion de esas
personas. Y estos mismos porcentajes se mantienen con independencia
del sexo de las personas que han respondido el cuestionario.
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llustracion 29. Dificultad para acceder a ayuda por sexo.

Por otro lado, donde mas dificultades encuentran las personas es en las
areas rurales, dado que casi la mitad de las personas que han respondido
han manifestado haberse enfrentado a dificultades varias para acceder a
ayudas o a apoyos especificos.
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llustracion 30. Dificultad para acceder a ayuda por drea de residencia.
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Finalmente, al considerar las franjas de edad, se ve como las dificultades
van aumentando conforme avanzamos en las cohortes consideradas,
pasando de un 13% que manifiesta haber tenido problemas en las edades
de 50-60 anos, a un 54% en las edades de 80-90.

El hecho de que un 33% manifieste tener dificultades para acceder a
la ayuda que necesita, deberia hacernos reflexionar sobre como estas
personas pueden desarrollar su vida y, al mismo tiempo, cuidar de un
familiar enfermo. Ademas, este asunto hay que tenerlo en consideracion
si se quiere reducir la brecha que existe entre areas urlbanas y rurales,
de manera que se garanticen los derechos de todas las personas con
independencia de su lugar de residencia. Tratandose de personas mayores
gue cuidan a personas mayores dependientes este tipo de cuestiones
deberian ser prioridad.

Otro de los aspectos que interesa conocer en el estudio es si la persona
siente que se le proporciona menos informacion sobre cuidados u otras
cuestiones que afectan a su familiar por razon de la edad. En este caso, tan
solo el 18% indica que si se le ofrece menos informacion de la que le hubiera
gustado, frente a un 80% que considera esa informacion adecuada.

N no s si I ns/nc

llustracion 31. Recibe menos informacion sobre cuidado.
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Por su parte, son los hombres los que parecen mas insatisfechos
con respecto a la informacion recibida, puesto que el 38% tienen la
sensacion de no disponer de la informacion suficiente para desarrollar la
responsabilidad del cuidado, o, por lo menos, de que no se la han facilitado
tal como les hubiera gustado, las mujeres, por su parte, en su mayoria,
estan satisfechas con la informacion y consideran que la edad no ha sido
obstaculo para gque se les haya proporcionado la informacion especifica
que precisan.
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llustracion 32. Recibe menos informacion por sexo.

Por otra parte, las personas que viven en areas rurales, a pesar de
estar mas o menos conformes con la informacion especifica recibida,
destaca un 40% que no lo estan, por lo que consideran estan perdiendo
oportunidades importantes de informacion o conocimiento que les hace
gue no puedan desarrollar completamente su labor cuidadora.
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llustracion 33. Recibe menos informacion sobre cuidado por sexo.

En cuanto a las franjas de edad contempladas, no se observan diferencias
apreciables, coincidiendo, en lo general, en que la informacion sobre
cuidados que se les ofrece y proporciona es suficiente y, en ningun caso,
esta condicionada por la edad.

Si bien parece que la informacion mayoritariamente es positiva, no estaria
de mas hacer un ejercicio para hacerla mas amigable para las personas,
Nno tanto por su edad, como para que los contenidos relacionados con el
cuidado y la atencion al familiar sean mas asequibles. De este modo, se
podra valorar incrementar la complejidad de esas informaciones que, a
todas luces, son basicas y necesarias para un cuidado eficaz, sin olvidar
nunca a la persona que cuida.

En este sentido, se deberian disefiar planes de informacion adaptados a las
necesidadesde las personasdestinatariasque contemplaran todos losaspectos
relacionados con el cuidado de un familiar con Alzheimer, pero también
nociones basicas de autocuidado para quienes ejercen esta responsabilidad.
Porque tan importante como cuidar a otro es cuidarse a si mismo.

49



50

Dentro del ambito subjetivo, se ha preguntado a las personas si, como
consecuencia de la edad, se atribuyen a si mismas menos capacidad
como cuidadoras, a lo que el 34% se considera a si mismo limitado para
gjercer su responsabilidad como cuidador, frente a un 63% que no lo hace.

Il no B si Il ns/nc

llustracion 34. Se atribuye menos capacidad para cuidar.

En este sentido, es el hombre el que mas se minusvalora como
cuidador, ya que el 43% de quienes han respondido lo han hecho de
manera afirmativa. Con anterioridad se ha hecho mencién a que la cultura
y la tradicion han hecho que el hombre estuviera alejado de las tareas
domeésticas y, entre ellas, del cuidado de algun familiar, razén por la cual
se obtienen estos resultados, cuyas consecuencias o efectos pueden
manifestarse en la calidad de los cuidados y atenciones dispensadas a
la persona enferma, pero también en los complejos y ansiedades que
pueden asentarse en una persona que No se ve correcta o adecuadamente
capacitada para asumir el rol de cuidador. Por su parte, las mujeres se
creen con mayor capacidad para cuidar, si bien solo en un 66%, a pesar de
gue la historia y la tradicion han actuado de manera contraria a la que se
acaba de indicar para los hombres.
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llustracion 35. Se atribuye menos capacidad para cuidar por sexo.

En la respuesta a esta cuestion no se aprecian diferencias significativas
en funcion del area de residencia, siendo los valores practicamente los
mMismos en ambos casos, urbana y rural.
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llustracion 36. Se atribuye menos capacidad para cuidar por drea de residencia.
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Finalmente, en cuanto a las franjas de edad analizadas, las respuestas
mMas negativas se han producido primero en las personas con edades
comprendidas entre los 70 y 80 anos, quienes, en un 38% consideran que
carecen de las capacidades necesarias para cuidar, porcentaje que se eleva
hasta el 64% para la franja de 80-90 anos. Esto es l6gico, en cierta medida,
por la pérdida de las capacidades derivadas de la edad, que siempre van a
representar un freno o un lastre en una actividad para la que, en muchas
ocasiones, se requiere el uso de la fuerza (movilizaciones, sobre todo, de |la
persona enferma).

Para intentar ayudar a estas personas a mejorar su autoconcepto se
deberian articular programas de apoyo, fundamentalmente, psicoldgico
y de respiro tendentes a reforzar su autoestima y autoconcepto. Puesto
gue éste es un asunto de primordial importancia que puede afectar de
mManera negativa o positiva a la percepcion de la persona que tiene sobre
si misma y que ha de tener también su correlato en no sélo en su vida
personal, sino también en la calidad de los cuidados que va a ofrecer a su
familiar enfermo.

Para concluir el estudio sobre la autopercepcion de la capacidad como
cuidadores, se ha preguntado a las personas si ante la toma de decisiones
gue le afectan directamente o que afectan a la persona que esta cuidando,
si da mas importancia al criterio propio o al de otras personas, a o que
mas de la mitad ha respondido de manera positiva, es decir, que confian
en su criterio, frente a un 27% que confian mas en el criterio de otros.
Aqgui es de destacar que el 17% no se han decantado por uno o por otro, lo
cual sitda a un volumen considerable de las personas encuestadas en un
término de indecision.
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N no am si WM ns/nc

llustracion 37. Importancia al criterio propio.

Esta misma tendencia se sigue en las respuestas dadas tanto por mujeres
como por hombres, no habiendo diferencias significativas.
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llustracion 38. Importancia al criterio propio por sexo.
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Con respecto al area de residencia, se aprecia que las personas que viven
en zonas urbanas tienen una mayor confianza en sus propios criterios, si
bien los que residen en entornos rurales superan también a los que no
tienen suficiente confianza en sus propios criterios.

28%
27%

57%

ns/nc
26%

B rural B urbano
llustracion 39. Importancia al criterio propio por drea de residencia.

Finalmente, no hay discrepancia en las respuestas dadas en funcion de
las franjas de edad consideradas, si bien en la que corresponde a los 80-90
anos hay un empate de respuestas, lo que significa que, con la edad, sea
va dejando paso a que otros tomen decisiones que, de una manera u otra,
afectan tanto a la persona como al familiar cuidado.

Se podria reflexionar sobre programas de concienciacion y refuerzo
de la autoconfianza de las personas para que puedan desarrollar su
responsabilidad de cuidado con la certeza de que las decisiones adoptadas
son las correctas. Todo ello bajo el convencimiento de la importancia de
gue no solo la propia persona, sino también su entorno Mas proximo den
a sus opiniones y criterios el valor que realmente tienen.
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Percepcion del ambito comunitario (vida cotidiana)

Dentro del estudio realizado se ha prestado especial atencion a valorar como
es la percepcion que las personas mayores cuidadoras tienen de su entorno
de vida mas proximo, es decir, su ambito comunitario en el que viven. Para
ello,y a modo de inicio, se ha preguntado a las personas si consideran que las
personas mayores son valoradas en su entorno, a lo que un timido 56% ha
respondido de manera afirmativa.

B no mm si B ns/nc

llustracion 40. Las personas mayores son valoradas en el entorno.

No obstante, llama poderosamente la atencion que los hombres, de
manera mayoritaria, consideran que las personas mayores no estan
valoradas suficientemente en su entorno local o de vida, representando
el 62% del total, frente a un 60% de Mmujeres que consideran que estas
personas si estan suficientemente valoradas.
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llustracion 41. Las personas mayores son valoradas en el entorno por sexo.

Es en el entorno rural donde las personas consideran que mas se valora a
los mayores, superando en 6 puntos a las respuestas dadas en entornos
urbanos. No obstante, con independencia del ambito, las consideraciones
No son excesivamente positivas, en tanto en cuanto que hay mas de un

40% de las personas encuestadas que consideran que los mayores no
estan suficientemente valorados.
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llustracion 42. Las personas mayores son valoradas en el entorno por drea de residencia.
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Curiosamente, la percepcion positiva va incrementando sus valores
conforme avanza la franja de edad, partiendo de un 43% de quienes
entienden que el entorno social valora adecuadamente a las personas
mayores para la franja de 50-60 anos, hasta el 73% que opina lo mismo en
la cohorte de 80-90 anos.

No parece de recibo que las personas mayores, y mas las que asumen
el cuidado de un familiar con Alzheimer u otro tipo de demencia no se
vean adecuadamente valoradas en su entorno comunitario de vida. Por
lo que deberia iniciarse un proceso de reflexion para analizar este asunto,
al tiempo que poner medidas en marcha para cambiar esta percepcion
No tan positiva.

Aunqgue es una cuestion de caracter transversal, deberian reforzarse las
politicasy programas tendentes a generar o construir ciudades o entornos
amigables con las personas mayores en general y con las relacionadas
con el Alzheimer y las demencias en particular. Esto es de especial
relevancia en tanto en cuanto la demencia ha dejado de ser un problema
familiar para convertirse en una cuestion social, que puede afectar a
cualquier persona en cualquier momento. En este sentido, apoyar este
tipo de programas tiene un doble beneficio: primero para las personas
gue conviven actualmente con la demencia (tanto cuidando como
sufriendo la enfermedad) y, segundo, para quienes debutaran su relacion
con esta condicidon en un futuro Mas o menos proximo. Estar preparado
en la actualidad sirve para ayudar a las personas y también para afrontar
futuras condiciones con un determinado nivel de “entrenamiento”.

Mas alla de las percepciones o sensaciones, siempre de caracter subjetivo,
se ha preguntado a las personas si las infraestructuras de su comunidad
estan adaptadas a las necesidades de las personas mayores, siendo la
respuesta mayoritaria negativa.
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llustracion 43. Las infraestructuras estan adaptadas.

En este sentido, las mujeres son mas criticas con respecto al estado de las
infraestructuras de su marco comunitario, siendo el 70% las que piensan
gue no estan adaptadas a las necesidades de las personas mayores.
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llustracion 44. Las infraestructuras estan adaptadas por sexo.
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Explotacion del cuestionario

Ademas, tanto los habitantes de areas urbanas como de entornos rurales
comparten la misma opinién sobre lainadaptacion de sus infraestructuras.
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llustracion 45. Las infraestructuras estdn adaptadas por drea de residencia.

Por franjasde edad, parece que conforme mas se avanza mas conformistas
se vuelven las personas, puesto que se pasa de un 75% de quienes piensan
que las infraestructuras no estan adaptadas en la franja de 50-60 anos, a
un 67% que opinan lo mismo en la franja de 80-90 anos.

En cualquier caso, la infraestructura es un elemento basico y crucial que
permite la movilidad de las personasy el desarrollo de una vida plena. Por
lo tanto, deberan iniciarse reflexiones que combinen el area de servicios
sociales y derechos de las personas con las responsables de mantener
en perfectas condiciones las infraestructuras comunitarias. Aqui,
probablemente, mucho se tendra que decir desde los movimientos de
ciudades amigables con las personas mayores y de los entornos solidarios,
y en particular en todo lo que a urbanismo y medio ambiente se refiere.
Porque el entorno urbano es en el que las personas desarrollan y realizan
sus vidas y, por lo tanto, debe observar unas minimas caracteristicas de
comodidad y adaptacion que sigan los parametros completamente
implantados de la accesibilidad universal de la que no sélo se benefician
las personas para las que se han acometido las mejoras, sino todo el
conjunto de la sociedad.
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No se pueden tolerar entornos de vida que separen a las personas o que
dificultensuaccesoadeterminadosserviciosorecursos por condicionantes
fisicos o de infraestructura; al contrario, deberian favorecer espacios
qgue inviten a fomentar las relaciones sociales en entornos naturales o
saludables, que concentren en la medida de lo posible todo aquello que
las personas puedan necesitar, que reduzcan al maximo la necesidad de
desplazamientos prolongados o complejos, etc. Y todo esto aplica tanto
a la persona mayor que cuida como a la persona mayor que es cuidada
como consecuencia de su Alzheimer o demencia.

Enelentorno comunitario, resulta de interés también conocer si las personas
se han sentido discriminadas por razon de su edad, a lo que la gran
mayoria ha respondido negativamente, lo cual es un sintoma positivo propio
de sociedades inclusivas o, por lo menos, no excluyentes con las personas
mayores. Y es positivo (a pesar de ese 17% que si se considera discriminado)
porgue si a la dura tarea de cuidar de un ser querido con Alzheimer u otro
tipo de demencia se le uniera ese rechazo social, la persona quedaria en una
situacion total de indefension no solo ante la sociedad sino también hacia la
propia familia.

E no s B ns/nc

llustracion 46. Se ha sentido discriminado.
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La misma tonica se sigue al analizar esta cuestion por sexo, si bien es
de destacar que los hombres responden en un 25% haberse sentido
discriminados por razén de la edad (a lo gue hay que afadir un 6% que no
se ha decantado y que, por tanto, no ha respondido de manera negativa
hacia ese sentimiento), frente a las mujeres que en un 85% afirman no
haberse visto discriminadas.

69%

no
85%

25%
15%

M -
ns/nc

0%

HE mujer I hombre

llustracion 47. Se ha sentido discriminado por sexo.

Es de destacar que un 20% de personas residentes en areas rurales dicen
haberse sentido discriminadas por razéon de la edad, lo cual llama la atencion
dado el caracter mas relacional de esos territorios de poblacion mas reducida.
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llustracion 48. Se ha sentido discriminad por drea de residencia.
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Finalmente, por grupos de edad, ese sentimiento se ve incrementado
conforme mas avanzan los afos, situandose en un 33% de las personas
de 80-90 anos las gque afirman sentirse discriminadas, dato que contrasta
con la franja de 60-70 en la que el 100% afirma todo lo contrario.

Aunqgue el sentimiento de no discriminacion es mayoritario en todos los
casos analizados, si deberia plantearse alguna medida que contribuyera
a minimizar al maximo cualquier tipo de discriminacion por razon de la
edad, fundamentalmente por tratarse de personas mayores cuidadoras de
un familiar con Alzheimer, enfermedad todavia altamente estigmatizada.

En concreto, se deberia apostar por integrar politicas dirigidas a fomentar
la no exclusioén social, de manera que el conjunto de la sociedad pueda
valorar a estas personas como se merecen, a tenerlas en cuenta como
personas, a considerar sus opiniones y criterios y a impedir, en definitiva,
gue se sientan rechazados de la sociedad de la que han formado parte
durante toda su vida simplemente por cuestiones edatarias.

Relacionado con el sentimiento de discriminacion se ha querido
también profundizar en saber si estas personas y/o los familiares a los
que cuidan, por razén de su edad, se han visto privados de cuidados o
tratamientos médicos, resultando una respuesta negativa que apenas
supera el 60% y, aungue es mayoria, no deja de preocupar ese 40%
restante que responde afirmativamente, lo cual en una sociedad
en la que todos los ciudadanos tienen derecho al acceso libre a una
sanidad de calidad, es altamente preocupante.
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HE no e s B ns/nc

llustracion 49. Se priva de cuidados médicos.

Pero estos datos se agravan aun mas, y con caracter negativo, cuando
se revisan las respuestas dadas por hombres y por mujeres, resultando
que casi la mitad de los hombres (44%) dicen recibir menos cuidados o
atenciones médicas, frente al 34% de mujeres que afirman lo mismo.
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llustracion 50. Se priva de cuidados médicos por sexo.
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Los porcentajes se mantienen en torno a un 60-40% entre quienes dicen
recibir los cuidados o atenciones médicas necesarias frente a los que
afirman lo contrario, tanto en zonas rurales como urbanas, lo cual sigue
siendo una proporcion que deberia revisarse, puesto que algo menos
de la mitad de las personas consideran que el sistema sanitario no les
ofrece las atenciones que requieren, tanto desde el punto de vista de la
persona enferma como desde el del cuidador que, recordemos, se trata de
personas mayores que presentan problemas meédicos propios (o no) de la
edad y que han de ser tratados y, en la medida de lo posible, corregidos.
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llustracion 51. Se priva de cuidados médicos por drea de residencia.

Respecto a las franjas de edad, las comprendidas entre los 60 y 70 afnos
son los que de manera mayoritaria consideran que han recibido los
tratamientos, cuidados y atenciones que precisan, situandose en un 81%,
frente al 53% que consideran lo mismo en la franja superior de 80-90 anos.

Es preciso analizar con detalle esta cuestion para conocer si se trata sélo
de una impresion de las personas, o si, por el contrario, existe un cierto
prejuicio hacia los mayores por parte del sistema sanitario. Todavia esta
reciente la polémica desatada durante la pandemia respecto a la seleccion
de pacientes (en funcion de la edad) para facilitar su acceso a servicios
de atencion hospitalaria que, de demostrarse, representaria la mas cruel
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y atroz manifestacion edadista. De todo debemos aprender y evitar que
conflictos como esos vuelvan a repetirse, por lo que el propio Sistema
Nacional de Salud, a través de sus servicios autondmicos, deberan tomar
cartas en el asunto para garantizar una atencion adecuada y de calidad a
todas las personas, con independencia de su edad.

Y aunque es frecuente que a las personas mayores no les agrade la
idea de revindicar sus derechos (y menos cuando se trata de entornos
meédicos o de salud), si deberian impulsarse acciones o programas de
asesoramiento y acompanamiento en el cumplimiento de los derechos
basicos de las personas mayores para poder exigir y conseguir recibir la
atencion que precisan en el momento en que lo precisen.

Intimamente relacionado con el punto anterior, se ha querido preguntar a
las personas si se han sentido discriminados (ellas o sus familiares a quienes
cuidan) a la hora de recibir un diagnéstico por omision, retraso o por
cualquier otra causa, resultando que el 30% de quienes han respondido lo
ha hecho de manera afirmativa, lo cual es un problema que debe ser objeto
de atencion y analisis para garantizar el derecho de todos los ciudadanos a
recibir el diagnostico que precisan por motivo de su enfermedad, sin tener
en consideracion cualquier otra condicion que pueda afectar a ese proceso.

B no el s HE ns/nc

llustracion 52. Discriminacion a la hora de recibir el diagndstico.
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Estos mismos porcentajes se mantienen en las respuestas dadas tanto
por mujeres como por hombres.
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llustracion 53. Discriminacion a la hora de recibir el diagndstico por sexo.

Analizado este punto en funcion del area de residencia, se concluye que
las personas que viven en areas rurales se sienten discriminadas en
este sentido (40%), lo que, frente a un 28% de respuestas similares en
nudcleos urbanos, viene a demostrar que las diferencias entre territorios
son todavia notables, y, por tanto, debe ser analizada como se merece
para reducir las brechas entre lo urbanoy lo rural.
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llustracion 54. Discriminacion a la hora de recibir el diagndstico por drea de residencia.
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Finalmente, por franjas edatarias, se comprueba como ese sentimiento o
percepcion discriminatorio va aumentando con la edad, pasando del 25%
delasfranjasquecomprendenlos50y70anos,al31%y 40%delasrespuestas
dadas por las personas entre 70-80 y 80-90 anos respectivamente.

Sea como fuere, que se prive a las personas de su derecho a recibir un
diagndstico o que, por los motivos que sea, se retrase su acceso al mismo
es un claro sintoma edadista que debe ser corregido de manera inmediata.
Ello va en contra de toda légica, pues es un principio compartido que
un diagnodstico precoz, temprano o a tiempo es una de las principales
herramientas de que se dispone para poder intervenir en el tratamiento de
cualgquier enfermedad, patologia o problema. Por o tanto, el propio Sistema
Nacional de Salud deberd implementar programas de capacitacion a los
profesionales sanitarios para avanzar en este sentido y huir del nihilismo
gue todavia prevalece entre muchos sectores de la salud, tanto en lo que a
personas mayores se refiere en general, como a la demencia en particular.

El derecho al diagnodstico esta reconocido en la legislacion, asi como
el derecho al tratamiento y a recibir la atencion de calidad que en cada
momentose requiera. Porlotanto,esfundamental que las personas mayores
dejen de considerarse disciminadas a la hora de recibir un diagnostico.
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Conclusion y recomendaciones

A continuacién se recogen, a modo de conclusion, las principales
recomendaciones que a la luz del presente estudio se consideran
importantes poner encima de la mesa para eliminar completamente
el edadismo en las personas mayores cuidadoras de un familiar con
Alzheimer o demencia, teniendo el valor de que han sido construidas en
base a las opiniones que las propias personas han manifestado a través
de sus respuestas. Para que estas recomendaciones puedan ser llevadas
a término, es necesaria la participacion de todos los actores vinculados,
tanto publicos como privados, del tercer sector y, por supuesto, las
propias personas implicadas que son, en definitiva, quienes mejor
conocen su situacion y, por tanto, pueden proponer las necesarias areas
de mejora para superar cualquier obstaculo a los que, por motivo de su
edad, puedan enfrentarse.

Asi, sin animo de exclusividad, las principales recomendaciones son
las siguientes:

1. Mantener canales de comunicacion mas accesibles para
las personas mayores, que les permitan desenvolverse de una
manera natural y agil y que sean capaces de dar la respuesta que
precisan en cada momento.

2. Impulsar programas de alfabetizaciéon digital basica para estas
personas mayores, de modo que adquieran unas habilidades
pasicas que les permitan acceder a los nuevos soportes
tecnoldgicos en caso de que la atencion personal no sea posible.

3. Hacer mas accesible la informacién de manera que las personas
puedan comprender exactamente todos los aspectos relacionados
no soélo con la solicitud, sino también con la concesion de los
recursos,asicomo lavariabilidad de éstosen funcidon de la evolucion
de la dependencia, en este caso tipo Alzheimer.
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Acompanar a las personas mayores dgue asumen la
responsabilidad del cuidado durante todas las fases o etapas del
proceso, de manera que no se sientan solas a la hora de ejercer el
derecho que les corresponde y reconoce (a ellasy a sus familiares
dependientes) la propia Ley.

Reforzary especializar los programas o politicas de humanizaciéon
de la sanidad no solo para hacer mas accesible sus servicios, sino
para ponerse en el lugar de aquellas personas que tienen otras
prioridades derivadas del cuidado de su familiar y que no tienen
tiempo que perder realizando gestiones o tramites.

Podria retomarse y operativizarse el concepto de “ventanilla Gnica
del mayor”, atendida por personal especializado y capacitado o
entrenado para tratar con personas mayores y que, de manera
facil y comprensible, pudiera guiar o orientar durante todos los
procesos que exigen los tramites burocraticos o administrativos.

Necesidad de humanizar no sélo la administracion, sino a los
profesionales que la representan en los procesos de facilitar la
ayuda a las personas que la demandan o necesitan.

Reforzar los programas de ciudades amigables con las personas
mayores y/o con la demencia, para hacer que estos entornos
sociales sean No s6lo Mas seguros, sino también mas solidarios
con quienes Mas lo necesitan.

Crear una red de apoyo social dirigida a facilitar el acceso de las
personas mayores a la ayuda que requieren.

Los interlocutores de las personas mayores deben estar
capacitados de manera adecuada para tratar con ellas, y no
sélo en las materias profesionales o técnicas que sean de su
competencia, sino, fundamental y basicamente, en relaciones
sociales y empatia, debiendo también apoyar a estas personas a
gue exijan sus derechos, a que sean tratados como se mereceny
NO COMO otros piensan que son.
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1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

La informacion debe ser cuantitativamente suficiente para atender
todas las demandas, pero cualitativamente adecuada y adaptada
al perfil de las personas que han de recibirla. Ademas, deberian
facilitarse puntos de acceso a la informacion en las zonas rurales mas
apartadas, reconociendo que todaslas personas, con independencia
de su lugar de residencia, tienen los mismos derechos.

Programas de acompanamiento tendentes a reforzar la
autoestima, pero también la capacidad de cuidar, introduciendo
elementos como la accesibilidad de la ayuda profesional, la
corresponsabilidad, etc.

Paquetes de ayuda especificos, no solo para ofrecer ayuda para
el cuidado, sino para apoyar a la persona que cuida que, como
consecuencia de la edad, se enfrenta a limitaciones fisicas logicas
del desgaste natural (falta de movilidad, pérdida de fuerza,
aumento del cansancio, etc.), gue van a condicionar el cuidado y
el desarrollo de su vida personal.

Participaciondelaspersonasmayoresenforosmultidisciplinares
gue puedan disefar los paguetes de ayuda mas adecuados en
funcion de lo que realmente se necesita y no de lo que se piensa
que esas personas necesitan.

Planes de informacién adaptados a las necesidades de las
personas destinatarias que contemplaran todos los aspectos
relacionados con el cuidado de un familiar con Alzheimer, pero
también nociones basicas de autocuidado para quienes ejercen
esta responsabilidad. Porque tan importante como cuidar a otro
es cuidarse a si mismo.

Programas de apoyo, fundamentalmente, psicoldgico y de
respiro tendentes a reforzar su autoestima y autoconcepto.

Programas de concienciacion y refuerzo de la autoconfianza de las
personas para que puedan desarrollar su responsabilidad de cuidado
con la certeza de que las decisiones adoptadas son las correctas.
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18. Reforzar las politicasy programas tendentes a generar o construir
ciudades o entornos amigables con las personas mayores en
general y con las relacionadas con el Alzheimer y las demencias
en particular.

19. Urbanismo y medio ambiente, en tanto que el entorno urbano
es en el que las personas desarrollan y realizan sus vidas y, por lo
tanto, debe observar unas minimas caracteristicas de comodidad
y adaptacion que sigan los parametros completamente
implantados de la accesibilidad universal de la que no soélo
se benefician las personas para las que se han acometido las
mejoras, sino todo el conjunto de la sociedad.

20. Politicas dirigidas a fomentar la no exclusién social, de manera
gue el conjunto de la sociedad pueda valorar a estas personas
como se merecen, a tenerlas en cuenta como personas, a
considerar sus opiniones y criterios y a impedir, en definitiva, que
se sientan rechazados de la sociedad de la que han formado parte
durante toda su vida simplemente por cuestiones edatarias.

21. Programas de asesoramiento y acompahamiento en el
cumplimiento de los derechos basicos de las personas mayores
para poder exigir y conseguir recibir la atencidén que precisan en
el momento en gque lo precisen.

22. Programas de capacitacion a los profesionales sanitarios para
huir del nihilismmo que todavia prevalece entre muchos sectores de
la salud, tanto en lo que a personas Mmayores se refiere en general,
como a la demencia en particular.

En definitiva, de esta manera, entre todos, haremos un poco mas facil la
vida de las personas mayores que cuidan de un familiar con demencia, al
tiempo que se mejorara también la calidad del cuidado proporcionado.

Es un compromiso y responsabilidad de todos.
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