Consulta sobre: Autonomía, participación y dignidad humana de las personas mayores con deterioro cognitivo»
A. Voz, reconocimiento y experiencia vivida
1. ¿De qué maneras las personas mayores con deterioro cognitivo no son escuchadas, no son reconocidas o se ven excluidas de una participación significativa en la vida cotidiana?
a. Ejemplos: que se les interrumpa, que se les excluya de las conversaciones o las decisiones, que se les ignore en los entornos de atención, la pérdida de roles sociales, la menor visibilidad en la vida familiar o comunitaria.
La mayoría no elige venir a vivir a un centro por voluntad propia, no se adapta a los ritmos de las personas, para poder decir la información tiene que ser accesible, sencilla, entendible, decisiones en el día a día sobre cuestiones relacionadas con su cuidado, preferencias necesidades. 
2. ¿Cómo se identifican, interpretan y respetan los deseos, las emociones, las preferencias y los valores de las personas mayores con deterioro cognitivo cuando la comunicación es difícil, está alterada o es fluctuante?
a. Ejemplos: apoyo a la comunicación, expresión no verbal, participación de personas de confianza, manifestaciones previas de deseos, comprensión relacional de las preferencias.
Presencia en la vivienda, observación de lo que expresa (lo que le gusta y lo que no), explorar con el circulo de apoyo, herramienta perfil, buscar momentos de mayor conexión para hacer las preguntas adecuadas. 
En Matia podemos aportar experiencias como la del proyecto Como en Casa: Herramienta de Fotos para la comunicación y exploración de aspectos relacionados con el bienestar de personas con demencia. Se trata de una herramienta con fotos y frases sencillas, que pretende servir de apoyo de cara a facilitar la conversación y escucha de aspectos relacionados con el sentimiento de hogar en personas con demencia que necesitan apoyos para conversar y comunicar cómo se sienten. 
¿Para qué nos sirve esta herramienta?​
Pretende servir de apoyo de cara a facilitar la conversación y escucha de aspectos relacionados con el sentimiento de hogar en personas con demencia. 
¿Qué aprende con esta herramienta?​
Cómo se sienten y encuentran las personas con demencia en relación a su sentimiento de hogar. 
¿Cómo se utiliza?
Accede a la GUÍA DE UTILIZACIÓN de la herramienta.
Herramienta y guía explicativa en los siguientes links:
https://www.comoencasa.eus/es/publicaciones/herramienta-fotos-indagar-bienestar-personas-con-demencia
https://www.comoencasa.eus/es/publicaciones/guia-utilizacion-herramienta-fotos-indagar-bienestar-personas-con-demencia

B. Autonomía y participación
3. ¿En qué situaciones los cuidados, la protección o las prácticas profesionales asumen involuntariamente las decisiones o silencian la participación de las personas mayores con deterioro cognitivo?
a. Ejemplos: sobreprotección, toma automática de decisiones en nombre del usuario, rutinas restrictivas, exclusión de las decisiones cotidianas o de las conversaciones.
Damos por hecho, dejamos de preguntar porque “ya lo conocemos”, “no se enteran”, comentarios despectivos, asociar el “problema” a la persona y no a nuestra dificultad para entenderla, procesos deliberativos sobre decisiones que implican riesgos, incluir al círculo de apoyo en ellas que es quien le conoce, recoger valores personales, espacios de reflexión de equipos, conocimiento.
Experiencias del proyecto Como en Casa: se realizó una exploración participativa con personas con demencia y sus círculos de apoyo para indagar sobre qué es participar para ellos, y cómo se puede asegurar, facilitar y fomentar la participación de estas personas con demencia. Se creó una herramienta (Diana de participación), así como unas breves guías de apoyo a la participación, enfocadas sobre todo a entornos residenciales, aunque son extrapolables a cualquier situación. 
¿Para qué nos sirve esta herramienta?​
Facilitar la reflexión sobre la percepción que tiene cada persona en torno a su grado de participación y control de su propia vida en diferentes ámbitos.
¿Qué aprendemos con esta herramienta?​
El grado de control que tiene la persona en relación a diferentes aspectos de su vida.
¿Cómo la podemos utilizar?​
Accede a la GUÍA DE UTILIZACIÓN de la herramienta.
Todo el material accesible en:
https://www.comoencasa.eus/es/publicaciones/herramienta-diana-indagar-grado-control-y-participacion-personas-aspectos-importantes
https://www.comoencasa.eus/es/publicaciones/guia-utilizacion-diana-indagar-grado-control-y-participacion-personas-aspectos
https://www.comoencasa.eus/es/publicaciones/guia-participacion-personas-que-viven-residencias
https://www.comoencasa.eus/es/publicaciones/guia-participacion-personas-cercanas-personas-que-viven-residencias
https://www.comoencasa.eus/es/publicaciones/guia-participacion-profesionales-que-trabajan-residencias

 
4. ¿Cómo se puede apoyar la autonomía en la práctica cuando la cognición fluctúa, es parcial o cambia con el tiempo?
a. Ejemplos: toma de decisiones con apoyo, enfoques sensibles al contexto, capacidad fluctuante, formas de autonomía compartidas o relacionales.
Pequeñas decisiones que son grandes decisiones, buscar los apoyos correspondientes, recoger específicamente los apoyos que la persona requiere y no mas, generar rutinas donde haya un aprendizaje, espacios seguros y confortables, poner en valor la contribución de cada uno, contribución de otras personas en el apoyo compartido.
C. Personalidad, relaciones y pertenencia
5. ¿Cómo afecta el deterioro cognitivo al papel, la identidad, las relaciones y el sentido de pertenencia de una persona mayor en la familia, la comunidad y la vida social?
a. Ejemplos: cambios en los roles familiares, aislamiento social, pérdida de responsabilidades, estigma, expectativas reducidas en cuanto a la participación.
Las personas con det cog son aisladas de la sociedad, edadismo, infantilización, “no se enteran”, prejuicios, sesgos, capacitismo, formas de comunicación, apoyos personalizados
6. ¿Qué estereotipos, miedos o actitudes sociales conducen con mayor frecuencia a la pérdida de dignidad, la exclusión o la reducción de las expectativas para las personas mayores con deterioro cognitivo?
a. Ejemplos: suposiciones de incompetencia, infantilización, miedo a la demencia, evitación social, exclusión de la vida pública o cultural.
Detractores de la interacción, decir por las personas sin las personas, conocer y explorar que es para cada uno una buena vida, con dignidad
D. Buenas prácticas y recomendaciones
7. ¿Qué leyes, políticas, instituciones, enfoques, prácticas o entornos propicios han contribuido a que las personas mayores con deterioro cognitivo sigan siendo escuchadas, participen, sean respetadas y mantengan vínculos sociales?
a. Ejemplos: comunidades inclusivas para personas con demencia, comunicación asistida, prácticas centradas en la persona, entornos sociales inclusivos, participación en la vida cotidiana.
En España, es especialmente relevante;
La ley 8/2021, ​​ de 2 de junio, por la que se reforma la legislación civil y procesal para el apoyo a las personas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad jurídica, .​que se adecúa al artículo 12 de la Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad, apostando por el apoyo a la toma  de decisiones y dejando como excepcional la curatela representativa.
La Instrucción 1/2022, de 19 de enero, de la Fiscalía General del Estado, sobre el uso de medios de contención mecánicos o farmacológicos en unidades psiquiátricas o de salud mental y centros residenciales y/o sociosanitarios de personas mayores y/o con discapacidad.
8. ¿Qué cambios legales, normativos, profesionales o comunitarios son necesarios para proteger mejor la autonomía, la participación y la dignidad de las personas mayores con deterioro cognitivo?
a. Ejemplos: formación profesional, garantías legales, prácticas de comunicación, iniciativas contra el estigma, entornos que favorecen la participación.
Prácticas centradas en las personas, apoyo activo, comunicación aumentativa, ciudadanos de pleno derecho y no sujetos de cuidado, contribución de cada uno, sensibilización, profesionalización
En el proyecto Como en Casa, se hicieron una serie de cursos online gratuitos, que se pueden encontrar en https://www.comoencasa.eus/es/vida-plena-vida-elegida (apartado Cursos)


