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prioridad social

La proteccion de las personas dependientes:

Uno de los temas que esté siendo objeto
de creciente atencién desde las organizacio-
nes sociales, desde los sectores profesionales
y también desde los responsables politicos es,
sin duda, el fenémeno de la dependencia.

La falta de autonomia personal para actos
bésicos de la vida ordinaria preocupa cada vez
mas.

La mayor esperanza de vida, a partir de
determinadas edades, va asociada en muchas
ocasiones a situaciones de dependencia y, por
tanto, a la necesidad de recibir apoyo y cui-
dados de forma continuada, tal y como viene
insistiendo la Organizacién Mundial de la
Salud.

Estamos ante un verdadero desafio para
los sistemas de proteccidn social, tanto desde
la perspectiva sanitaria como desde la aten-
cién a cargo de los servicios sociales. La depen-
dencia no constituye un bloque homogéneo.
En efecto, no todas las situaciones de falta
de autonomia personal son de igual calado y,
por consiguiente, los requerimientos de aten-
cién y asistencia son muy diversos y conllevan
respuestas de contenido diferente a partir de
dispositivos organizativos distintos.

El papel de la familia, de las organizacio-
nes gubernamentales y no gubernamentales
y de los cuidadores profesionales es también

muy diverso y, en todo caso, necesitado de
mecanismos que favorezcan la calidad asis-
tencial y la disponibilidad de recursos huma-
nos cualificados en ndmero suficiente.

Las causas de la dependencia son muy
variadas y precisan, sin duda, de una impor-
tante apuesta por la investigacion.

De otra parte, los costes de la proteccién
social de la dependencia son objeto con fre-
cuencia de estimaciones meramente aproxi-
mativas y siempre cargadas de incégnitas.
Todo depende de qué servicios estemos
hablando, de cuél sea la evolucién previsible
del ndmero de personas dependientes y de
a quién corresponda la responsabilidad de la
atencion.

Lo cierto es que los célculos econémicos
requieren No PoOcos ajustes para no incurrir en
errores, lo que tiene una especial importancia
a la hora de definir el montante y las fuentes
de financiacién, asi como el ritmo del desplie-
gue asistencial a lo largo de los préximos afos.

Hoy por hoy las soluciones que se apli-
can a la proteccion social de las personas
dependientes son muy diferentes segln los
Estados Miembro de la Unién Europea. Unos
responden al modelo de cobertura a través de
la Seguridad Social (por tanto, con cargo a
cotizaciones), en tanto que hay otros paises



que optan por la financiacién con cargo a
impuestos, y a su vez, dentro de este Gltimo
grupo, hay Estados que ofrecen una atenci6n
universal para determinadas situaciones de
dependencia, en tanto que otros ofrecen ser-
vicios sociales en funcién del nivel de renta de
los ciudadanos.

No faltan paises, como el nuestro, que en
este momento responden a un modelo mixto
(determinados supuestos cubiertos por la Segu-
ridad Social, otros a través del Sistema Nacio-
nal de Salud, y otros, en fin, por via de servi-
cios sociales).

Vale la pena recordar que el fenémeno de
la dependencia ha estado presente en los
redactores del Proyecto de Constitucién Euro-
pea, que alude directamente a la proteccion
de estas situaciones.

Al mismo tiempo en nuestro pais el Pacto
de Toledo, renovado en octubre del pasado
afio, ha sido un verdadero pistoletazo de sali-
da que anima a todos los grupos politicos a
trabajar juntos y a comprometerse en la solu-
cién de la proteccion social de la dependen-
cia. El didlogo politico y social y la estrecha
cooperacion entre las distintas Administracio-
nes (la del Estado, las Comunidades Auténo-
mas y los Ayuntamientos) van a ser, pues, esen-
ciales para que podamos contar con una ade-
cuada atencién social y sanitaria de las perso-
nas dependientes.

Pero para la eficacia de la proteccion social
de la dependencia habra que reforzar también
la colaboracién con los profesionales y con
el sector privado y establecer medidas con-
cretas y soluciones respecto de residencias,
centros de dia, ayuda a domicilio, teleasistencia
y apoyo a las familias cuidadoras.

La proteccién de las personas dependientes: prioridad social

Conviene insistir en que cuantificar bien
las necesidades y los recursos razonables, pro-
gramar su proyeccion en el tiempo, priorizar
la investigacion, desarrollar las posibilidades
de las nuevas tecnologias, implantar moder-
nos equipamientos y fomentar acciones de
formacién y de cualificacién de los cuidado-
res son otros tantos objetivos de primer orden
y, al mismo tiempo, requisitos fundamentales
para una atencién sostenible y de calidad.

Sera asi como se dé futuro sélido a la pro-
teccion social de las personas dependientes,
y de paso, se evitaran situaciones de dificul-
tad como las que han sobrevenido en deter-
minados paises que en su dia fueron pioneros
en el llamado seguro de dependencia.

Todo ello habria que situarlo en un marco
juridico que garantice la equidad y la igualdad
de todos los ciudadanos.

Conseguirlo es tarea y compromiso de
todos.

Una parte de ese compromiso social lo ha
hecho suyo la Fundacién AstraZeneca con la
constitucién en su seno de un Grupo de Tra-
bajo sobre la dependencia.

Fruto de sus estudios, informes y debates
es este Libro Verde sobre la dependencia que
la Fundacién AstraZeneca hace publico y ofre-
ce a quienes deseen colaborar en esta tarea
tan importante y prioritaria como es la regu-
lacién de un sistema integral de proteccién y
atencion a las personas dependientes.

Nuestro agradecimiento a cuantos han
colaborado en este Libro Verde.

Carlos Trias
Presidente de la Fundacion AstraZeneca



Introduccion

La celebracion de la Asamblea Mundial del
Envejecimiento en Madrid en 2001, el Afio
Internacional y Europeo de la Discapacidad y
la renovacion del Pacto de Toledo (octubre
2003) han tenido como consecuencia, una
creciente sensibilizacion social por el fenéme-
no de la dependencia.

Sin embargo, no se trata de algo nuevo ni
en Europa ni en Espafia. La RepUblica Fede-
ral de Alemania y el Reino Unido fueron, a
mediados de la pasada década, dos paises pio-
neros e impulsores en la bisqueda de solu-
ciones ante el aumento de situaciones de falta
de autonomia personal para actos basicos de
la vida ordinaria.

La mayor esperanza de vida obliga a tener
muy en cuenta que la proteccion social no
puede circunscribirse a la garantia y a la sufi-
ciencia de las pensiones publicas. Serdn tam-
bién los Poderes PUblicos los que promuevan
medidas para asegurar la atencién y la asis-
tencia sociosanitaria a las personas depen-
dientes.

En Espafia desde mediados de los afios 80
se han registrado muy diversas iniciativas, prio-
ritariamente a nivel autonémico, pero tam-
bién en el plano nacional. El programa «Vida
a los afios» y el Informe Abril son muestras de
ello.

Luego, desde finales de los afios 90, se han
multiplicado las iniciativas en las Comunida-
des Auténomas, aunque sin coordinacion
mdtua ni tampoco en funcién de unas orien-
taciones o principios comunes en cuanto a
contenido o alcance; menos adn en lo relati-
vo a organizacion, papel de los sectores publi-
co y privado o esquemas de financiacion.

Mas de 3,5 millones de personas con dis-
capacidad (con grados diferentes de falta de
autonomia: 800.000 severa), un horizonte de
envejecimiento acelerado de nuestra pobla-
cién, los cambios en la estructura familiar y en
su movilidad geogréfica, la incorporacion cre-
ciente de la mujer al mercado de trabajo, la
falta de recursos humanos profesionalmente
preparados, la insuficiencia de equipamientos
e instalaciones (residencias, centros de dia y
teleasistencia) son motivos més que suficien-
tes para reconocer la prioridad que en el &mbi-
to institucional y de politica social debe reco-
nocerse al fenémeno de la dependencia en
Espana.

El desarrollo del Pacto de Toledo y la futu-
ra Constitucién Europea seran sin duda palan-
cas para solventar obstaculos y aplicar solu-
ciones adecuadas.

En efecto, la inclusion de una referencia
concreta en el Proyecto de Constitucién Euro-



pea (Parte I) comporta la consideracién de la
proteccion social de las personas dependien-
tes como derecho de los ciudadanos euro-
peos a ejercer a través de la Seguridad Social
y de los Servicios Sociales.

Por su parte, los distintos grupos politicos
al final de la pasada Legislatura coincidieron
en la necesidad de regular la atencién y la asis-
tencia de las personas dependientes, siendo
sensibles a las peticiones que este mismo sen-
tido vienen firmando las organizaciones repre-
sentativas de las personas mayores, de los dis-
capacitados y de las familias, entre otras.

Con objeto de contribuir a la bisqueda de
soluciones y aportar estudios y propuestas que
puedan resultar Gtiles a los poderes pablicos,
la Fundacion AstraZeneca, en octubre de 2002,
acordé dar prioridad dentro de sus trabajos
de estudio, investigacion y colaboracién social
a la dependencia, fenémeno que va a marcar
en muchos aspectos el devenir del siglo XXI.

Se acord¢ llevar a cabo un Informe en el
que se recogieran aquellas cuestiones y aque-
llos desafios més significativos que deberian
ser objeto de solucién contando, tal y como
ha sefialado la Organizacion Mundial de |a
Salud, con la colaboracion de las Administra-
ciones publicas, los profesionales, los intere-
sados y sus familias, asi como las Organiza-
ciones no Gubernamentales.

Desde comienzos del 2003 ha estado reu-
niéndose en el seno de la Fundacién AstraZe-
neca un Grupo de trabajo. Estuvo constituido
por expertos de caracter multidisciplinar, que
ha llevado a cabo andlisis iniciales, ha recopi-
lado abundante informacién, tanto en el plano
interno como en el internacional, y ha confir-
mado con estudios socioldgicos las principa-
les tendencias que se perciben en nuestra

J. Sanchez Fierro

sociedad a propésito de las situaciones de
dependencia, vinculadas a la discapacidad o
al envejecimiento.

Se consider6 importante contrastar los
resultados de los primeros trabajos con la opi-
nién de los sectores afectados (personas mayo-
res, sector de la discapacidad, asociaciones
familiares, Colegios Profesionales, asociacio-
nes cientificas, movimiento del voluntariado
social, expertos en nuevas tecnologias, esta-
disticos y soci6logos) y de las autoridades de
distintos dmbitos competenciales.

El Grupo «Dependencia» de la Fundacién
AstraZeneca ha venido sometiendo sus estu-
dios a contraste con opiniones de otros repre-
sentantes y expertos en diversos Congresos y
Seminarios (Pamplona [Enero 2003], El Esco-
rial [Julio 2003], Valladolid [Octubre 2003],
Valencia [Febrero 2004], Santander [Marzo
2004}) y a través de diferentes medios de
comunicacién social.

El Seminario convocado en julio de 2003
en colaboracién con la Universidad Complu-
tense de Madrid, en San Lorenzo de El Esco-
rial, bajo el titulo «Situacién actual y perspec-
tivas de futuro de las personas dependientes»,
permitié debatir en torno a intervenciones de
27 expertos, de una variada procedencia, que
aportaron reflexiones y propuestas, discutidas
en las correspondientes Mesas de Debate.

Los estudios, informes y propuestas, ulti-
mados en Diciembre de 2003 y que se reco-
gen en este Libro Verde, aspiran a ser social-
mente Utiles.

Pero las reflexiones que también se con-
tienen en este Libro Verde persiguen algo més:

Dar un nuevo impulso a la aprobacién de
una regulacién de la proteccién social de la
dependencia en Espafia, anunciada en Octu-
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bre pasado en la Comisién del Pacto de Tole-
do, y ofrecer asi mayor calidad de vida a quie-
nes carecen de autonomia personal y a sus
familias.

El Grupo de Trabajo «Dependencia» de
la Fundacion AstraZeneca estuvo compuesto
por los siguientes expertos:

Presidente:

¢ Julio Sanchez Fierro
Patrono de la Fundacion AstraZeneca, Ex-Sub-
secretario de Sanidad y Consumo

Vocales:
e Luis Cayo
Director Ejecutivo de CERMI (Comité Espariol de
Representantes de Personas con Discapacidad)
¢ Juan Diez Nicolas
Catedrdtico de Sociologia (Universidad Complu-
tense de Madrid) y Presidente de ASEP
o M2 Angeles Treserra i Soler
Doctora en Medicina y Especialista en Neurologia
e Antonio Jiménez Lara
Socidlogo

* Antonio Remartinez
Doctor en Medicina, Mdster en Ingenieria Bio-
médica y Director de Bioingenieria Aragonesa, S.L.

Secretaria del Grupo:
* Manuel Martin
Director de la Fundacion AstraZeneca
e Carmen Gonzalez
Coordinadora de la Fundacion AstraZeneca

Los autores de este Libro Verde expresan
su deseo y confianza en que pronto, en Espa-
fia y en la Uni6n Europea, la atencién y la pro-
teccion social de las personas dependientes y
sus familias sea realidad.

Gracias a la futura legislacion y a la cola-
boracién y cooperacion de todos, la sociedad
serd mas solidaria y mejorara el bienestar y cali-
dad de vida.

Julio Sanchez Fierro
Presidente del Grupo «Dependencia»
de la Fundacion AstraZeneca






en la Union Europea

J. Sanchez Fierro

La dependencia: modelos de proteccion

El fenémeno de la dependencia, que afec-
ta a mas de 40 millones de europeos, esté cre-
ciendo principalmente por el envejecimiento,
nota comdn en el conjunto de la Unién Euro-
pea.

Ante este fenémeno las respuestas de las
legislaciones nacionales presentan una gran
diversidad.

Si los sistemas de Seguridad Social son
heterogéneos en Europa, la proteccion social
de la dependencia ain lo es més y ello, entre
otras razones, porque el concepto de depen-
dencia no es univoco. Tiene un contenido
complejo y sus causas son muy variadas: cau-
sas fisicas, psiquicas y mentales, tal y como
sefiala el Consejo de Europa.

Con frecuencia, la dependencia se asocia
al envejecimiento, pero no se debe vincular
en exclusiva a este fenémeno, ya que afecta
también a supuestos de malformaciones con-
génitas, accidentes de todo tipo, enferme-
dades, y ello con independencia de la mayor
o menor edad.

Como es sabido y asf lo sefiala, por ejem-
plo, la OMS, la esencia misma de la depen-
dencia radica en no poder vivir de manera
auténoma y necesitar de forma duradera la
ayuda de otros para actividades ordinarias de
la vida cotidiana.

Como es l6gico, la respuesta social en
forma de prestaciones tiene que ser coheren-
te con la atencién de estas necesidades.

A su satisfaccion alude la Carta Europea
de Derechos Fundamentales, Carta que se va
a incorporar a la futura Constitucién Euro-
pea.

Alli se establece que «la Unién Europea
reconoce y respeta el derecho de acceso a las
prestaciones de Seguridad Social y a los Ser-
vicios Sociales que garantice una proteccion
en caso de dependencia».

Puede apreciarse que del tenor de la Carta
Europea no se desprende un modelo de pro-
teccion Unico, sino que cabe la via del asegu-
ramiento publico obligatorio y la via de los ser-
vicios sociales y, por ende, un doble procedi-
miento de financiacion: las cotizaciones y los
impuestos.

Un examen de la legislacion de los Estados
Miembros nos ensefia que, en funcién de vici-
situdes histéricas e institucionales, hay paises
que cuentan con proteccién de la dependen-
cia dentro del sistema de Seguridad Social, en
tanto que otros otorgan derechos u ofrecen
ayudas a través de servicios sociales, gene-
ralmente muy descentralizados.

También hay que decir que la configura-
cién del seguro de dependencia como una



rama especifica de la Seguridad Social es muy

reciente.

El ejemplo més significativo es el de Ale-
mania en 1995 y alli se configura como un
seguro obligatorio, pero complementario del
seguro de enfermedad.

En cualquier caso, la cobertura social de la
dependencia, en término de debate juridico,
se encuentra en una fase bastante preliminar,
especialmente si la comparamos con otros
ambitos de la Seguridad Social como las pen-
siones o la asistencia sanitaria.

Conseguir concretar y concordar plantea-
mientos sobre la cobertura social de la depen-
dencia y sobre sus modalidades es urgente.
Asi lo requiere el volumen del colectivo de per-
sonas dependientes, que ya supera en Europa
los 40 millones de ciudadanos.

Por eso es muy importante que el fené-
meno de la dependencia sea analizado, valo-
rado y atendido a escala comunitaria y en los
Estados Miembros.

En una comunicacién de la Comisién Euro-
pea al Consejo (COM (2001) 723) se sefia-
lan tres grandes objetivos para la proteccion
de la dependencia:

e El acceso de todos a las prestaciones por
dependencia, independientemente de los
ingresos o del patrimonio.

* Un alto nivel de calidad asistencial.

e La sostenibilidad financiera de las presta-
ciones.

Estos tres objetivos fueron aprobados
durante la Presidencia Espafiola en Barcelo-
na en marzo de 2002 y se constituyen como
tales en otros tantos desafios de la politica
social europea en el siglo XXI.

Algunos datos expresan por si solos el
alcance de estos retos y de estos objetivos.

J. Sanchez Fierro

Dado que el fendmeno de la dependencia
afecta de manera mas extensa a las personas
mayores, conviene tener presente que la lon-
gevidad media de la poblacién es una de las
mas altas del mundo y que no cesa de aumen-
tar.

Desde 1970 la esperanza de vida se ha
incrementado en 5 afios y medio para las
mujeres y en casi 5 para los hombres.

Para el afio 2050, segun Eurostat, la espe-
ranza de vida para los hombres sera de 79,7
afios y 85,1 para las mujeres.

Pero no podemos conformarnos con afa-
dir mas afos de vida, sino que hay que con-
seguir dar vida de mejor calidad a las perso-
nas mayores.

Esto va a requerir nuevos mecanismos de
respuesta no s6lo en términos de instalaciones
y de equipamientos, sino sobre todo de inves-
tigacion biomédica y de personal profesional,
hoy por hoy considerablemente escasos.

La solucién familiar para atender a quie-
nes padecen dependencia es preferible siem-
pre que sea posible pero tiene crecientes pro-
blemas.

Las estructuras familiares son en Europa
més reducidas, mas inestables y mas sujetas a
movilidad.

De otro lado, la incorporacién de la mujer
al mundo del trabajo todavia no se ha visto
suficientemente acompafiada de mecanismos
de conciliacién con la vida familiar en el terre-
no de los hechos, lo que reduce posibilidades
al entorno familiar.

De otro lado, el incremento de necesida-
des asistenciales externas a la familia y el
aumento de las personas dependientes se estan
traduciendo en un incremento del gasto publi-
co dedicado a esta cobertura social.



La dependencia: modelos de proteccion en la Unién Europea

Segln los expertos comunitarios, por efec-
to del envejecimiento demografico el por-
centaje de gasto destinado a sanidad y asis-
tencia de larga duracién se incrementard en
los préximos afios en algunos paises hasta 4
puntos del PIB.

Los sistemas de proteccion social deberan
tenerlo en cuenta para buscar las dotaciones
necesarias.

Volviendo a los modelos de proteccion
social de la dependencia, hay que insistir en
que hay paises que han optado por estable-
cer seguro obligatorio y especifico dentro del
Sistema de Seguridad Social. Este es el caso
de Alemania (1995), de Luxemburgo (1998)
o de Bélgica (regién de Flandes, 2001).

Mas recientemente, en Francia (2002) se
ha instaurado una prestacién especifica de
dependencia para responder a las necesida-
des de las personas mayores.

En 6 Estados Miembros de la Unién Euro-
pea (Dinamarca, Finlandia, Irlanda, Paises
Bajos, Reino Unido y Suecia) la dependencia
no se plantea como un riesgo social asegura-
do publicamente y financiado en base a coti-
zaciones, sino un derecho universal de los ciu-
dadanos, sostenido con impuestos y a través
de servicios sociales, gestionados especial-
mente por autoridades locales.

El modelo de Grecia, Italia y Portugal se
situa en el ambito de las ayudas y de los Ser-
vicios Sociales que se otorgan por las autori-
dades, caso a caso, en funcion de niveles de
renta.

Espafia cuenta, hoy por hoy, con un mode-
lo mixto (Seguridad Social para la gran inva-
lidez; cobertura universal de determinadas
prestciones sociosanitarias; Servicios Sociales
para otros ambitos sociales).

Ahora bien, con independencia de cual
sea la configuracién juridica de la cobertura
social de las personas dependientes, es fun-
damental optimizar la gestion de los recur-
sos y promover actuaciones y planes coordi-
nados.

Esa coordinacién, ademas, en algunos pai-
ses facilita una mayor capacidad de eleccién
y mas oportunidades para las personas depen-
dientes.

No todo es accesibilidad en términos juri-
dicos. Importa también la calidad. A tal fin
es preciso que los responsables de proveer las
prestaciones atiendan a objetivos, estandares
y procedimientos que salvaguarden o pro-
muevan la calidad asistencial.

Es cierto que en este punto no se ha avan-
zado mucho, aunque hay algunos ejemplos
interesantes. Este es el caso del Reino Unido,
pais en el que se ha establecido a nivel central
un organismo nacional independiente (Natio-
nal Care Standards Commission).

En ltalia se ha establecido también un Ley
Marco para evitar desigualdades ante la des-
centralizacion de los servicios. Se trata de intro-
ducir un sistema armonizado que garantice
un nivel minimo de asistencia.

En Francia se ha aprobado un Plan Nacio-
nal con objetivos de calidad, que comprende
la obligacién de elaborar una «estrategia del
establecimiento», especificando para cada Cen-
tro en qué se traducen dichos obijetivos.

En Bélgica y Alemania el cumplimiento de
las normas sobre cualificaciones del personal
e instalaciones es una condicién para obtener
el reembolso de gastos por parte del Sistema
de Seguridad Social.

También hay algunos planteamientos y
medidas ciertamente insuficientes, sobre cali-



dad en la asistencia a domicilio y sélo en algu-
nos paises.

En Bélgica se han realizado algunos pro-
yectos piloto y en Dinamarca se ha promovi-
do un sistema de garantia de calidad a nivel
local.

Realmente ha sido Francia el pais que ha
establecido con mayor nitidez una normati-
va sobre servicios a domicilio, cuyo cumpli-
miento esta vigilado por una organizacion
externa.

Pero la calidad depende también de la dis-
ponibilidad de suficiente personal con la debi-
da cualificacién. Los cuidados de larga dura-
cién absorben mucha mano de obra y que en
bastantes paises de la Unidn Europea se regis-
tran graves situaciones de escasez de perso-
nal, que previsiblemente se veran incremen-
tadas por el progresivo envejecimiento de la
poblacién y por la extension de las enferme-
dades crénicas y, sobre todo, por la intensi-
dad asistencial que requieren las personas que
sufren enfermedades neurodegenerativas, uno
de los temas centrales para la Sanidad y para
las familias.

Entre los paises que mas se han destacado
a la hora de promover programas para formar
y contratar personal especializado figura Sue-
Cia cuya experiencia convendria tener en cuen-
ta.

Todo ello lleva a plantear como necesario
que los Poderes PUblicos establezcan una
nueva estrategia que haga mas atractiva la pro-
fesion. Ello tendré consecuencias en el dmbi-
to de las retribuciones, de la jornada de tra-
bajo, de la estabilidad en el empleo y de las
condiciones en que se prestan los servicios.
Los supuestos de fatiga laboral en el perso-
nal de estos establecimientos y la asistencia
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a domicilio a personas dependientes deberén
ser consideradas con toda atencién.

Pero si las politicas de recursos humanos
son fundamentales para el sector de la depen-
dencia, también hay que decir que tienen un
evidente interés a la hora de generar nuevos
puestos de trabajo. La dependencia es, por
tanto, un yacimiento de empleo de relevan-
Cia creciente.

Anteriormente haciamos referencia al cre-
cimiento del gasto publico por razén de la
dependencia. También importa aqui destacar
la dificultad de gestionar bien los recursos eco-
némicos por la heterogeneidad de las fuentes
de financiacién.

En efecto, limitarse a distinguir entre coti-
zaciones e impuestos no deja de ser una sim-
plificacién del problema.

No resulta facil estructurar por categorias
de prestaciones y vias de financiacion los dis-
tintos cuidados que han de dispensarse a las
personas dependientes.

Se trata de cuidados de larga duracién,
que varian de contenido y de intensidad y que
con frecuencia se distribuyen entre distintos
presupuestos publicos y se gestionan por Ser-
vicios y Autoridades diferentes: en ocasiones
sanitarios y en otras del drea de Servicios
Sociales, con o sin colaboracién del sector pri-
vado.

Esta dispersion ayuda muy poco a la hora
de buscar férmulas para la racionalizacion del
gasto y para el establecimiento y aplicacién
de mecanismos de control.

Para tratar de superar estas dificultades en
Francia y en Portugal las asignaciones finan-
cieras se realizan dentro de un esquema gene-
ral contenido en planes y objetivos naciona-
les.



La dependencia: modelos de proteccion en la Unién Europea

En otros paises, el control se traduce en la
implantacién de limites al gasto como es el
caso de Austria.

En Dinamarca y en Luxemburgo es mas
complejo y circunstanciado el control. Se ejer-
ce en base a un Plan de asistencia individuali-
zado en funcién de las necesidades de cada
persona dependiente.

En suma, cabe decir que el control se suele
ver dificultado por la descentralizacidn de los
servicios, que obliga a disefiar algunos meca-
nismos de seguimiento y vigilancia centrali-
zados.

Ademas del ejemplo britanico, al que
hemos hecho mencion anteriormente, en Aus-
tria se ha establecido un Acuerdo entre el Esta-
do Federal y los Landers o en Italia la Ley Marco
a la que también hicimos antes referencia.

Asi pues, mejor coordinacion de las insti-
tuciones y de las entidades responsables y
mayor equilibrio financiero y mas calidad en
los servicios son los objetivos europeos com-
plejos, pero por los que es necesario traba-
jar.

El método abierto de coordinador, instau-
rado en la Cumbre de Lisboa (2000), permi-
tird intercambiar experiencias y buenas prac-
ticas y asi conseguir que los distintos paises y
sus modelos de proteccion social de la depen-
dencia avancen.

Este es el planteamiento y el método que
esta provisto para el fortalecimiento de los sis-
temas de Seguridad Social en Europa, para
reforzar el modelo social europeo. Hagamos-
lo también para la cobertura social de la
dependencia.
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Perfiles de dependencia de la poblacion
espafnola y necesidades de cuidados de
larga duracion. Anexo estadistico

INTRODUCCION

El concepto de dependencia
El Consejo de Europa define la dependen-

cia como «la necesidad de ayuda o asisten-

cia importante para las actividades de la vida
cotidiana»”, o, de manera mas precisa, como

«un estado en el que se encuentran las per-

sonas que por razones ligadas a la falta o la

pérdida de autonomia fisica, psiquica o inte-
lectual, tienen necesidad de asistencia y/o ayu-
das importantes a fin de realizar los actos
corrientes de la vida diaria y, de modo parti-
cular, los referentes al cuidado personal».

Esta definicion de dependencia contiene
tres caracteristicas fundamentales:

e La limitacién fisica, psiquica o intelectual
que merma determinadas capacidades de
la persona.

¢ La necesidad de asistencia o cuidados por
parte de un tercero.

e Laincapacidad para realizar las activida-
des de la vida diaria.

Suele diferenciarse entre las actividades
basicas de la vida diaria (ABVD) y las activida-
des instrumentales de la vida diaria (AIVD):

*Recomendacion n® 98 (9) relativa a la dependencia,
adoptada el 18 de septiembre de 1998.

Actividades bdsicas de la vida diaria (ABVD):
son las tareas basicas de autocuidado, tam-
bién llamadas de cuidado personal o de fun-
cionamiento fisico. Se definen como aque-
llas habilidades bésicas necesarias para lle-
var una vida independiente en casa. En este
grupo se incluyen actividades como comer,
vestirse y desnudarse, asearse y lavarse, ir al
servicio, ducharse o bafiarse, levantarse y
acostarse, andar con o sin baston y poder
quedarse solo durante toda la noche.
Actividades instrumentales de la vida diaria
(AIVD): son actividades més complejas que
las ABVD, y requieren un mayor nivel de
autonomia personal. Se asocian a tareas que
implican la capacidad de tomar decisiones
e implican interacciones mas dificiles con el
medio. En esta categoria se incluyen tareas
domésticas, de movilidad, de administra-
cién del hogar y de la propiedad, como
poder utilizar el teléfono, acordarse de tomar
la medicacion, cortarse las ufias de los pies,
subir una serie de escalones, coger un auto-
buls, un metro o un taxi, preparar la propia
comida, comprar lo que se necesita para
vivir, realizar actividades domésticas basicas
(fregar los platos, hacer la cama, etc.), poder
pasear, ir al médico, hacer papeleos y admi-
nistrar el propio dinero, entre otras.

15



En la nueva clasificacion de discapacida-
des de la OMS (Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud, CIF)" se contemplan, dentro de las limi-
taciones en la actividad (esto es, las dificulta-
des que un individuo puede tener en el desem-
pefio o en la realizacién de actividades), algu-
nas cuya consideracion es esencial en el caso
de la dependencia, como las relacionadas con
el cuidado personal (lavarse, cuidado de par-
tes del cuerpo, excrecion, vestirse, comer,
beber, cuidado de la propia salud, etc.), con
la movilidad y el cambio o mantenimiento de
las posiciones del cuerpo (posturas corporales
basicas, levantarse, sentarse, acostarse, etc.),
con la posibilidad de desplazarse en el entor-
no doméstico y con la posibilidad de realizar
las actividades del hogar (preparacién de comi-
das, quehaceres de la casa y otras actividades
domeésticas).

Sin embargo, no siempre se tienen en
cuenta todas estas actividades a la hora de
definir la dependencia como una necesidad
social a proteger. Normalmente, los seguros
privados de dependencia, alli donde existen,
se constrifien a las actividades de cuidado més
personal y no incluyen las otras. En los siste-
mas pUblicos de atencién a la dependencia es
frecuente que, junto a las primeras se con-
templan parcialmente estas otras mediante
prestaciones técnicas de remodelacion vy eli-
minacién de barreras arquitectonicas en el
hogar, ayuda a domicilio para la realizacién
de las tareas domésticas o facilidades de trans-

La Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de
la Discapacidad y de la Salud, CIF ha sido formalmen-
te adoptada durante la 54¢ Asamblea Mundial de la
Salud, que tuvo lugar en Ginebra (Suiza) entre el 14 y
el 22 de mayo de 2001.
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porte urbano, por citar sélo algunos ejemplos
de la creciente gama de prestaciones y servi-
cios que estan apareciendo para hacer frente
al problema de la dependencia.

Los perfiles de la dependencia

La dependencia recorre toda la estructura
de edades de la poblacion. El fenémeno de la
dependencia no se puede circunscribir, por
ello, al colectivo de las personas mayores, aun
cuando sean éstas las que con mas intensidad
se ven afectadas. En Espafia hay también varias
decenas de miles de personas discapacitadas
fisica, psiquica y sensorialmente que deben ser
objeto de atencién.

Las malformaciones congénitas, los acci-
dentes (laborales, de trafico, domésticos), las
nuevas enfermedades invalidantes, como el sida,
y el propio concurso de la edad, bajo deter-
minadas circunstancias fisicas y personales, son
factores que contribuyen a hacer de la depen-
dencia un problema social de primera magni-
tud. Ciertamente, el problema no es nuevo. De
hecho, el desarrollo de las politicas protectoras
sobre la discapacidad ha sido muy intenso en
algunos paises desde la posguerra y en la mayo-
ria de los paises de la UE, incluyendo Espafia,
desde comienzos de los afios ochenta.

Sin embargo, el proceso acelerado de enve-
jecimiento de nuestra poblacién estd dando
una dimensién nueva al problema, tanto cuan-
titativa como cualitativamente, al coincidir con
cambios profundos en la estructura social de
la familia y de la poblacién cuidadora. La con-
ciencia creciente de que existe una clara lagu-
na en la proteccién de la poblacién mayor
dependiente ha llevado a enfatizar, quizés en
exceso, la dependencia de la gente mayor, a
pesar de que existen también evidentes lagu-
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nas protectoras en relacién con las personas
gravemente afectadas menores de 65 afios.

Obviamente, la necesidad de asistencia y/o
cuidados derivada de las situaciones de depen-
dencia ha existido siempre; lo que ha cambia-
do es su dimension (debido sobre todo al cre-
cimiento del nimero y de la proporcién de per-
sonas mayores), su importancia social (ha deja-
do de verse como un problema exclusivamen-
te individual o familiar, para pasar a percibirse
como un problema que afecta a la sociedad en
su conjunto) y su naturaleza (en tanto que supo-
ne una redelimitacién de los objetivos y fun-
ciones del Estado de Bienestar e implica nue-
vos compromisos de proteccion y financiacién).

Todo ello hace de la dependencia una carga
que es a la vez social y familiar, y al mismo tiem-
po abre un nuevo campo de intervencién social
que pone a prueba la capacidad de la sociedad
y de sus instituciones para adaptarse a las nue-
vas realidades de fragilidad social.

Las personas dependientes requieren una
intervencion continuada, aunque no necesa-
riamente permanente, basada en el apoyo y
los cuidados. La atencién de la dependencia
se enmarca, por tanto, en el ambito de los ser-
vicios sociales. Sin embargo, existe una fuer-
te relacién con el ambito sanitario, pues:
¢ Un problema de salud que precise atencién

sanitaria puede ser el factor desencadenante
o acelerador de los procesos de depen-
dencia en las personas de edad avanzada.
e De forma ocasional, la persona depen-
diente puede sufrir un proceso agudo en
su estado de salud que requiera una aten-
cién sanitaria puntual.

e La existencia de una red adecuada para
dar cobertura a los casos de dependen-
cia en su vertiente social descargaria el sis-

tema sanitario de un gran volumen de cos-

tes, que son, por otra parte, despropor-

cionados en relacién con la atencién que
las personas dependientes necesitan.

En la tabla | se resumen los distintos tipos
de intervenciones que, desde los dmbitos social,
sociosanitario y sanitario, dan respuesta a las
necesidades de las personas dependientes.

HACIA UNA ESTIMACION DE LA
POBLACION DEPENDIENTE EN ESPANA

La disponibilidad actual de fuentes
estadisticas sobre discapacidad y su
explotacién de cara a la formulacién

de politicas de atencion a la dependencia

La Encuesta sobre Discapacidades,
Deficiencias y Estado de Salud de 1999

La fuente de informacién més adecuada
sobre la que fundamentar una estimacién de
la poblacién dependiente en Espafia es, sin
duda, la Encuesta sobre Discapacidades, Defi-
ciencias y Estado de Salud, realizada por el Ins-
tituto Nacional de Estadistica con la colabo-
racién del Instituto de Migraciones y Servicios
Sociales y de la Fundacién ONCE, cuya fase
de campo se realizé en 1999". La aparicién de
los resultados preliminares de esta encuesta,
que se produjo en diversas entregas a lo largo

*La Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Esta-
do de Salud es una gran operacién estadistica en forma
de macroencuesta (con una muestra efectiva de 70.500
viviendas, lo que supone haber recabado informacion
sobre unas 218.000 personas en toda Espafia) orienta-
da a cubrir las necesidades de informacion sobre los fend-
menos de la discapacidad, la dependencia, el envejeci-
miento de la poblacién y el estado de salud de la pobla-
cion residente en Esparia.
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Tabla I. Intervenciones para la atencion de las personas dependientes en distintos ambitos

Servicios sociales

Objetivos de la Ofrecer cuidados a las
intervencion personas dependientes
Caracteristicas Cuidados de

de la intervencion larga duracion

¢ Poco intensiva en
pruebas diagnésticas
y terapéuticas

* Intensiva en cuidados
auxiliares de clinica

y soporte social

Tipologia de
personas atendidas

e Personas dependientes

Tipologia
de servicios

e Ayuda a domicilio
o Teleasistencia

e Centros de dia

e Residencias

Programas sociosanitarios

Servicios sanitarios

Rehabilitar tras un
proceso agudo

Curar los problemas
de salud

Corta estancia
e Intensiva en la
utilizacion de
profesionales médicos
* Intensiva en uso
de pruebas
diagnésticas
y terapéuticas

Media estancia

e Intervencion
multidisciplinar,
social y sanitaria

* Intensiva en cuidados
de enfermeria

e Uso de pruebas
diagnosticas para evaluar
la recuperacién
del enfermo

e Convalecientes de e Personas con
patologias cardiovasculares problemas de salud,
y/o respiratorias sea en procesos

e Convalecientes de agudos o no
procesos quirdrgicos
y traumatolégicos

* Recuperacion de
lesiones cerebrales

* Cuidados terminales

e Centros de salud
e Ambulatorios
e Hospitales

e Unidad hospitalaria
sociosanitaria

e Centro sociosanitario

* Hospital de dia geriatrico

del afio 2001, y, sobre todo, la publicacién de
sus resultados detallados referidos al conjun-
to de la poblacién nacional en junio de 2002,
fecha a partir de la cual ha sido posible acce-
der a los microdatos, ha facilitado a los inves-
tigadores un importante material estadistico
sobre el que basar la cuantificacién de las situa-
ciones de dependencia y la descripcién de los
perfiles de la poblacién afectada por estas situa-
ciones. Durante el sequndo semestre de 2003
han ido apareciendo las publicaciones de los
resultados detallados referidos a cada una de
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las Comunidades Autdnomas. Ademas de esta
amplia serie de publicaciones estadisticas, la
explotacion oficial de la encuesta se comple-
tara con un informe socioldégico global, que
estd aln pendiente de conclusién, y con una
serie de informes especificos.

Junto a las publicaciones previstas en el
plan de explotacién oficial, han comenzado a
aparecer otras que explotan los resultados de
la encuesta desde diversos angulos. Las pri-
meras que han salido de la imprenta han teni-
do, por lo general, una intencién divulgati-
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va, pues era importante ofrecer a una audien-
cia amplia la informacién cuantitativa genera-
da por la encuesta en unos formatos menos
aridos de los que caracterizan a las publica-
ciones oficiales del INE. Asi, el Instituto de
Migraciones y Servicios Sociales (IMSERSO),
publicé, a finales de 2002, un informe esta-
distico en el que, bajo el titulo La Discapacidad
en Cifras, se recogen los resultados mas rele-
vantes de la encuesta junto a una amplia selec-
cién de informacion estadistica relativa a la dis-
capacidad procedente de diversos registros
administrativos’. El Real Patronato sobre Dis-
capacidad ha publicado, por su parte, a media-
dos de 2003, un informe titulado Las discapa-
cidades en Esparia. Datos estadisticos, que pre-
tende servir como punto de partida para el
andlisis y la formulacién de propuestas de poli-
tica en campos como la prevencion de las defi-
ciencias, la rehabilitacion de las discapacida-
des, la equiparacién de oportunidades de las
personas con discapacidad y la atencién de las
necesidades de las personas dependientes™.
También han comenzado a aparecer o
estan en curso de realizacién una serie de estu-
dios basados en la explotacion de la Encues-
ta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado
de Salud 1999 que profundizan en el anélisis
de grupos especificos de poblacién, como el
constituido por las personas con enfermedad
mental grave y prolongada™ o el que com-
ponen las mujeres con discapacidad™. El Ins-
tituto de Migraciones y Servicios Sociales
(IMSERSO) es el principal impulsor de esta serie
de estudios, a través de la convocatoria de con-
cursos publicos para financiar lineas de inves-
tigacion que contribuyan a satisfacer las nece-
sidades de informacién en materia de disca-
pacidad y dependencia. Asi, en el momento

de cerrar la redaccion de este informe (octu-
bre de 2003), acaba de convocar un concur-
so para la realizacién de una investigacion
sobre «Situacion, necesidades y demandas de
personas con espina bifida e hidrocefalia»,
cuyos resultados, previsiblemente, estaran dis-
ponibles a lo largo de 2004.

Es obligado destacar, en este sentido, la
linea de investigacion que, también con finan-
ciacién del IMSERSO, desarrolla Gregorio Rodri-
guez Cabrero, de la Universidad de Alcalé de
Henares, sobre «Las personas con dependen-
cia en Espafia», en la que, a partir de la infor-
macién proporcionada por la encuesta de
1999, se analizan las caracteristicas sociode-
mogréficas de la poblacién dependiente, las
modalidades de atencién sociosanitaria que
reciben, el coste de esta atencion y las nece-
sidades o demandas de dicha poblacién.

La categorizacion de discapacidades y
deficiencias utilizada en la Encuesta sobre
Discapacidades, Deficiencias y Estado
de Salud de 1999

La Encuesta sobre Discapacidades, Deficien-
cias y Estado de Salud de 1999 adopté como

*iménez Lara, Antonio y Huete Garcia, Agustin: La Dis-
capacidad en Cifras. Madrid, Instituto de Migraciones
y Servicios Sociales (IMSERSO), 2002.

**liménez Lara, Antonio y Huete Garcia, Agustin: Las dis-
capacidades en Espafia. Datos Estadisticos. Aproxi-
macion desde la Encuesta sobre Discapacidades, Defi-
ciencias y Estado de Salud de 1999. Madrid, Real Patro-
nato sobre Discapacidad, 2003.

***Qrihuela Villameriel, Teresa; Gémez Conejo, Pablo y
otros: Poblacién con enfermedad mental grave y pro-
longada. Madrid, Instituto de Migraciones y Servicios
Sociales (IMSERSQ), 2003.

****Mujer y Discapacidad. Estudio realizado por Fundosa
Social Consulting por encargo del IMSERSO, atin inédito.
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marco de referencia conceptual la Clasificacion
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias (CIDDM) propuesta en 1980 por
la Organizacién Mundial de la Salud.

La identificacién de la poblacién objeto de
estudio se realizd a través de una bateria de
preguntas que exploraban si alguna de las per-
sonas residentes en el hogar en el que se rea-
lizaba la encuesta tenfan alguna discapacidad.
Esta decision se adopté debido a que la cla-
sificacion de las deficiencias utiliza una termi-
nologia médica que presenta una gran com-
plejidad de respuesta para ser manejada por
personal no sanitario, y porque se entendio
que, al incluir la CIDDM un gran ndmero de
deficiencias que no dan lugar a ninguna dis-
capacidad, comenzar investigando las defi-
ciencias podria haber convertido una encues-
ta que pretendia ser de caracter social en una
investigacién exclusivamente sanitaria.

Para operativizar la definicién de disca-
pacidad adoptada por la encuesta («una limi-
tacién de la capacidad humana que hace
imposible o dificulta gravemente la actividad
normal de la persona»), se establecié un lis-
tado de actividades basicas que permitiera pre-
guntar a los encuestados de 6 y mas afios cual
o cuéles de ellas era incapaz de o tenia difi-
cultades para realizar. Esas actividades basicas
se agrupan, a su vez, en categorias que se
corresponden con los grupos de discapacida-
des sobre los que aporta informacion la
encuesta. En concreto, se han contemplado
36 actividades agrupadas en diez categorias,
de acuerdo con el esquema siguiente:

1. Ver:

1.1. Percibir cualquier imagen.

1.2. Realizar tareas visuales de conjunto.

1.3. Realizar tareas visuales de detalle.
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1.4. Ver en condiciones de iluminacién
pobres, diferenciar colores, etc.
2. Oir:
2.1. Recibir cualquier sonido.
2.2. Audicion de sonidos fuertes.
2.3. Escuchar el habla.
3. Comunicarse:
3.1. Comunicarse a través del habla.
3.2. Comunicarse a través de lenguajes
alternativos.
3.3. Comunicarse a través de gestos no sig-
nados.
3.4. Comunicarse a través de escritura-lec-
tura convencional.
4. Aprender, aplicar conocimientos y desa-
rrollar tareas:
4.1. Reconocer personas y objetos y orien-
tarse.
4.2. Recordar informaciones y episodios.
4.3. Entendery ejecutar érdenes y/o tare-
as sencillas.
4.4. Entender y ejecutar 6rdenes y/o tare-
as complejas.
5. Desplazarse:
5.1. Cambiar y mantener las posiciones del
cuerpo.
5.2. Levantarse, acostarse.
5.3. Desplazarse dentro del hogar.
6. Utilizar brazos y manos:
6.1. Trasladar objetos no muy pesados.
6.2. Utilizar utensilios y herramientas.
6.3. Manipular objetos pequefios con
manos y dedos.
7. Desplazarse fuera del hogar:
7.1. Deambular sin medio de transporte.
7.2. Desplazarse en transporte publico.
7.3. Conducir vehiculo propio (entre 18
y 75 afios).
8. Cuidar de si mismo:
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8.1. Asearse solo: lavarse y cuidar su aspec-

to.

8.2. Controlar las necesidades y utilizar solo

el servicio.

8.3. Vestirse-desvestirse y arreglarse.

8.4. Comery beber.

9. Realizar las tareas del hogar (mayores de

10 afios):

9.1. Hacer compras y controlar los sumi-

nistros y servicios.

9.2. Cuidarse de las comidas.

9.3. Limpieza y cuidado de la ropa.

9.4. Limpieza y mantenimiento de la casa.

9.5. Cuidarse del bienestar del resto de la

familia.
10. Relacionarse con otras personas:

10.1. Mantener relaciones de carifio con

familiares.

10.2. Hacer nuevos amigos y mantener la

amistad.

10.3. Relacionarse con compafieros, jefes,

etc.

Obviamente, la eleccién de estas 36 acti-
vidades condiciona los resultados de la encues-
ta, pues si se hubieran elegido otras o si la lista
hubiera sido mas larga o mas corta, las cifras
globales de personas con discapacidad obte-
nidas a partir de la encuesta también habrian
sido diferentes.

En los menores de seis afios se ha pres-
cindido del estudio pormenorizado de las dis-
capacidades, dada la dificultad que tiene su
deteccién, aunque si se han investigado las
posibles limitaciones que pudieran haberse
detectado, de acuerdo con la siguiente cate-
gorizacién:

e Retrasos importantes para mantenerse sen-
tado o de pie o para empezar a caminar.
¢ Dificultades importantes para ver.

e Ceguera total.

* Dificultades importantes para oir.

* Sordera total.

¢ Dificultades para mover los brazos, debili-
dad o rigidez en los brazos.

e Dificultades para caminar, debilidad o rigi-
dez en las piernas.

e Ataques, rigidez en el cuerpo o pérdida de
conocimiento.

¢ Dificultades para hacer las cosas como los
demaés nifios de su edad.

e Dificultades por ser un nifio lento o estar
alicaido.

e Dificultades para comprender 6rdenes sen-
cillas (nifios de 2 a 5 afios).

e Dificultades para nombrar objetos (nifios
de 2 a 3 afos).

¢ Habla dificultosa (nifios de 3 a 5 afos).

e Otros problemas o enfermedades diag-
nosticadas que precisan de cuidados o
atenciones especiales.

Las deficiencias estudiadas en la encuesta
también se clasifican en tipos y categorias, de
acuerdo con el siguiente esquema:

1. Deficiencias mentales:

1.1. Retraso madurativo.

1.2. Retraso mental profundo y severo.
1.3. Retraso mental moderado.

1.4. Retraso mental leve y limite.

1.5. Demencias.

1.6. Otros trastornos mentales.

2. Deficiencias visuales:

2.1. Ceguera total.
2.2. Mala vision.
3. Deficiencias del oido:
3.1. Sordera prelocutiva.
3.2. Sordera postlocutiva.
3.3. Mala audicion.
3.4. Trastornos del equilibrio.
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4. Deficiencias del lenguaje, habla y voz:
4.1. Mudez (no por sordera).
4.2. Habla dificultosa o incomprensible.
5. Deficiencias osteoarticulares:
5.1. Cabeza.
5.2. Columna vertebral.
5.3. Extremidades superiores.
5.4. Extremidades inferiores.
6. Deficiencias del sistema nervioso:
6.1. Paralisis de una extremidad superior.
6.2. Paralisis de una extremidad inferior.
6.3. Paraplejia.
6.4. Tetraplejia.
6.5. Trastornos de la coordinacion de movi-
mientos.
6.6. Otras deficiencias del sistema nervio-
sO.
7. Deficiencias viscerales:
7.1. Aparato respiratorio.
7.2. Aparato cardiovascular.
7.3. Aparato digestivo.
7.4. Aparato genitourinario.
7.5. Sistema endocrino-metabdlico.
7.6. Sistema hematopoyético y sistema
inmunitario.
8. Otras deficiencias:
8.1. Piel.
8.2. Deficiencias mltiples.
8.3. Deficiencias no clasificadas en otra
parte.

Las actividades de la vida diaria
en la Encuesta sobre Discapacidades,
Deficiencias y Estado de Salud de 1999
Dentro del listado de 36 actividades basi-
cas a través de las cuales la Encuesta sobre Dis-
capacidades, Deficiencias y Estado de Salud de
1999 operativiza el concepto de discapacidad,
se han incluido 13 actividades de la vida dia-
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ria, cuyo estudio permite trazar un perfil cuan-
titativo bastante aproximado de las necesida-
des de asistencia personal ligadas a las situa-
ciones de dependencia. Las actividades de la
vida diaria consideradas en la encuesta son las
siguientes:

* Realizar cambios de las diversas posiciones

del cuerpo y mantenerlas.

e Levantarse, acostarse, permanecer de pie

o sentado.

* Desplazarse dentro del hogar.

e Deambular sin medio de transporte.

e Asearse solo: lavarse y cuidarse de su aspec-
to.

* Controlar las necesidades e ir solo al ser-
vicio.

e Vestirse, desvestirse y arreglarse.

e Comery beber.

e Cuidarse de las compras y del control de
los suministros y servicios.

e Cuidarse de las comidas.

e Cuidarse de la limpieza y planchado de
la ropa.

e Cuidarse de la limpieza y mantenimiento
de la casa.

e Cuidarse del bienestar de los demas miem-
bros de la familia.

Dentro de ese listado de 13 actividades se
incluyen tanto actividades bésicas de la vida
diaria (actividades esenciales de autocuidado
y de movilidad fisica que son necesarias para
llevar una vida independiente en casa, como
cambiar las posiciones del cuerpo; levantarse
y acostarse; desplazarse dentro del hogar, ase-
arse, controlar las necesidades; vestirse, des-
vestirse y arreglarse; comer y beber) como acti-
vidades instrumentales de la vida diaria (acti-
vidades asociadas a tareas domésticas y de
administracién del hogar, que implican inte-
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racciones mas complejas con el medio, como
deambular sin medio de transporte, cuidarse
de las compras, de las comidas, de la limpie-
za y planchado de la ropa, de la limpieza y
mantenimiento de la casa y del bienestar de
los demés miembros de la familia).

Ademas, para cada una de las actividades
afectadas se registra el nivel de dificultad que
la persona encuestada tiene para realizarlas,
lo que permite estimar la severidad de las dis-
capacidades, en la escala siguiente:

e Discapacidad inexistente (sin dificultad
alguna para realizar la actividad).

e Discapacidad moderada (con dificultad
moderada para realizar la actividad).

e Discapacidad severa (con dificultad grave
para realizar la actividad).

e Discapacidad total (no puede realizar la
actividad).

Ademas de ofrecer datos sobre el nimero
de personas con discapacidad para cada una
de las actividades de la vida diaria (engloban-
do todos los grados de severidad), las publi-
caciones de la encuesta recogen también infor-
maci6n sobre el nimero de personas cuya dis-
capacidad para estas actividades es severa o
total, lo que permite avanzar en la estimacién
de la poblacién dependiente, entendiendo por
tal aquella que tiene necesidad de asistencia
y/o ayudas importantes para realizar los actos
corrientes de la vida diaria y, de modo parti-
cular, los referentes al cuidado personal.

Otras fuentes de datos

Ademas de la Encuesta sobre Discapacidades,
Deficiencias y Estado de Salud 1999, estan dis-
ponibles otras fuentes de informacién que per-
miten aproximar estimaciones de la poblacién
dependiente. Una de ellas, bastante utilizada por

los investigadores, es la serie de encuestas nacio-
nales de salud’, en las que se recogen una serie
de cuestiones relativas a la dependencia. Un
ejemplo de lineas de investigacion basadas en
esta fuente es la que lidera Antonio Abelldn Gar-
cia, del CSIC, sobre «Dependencia y necesida-
des asistenciales de los mayores en Espafia», cuyo
objetivo es realizar un estudio de las situaciones
de dependencia entre las personas mayores y
una prevision al afio 2010, con proyecciones de
la poblacién mayor y de la poblacién depen-
diente segin grados de gravedad, de acuerdo a
las limitaciones para la realizacion de activida-
des de la vida diaria. Esta linea de investigacion
esta financiada por la Fundacion Pfizer.

El Centro Nacional de Epidemiologia, por su
parte, ha emprendido una serie de actividades
preparatorias para la iniciacién de investiga-
ciones epidemiolégicas en materia de demen-
cias, que constituyen uno de los principales
determinantes de la dependencia en personas
mayores. El equipo que desarrolla este proyec-
to esté dirigido por Jests de Pedro Cuesta.

También se estan desarrollando investiga-
ciones, basadas en modelos epidemioldgicos

*La Encuesta Nacional de Salud del Ministerio de Sani-
dad y Consumo recoge informacién sobre morbilidad per-
cibida, utilizacion de servicios sanitarios, hdbitos de vida
y caracteristicas sociodemogrdficas de los entrevistados.
En las sucesivas ediciones de la encuesta, que han veni-
do efectudndose desde 1987 hasta 1997, se han ido
introduciendo materias tales como vacunacion antigri-
pal y vacunaciones infantiles, visita al ginecélogo en
mujeres, estado de salud de los mayores de 65 afios, ali-
mentacion infantil, lactancia materna, accidentes sufri-
dos en los dltimos doce meses y otros temas de interés
para el conocimiento de la situacién de salud de la pobla-
cion espariola que, de forma indirecta, proporcionan
informacion que puede ser (til para el estudio epide-
mioldgico de la discapacidad.
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y demograficos, que profundizan en el anali-
sis de los costes asociados a la dependencia.
Un ejemplo es la que sobre «El coste de la
Dependencia al Envejecer» dirige Ricardo
Moragas Moragas. El objetivo principal de este
proyecto es analizar la valoracién de la deman-
da de servicios sanitarios y sociales hasta el afio
2010, con una estimacién de la demanda
cuantitativa por edades y sexos, y cualitativa
por causas de la dependencia en base a pato-
logias actuales y futuras cuya incidencia se
prevé que aumentara (Alzheimer, Parkinson,
otras enfermedades neuroldgicas, esclerosis,
etc.), y la valoracién de innovaciones en pre-
vencion, curacion y rehabilitacién de la depen-
dencia que pueden reducir la demanda de ser-
vicios sanitarios y sociales. Esta linea de inves-
tigacion estd financiada por Allianz, ARESA,
Winterthur Salud, SAR, Cobreda (EOS), Labo-
ratorios Dr. Esteve y Recursos Asistenciales.

Los modelos de atencién de las personas
con dependencia son también objeto de inves-
tigacion. En esta linea, Merce Boada Rovira,
del Institut Catala de Neurociencies Aplicades,
dirige una investigacion titulada «Comparai-
son Internationale des modes de prise en char-
ge des personnes agées dépendantes», que
esta basada en el estudio de casos-tipo en seis
paises europeos (Alemania, Gran Bretafia, Ita-
lia, Espafa, Francia y Suecia), con financiacion
del Laboratorie d'Economie et de Gestion des
Organisations de Santé (LEGOS) de I'Univer-
sité Paris IX Dauphine.

*En los menores de 6 afios la encuesta no ha estudiado
las discapacidades, sino las limitaciones que las han cau-
sado o pueden llegar a causarlas. El niimero de nifios
con estas limitaciones asciende, segun la encuesta, a
49.577.
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Estimacion de la poblacién dependiente

La poblacion con discapacidad
segun la encuesta de 1999

La Encuesta sobre Discapacidades, Deficien-
cias y Estado de Salud 1999 cifra en 3.528.221
el nimero total de personas con alguna dis-
capacidad o con limitaciones que han causa-
do o pueden llegar a causar discapacidades”,
lo que, expresado en términos relativos, viene
a representar un 9% de la poblacién espa-
fiola.

La encuesta ofrece una informacién preci-
sa y detallada sobre la estructura por edad y
sexo de la poblacién con discapacidad y sobre
la poblacién total estimada en el momento de
realizacion de la encuesta, lo que facilita |a
obtencién de estimaciones de prevalencia
desagregados.

Los resultados muestran una clara corre-
lacion entre la prevalencia de las situaciones
de discapacidad y la edad. Més del 32% de
las personas mayores de 65 afios tiene algu-
na discapacidad, mientras que entre las
menores de 65 afios la proporcion de perso-
nas con discapacidad no llega al 5%. Aun-
que el aumento de la prevalencia es conti-
nuo conforme avanza la edad, a partir de los
50 afios ese incremento se acelera de forma
notable.

La encuesta estima, en conjunto, un nime-
ro mayor de mujeres que de varones con dis-
capacidad (el 58,3% de la poblacién con dis-
capacidad son mujeres). Sin embargo, este
predominio cuantitativo de las mujeres no se
da en todos los grupos de edad. La encuesta
ha identificado un mayor nimero de varones
que de muijeres en las edades jovenes, mien-
tras que en edades mas elevadas se invierte
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Tabla Il. Personas con discapacidades y estimacion de prevalencia de las situaciones de dis-
capacidad en tantos por mil por edad y sexo. Espafa, 1999

Total Varones Mujeres
Nidmero  Prevalencia Numero  Prevalencia Numero  Prevalencia
(tantos por mil) (tantos por mil) (tantos por mil)
Menos de 6 afios 49.576 22 24,723 22 24.853 23
6 a 9 anos 29.783 19 15.363 19 14.420 19
10 a 15 afios 38.501 15 20.697 15 17.804 14
16 a 19 afios 44.290 20 28.058 24 16.232 15
20 a 24 afios 59.048 19 36.385 22 22.663 15
25 a 29 afos 78.275 24 48.578 29 29.697 18
30 a 34 afios 107.631 33 64.514 40 43.117 27
35 a 39 afios 115.171 38 60.029 40 55.142 37
40 a 44 afos 115.080 42 61.162 45 53.918 40
45 a 49 afos 135.075 55 66.311 55 68.764 56
50 a 54 afos 170.834 73 74.872 65 95.962 81
55 a 59 afios 210.962 106 96.639 100 114.323 113
60 a 64 anos 301.342 154 141.830 152 159.512 155
65 a 69 anos 386.338 190 161.083 171 225.255 207
70 a 74 afios 457.269 264 168.643 220 288.626 299
75 a 79 afios 476.926 369 172.670 325 304.256 399
80 a 84 afos 370.701 475 120.382 429 250.319 501
85 y mas afios 381.418 636 111.031 592 270.388 657
Total 3.528.221 90 1.472.970 77 2.055.251 103

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud,
1999. Resultados detallados. Madrid, 2002.
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Figura 1. Estimacion de la prevalencia de las situaciones de discapacidad, por edad y sexo.
Espafia, 1999 (Fuente: Instituto Nacional de Estadistica. Encuesta sobre Discapacidades, Defi-
ciencias y Estado de Salud, 1999. Resultados detallados. INE, Madrid, 2002).
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Figura 2. Estructura por edad y género de la poblacién con discapacidad en Espafia, 1999.
(Fuente: Instituto Nacional de Estadistica. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de
Salud, 1999. Resultados detallados. INE, Madrid, 2002).
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Figura 3. Piramide de la poblacién con discapacidad y de la poblacién total en Espaia, 1999.
(Fuente: Instituto Nacional de Estadistica. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de
Salud, 1999. Resultados detallados. INE, Madrid, 2002).
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esta tendencia. El punto de inflexion se da alre-
dedor de los 45 afios.

La esperanza de vida de la poblacién
espafiola ajustada segun estado de salud

La esperanza de vida ajustada segln esta-
do de salud permiten desagregar la esperan-
za de vida en fracciones de afios vividos en dis-
tintas situaciones de salud, por ejemplo, en
situacion de buena y mala salud percibida. Se
trata, pues, de indicadores de «calidad de vida»
(vida en estado saludable) que complemen-
tan la informacién proporcionada por los indi-
cadores de «cantidad de vida» tradicionales
(esperanza de vida).

Los datos recogidos por la Encuesta sobre
Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud
han permitido estimar la esperanza de vida
ajustada segln estado de salud de la pobla-
cién espafiola. La calidad de la estimacion es
razonablemente buena aunque, debido a la
exclusion en el marco muestral de la encues-
ta de la poblacion residente en estableci-
mientos colectivos, puede adolecer de deter-
minados sesgos, que pueden ser especialmente
importantes en el caso de poblaciones enve-
jecidas, pues la proporcién de personas resi-
dentes en establecimientos colectivos aumen-
ta con la edad.

El andlisis de la esperanza de vida ajusta-
da segln estado de salud muestra que el pro-
ceso de aparicion de los problemas de salud
sigue una determinada pauta temporal. Como
norma general, en primer lugar aparecen las
enfermedades crénicas, que conllevan una
posterior autopercepcién de un mal estado
de salud general. Mas tarde aparecen las limi-
taciones en la realizacion de actividades, es
decir, se presenta el fendmeno de la disca-

pacidad; por ultimo, surgen las discapacida-
des més severas, las discapacidades que deter-
minan la necesidad de asistencia y las rela-
cionadas con las actividades domésticas y de
autocuidado.

Esperanza de vida

La esperanza de vida al nacer, calculada de
acuerdo con los datos proporcionados por la
encuesta, era en 1999 de 75,3 afios para los
varones y de 82,3 afios para las mujeres. De
acuerdo con esos mismos cdlculos, al cumplir
los 45 afios a los varones les restarian toda-
via 32,7 afios de vida media, mientras que a
las mujeres de esa misma edad les quedarian
todavia, como media, 38,6 afios por vivir (lo
que supone, respectivamente, una esperanza
de vida total corregida al alza de 77,7 y 83,6
afos, respectivamente, por el hecho de haber
sobrevivido hasta los 45 afios). A los 65 afios,
la esperanza de vida adicional es de 16,2 afios
para los varones y de 20,3 afios para las muje-
res (que, sumados a los 65 afios ya vividos,
darian unas expectativas de vida media de
81,2y 85,3 afios respectivamente, a los varo-
nes y mujeres que han llegado con vida hasta
los 65 afios).

Esperanza de vida libre
de enfermedades crénicas

La esperanza de vida libre de enfermeda-
des cronicas (tiempo medio de vida antes de
que se diagnostique una enfermedad créni-
ca) es, al nacer, de 40,9 afios para los varones
y de 37,9 para las mujeres. A los 45 afios, la
esperanza de vida restante libre de enferme-
dades crénicas es de 10,2 afios para los varo-
nes y de 8,1 para las mujeres, y a los 65 de 3,3
y 2,8 afos para varones y mujeres, respecti-
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vamente. Al contrario de lo que ocurre con la
esperanza de vida global, las mujeres presen-
tan menos esperanza de vida libre de enfer-
medades crénicas que los hombres, lo que
puede deberse, entre otros factores, a la exis-
tencia de una serie de enfermedades cronicas
relativamente leves que afectan preferente-
mente a las mujeres (algunos tipos de alergias,
jaquecas, mala circulacién). De hecho, segin
los célculos realizados por el INE, si se exclu-
yeran en el célculo estas enfermedades, la esti-
macién de la esperanza de vida libre de enfer-
medades crénicas al nacer aumentaria hasta
47 afios en los varones y hasta algo més de 45
afios en las mujeres”.

Esperanza de vida en estado
de buena salud percibida

La estimacion de la esperanza de vida en
estado de buena salud percibida ha sido posi-
ble en virtud de la inclusién en el médulo de
salud de la encuesta, siguiendo las recomen-
daciones de la Organizacion Mundial de la
Salud, de la pregunta «;Cual es a su juicio su
estado de salud general?», para la cual se ofre-
cfan cinco posibles respuestas («<muy bueno,
«bueno», «regular», «malo» y «<muy malo»).
Se ha considerado que el estado de salud es
bueno en el caso de personas que hayan selec-
cionado una de las dos primeras opciones de
respuesta, y que no lo es si la persona ha con-
testado «regular», «<malo» o «muy malo».

Es importante tener en cuenta que el hecho
de que se haya podido diagnosticar alguna
enfermedad crénica no implica necesariamente

*Instituto Nacional de Estadistica: Encuesta sobre Disca-
pacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999. Resul-
tados nacionales detallados. Madrid, INE, 2003. Pdg. 19.
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que la persona afectada por esa enfermedad
considere que su estado de salud no es bueno.
De hecho, la esperanza de vida en estado de
buena salud subjetiva es sensiblemente mayor
que la esperanza de vida libre de enfermeda-
des crénicas: 59,5 afios, al nacer, para los hom-
bres, y 58,2 para las mujeres. A los 45 afios, la
esperanza de vida restante en estado de buena
salud subjetiva es de 19,6 y 18,3 afios, para
varones y mujeres respectivamente, y a los 65
afos, de 7,8 y 7,5 afios. También en este caso,
como ocurre con la esperanza de vida libre de
enfermedades cronicas, los indicadores son
menos favorables en el caso de las muijeres. Las
mujeres, en general, padecen enfermedades
crénicas antes que los hombres y también per-
ciben peor su salud general, aunque luego
vivan mas afios que ellos.

Esperanza de vida sin discapacidad

La esperanza de vida sin discapacidad (el
nimero de afos que, como media, vivirian
antes de contraer una discapacidad los miem-
bros de una generacion que estuviese expues-
ta a las tasas de mortalidad y a la incidencia
de la discapacidad que, en 1999, presentaba
el conjunto de la poblacién espafiola) puede
cifrarse, en el nacimiento, en 68,5 afios para
los varones y 72,12 afios para las mujeres. Si
comparamos estos indices con la esperanza
de vida al nacer, podemos ver que los varones
pasaran, como media, 6,8 afios de su vida en
situacion de discapacidad, mientras que las
mujeres vivirdn, como media, 10,2 afios con
discapacidad. Si expresamos los afios por vivir
con discapacidad como porcentaje de la espe-
ranza de vida total, vemos que éstos suponen
el 9% de los afios de vida en los varones, y el
12,4% en las mujeres.
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Tabla IIl. Esperanza de vida ajustada segln estado de salud y discapacidad al nacer, a los 45

y alos 65 afios. Espafia, 1999

Varones
Esperanza de vida (EV)
EV libre de enfermedades cronicas
EV en buena salud
EV sin discapacidad
EV sin discapacidad severa
EV sin discapacidad para las AVD

Mujeres
Esperanza de vida
EV libre de enfermedades crénicas
EV en buena salud
EV sin discapacidad
EV sin discapacidad severa
EV sin discapacidad para las AVD

Al nacer A los 45 anos A los 65 afnos
75,29 32,70 16,17
40,85 10,17 3,31
59,52 19,61 7,78
68,52 26,90 11,39
71,07 29,04 13,09
72,68 30,28 13,94
82,31 38,62 20,25
37,89 8,14 2,77
58,17 18,25 7,52
72,12 29,25 12,39
75,44 32,18 14,66
77,07 33,53 15,56

Fuente: INE, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999.

A los 45 afios de edad, la esperanza adi-
cional de vida sin discapacidad es de 26,9 afios
para los varones y de 29,3 afios para las muje-
res. Comparando estas cifras con la esperan-
za de vida adicional a esa edad, vemos que las
personas que han llegado a los 45 afios vivi-
ran con discapacidad, como media, 5,8 afios
de los que les quedan de vida si son varones,
y 9,4 afios si son mujeres. Expresados en tér-
minos relativos, los afios que restan por vivir
en situacion de discapacidad suponen ya, a
esa edad, el 17,8% de la expectativa de vida
adicional en los varones, y el 24,3% en las
mujeres.

A los 65 afios, la esperanza de vida adi-
cional sin discapacidad es de 11,4 afios para
los varones y de 12,4 afios para las mujeres.
Los afios que restarian por vivir con discapa-
cidad (4,8 y 7,9 respectivamente) suponen el

29,6% de la expectativa de vida restante en
los varones y el 38,8% en las mujeres.
Aunque las mujeres esperan vivir sin dis-
capacidades mas afios que los hombres, tam-
bién viven mas afos que ellos con discapaci-
dad, debido a su mayor esperanza de vida. Las
mujeres viven, también, una mayor propor-
cién de sus afios de vida totales en situacion
de discapacidad que los hombres, en los que
el fenémeno conocido como «compresion de
la morbilidad» (concentracién de la morbili-
dad en los Ultimos afios de la vida) es mayor.

Esperanza de vida
sin discapacidades severas

La esperanza de vida sin discapacidades seve-
ras se estima, al nacimiento, en 71,1 afios para
los varones y en 75,4 afios para las mujeres. A
los 45 afios los valores respectivos de la esti-
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Tabla IV. Aios por vivir en diferentes situaciones de salud y discapacidad al nacer, a los 45 y
a los 65 afios (en nimero de afos y en porcentaje sobre la esperanza de vida a cada edad).

Espafia, 1999

Al nacer A los 45 aios A los 65 afos
Afios  Porcentaje  Afios  Porcentaje  Afios  Porcentaje
por vivir  sobre EV por vivir ~ sobre EV por vivir sobre EV
Varones
Total afios por vivir (EV) 75,29 100,0 32,70 100,0 16,17 100,0
Con enfermedades crénicas 34,44 45,7 22,53 68,9 12,86 79,5
Sin buena salud 15,77 20,9 13,09 40,0 8,39 51,9
Con discapacidad 6,77 9,0 5,80 17,8 4,78 29,6
Con discapacidad severa 4,22 5,6 3,66 11,2 3,08 19,1
Con discapacidad para las AVD 2,61 3,5 2,43 7,4 2,23 13,8
Mujeres
Total afios por vivir (EV) 82,31 100,0 38,62 100,0 20,25 100,0
Con enfermedades cronicas 44,42 54,0 30,48 78,9 17,48 86,3
Sin buena salud 24,14 29,3 20,37 52,7 12,73 62,9
Con discapacidad 10,19 12,4 9,37 24,3 7,86 38,8
Con discapacidad severa 6,87 8,3 6,44 16,7 5,59 27,6
Con discapacidad para las AVD 5,24 6,4 5,08 13,2 4,69 23,2

Fuente: INE, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999.

macion son 26,9 y 29,3 afios, y a los 65 afios,
13,1y 14,7 afios. Como media, los varones
pasan 4,2 afios (el 5,6% de la duracién de su
vida) en situacion de discapacidad severa, y las
mujeres 6,9 afios, que suponen el 8,3% de la
duracién de su trayectoria vital.

Esperanza de vida sin discapacidad
para las actividades de la vida diaria

Este es, sin duda, el indicador més perti-
nente para aproximarnos a una estimacion de
los afios que los espafioles viven en situacion
de dependencia. La esperanza de vida sin dis-
capacidad para las actividades de la vida dia-
ria es, al nacer, de 72,8 afios para los varo-
nes y de 75,4 afios para las mujeres. Compa-
rando estas cifras con la esperanza de vida
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total, el resultado es que, por término medio,
los varones van a vivir 2,6 afos de su vida en
situacion de dependencia, y las mujeres 5,2
afos. A los 65 afios, la esperanza de vida sin
discapacidad para las actividades de la vida
diaria es de 13,9 afios para los varones y de
15,6 afos para las mujeres. Los afios que, por
término medio, vivirdn en situacién de depen-
dencia las personas que han llegado con vida
a los 65 afios son, respectivamente, 2,2y 4,7,
segun se trate de varones o de mujeres.

En la pagina siguiente se presentan las dis-
tintas esperanzas de vida calculadas a partir de
los datos de la encuesta al nacer, alos 45y a
los 65 afios, y la estimacion de afios por vivir
en diferentes situaciones de salud y discapaci-
dad.



Perfiles de dependencia de la poblacién espariola y necesidades de cuidados de larga duracion...

Los gréficos que se incluyen en la pagina
siguiente muestran las curvas tedricas de super-
vivientes en diversas situaciones de salud y dis-
capacidad. La zona més oscura, comprendida
entre la curva de supervivientes totales y la
curva de supervivientes sin discapacidad para
las actividades de la vida diaria, representa gra-
ficamente a las personas dependientes. Puede
apreciarse con toda claridad cémo se incre-
mentan las situaciones de dependencia con la
edad y como, entre las mujeres, la proporcion
de personas dependientes a edades elevadas
es considerablemente mayor.

Estimacion del nimero de personas
con discapacidad para las actividades
de la vida diaria

Como ya se ha indicado, entre las 36 dife-
rentes categorias de discapacidad que explo-
ra la encuesta, hay 13 que se refieren a acti-
vidades de la vida diaria. De acuerdo con los
datos de la Encuesta sobre Discapacidades, Defi-
ciencias y Estado de Salud de 1999, que es opor-
tuno recordar que se refieren a la poblacion
residente en domicilios familiares (y excluye,
por tanto, a las personas que estan acogidas
en establecimientos residenciales colectivos y
a las personas sin hogar), un total cercano a
los dos millones trescientas mil personas tie-
nen dificultades de diverso grado para reali-
zar alguna de las actividades de la vida diaria,
y alrededor de un millén quinientas sesenta
mil tienen esa dificultad en grado severo o les
es totalmente imposible realizar alguna de esas
actividades.

La distincién entre las actividades basicas
y las actividades instrumentales de la vida dia-
ria, que es posible realizar en virtud del mode-
lo de datos de la encuesta, permite tener una

vision mas ajustada de las dificultades para
el desenvolvimiento cotidiano de las personas
dependientes y de las necesidades de ayuda
asociadas. Puede, asi, cifrarse, con referencia
a 1999, el nimero de personas residentes en
domicilios familiares con discapacidad seve-
ra y total para realizar alguna de las activida-
des basicas de la vida diaria (lo que constitu-
ye el «nlcleo duro» de las situaciones de
dependencia) en algo mas de ochocientas cua-
renta mil.

Junto a ese «nlcleo duro», constituido por
las personas que, sin una ayuda y cuidado per-
manente, verian seriamente comprometida su
supervivencia, hay que tener en cuenta tam-
bién a las personas que tienen dificultades seve-
ras o totales para realizar las denominadas
«actividades instrumentales de la vida diaria»,
que, sin llegar a comprometer de modo inme-
diato la supervivencia, son absolutamente
necesarias para poder llevar una vida mini-
mamente auténoma e integrada en el medio.
La atencién que necesitan estas personas es,
normalmente, de menor intensidad y fre-
cuencia que la que necesitan quienes no pue-
den realizar las actividades basicas de la vida
diaria, pero resulta igualmente imprescindible
para vivir una vida digna.

El nimero de personas que tienen difi-
cultad total o severa para alguna de las acti-
vidades de la vida diaria (comprendidas tanto
las basicas como las instrumentales) ascien-
de, como se ha indicado mas arriba, a un
millén quinientas sesenta mil. Esta serfa la cifra
de referencia (que habria que corregir al alza
en unas cien mil personas para incluir a las
personas dependientes que viven en resi-
dencias asistidas) para un sistema de atencion
de la dependencia que tenga la voluntad de
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Figura 4. Curvas tedricas de supervivientes en diferentes condiciones de salud y discapacidad
(varones). Espafia, 1999. (Fuente: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud).
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Figura 5. Curvas tedricas de supervivientes en diferentes condiciones de salud y discapacidad
(mujeres). Espafa, 1999. (Fuente: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud).
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Tabla V. Personas con discapacidad para alguna de las actividades de la vida diaria*, por sexo
y grado de severidad. (Datos referidos a personas de 6 y mas afos). Espaiia, 1999

Todos los grados de severidad Discapacidad severa y total

Varones  Mujeres Total Varones Mujeres Total
Para alguna ABVD 541.119  944.595 1.485.714 311.260 530.606  841.866
Para alguna AIVD 717.949 1.353.741 2.071.690 505.130 954.856 1.459.986
Para alguna AVD 823.989 1.461.351 2.285.340 559.895 1.004.110 1.564.006

*Las actividades consideradas son las siguientes:

Actividades Bdsicas de la Vida Diaria (ABVD): cambiar las posiciones del cuerpo; levantarse y acostarse; des-
plazarse dentro del hogar, asearse, controlar las necesidades; vestirse, desvestirse y arreglarse, y comer y
beber;

Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD): deambular sin medio de transporte; cuidarse de las
compras; cuidarse de las comidas; cuidarse de la limpieza y planchado de la ropa; cuidarse de la limpieza

y mantenimiento de la casa, y cuidarse del bienestar de los demds miembros de la familia.
Actividades de la Vida Diaria (AVD): todas las anteriores
Se incluyen, en cada caso, todas las personas con discapacidad para al menos una de estas actividades en

los grados de severidad considerados.

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos originales de la Encuesta sobre Discapacidades, Defi-

ciencias y Estado de Salud 1999.

cubrir las necesidades existentes de una forma
digna.

Sin embargo, es preciso resaltar que no
siempre se tienen en cuenta las actividades
instrumentales de la vida diaria a la hora de
definir la dependencia como una necesidad
social a proteger. Normalmente los seguros
privados de dependencia, alli donde existen,
limitan su cobertura a las actividades de cui-
dado mas personal (actividades basicas de la
vida diaria) y no incluyen las actividades ins-
trumentales de la vida diaria, como la realiza-
cion de las tareas domésticas, el cuidado del
hogar o la posibilidad de salir de casa. En los
sistemas publicos de atencién a la dependen-
cia es frecuente que, junto a las primeras se
contemplan parcialmente estas otras median-
te prestaciones técnicas de remodelacion y eli-
minacién de barreras arquitect6nicas en el

hogar, ayuda a domicilio para la realizacién
de las tareas domésticas o facilidades de trans-
porte urbano, por citar sélo algunos ejemplos
de la creciente gama de prestaciones y servi-
cios que estan apareciendo para hacer frente
al problema de la dependencia.

La adecuada regulacién de un sistema de
proteccion social de las personas en situacion
de dependencia es todavia una asignatura pen-
diente en Espafia. Ademas de tener en cuen-
ta la experiencia de otros paises de nuestro
entorno que ya han abordado esa regulacion,
es preciso que los responsables de establecer
ese sistema tengan en cuenta la diversidad y
magnitud de las necesidades existentes y los
perfiles de la poblacién en situacién de depen-
dencia. Las cifras que se aportan en este capi-
tulo pueden servir de base para la planifica-
cién. En cualquier caso, es importante tener
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en cuenta que estas cifras se basan en el ana-
lisis de una encuesta de autopercepcion de las
situaciones de discapacidad, y que han de ser
consideradas, por ello, como estimaciones
orientativas. Cuando se ponga en marcha el
futuro sistema nacional de atencién de la
dependencia sera necesario establecer un pro-
tocolo de evaluacion psicosocial y médica de
las personas que demanden ayudas por depen-
dencia que permitira priorizar las actuaciones
y filtrar los casos en los que la necesidad de
atencién sea menor.

Previsiones de evolucion futura

La evolucién futura de la poblacién depen-
diente estard determinada por el proceso de
envejecimiento demografico. Contra lo que a
veces se suele pensar, ese proceso no es lineal
y uniforme en el tiempo, pues su dindmica esta
condicionada por la estructura de la poblacion.
Basta observar la piramide de la poblacién espa-
fiola (en la que todavia se aprecian los efectos
de nuestra historia demogréfica, y, en particu-
lar, el descenso de nacimientos que se produ-
jo durante la guerra civil y en los primeros afios
de la postguerra, la recuperacion de la natali-
dad que se produjo unos afios después y el
«baby-boom» de los primeros sesenta), para
darse cuenta de que durante la década actual
se producird un incremento muy importante
del nimero de personas de edad avanzada (por
encima de los 75 afios) y un descenso suave en
el nimero de personas de entre 65 y 75 afios,
debido a que en estos momentos estan comen-
zando a llegar a la edad de jubilacién un grupo
de cohortes que son, en términos relativos,
poco numerosas (las personas que nacieron
alrededor de 1940). El resultado es que, en estos
primeros diez afios del siglo XXI, asistiremos
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a un notabilisimo aumento de la demanda de
cuidados de larga duracién, que nos sorpren-
de sin haber desarrollado los mecanismos nece-
sarios para satisfacerla.

A partir de 2011 se producira un cambio
de importancia en esta tendencia: la poblacién
seguird envejeciendo, pero el aumento de las
personas de entre 65 y 75 afios de edad sera
muy superior al que experimentara el grupo
de mayores de 75 afios. La razén es que de
nuevo comenzaran a llegar a la edad de jubi-
lacién generaciones con un nimero de efecti-
vos muy grande. La presion sobre el sistema
de provision de cuidados para personas depen-
dientes no descenderd, pero surgiran con fuer-
za muchas otras demandas que competiran
por los recursos, siempre escasos en relacién
con las necesidades, del sistema de proteccién
social. De ahi que sea tan urgente afrontar el
desarrollo de un sistema de atencién de las
necesidades de las personas dependientes, cre-
ando las infraestructuras, los equipamientos
y los medios financieros, técnicos y personales
necesarios para hacer frente a esas demandas.

PERFILES DE LA DEPENDENCIA
EN ESPANA

Estructura por edad y sexo
y distribucion territorial
de la poblacion dependiente en Espaiia

La dependencia es un fenémeno presen-
te en todas las edades de la vida. La propor-
cién de personas dependientes aumenta con
la edad y, como resultado, dos terceras partes
de las personas con discapacidad para las acti-
vidades de la vida diaria tienen mas de 65
afios. Sin embargo, no debe caerse en el error



Perfiles de dependencia de la poblacién espariola y necesidades de cuidados de larga duracion...

Tabla VL. Personas con discapacidad para alguna de las actividades basicas de la vida diaria
(ABVD*) por sexo, grandes grupos de edad y grado de severidad. (Datos referidos a personas

de 6 y mas anos). Espafia, 1999

Todos los grados de severidad

Discapacidad Severa y Total

Varones  Mujeres
Numeros absolutos
06 a 44 102.848 84.503
45 a 64 137.844  180.309
65a79 185.601  369.111
80 y més 114.826  310.672
Total 541.119  944.595
Proporcion por 1.000 habitantes
06 a 44 9 8
45 a 64 32 41
65a79 83 131
80 y mas 245 341
Total 30 50

Total Varones Mujeres  Total
187.351 58.930  45.508 104.437
318.155 69.117  81.349 150.467
554.712 106.614 195.834 302.448
425.497 76.600 207.917 284.516

1.485.714 311.260 530.606 841.866
9 5 4 5

37 16 18 17

110 48 70 60

308 164 228 206

40 17 28 23

*Las actividades consideradas son las siguientes: cambiar las posiciones del cuerpo; levantarse y acostarse;
desplazarse dentro del hogar, asearse, controlar las necesidades; vestirse, desvestirse y arreglarse, y
comer y beber. Se incluyen todas las personas con discapacidad para al menos una de estas actividades en

los grados de severidad considerados.

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos originales de la Encuesta sobre Discapacidades, Defi-

ciencias y Estado de Salud 1999.

de pensar que la dependencia es un proble-
ma que afecta exclusivamente a las personas
mayores. En Espafia hay también varias dece-
nas de miles de personas menores de esa edad
que necesitan cuidados y atencién continua-
da a consecuencia de su discapacidad. No se
puede circunscribir, por ello, el fenémeno de
la dependencia al colectivo de las personas
mayores, aun cuando sean éstas las que con
mas intensidad se ven afectadas.

En las tablas VI, VIl y VIII se presentan las
estimaciones, desagregados por grandes gru-
pos de edad, sexo y nivel de severidad, de los
siguientes grupos de poblacién:

e Personas con discapacidad para alguna
actividad baésica de la vida diaria.

e Personas con discapacidad para alguna
actividad instrumental de la vida diaria.

e Personas con discapacidad para alguna
actividad bésica o instrumental de la vida
diaria.

En todas las series analizadas se observa que,

a partir de los 45 afios aproximadamente, el

ndmero de mujeres con discapacidad para las

actividades de la vida diaria comienza a superar
al de varones, con diferencias crecientes confor-
me avanza la edad. Esas diferencias son mas acu-
sadas cuando se tienen en cuenta las actividades
instrumentales de la vida diaria que cuando se
consideran Unicamente las actividades basicas.
La informacion que se presenta en este apar-
tado se complementa con la que se ofrece en
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Tabla VII. Personas con discapacidad para alguna de las actividades instrumentales de la vida
diaria (AIVD*) por sexo, grandes grupos de edad y grado de severidad. (Datos referidos a per-
sonas de 6 y mas afios). Espafia, 1999

Todos los grados de severidad

Discapacidad Severa y Total

Varones  Mujeres
Numeros absolutos
06 a 44 160.528  135.169
45 a 64 156.944  244.018
65a79 244.774  544.873
80 y més 155.704  429.680
Total 717.949 1.353.741
Proporcion por 1.000 habitantes
06 a 44 14 13
45 a 64 37 55
65a79 109 194
80 y mas 332 471
Total 40 71

Total Varones Mujeres  Total
295.699 122364 96.823  219.189
400.963 101.199 153.384  254.583
789.646 165.036 367.336  532.372
585.381 116.532 337.312  453.844

2.071.690 505.130 954.856 1.459.986
14 11 9 10

46 24 35 29

156 74 131 105

424 249 370 329

56 28 50 39

*Las actividades consideradas son las siguientes: deambular sin medio de transporte; cuidarse de las
compras; cuidarse de las comidas; cuidarse de la limpieza y planchado de la ropa; cuidarse de la limpieza
y mantenimiento de la casa, y cuidarse del bienestar de los demds miembros de la familia. Se incluyen todas
las personas con discapacidad para al menos una de estas actividades en los grados de severidad consi-

derados.

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos originales de la Encuesta sobre Discapacidades, Defi-

ciencias y Estado de Salud, 1999.

el anexo estadistico, donde los cuadros tienen
un mayor nivel de detalle en la desagregacion
por edades (grupos quinquenales) y estan acom-
pafiados de gréficos ilustrativos. En el anexo esta-
distico también se presentan datos sobre la dis-
tribucién territorial (por comunidades auténo-
mas) de la poblacién con discapacidad para las
actividades de la vida diaria, por grandes grupos
de edad. Esta informacion es de gran interés para
planificar unos dispositivos de atencién que han
de ser suficientes para dar cobertura a todas las
necesidades existentes, deben estar distribui-
dos equitativamente en el territorio y deben tener
en cuenta la diversidad de situaciones de la pobla-
cién con dependencia funcional.
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Distribucion segun las actividades
afectadas y los niveles de severidad

En las tablas IX y X se ofrece informacién
sobre la distribucién de la poblacién con dis-
capacidad para las actividades de la vida dia-
ria segln las diversas actividades afectadas
y los niveles de dificultad para realizarlas,
desagregada por grandes grupos de edad.
Se incluyen también indicadores relativos
(proporcién de personas con discapacidad
para las actividades de la vida diaria por cada
1.000 personas de su grupo poblacional)
que proporcionan informacién sobre la pre-
valencia de cada una de estas discapacida-
des.
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Tabla VIII. Personas con discapacidad para alguna de las actividades basicas e instrumenta-
les de la vida diaria (ABVD+AIVD*) por sexo, grandes grupos de edad y grado de severidad.
(Datos referidos a personas de 6 y mas afios). Espafia, 1999

Todos los grados de severidad Discapacidad Severa y Total

Varones  Mujeres Total Varones Mujeres  Total
Nimeros absolutos
06 a 44 179.876  151.688  331.562 131.412  103.116  234.530
45a 64 201.902 287.061  488.962 122.639 169.922 292.561
65a79 278.095 584.325  862.420 182.486 384.925 567.412
80 y més 164.117  438.278  602.395 123.355 346.147 469.504
Total 823.989 1.461.351 2.285.340 559.895 1.004.110 1.564.006
Proporcion por 1.000 habitantes
06 a 44 16 14 15 12 10 11
45a 64 47 65 56 29 38 34
65a79 124 208 171 81 137 112
80 y més 350 481 437 263 380 340
Total 46 77 62 31 53 42

*Las actividades consideradas son las siguientes: cambiar las posiciones del cuerpo; levantarse y acostarse;
desplazarse dentro del hogar, asearse, controlar las necesidades; vestirse, desvestirse y arreglarse; comer
y beber; deambular sin medio de transporte; cuidarse de las compras; cuidarse de las comidas; cuidarse de
la limpieza y planchado de la ropa; cuidarse de la limpieza y mantenimiento de la casa, y cuidarse del
bienestar de los demds miembros de la familia. Se incluyen todas las personas con discapacidad para al
menos una de estas actividades en los grados de severidad considerados.

Fuente: Elaboracién propia a partir de los datos originales de la Encuesta sobre Discapacidades, Defi-

ciencias y Estado de Salud, 1999.

La tabla IX se refiere a las personas con
alguna discapacidad para las actividades de la
vida diaria en cualquiera de los grados de seve-
ridad considerados por la encuesta. Es impor-
tante tener en cuenta que, al englobar todos
los grados de severidad, no ofrece una infor-
macién precisa sobre las necesidades de aten-
cion existentes, pero sf traza un panorama glo-
bal de la extension de las dificultades para rea-
lizar actividades de la vida cotidiana, muy (til
desde la perspectiva de la prevencion.

La tabla X se refiere a las personas con algu-
na discapacidad severa o total para las activi-
dades de la vida diaria. Al incluir Gnicamente
informacién sobre personas con dificultades
severas o que se ven en la imposibilidad de

realizar estas actividades, ofrece una informa-
cién muy Util para estimar las necesidades de
atencién prioritarias.

LOS CUIDADOS DE LARGA DURACION
La Encuesta sobre Discapacidades, Defi-
ciencias y Estado de Salud de 1999 recogi6
informacién sobre las ayudas de diverso tipo
recibidas por las personas con discapacidad.
Los resultados publicados hasta el momento
contienen una informacién bastante parca
sobre las ayudas técnicas, y tratan con mayor
detalle las ayudas de asistencia personal reci-
bidas, incluyendo datos sobre la relacién per-
sonal del prestador principal con las personas
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Tabla IX. Personas con discapacidad para las actividades de la vida diaria segln el tipo de acti-
vidad afectada por grandes grupos de edad (todos los grandes de severidad). (Datos referidos

a personas de 6 y mas afios). Espana, 1999

Nimeros absolutos y proporciones por 1.000 habitantes

Ambos sexos 6 a 64 afos 65 a 79 afos 80 aflos y mas  Total 6 afios y mas

Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD)

Cambiar y mantener las 244.546 8,0 254.699 50,4 181.111  131,2  680.356 18,4
posiciones del cuerpo

Levantarse y acostarse 353.805 11,6 391175 77,4 272.460 197,4 1.017.440 27,5

Desplazarse dentro del hogar 200.879 6,6 292,924 58,0 268.716 194,7  762.519 20,6

Asearse solo: lavarse 176.715 5,8 209.273 414 293.186 2124 679.174 18,3
y cuidar su aspecto

Controlar las necesidades 81.551 2,7 90.047 17,8 160.729 116,5 332.327 9,0
y utilizar solo el servicio

Vestirse, desvestirse 165.944 5,4 177197 35,1 242.556 1758  585.697 158
y arreglarse

Comer y beber 61.719 2,0 54.763 10,8 98.983 71,7 215465 5,8

Total personas con discapacidad
para alguna ABVD

505.505 16,5

Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD)

554.712 109,7

425497 3083 1.485.714 40,1

Deambular sin medio 432.614 14,1 613.788 121,4  483.691 350,5 1.530.093 41,3
de transporte

Compras y control 355.694 11,6  419.778 83,1 431.694 312,8 1.207.166 32,6
de los suministros y servicios

Cuidarse de las comidas 232.353 7,6 251.556 49,8 349.487 253,2 833.396 22,5

Limpieza y cuidado 285.758 9,3 340.088 67,3 390.880 283,2 1.016.726 27,5
de la ropa

Limpieza y mantenimiento 366.996 12,0  450.673 89,2  436.193 316,1 1.253.862 33,9
de la casa

Cuidarse del bienestar 245.741 8,0 246.004 48,7 322,649 2338 814.394 22,0
del resto de la familia

Total personas con 696.662 22,8 789.647 156,2  585.382 424,2 2.071.690 55,9
discapacidad para alguna AIVD

Total personas con alguna 820.525 26,8 862.420 170,6 602.395 436,5 2.285.340 61,7

discapacidad para las AVD

Fuente: Elaboracién propia a partir de los datos originales de la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de

Salud, 1999.

con discapacidad, el lugar de residencia del
prestador principal y el nimero de horas que
éste dedica semanalmente a los cuidados.
Los datos aportados por la encuesta (una
seleccién de los cuales se ofrece en el anexo
estadistico) confirman que siguen siendo las
familias las que estan asumiendo, en su mayor
parte, el cuidado de las personas dependien-
tes, a través de lo que ha dado en llamarse
«apoyo informal». Para ser mas exactos, habria
que puntualizar que esa funcién ha recaido y
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recae, casi en exclusiva, en las mujeres del
nucleo familiar (esto es, en las madres, con-
yuges, hijas o hermanas de las personas depen-
dientes), y, dentro de éstas, en las mujeres de
mediana edad, sobre todo en el grupo forma-
do por las que tienen entre 45 y 69 afios. Segun
Marfa Angeles Duran’, el 5% de los responsa-

*Los datos que se ofrecen en este pdrrafo estdn tomados
del estudio «La base del Iceberg», realizado por Maria
Angeles Durdn para el CSIC.



Perfiles de dependencia de la poblacién espariola y necesidades de cuidados de larga duracion...

Tabla X. Personas con alguna discapacidad severa o total para las actividades de la vida dia-
ria segun las actividades afectadas, por grandes grupos de edad. (Datos referidos a personas de

6 y mas afios). Espaia, 1999

Numeros absolutos y proporciones por 1.000 habitantes

Ambos sexos 6 a 64 afos 65 a 79 afos 80 aflos y mas  Total 6 afios y mas

Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD)

Cambiar y mantener las 118.971 39 140.178 27,7 129.836 94,1  388.985 10,5
posiciones del cuerpo

Levantarse y acostarse 163.967 54 202.773 40,1 178.114 1291 544854 14,7

Desplazarse dentro del hogar 106.545 3,5 163.154 32,3 172.748 1252  442.447 11,9

Asearse solo: lavarse 105.331 34 141.987 28,1 208.362 151,0 455.680 12,3
y cuidar su aspecto

Controlar las necesidades 59.718 2,0 71.572 14,2 128.469 93,1 259.759 7,0
y utilizar solo el servicio

Vestirse, desvestirse 99.817 33 125.798 24,9 176.738 128,1 402353 10,9
y arreglarse

Comer y beber 43316 1,4 43.846 8,7 75576 548 162.738 44

Total personas con discapacidad ~ 254.902 8,3 302.448 59,8 284.516 206,2 841.866 22,7
para alguna ABVD

Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD)

Deambular sin medio 221.538 7,2 340926 67,5 322277 2335 884.741 23,9

de transporte

Compras y control 289.366 9,5 334.092 66,1 357.707  259,2  981.164 26,5
de los suministros y servicios

Cuidarse de las comidas 178.987 58 196.270 38,8 290.928 210,8 666.186 18,0

Limpieza y cuidado 215783 7,1 260.213 51,5 322.146  233,4 798.142 21,5
de la ropa

Limpieza y mantenimiento 262.467 8,6 325.778 64,5 347.571  251,9 935.817 25,3
de la casa

Cuidarse del bienestar 196.056 6,4 201.331 39,8 277.411 2010 674.799 18,2

del resto de la familia
Total personas con
discapacidad para alguna AIVD

473.770 15,5

Total personas con alguna
discapacidad para las AVD

527.091 17,2

532.372 105,3

567411 1123

453.844 3289 1.459.986 39,4

469.504 340,2 1.564.006 42,2

Fuente: Elaboracién propia a partir de los datos originales de la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de

Salud, 1999.

bles de hogar (mujeres en el 95% de los casos)
dedica un promedio de al menos cinco horas
diarias a cuidar a un familiar enfermo o depen-
diente. Para sustituir ese tiempo por trabajo
remunerado seria necesario crear en Espafia al
menos unos 600.000 puestos de trabajo.

El incremento cuantitativo de las situacio-
nes de dependencia, motivado por el enveje-
cimiento de la poblacién y por el incremen-
to de la morbilidad, coincide en el tiempo con
cambios importantes en el modelo de familia

y con la incorporacién progresiva de la mujer
al mercado de trabajo, fenémenos ambos que
estdn haciendo disminuir sensiblemente la
capacidad de prestacion de cuidados infor-
males, haciendo que el modelo de apoyo infor-
mal, que ya ha empezado a hacer crisis, sea
insostenible a medio plazo.

El modelo basado en el apoyo informal no
puede sostenerse a medio plazo, en primer
lugar, debido a razones estrictamente demo-
gréficas, pues cada vez existen menos muije-
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res en edad de cuidar y més personas que pre-
cisan cuidados de larga duracion. Pero no se
trata sélo de un problema de nimero. La otra
gran razén del agotamiento de este modelo
son las transformaciones que estan experi-
mentando las estructuras familiares, entre las
que pueden destacarse las siguientes:

* Ladesaparicion de la familia extensa, que
proporcionaba asistencia y proveia de recur-
sos a todos sus miembros por nicleos fami-
liares més reducidos.

e El desdibujamiento del perfil de institucién
permanente de la familia, que se traduce
en un incremento del ndmero de separa-
ciones, divorcios y nuevos matrimonios.

e La creciente movilidad geogréfica de los
distintos miembros de la familia, que aleja
a los familiares directos y debilita las redes
de solidaridad familiar.

e Lavariedad de modelos familiares coexis-
tentes (incremento de personas que viven
solas, familias monoparentales, uniones de
hecho, etc.),

e Lademocratizacién en las relaciones inter-
generacionales y entre los miembros de la
pareja; la permanencia de los hijos en la
casa familiar hasta edades que llegan a
superar los 30 afios,

e Y, sobre todo, los cambios profundos en
la posicion social de las mujeres y, por
ende, en su rol dentro de la familia.

Este conjunto de circunstancias ha some-
tido a la familia a importantes tensiones de
adaptacion. La institucién familiar sigue cum-
pliendo sus funciones clasicas, pero se ha visto
obligada a hacer frente, ademas, a nuevas
demandas, como resultado del retraso en el
proceso de independizacion de los hijos y de
la mayor carga de cuidados que supone el
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incremento en el nimero de personas depen-
dientes. Estas cargas recaen fundamentalmente
en las mujeres de las generaciones interme-
dias, y entran en contradiccién directa con las
demandas derivadas del cambio que se esta
produciendo en el rol social de las mujeres,
que se estan incorporando de manera muy
activa al mundo del trabajo retribuido y al con-
junto de las instituciones sociales.

En los Gltimos afios se ha producido una
incorporacion progresiva y creciente de la
poblacién femenina al mercado laboral, cada
vez con mayores cualificaciones y niveles for-
mativos. Sin embargo, la persistencia de la tra-
dicional asignacion de roles sociales entre los
sexos continda afectando negativamente a su
integracién y promocion social y laboral. Las
mujeres siguen siendo quienes se ocupan de
las tareas domésticas y de las responsabilida-
des familiares, bien como actividad exclusiva,
bien como extension de la jornada laboral
extradoméstica, y son quienes generalmente
se responsabilizan de la prestacion de cuida-
dos a familiares enfermos, discapacitados y
ancianos, lo que supone en muchos casos un
importante obstaculo para su integracién en
el sistema productivo, al ser ésta una tarea
intensiva en trabajo y en tiempo, que se extien-
de durante largos periodos.

Por otra parte, la dificil conciliacién entre
la vida familiar y el trabajo remunerado retro-
alimenta el fenémeno del envejecimiento
poblacional, pues ha originado el retraso de
la maternidad y una brusca y continuada
reduccién de la natalidad. En el ciclo vital de
las mujeres hay una coincidencia temporal
entre el periodo de maternidad y crianza de
los hijos y el de integracién y consolidacion
laboral, y la falta de adecuacién del trabajo a
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esta realidad origina, por un lado, una gene-
ralizacion de las decisiones tendentes a retra-
sar los nacimientos, tener un solo hijo, e inclu-
so no tenerlo, y por otro lado (aunque cada
vez en menor medida), la interrupcion o el
abandono de la carrera laboral.

El desarrollo de una oferta adecuada de
cuidados profesionales es, en este contexto,
absolutamente necesaria. Las técnicas de inter-
vencion profesional han avanzado de mane-

ANEXO ESTADISTICO

ra extraordinaria, y se han demostrado sus
efectos positivos para mitigar las consecuen-
cias de la dependencia y para proporcionar
una mejor calidad de vida a las personas
dependientes y a sus familias, allegados y cui-
dadores. Los servicios de atencién de la depen-
dencia no se plantean, pues, como un susti-
tuto, sino como un complemento de los cui-
dados que la familia proporciona, y como una
posibilidad mas de opcién.

Estructura por edad y sexo y distribucion territorial de la poblacion dependiente en Espaia

Tabla 1. Personas con discapacidad para alguna de las actividades basicas de la vida diaria
(ABVD*) para sexo, edad y grado de severidad (datos referidos a personas de 6 y mas afos).

Espafia, 1999

Todos los grados de severidad

Discapacidad severa y total

Varones  Mujeres
Nimeros absolutos
06 a 09 4.891 4.743
10a 14 6.080 4.673
15a19 8.969 4.968
20 a 24 9.600 7.509
25a29 13.569 9.441
30 a 34 19.219 13.831
35a39 18.491 20.288
40 a 44 22.029 19.050
45a 49 24.904 28.662
50 a 54 25.397 38.649
55a59 34.746 49.420
60 a 64 52.797 63.578
65 a 69 56.014 98.448
70a74 63.309 126.474
75a79 66.278  144.189
80 a 84 53.680 130.229
85a89 38.447 117.294
90 a 94 16.829 47.906
95a99 5.870 15.243
Total 541.119  944.595

Total Varones Mujeres Total
9.634 3.341 3.441 6.782
10.753 4.027 3.066 7.093
13.937 5.038 3.456 8.494
17.109 5.349 4.847 10.196
23.010 6.970 3.420 10.389
33.050 11.351 8.077 19.428
38.779 10.446 9.555 20.001
41.079 12.408 9.646 22.054
53.566 14.468 14.143 28.611
64.046 12.265 15.667 27.932
84.167 15.372 20.445 35.817
116.376 27.012 31.094 58.107
154.462 27.870 50.518 78.387
189.783 37.351 64.999 102.350
210.467 41.393 80.317 121.711
183.909 33.331 76.557 109.887
155.741 27.203 82.257 109.460
64.734 11.903 36.377 48.280
21.113 4.163 12.726 16.889
1.485.714 311.260  530.606 841.866
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Tabla I. Continuacién

Todos los grados de severidad

Varones

Proporcion por 1.000 habitantes

06 a 09
10a14
15a19
20a24
25a29
30a34
35a39
40 a 44
45a49
50a 54
55a59
60 a 64
65a 69
70 a 74
75a79
80 a 84
85a 89
90 a 94
95a99
Total

82
125
191
281
419
548

30

Mujeres

AN L A A O

9
13
14
23
33
49
62
91
131
189
261
400
493
706

50

Total

“v L L O\

7
10
13
15
22
28
42
59
76
110
163
236
362
472
654

40

Discapacidad severa y total

Varones

N N D W b~ DD

9
12
11
16
29
30
49
78
119
199
296
389

17

Mujeres

AN L1 N W W w un

7
12
13
20
30
46
67
105
153
281
375
590

28

Total

N O W ww w N

8
12
12
18
30
39
59
94
141
255
352
523

23

*Las actividades consideradas son las siguientes: cambiar las posiciones del cuerpo; levantarse y acostarse;
desplazarse dentro del hogar, asearse, controlar las necesidades; vestirse, desvestirse y arreglarse, y comer
y beber. Se incluyen todas las personas con discapacidad para al menos una de estas actividades en los gra-
dos de severidad considerados.

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos originales de la Encuesta sobre Discapacidades, Defi-
ciencias y Estado de Salud 1999.
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Figura 1. Personas con discapacidad severa o total para alguna de las actividades basicas de la
vida diaria (ABVD). NUmeros absolutos (Elaboracion propia a partir de la Encuesta sobre Disca-
pacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999).
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Figura 2. Personas con discapacidad severa o total para alguna de las actividades basicas de la
vida diaria (ABVD). Proporciones, en tantos por mil habitantes de cada grupo de edad (Elabo-
racion propia a partir de la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999).
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Tabla Il. Personas con discapacidad para alguna de las actividades instrumentales de la vida
diaria (AIVD*) para sexo, edad y grado de severidad (datos referidos a personas de 6 y mas afios).

Espafia 1999

Nuameros absolutos

Proporcion por 1.000 habitantes

06 a 09
10a 14
15a19
20a24
25a29
30a34
35a39
40 a 44
45 a 49
50 a 54
55a59
60 a 64
65 a 69
70 a 74
75a79
80 a 84
85a 89
90 a 94
95a99
Total

06 a 09
10a 14
15a19
20a24
25a29
30a34
35a39
40 a 44
45 a 49
50 a 54
55a59
60 a 64
65 a 69
70a74
75a79
80 a 84
85a 89
90 a 94
95a99
Total

Todos los grados de severidad

Varones

6.103

9.556
16.821
19.157
24.223
34.888
23.747
26.033
29.729
28.843
40.095
58.277
68.180
86.113
90.481
71.789
55.942
21.080

6.893

Mujeres

6.491
7.500
10.407
12.131
15.619
21.478
30.362
31.181
36.974
50.872
64.839
91.333
141.763
184.106
219.004
192.820
159.913
59.392
17.555

717.949 1.353.741

8

9
12
12
14
21
16
19
25
25
41
63
72
112
170
256
409
524
643
40

89
130
191
287
386
545
612
814

71

Total

12.594
17.057
27.229
31.288
39.842
56.367
54.109
57.213
66.704
79.715
104.934
149.610
209.942
270.219
309.485
264.608
215.854
80.472
24.447
2.071.690

8

8
10
10
12
17
18
21
27
34
53
76
103
156
239
339
502
586
757
56

Discapacidad severa y total

Varones

4.815
6.954
12.685
15.666
17.475
27.128
18.902
18.739
20.380
17.508
24.503
38.808
42.563
58.526
63.947
50.719
44.479
15.586
5.748
505.130

76
120
181
325
388
536

28

Mujeres

4.927
6.110
8.685
10.015
11.784
14.309
19.245
21.748
24.207
30.113
37.513
61.551
90.209
128.179
148.948
143.018
127.633
50.363
16.298
954.856

83
133
195
286
435
519
755

50

Total

9.742
13.064
21.370
25.681
29.259
41.438
38.147
40.488
44.587
47.621
62.016

100.359
132.772
186.705
212.895
193.737
172112
65.949
22.046
1.459.986

65
108
165
248
400
480
683

39

*Las actividades consideradas son las siguientes: deambular sin medio de transporte; cuidarse de las com-
pras; cuidarse de las comidas; cuidarse de la limpieza y planchado de la ropa; cuidarse de la limpieza y
mantenimiento de la casa, y cuidarse del bienestar de los demds miembros de la familia. Se incluyen
todas las personas con discapacidad para al menos una de estas actividades en los grados de severidad

considerados.

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos originales de la Encuesta sobre Discapacidades, Defi-
ciencias y Estado de Salud, 1999.
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Figura 3. Personas con discapacidad severa o total para alguna de las actividades instrumen-
tales de la vida diaria (AIVD). NGmeros absolutos (Elaboracién propia a partir de la Encuesta
sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999).
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Figura 4. Personas con discapacidad severa o total para alguna de las actividades instrumentales
de la vida diaria (ABVD). Proporciones, en tantos por mil habitantes de cada grupo de edad (Ela-
boracién propia a partir de la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999).
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Tabla III. Personas con discapacidad para alguna de las actividades basicas e instrumentales
de la vida diaria (ABVD+AIVD*) para sexo, edad y grado de severidad (datos referidos a perso-
nas de 6 y mas anos). Espafia 1999

Todos los grados de severidad Discapacidad severa y total
Varones  Mujeres Total Varones  Mujeres Total
Ndmeros absolutos
06 a 09 7.260 7.217 14.477 5.383 5.077 10.460
10a 14 10.547 8.288 18.835 7.800 6.955 14.756
15a19 17.979 10.826 28.804 13.741 8.971 22.712
20 a24 19.864 14.054 33.918 15.899 10.682 26.581
25a29 25.514 18.335 43.849 18.327 12.334 30.662
30a 34 36.673 24.379 61.052 27.758 16.293 44.051
35a39 28.504 33.727 62.231 20.502 20.093 40.595
40 a 44 33.535 34.862 68.396 22.002 22.711 44.713
45a49 37320 43332 80.652 23.267 27.396 50.663
50 a 54 38.566 59.871 98.436 23.259 33.903 57.162
55a59 50.944 77.593  128.537 29.407 42.335 71.741
60 a 64 75.072  106.265  181.337 46.706 66.288  112.995
65a 69 80.978 156.798  237.776 48.491 96.694  145.185
70 a 74 96.662 197.860  294.522 64.153  133.455 197.608
75a79 100.455  229.667  330.122 69.842  154.776  224.619
80 a 84 77.639 197.033  274.672 54.354  145.835  200.190
85a89 57.751 162.513  220.264 46.426  131.813  178.240
90 a 94 21.591 61.068 82.659 16.653 51.781 68.434
95a99 7.136 17.664 24.800 5.922 16.718 22.640
Total 823.989 1.461.351 2.285.340 559.895 1.004.110 1.564.006
Proporcion por 1.000 habitantes
06 a 09 9 9 9 7 7 7
10a 14 10 8 9 7 7 7
15a19 13 8 11 10 7 8
20224 12 9 1 10 7 8
25a29 15 11 13 11 8 9
30a 34 22 15 19 17 10 14
35a39 19 22 21 14 13 13
40 a 44 25 26 25 16 17 16
45a49 31 35 33 19 22 21
50 a 54 34 51 42 20 29 25
55a59 53 77 65 30 42 36
60 a 64 81 103 92 50 64 58
65 a 69 86 144 117 51 89 72
70 a 74 126 205 170 84 138 114
75a79 189 301 255 132 203 174
80 a 84 277 394 352 194 292 256
85289 422 554 512 340 450 415
90 a 94 537 629 602 414 533 498
95a99 666 819 768 553 775 701
Total 46 77 62 31 53 42

*Las actividades consideradas son las siguientes: cambiar las posiciones del cuerpo; levantarse y acostarse; des-
plazarse dentro del hogar, asearse, controlar las necesidades; vestirse, desvestirse y arreglarse; comer y beber;
deambular sin medio de transporte; cuidarse de las compras; cuidarse de las comidas; cuidarse de la limpieza y
planchado de la ropa; cuidarse de la limpieza y mantenimiento de la casa, y cuidarse del bienestar de los demds
miembros de la familia. Se incluyen todas las personas con discapacidad para al menos una de estas actividades
en los grados de severidad considerados.

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos originales de la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y
Estado de Salud, 1999.
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Figura 5. Personas con discapacidad severa o total para alguna de las actividades de la vida
diaria, basicas e instrumentales (AVD). Nimeros absolutos (Elaboracién propia a partir de la
Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999).
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Figura 6. Personas con discapacidad severa o total para alguna de las actividades de la vida diaria,
bésicas e instrumentales (AVD). Proporciones, en tantos por mil habitantes de cada grupo de edad
(Elaboracién propia a partir de la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999).
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Tabla IV. Personas con discapacidad para alguna de las actividades basicas de la vida diaria
(ABVD*) por grandes grupos de edad, grado de severidad y comunidad auténoma de resi-
dencia (datos referidos a personas de 6 y mas afios). Espaia, 1999

Todos los grados de severidad Discapacidad severa y total
6a64aiios 65afosymas Total 6a64anos 65afosymas Total

Nimeros absolutos

Andalucia 127.726 202.279  330.005 63.200 130.693 193.893
Aragon 7.494 19.949 27.443 3.221 13.140 16.362
Asturias (Principado de) 16.387 28.856 45.243 10.489 20.140 30.629
Baleares (Islas) 14.615 16.293 30.908 7.056 9.137 16.193
Canarias 17.372 26.899 44271 8.740 16.262 25.002
Cantabria 5.690 16.184 21.874 1.697 10.074 11.771
Castilla y Ledn 24.733 79.123  103.856 11.184 42.053 53.237
Castilla-La Mancha 22.432 53.142 75.574 11.366 34.335 45.702
Catalufa 75.602 148.235  223.838 34.435 80.110 114.545
Comunidad Valenciana 51.747 96.184  147.932 27.075 55.383 82.457
Extremadura 13.538 35.071 48.609 7.538 24.708 32.245
Galicia 38.151 97.070  135.221 20.296 54.980 75.276
Madrid (Comunidad de) 49.308 79.955  129.263 26.431 45.432 71.863
Murcia (Regién de) 15.907 29.969 45.877 8.792 20.098 28.890
Navarra (Com. Foral de) 4.576 12.006 16.582 2.153 6.916 9.070
Pais Vasco 15.676 31.720 47.396 7.739 17.567 25.306
Rioja (La) 3.028 5.559 8.587 2.233 4.529 6.762
Ceuta y Melilla 1.522 1.714 3.237 1.256 1.408 2.664
Total 505.505 980.209 1.485.714  254.902 586.964  1.841.866
Proporcion por 1.000 habitantes
Andalucia 22 205 49 1 133 29
Aragon 10 97 28 4 64 17
Asturias (Principado de) 21 136 45 13 95 30
Baleares (Islas) 25 142 44 12 80 23
Canarias 13 141 29 7 85 16
Cantabria 14 172 44 4 107 24
Castilla y Ledn 14 154 44 6 82 23
Castilla-La Mancha 18 167 48 9 108 29
Catalufa 16 143 39 7 78 20
Comunidad Valenciana 16 146 38 8 84 21
Extremadura 17 187 49 9 131 32
Galicia 19 187 53 10 106 29
Madrid (Comunidad de) 12 106 27 7 60 15
Murcia (Region de) 18 194 45 10 130 28
Navarra (Com. Foral de) 11 132 33 5 76 18
Pais Vasco 10 94 24 5 52 13
Rioja (La) 15 115 35 1 93 28
Ceuta y Melilla 14 106 26 12 87 21
Total 17 152 40 8 91 23

*Las actividades consideradas son las siguientes: cambiar las posiciones del cuerpo; levantarse y acostarse; desplazarse
dentro del hogar, asearse, controlar las necesidades; vestirse, desvestirse y arreglarse, y comer y beber. Se incluyen todas
las personas con discapacidad para al menos una de estas actividades en los grados de severidad considerados.

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos originales de la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado
de Salud, 1999.
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Tabla V. Personas con discapacidad para alguna de las actividades instrumentales de la vida
diaria (AIVD*) por grandes grupos de edad, grado de severidad y comunidad auténoma de resi-
dencia (datos referidos a personas de 6 y mas afios). Espaia, 1999

Todos los grados de severidad Discapacidad severa y total

6a64aiios 65afosymas Total 6a64anos 65afosymas Total
Andalucia 169.715 284.670  454.385 115358 205.808  321.165
Aragon 12.786 33.553 46.339 8.387 23.519 31.905
Asturias (Principado de) 18.292 39.404 57.696 14.433 31.085 45.517
Baleares (lslas) 14.923 19.611 34.534 10.170 15.040 25.210
Canarias 27.071 34.063 61.133 17.171 21.925 39.096
Cantabria 8.361 21.431 29.792 5.698 16.942 22.640
Castilla y Ledn 34.091 114.512  148.603 21.342 72.254 93.596
Castilla-La Mancha 29.459 75.017  104.477 20.698 59.147 79.845
Cataluna 106.271 213.039  319.310 66.740 140.559  207.299
Comunidad Valenciana 64.364 132929 197.292 46.397 98.705 145.102
Extremadura 18.465 46.869 65.334 14.192 37.704 51.896
Galicia 55.612 126.268  181.880 38.066 92.087 130.153
Madrid (Comunidad de) 72.938 110122 183.061 50.713 78.986 129.699
Murcia (Region de) 24.193 43.669 67.862 17.125 32.654 49.779
Navarra (Com. Foral de) 7.209 18.041 25.250 5.702 14.761 20.463
Pais Vasco 26.310 51.768 78.078 15.795 37.026 52.821
Rioja (La) 2.821 6.386 9.208 2.515 5.274 7.789
Ceuta y Melilla 3.780 3.675 7.456 3.269 2.740 6.010
Total 696.661 1.375.028 2.071.689  473.770 986.216  1.459.986
Proporcion por 1.000 habitantes
Andalucia 30 289 68 20 209 48
Aragon 17 163 48 11 114 33
Asturias (Principado de) 23 185 57 18 146 45
Baleares (Islas) 25 171 49 17 132 36
Canarias 20 179 40 13 115 26
Cantabria 21 227 60 14 180 45
Castilla y Ledn 19 223 64 12 141 40
Castilla-La Mancha 23 236 66 16 186 50
Cataluna 23 206 56 14 136 36
Comunidad Valenciana 20 201 51 15 149 38
Extremadura 23 249 65 17 201 52
Galicia 27 243 71 19 177 51
Madrid (Comunidad de) 18 147 39 13 105 27
Murcia (Region de) 28 283 66 20 211 49
Navarra (Com. Foral de) 18 199 51 14 163 41
Pais Vasco 16 153 40 10 110 27
Rioja (La) 14 132 38 13 109 32
Ceuta y Melilla 35 228 60 30 170 48
Total 23 214 56 15 153 39

*Las actividades consideradas son las siguientes: deambular sin medio de transporte; cuidarse de las compras; cui-
darse de las comidas; cuidarse de la limpieza y planchado de la ropa; cuidarse de la limpieza y mantenimiento de la
casa, y cuidarse del bienestar de los demds miembros de la familia. Se incluyen todas las personas con discapacidad
para al menos una de estas actividades en los grados de severidad considerados.

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos originales de la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y
Estado de Salud, 1999.
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Tabla VI. Personas con discapacidad para alguna de las actividades basicas e instrumentales
de la vida diaria (ABVD+AIVD*) por grandes grupos de edad, grado de severidad y comuni-
dad auténoma de residencia (datos referidos a personas de 6 y mas afos). Esparia, 1999

Todos los grados de severidad Discapacidad severa y total

6a64aiios 65afosymas Total 6a64anos 65afosymas Total
Andalucia 200.630 299.739  500.368  127.674 215275  342.949
Aragon 13.527 34.368 47.895 9.021 24.565 33.586
Asturias (Principado de) 24.032 42.406 66.438 16.915 33.923 50.838
Baleares (Islas) 18.684 22.235 40.919 11.518 15.515 27.033
Canarias 32.227 37.548 69.775 19.604 24.067 43.671
Cantabria 9.804 22.590 32.394 5.908 17.264 23.171
Castilla y Ledn 39.800 123.963  163.763 23.326 76.194 99.520
Castilla-La Mancha 34.177 79.480 113.657 22.315 61.433 83.748
Cataluha 128.759 230.078  358.837 74.354 149.365 223.719
Comunidad Valenciana 77.590 141.761  219.351 52.682 104.322 157.004
Extremadura 20.918 47.910 68.829 15.114 38.439 53.552
Galicia 60.418 132.361  192.779 41.119 97.189 138.308
Madrid (Comunidad de) 83.488 118.453  201.941 56.096 81.281 137.377
Murcia (Region de) 29.514 47.508 77.022 20.226 35.653 55.878
Navarra (Com. Foral de) 7.761 19.049 26.810 6.110 15.054 21.164
Pais Vasco 31.198 54.702 85.899 18.249 38.989 57.238
Rioja (La) 3.829 6.685 10.513 3.183 5.417 8.600
Ceuta y Melilla 4.170 3.980 8.149 3.678 2.970 6.648
Total 820.525 1.464.815 2.285.340  527.091 1.036.914 1.564.005

Proporcion por 1.000 habitantes

Andalucia 35 304 75 22 218 51
Aragon 18 167 49 12 120 35
Asturias (Principado de) 30 199 66 21 159 50
Baleares (Islas) 31 194 58 19 136 38
Canarias 24 197 46 15 126 29
Cantabria 24 239 65 15 183 47
Castilla y Ledn 22 242 70 13 149 43
Castilla-La Mancha 27 250 72 18 193 53
Catalufia 27 223 63 16 145 39
Comunidad Valenciana 24 215 57 16 158 41
Extremadura 26 255 69 19 204 54
Galicia 29 255 75 20 187 54
Madrid (Comunidad de) 21 158 43 14 108 29
Murcia (Regién de) 34 307 75 23 231 54
Navarra (Com. Foral de) 19 210 54 15 166 43
Pais Vasco 19 162 44 11 116 29
Rioja (La) 19 138 43 16 112 35
Ceuta y Melilla 39 246 66 34 184 54
Total 27 228 62 17 161 42

*Las actividades consideradas son las siguientes: cambiar las posiciones del cuerpo; levantarse y acostarse; desplazarse den-
tro del hogar, asearse, controlar las necesidades; vestirse, desvestirse y arreglarse; comer y beber; deambular sin medio de
transporte; cuidarse de las compras; cuidarse de las comidas; cuidarse de la limpieza y planchado de la ropa; cuidarse de
la limpieza y mantenimiento de la casa, y cuidarse del bienestar de los demds miembros de la familia. Se incluyen todas
las personas con discapacidad para al menos una de estas actividades en los grados de severidad considerados.

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos originales de la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado
de Salud, 1999.
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Distribucion segun las actividades afectadas y los niveles de severidad

Tabla VII. Personas con alguna discapacidad para alguna de las actividades de la vida diaria
segln el tipo de actividad afectada por grandes grupos de edad y sexo (todos los grados de
severidad) (datos referidos a personas de 6 y mas afios). Espafia, 1999

6 a 64 anos 65 a 79 aios 80 aiios y mas Total 6 afios y mas
Numero Por 1.000 Nimero Por 1.000 Ndmero Por 1.000 Nuamero Por 1.000
hab. hab. hab. hab.

AMBOS SEXOS
Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD)
Cambiar y mantener las
posiciones del cuerpo 244.546 8,0 254.699 50,4 181.111  131,2 680.356 18,4
Levantarse y acostarse 353.805 11,6 391.175 77,4 272460 1974 1.017.440 27,5
Desplazarse dentro del hogar ~ 200.879 6,6 292.924 58,0 268.716  194,7 762.519 20,6
Asearse solo: lavarse y cuidar
su aspecto 176.715 58 209.273 41,4 293.186 2124 679.174 183
Controlar las necesidades
y utilizar solo el servicio 81.551 2,7 90.047 17,8 160.729  116,5 332.327 9,0
Vestirse, desvestirse y
arreglarse 165.944 5,4 177.197 35,1 242.556 1758 585.697 158
Comer y beber 61.719 2,0 54.763 10,8 98.983 71,7 215.465 58
Total personas con disca-
pacidad para alguna ABVD ~ 505.505 16,5 554.712  109,7 425497 308,33 1.485.714 40,1

Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD)
Deambular sin medio de

transporte 432,614 14,1 613.788 1214 483.691 3505 1.530.093 41,3
Compras y control de los

suministros y servicios 355.694 11,6 419.778 83,1 431.694 3128 1.207.166 32,6
Cuidarse de las comidas 232.353 7,6 251.556 49,8 349.487  253,2 833396 22,5

Limpieza y cuidado de la ropa  285.758 9,3 340.088 67,3 390.880  283,2 1.016.726 27,5
Limpieza y mantenimiento de

la casa 366.996 12,0 450.673 89,2 436.193  316,1 1.253.862 33,9
Cuidarse del bienestar del resto

de la familia 245.741 8,0 246.004 48,7 322.649  233,8 814.394 22,0
Total personas con discapacidad

para alguna AIVD 696.662 22,8 789.647  156,2 585.382 4242 2.071.690 55,9

Total personas con alguna
discapacidad para las AVD  820.525 26,8 862.420 1706 602.395 4365 2.285.340 61,7

VARONES
Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD)
Cambiar y mantener las
posiciones del cuerpo 115.094 7,5 83.375 37,2 48.436 1034 246.905 13,6
Levantarse y acostarse 162.602 10,6 125.231 55,9 74.692  159,5 362.525 20,0
Desplazarse dentro del hogar 96.700 6,3 93.594 41,8 71433 152,5 261.727 14,5
Asearse solo: lavarse y cuidar
su aspecto 95.070 6,2 86.077 38,4 75.525 161,3 256.672 14,2
Controlar las necesidades
y utilizar solo el servicio 44,435 2,9 39.365 17,6 40.616 86,7 124.416 6,9
Vestirse, desvestirse y arreglarse  91.376 59 78.818 35,2 66.502 142,0 236.696 13,1
Comer y beber 33.456 2,2 26.219 1,7 25.561 54,6 85.236 4,7
Total personas con disca-
pacidad para alguna ABVD ~ 240.692 15,6 185.601 82,8 114.825 2452 541.119 29,9
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Tabla VII. Continuacion

6 a 64 anos 65 a 79 aios 80 aiios y mas Total 6 afios y mas
Numero Por 1.000 Nimero Por 1.000 Ndmero Por 1.000 Nuamero Por 1.000
hab. hab. hab. hab.

Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD)
Deambular sin medio de

transporte 206.253 13,4 200.557 89,5 127.672  272,6 534.482 29,5
Compras y control de los

suministros y servicios 157.332 10,2 121.453 54,2 101.788  217,3 380.573 21,0
Cuidarse de las comidas 115.397 7,5 89.706 40,0 87.352  186,5 292455 16,2

Limpieza y cuidado de laropa  126.070 8,2 102.700 45,8 95.241 2034 324011 17,9
Limpieza y mantenimiento de

la casa 142.531 9,3 115.287 51,4 97.524  208,2 355.342 19,6
Cuidarse del bienestar del resto

de la familia 121.711 7,9 82.756 36,9 80.701 1723 285.168 15,8
Total personas con discapacidad

para alguna AIVD 317.473 20,6 244.773  109,2 155.703 3325 717.949 39,7

Total personas con alguna
discapacidad severa o total 381.777 24,8 278.095 124,1 164.118  350,4 823.989 455

MUJERES
Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD)
Cambiar y mantener las
posiciones del cuerpo 129.452 8,5 171.324 60,9 132.675 145,5 433.451 22,9
Levantarse y acostarse 191.203 12,6 265.944 94,5 197.768  216,9 654.915 34,6
Desplazarse dentro del hogar  104.179 6,8 199.330 70,9 197.283  216,4 500.792 26,4
Asearse solo: lavarse y cuidar

su aspecto 81.645 5,4 123.196 43,8 217.661  238,7 422502 223
Controlar las necesidades

y utilizar solo el servicio 37.116 24 50.682 18,0 120.113  131,7 207.911 11,0
Vestirse, desvestirse y arreglarse  74.568 4,9 98.379 35,0 176.054  193,1 349.001 18,4
Comer y beber 28.263 1,9 28.544 10,1 73.422 80,5 130.229 6,9
Total personas con disca-

pacidad para alguna ABVD ~ 264.813 17,4 369.111  131,2 310.672  340,8 944.595 49,9

Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD)

Deambular sin medio de

transporte 226.361 14,9 413.231  146,9 356.019  390,5 995.611 52,5
Compras y control de los

suministros y servicios 198.362 13,0 298.325  106,1 329.906 3619 826.593 43,6
Cuidarse de las comidas 116.956 7,7 161.850 57,5 262.135  287,5 540.941 28,6
Limpieza y cuidado de laropa  159.688 10,5 237.388 84,4 295.639 3243 692.715 36,6
Limpieza y mantenimiento de

la casa 224.465 14,7 335386  119,2 338.669 3715 898.520 47,4
Cuidarse del bienestar del resto

de la familia 124.030 8,1 163.248 58,0 241948 2654 529.226 27,9
Total personas con discapacidad

para alguna AlVD 379.189 24,9 544.873  193,7 429.679  471,3 1.353.741 71,5
Total personas con alguna

discapacidad severa o total 438.748 28,8 584.325  207,7 438.278 480,7 1.461.351 77,1

Fuente: Elaboracién propia a partir de los datos originales de la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999.
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Tabla VIIL. Personas con alguna discapacidad severa o total para las actividades de la vida dia-
ria segln las actividades afectadas, por grandes grupos de edad y sexo (datos referidos a per-
sonas de 6 y mas afios). Espafa, 1999

6 a 64 anos 65 a 79 aios 80 aiios y mas Total 6 afios y mas
Ndmero Por 1.000 Ndmero Por 1.000 Ndmero Por 1.000 Numero Por 1.000
hab. hab. hab. hab.

AMBOS SEXOS
Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD)
Cambiar y mantener las posiciones
del cuerpo 118.971 39 140.178 27,7 129.836 94,1 388.985 10,5
Levantarse y acostarse 163.967 54 202.773 40,1 178.114  129,1 544.854 14,7
Desplazarse dentro del hogar  106.545 3,5 163.154 32,3 172.748  125,2 442.447 11,9
Asearse solo: lavarse y cuidar

su aspecto 105.331 3,4 141.987 28,1 208.362  151,0 455.680 12,3
Controlar las necesidades

y utilizar solo el servicio 59.718 2,0 71.572 14,2 128.469 93,1 259.759 7,0
Vestirse, desvestirse y arreglarse  99.817 3,3 125.798 24,9 176.738  128,1 402.353 10,9
Comer y beber 43.316 1,4 43.846 8,7 75.576 54,8 162.738 4,4

Total personas con discapacidad
severa o total para alguna
ABVD 254.902 8,3 302.448 59,8 284.516  206,2 841.866 22,7

Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD)
Deambular sin medio de

transporte 221.538 7,2 340.926 67,5 322.277 2335 884.741 23,9
Compras y control de los

suministros y servicios 289.366 9,5 334.092 66,1 357.707  259,2 981.164 26,5
Cuidarse de las comidas 178.987 58 196.270 38,8 290.928  210,8 666.186 18,0

Limpieza y cuidado de laropa 215.783 71 260.213 51,5 322.146 2334 798.142 21,5
Limpieza y mantenimiento de

la casa 262.467 8,6 325.778 64,5 347.571 2519 935.817 253
Cuidarse del bienestar del resto
de la familia 196.056 6,4 201.331 39,8 277411 201,0 674.799 18,2

Total personas con discapacidad

severa o total para alguna

AIVD 473.770 15,5 532372 1053 453.844 3289 1.459.986 394
Total personas con alguna

discapacidad severa o total

para las AVD 527.091 17,2 567411 1123 469.504 3402 1.564.006 42,2

VARONES
Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD)
Cambiar y mantener las posiciones

del cuerpo 57.811 3,8 47.139 21,0 34.781 74,3 139.731 7,7
Levantarse y acostarse 80.702 52 67.813 30,3 47.213  100,8 195.728 10,8
Desplazarse dentro del hogar 52.655 3,4 54.664 24,4 46.970  100,3 154.288 8,5
Asearse solo: lavarse y cuidar

su aspecto 56.527 3,7 56.533 25,2 55.131  117,7 168.191 9,3
Controlar las necesidades

y utilizar solo el servicio 32.206 2,1 32.443 14,5 33.005 70,5 97.654 54
Vestirse, desvestirse y arreglarse  52.473 3,4 53.333 23,8 48.827 104,3 154.634 8,5
Comer y beber 24.032 1,6 20.596 9,2 20.478 43,7 65.106 3,6

Total personas con discapacidad
severa o total para alguna
ABVD 128.047 83 106.614 47,6 76.600 1636  311.260 17,2
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Tabla VIII. Continuacion

6 a 64 anos 65 a 79 aios 80 aiios y mas Total 6 afios y mas
Numero Por 1.000 Nimero Por 1.000 Ndmero Por 1.000 Numero Por 1.000
hab. hab. hab. hab.

Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD)
Deambular sin medio de

transporte 106.714 6,9 109.046 48,6 82.022 1751 297.782 16,5
Compras y control de los

suministros y servicios 139.292 9,1 103.089 46,0 86.304 184,3 328.686 18,2
Cuidarse de las comidas 92.981 6,0 72.108 32,2 72316 1544 237.405 13,1
Limpieza y cuidado de la ropa  102.122 6,6 83.460 37,2 77.351  165,2 262.933 14,5
Limpieza y mantenimiento de

la casa 112.268 7,3 90.526 40,4 79.079 1689 281.873 15,6
Cuidarse del bienestar del resto

de la familia 99.038 6,4 69.830 31,2 69.231 147,8 238.099 13,2

Total personas con discapacidad

severa o total para alguna

AIVD 223.562 14,5 165.036 73,6 116.532 2488  505.130 27,9
Total personas con alguna

discapacidad severa o total

para las AVD 254.053 16,5 182486 814 123356  263,4  559.895 30,9

MUJERES
Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD)
Cambiar y mantener las posiciones
del cuerpo 61.159 4,0 93.039 33,1 95.055 1043 249.254 13,2
Levantarse y acostarse 83.265 55 134.960 48,0 130.901  143,6 349.126 18,4
Desplazarse dentro del hogar ~ 53.890 3,5 108.490 38,6 125.779  138,0 288.159 15,2
Asearse solo: lavarse y cuidar

su aspecto 48.804 3,2 85.454 30,4 153.230 168,1 287.489 15,2
Controlar las necesidades

y utilizar solo el servicio 27.512 1,8 39.129 13,9 95.464 104,7 162.106 8,6
Vestirse, desvestirse y arreglarse  47.344 3,1 72.465 25,8 127911 140,3 247.720 13,1
Comer y beber 19.284 13 23.250 8,3 55.098 60,4 97.632 52

Total personas con discapacidad
severa o total para alguna
ABVD 126.855 83 195.834 69,6 207.917  228,0 530.606 28,0
Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD)
Deambular sin medio de

transporte 114.824 7,5 231.881 82,4 240.255  263,5  586.960 31,0
Compras y control de los

suministros y servicios 150.074 9,9 231.002 82,1 271.403  297,7 652.479 34,4
Cuidarse de las comidas 86.006 5,7 124162 44,1 218612 2398 428780 22,6

Limpieza y cuidado de la ropa  113.661 7,5 176.753 62,8 244,795 2685 535.209 28,2
Limpieza y mantenimiento de

la casa 150.200 9,9 235.252 83,6 268.492  294,5 653.944 34,5
Cuidarse del bienestar del resto
de la familia 97.019 6,4 131.501 46,7 208.180  228,3 436.700 23,0

Total personas con discapacidad

severa o total para alguna

AIVD 250.208 16,4 367.336  130,6 337312 370,0 954.856 50,4
Total personas con alguna

discapacidad severa o total

para las AVD 273.038 17,9 384.924  136,8 346.148  379,7 1.004.110 53,0

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos originales de la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999.

54



Perfiles de dependencia de la poblacién espariola y necesidades de cuidados de larga duracion...

Los cuidados de larga duracion

Tabla IX. Personas con discapacidad que reciben ayudas técnicas por sistema proveedor de
ayudas, grandes grupos de edad y sexo (datos referidos a personas de 6 y mas afios). Espafia,
1999

6 a 64 anos 65 a 79 afos 80 afios y mas Total
Ambos sexos
Piblico 112.230 133.035 86.778 332.043
Privado con fines de lucro 141.402 233.609 175.749 550.760
Otro sistema privado 33.445 51.600 43.495 128.540
No consta 15.092 15.721 12.093 42.906
Total 283.569 410.805 296.886 991.260
Varones
Piblico 60.096 50.128 25.740 135.964
Privado con fines de lucro 73.899 93.930 63.606 231.435
Otro sistema privado 19.149 20.620 13.349 53.118
No consta 7.556 6.584 2.726 16.866
Total 150.030 162.787 99.246 412.063
Mujeres
Pdblico 52.135 82.907 61.038 196.080
Privado con fines de lucro 67.503 139.679 112.143 319.325
Otro sistema privado 14.297 30.980 30.147 75.424
No consta 7.536 9.136 9.367 26.039
Total 133.539 248.018 197.640 579.197

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de
Salud 1999. Resultados detallados. Madrid, 2002.
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Tabla X. Personas con discapacidad que reciben ayudas de asistencia personal por sistema
proveedor de ayudas, grandes grupos de edad y sexo (datos referidos a personas de 6 y mas
afos). Espafia, 1999

6 a 64 afos 65 a 79 afos 80 afios y mas Total
Ambos sexos
Publico 39.641 39.015 44.489 123.145
Familia 434.718 467.453 408.421 1.310.592
Otro sistema privado 48.364 89.060 84.060 221.484
No consta 90.663 73.909 45.424 209.996
Total 556.954 605.064 508.432 1.670.450
Varones
Publico 22.159 10.806 9.462 42.427
Familia 197.889 148.968 109.244 456.101
Otro sistema privado 13.221 15.888 16.625 45.734
No consta 48.732 28.886 14.448 92.066
Total 258.210 189.508 132.961 580.679
Mujeres
Piblico 17.482 28.210 35.026 80.718
Familia 236.829 318.485 299.177 854.491
Otro sistema privado 35.143 73.173 67.435 175.751
No consta 41.931 45.023 30.976 117.930
Total 298.744 415.556 375.471 1.089.771

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud,
1999. Resultados detallados. Madrid, 2002.

Tabla XI. Personas con discapacidad que reciben ayudas de asistencia personal por lugar de
residencia del cuidador principal, grandes grupos de edad y sexo (datos referidos a personas
de 6 y mas anos). Espafia, 1999

6 a 64 afos 65 a 79 afos 80 afios y mas Total

Ambos sexos

En el hogar 398.179 351.010 300.006 1.049.195

Fuera del hogar 75.969 187.705 171.609 435.283

No consta 82.807 66.349 36.816 185.972

Total 556.954 605.064 508.432 1.670.450
Varones

En el hogar 193.699 133.897 84.899 412.495

Fuera del hogar 19.896 30.515 35.767 86.178

No consta 44.615 25.096 12.295 82.006

Total 258.210 189.508 132.961 580.679
Mujeres

En el hogar 204.480 217.112 215.107 636.699

Fuera del hogar 56.072 157.190 135.842 349.104

No consta 38.192 41.253 24.521 103.966

Total 298.744 415.556 375.471 1.089.771

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud,
1999. Resultados detallados. Madrid, 2002.
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Tabla XII. Personas con discapacidad que reciben ayudas de asistencia personal por relacion
con el cuidado principal, grandes grupos de edad y sexo (datos referidos a personas de 6 y mas
afnos). Espafa, 1999

6 a 64 aios 65 a 79 afos 80 afios y mas Total
Ambos sexos
Cényuge 146.783 193.791 50.649 391.223
Hija 65.378 151.500 200.285 417.163
Hijo 17.019 30.796 31.952 79.767
Hermana 18.608 16.926 8.944 44,478
Hermano 5.681 2.128 1.191 9.000
Madre 140.094 322 140.416
Padre 12.481 12.481
Otro pariente 27.415 63.330 94.119 184.864
Empleado 17.957 46.548 48.188 112.693
Amigos y vecinos 4.939 12.566 9.140 26.645
Servicios sociales 16.286 16.384 18.217 50.887
Otra relacion 1.507 4.423 8.933 14.863
No consta 82.807 66.349 36.816 185.972
Total 556.954 605.064 508.432 1.670.450
Varones
Cényuge 79.155 102.938 35.688 217.781
Hija 5.688 23.016 42.576 71.280
Hijo 2.116 7.078 6.725 15.919
Hermana 9.261 4.832 1.533 15.626
Hermano 4.078 611 4.689
Madre 81.292 322 81.614
Padre 9.353 9.353
Otro pariente 9.574 12.152 17.377 39.103
Empleado 1.856 7.074 10.381 19.311
Amigos y vecinos 1.349 2.546 1.032 4.927
Servicios sociales 8.896 2.728 3.850 15.474
Otra relacion 976 1.116 1.505 3.597
No consta 44.615 25.096 12.295 82.006
Total 258.210 189.508 132.961 580.679
Mujeres
Cényuge 67.628 90.853 14.961 173.442
Hija 59.690 128.484 157.708 345.882
Hijo 14.902 23.719 25.227 63.848
Hermana 9.347 12.094 7.411 28.852
Hermano 1.603 1.517 1.191 4.311
Madre 58.803 58.803
Padre 3.128 3.128
Otro pariente 17.840 51.178 76.742 145.760
Empleado 16.101 39.474 37.806 93.381
Amigos y vecinos 3.590 10.019 8.108 21.717
Servicios sociales 7.389 13.656 14.367 35.412
Otra relacion 531 3.308 7.428 11.267
No consta 38.192 41.253 24.521 103.966
Total 298.744 415.556 375.471 1.089.771

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud,
1999. Resultados detallados. Madrid, 2002.
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Tabla XIII. Personas con discapacidad que reciben ayudas de asistencia personal por horas
semanales de dedicacién del cuidador principal, grandes grupos de edad y sexo (datos referi-
dos a personas de 6 y mas afios). Espaia, 1999

6 a 64 anos 65 a 79 afios 80 afos y mas Total
Ambos sexos
Menos de 7 horas 95.576 119.588 60.382 275.546
De 7 a 14 horas 79.650 101.832 68.069 249.551
De 15 a 30 horas 74.762 85.614 72.371 232.747
De 31 a 40 horas 35.888 38.981 53.132 128.001
Mas de 40 horas 179.988 184.158 206.609 570.755
No consta 91.091 74.890 47.869 213.850
Total 556.954 605.064 508.432 1.670.450
Varones
Menos de 7 horas 38.908 26.289 11.002 76.199
De 7 a 14 horas 27.321 30.139 18.776 76.236
De 15 a 30 horas 28.324 23.737 19.147 71.208
De 31 a 40 horas 16.622 13.061 14.894 44.577
Mas de 40 horas 99.600 68.939 54.536 223.075
No consta 47.434 27.344 14.607 89.385
Total 258.210 189.508 132.961 580.679
Mujeres
Menos de 7 horas 56.668 93.299 49.380 199.347
De 7 a 14 horas 52.329 71.693 49.293 173.315
De 15 a 30 horas 46.438 61.877 53.224 161.539
De 31 a 40 horas 19.266 25.921 38.238 83.425
Mas de 40 horas 80.388 115.219 152.073 347.680
No consta 43.656 47.546 33.262 124.464
Total 298.744 415.556 375.471 1.089.771

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de
Salud, 1999. Resultados detallados. Madrid, 2002.
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Tabla XIV. Personas con discapacidad que han recibido algtn serivicio sanitario o social por
tipo de servicio y grupo de edad (datos referidos a personas de 6 y mas afios). Espafa, 1999

6 a 64 aflos 65 a 79 afios 80 afios y mas Total

Servicios recibidos en los ultimos 14 dias
Cuidados médicos y/o enfermeria

(excepto podologia) 245.554 292.001 155.057  692.612
Pruebas diagndsticas 152.601 155.427 67.322  375.350
Servicios de podologia 5.380 4.450 3.665 13.495
Rehabilitacion médico-funcional 35.052 19.464 2.839 57.355
Rehabilitacion del lenguaje 16.283 1.132 172 17.587
Rehabilitacion ortoprotésica 10.170 6.019 2.465 18.654
Terapia ocupacional y/o adiestramiento

en AVD 12.623 818 0 13.441
Salud mental y asistencia psiquiétrica 48.155 7.877 1.381 57.413
Ayuda a domicilio 6.787 17.030 22.080 45.897
Teleasistencia sanitaria y social 961 2.290 2.829 6.080
Servicios de respiro: estancias por horas

y diurnas 3.181 3.013 2.242 8.436
Actividades culturales, recreativas y de ocio

y tiempo libre 7.410 379 1.053 8.842

Servicios recibidos en el dltimo afio
Informacién, asesoramiento y valoracién ~ 175.059 133.305 61.885  370.249
Asistencia sanitaria prestada por personal

hospitalario 286.311 275.512 142.863  704.686
Atencion psicosocial a familiares 7.304 1.895 780 9.979
Trasplantes, implantes 6.628 5.045 2.664 14.337
Intervenciones quirdrgicas 80.830 77.082 27.809  185.721
Servicios de respiro: estancias temporales 4.372 4.740 2.264 11.376
Acogimientos familiares 126 873 161 1.160
Transporte sanitario y/o adaptado 29.068 34.058 22.843 85.969
No consta el tipo de servicio recibido 9.999 14.179 10.363 34.541
Total personas con discapacidad que han

recibido servicios sanitarios o sociales 687.065 651.835 346.240 1.685.140

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de
Salud, 1999. Resultados detallados. Madrid, 2002.
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Tabla XV. Personas con discapacidad que han recibido alguin serivicio sanitario o social por
tipo de centro donde lo han recibido y grupo de edad* (datos referidos a personas de 6 y mas

afos). Espafa, 1999

Hospital

Hospital de dia

Centro de atencién primaria o
especializada o despacho
médico

Domicilio del paciente

Centro residencial

Centro de dia

Centro social

No consta

Total

6 a 64 anos 65 a 79 afios 80 afos y mas Total

365.652 328.085 157.972 851.709
43.024 43.799 14.191 101.014
383.623 381.170 66.647 931.440
23.036 53.327 83.755 160.118
4.717 2.067 897 7.681
12.330 9.965 5.997 28.292
24.988 4.194 2.347 31.529
8.406 6.073 4.367 18.846
687.065 651.835 346.240 1.685.140

*Para interpretar correctamente estos datos es necesario tener en cuenta que la Encuesta sobre Discapa-
cidades, Deficiencias y Estado de Salud de 1999 se aplicé a la poblacion residente en hogares familiares y
no cubre, por tanto, a quienes vivian en establecimientos colectivos. De ahi el escaso niimero de personas
que declaran haber recibido atencion en un centro residencial.

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud,
1999. Resultados detallados. Madrid, 2002.
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y discapacidad

J. Diez Nicolds

Opinion publica: dependencia

DISCAPACIDAD Y DEPENDENCIA

El objeto de este trabajo es dar cuenta de
los resultados de una investigacion realizada
para conocer las opiniones de los espafioles
sobre la discapacidad. Resulta evidente que si
lo que se pretendiese fuera conocer la inci-
dencia de la discapacidad en la sociedad espa-
fiola, bastaria con las investigaciones realiza-
das por el Instituto Nacional de Estadistica,
basadas en muestras de varias decenas de miles
de hogares. Estas investigaciones ofrecen datos
muy concluyentes sobre el nimero de perso-
nas discapacitadas en Espafia, sobre los tipos
de discapacidad, y sobre gran nimero de atri-
butos o caracteristicas socioeconémicas de las
personas discapacitadas. Pero, sin embargo,
y debido a que no formaban parte de sus obje-
tivos, estas investigaciones no aportan ningu-
na informacién sobre cuél es la imagen de la
discapacidad en la sociedad espafiola, cémo
atienden las familias espafiolas a las personas
discapacitadas, cuél es la opinién que los fami-
liares de personas discapacitadas tienen sobre
las actuaciones del Estado en esta materia, etc.

Para abordar estas otras cuestiones se ha
realizado una investigacion ad hoc, basada en
una muestra de tamafio muy inferior, 1.210
hogares, que es suficiente para responder a
algunas de las cuestiones que se habian esta-

blecido como objetivos prioritarios de esta
investigacion.

La primera cuestién que se ha examinado,
para comprobar el grado de fiabilidad de los
datos teniendo en cuenta el tamafio de la
muestra, ha sido la de comparar la proporcién
de discapacitados que existen en estos 1.210
hogares con la proporcién obtenida por el Ins-
tituto Nacional de Estadistica sobre la base de
una muestra considerablemente mas amplia
(y que ha sido de 8,7 discapacitados por cada
100 espafioles de cualquier sexo y edad).

Segun el censo de poblacion de Espafa del
2001, el promedio de personas por hogar en
el conjunto de los hogares espafioles es de 2,8.
Por tanto, puesto que la encuesta de ASEP se
basa en un total de 1.210 hogares, el nime-
ro de personas estimadas en esos hogares es
de 2,8 x 1.210 = 3.388 personas.

La investigacion de ASEP ha proporcio-
nado un total de 298 personas con alguna dis-
capacidad (la mayoria de los hogares con
alguin discapacitado sélo tenfa uno, y sélo unos
pocos hogares mencionaron mas de un dis-
capacitado). Si se divide el nimero de disca-
pacitados (298) por el total de personas esti-
madas en los 1.210 hogares (3.388 personas),
se obtiene una tasa de 8,80% de discapacita-
dos en la poblacién espariola. Debe aclararse
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que, aunque los entrevistados eran mayores
de 18 afios, sus respuestas se referfan no sélo
a ellos sino a sus familias, por lo que se refe-
rian al total de personas relacionadas con los
entrevistados, de manera que si éstos eran una
muestra representativa de la poblacién espa-
fiola de 18 y mas afios, las personas a las que
se referfan representaban al total de la pobla-
cién espafiola.

La investigacion del INE muestra la exis-
tencia de 3.528.221 discapacitados en Espa-
fia, que divididos por la poblacién espafiola
en 1999 (fecha de realizacion de su encuesta)
da una tasa de 8,72% discapacitados en la
poblacién espariola.

La coincidencia en ambas cifras es cuan-
do menos sorprendente, aunque el error mues-
tral habria permitido una diferencia bastante
mayor, pero proporciona fiabilidad al resto de
los datos obtenidos en la investigacién de ASEP.
Este comentario no quiere ocultar, sin embar-
go, que la submuestra de 298 discapacitados,
cuando se desagrega segun las diferentes varia-
bles que se han medido, proporcionara posi-
bles desviaciones importantes respecto a los
datos del INE, basados en una muestra de
79.000 hogares en los que se detectaron un
total de 1.405.992 personas de 6 a 64 afios
con discapacidades (obsérvese que la investi-
gacion del INE excluye a la poblacién de
menos de 6 y mas de 64 afios, poblacién que
no ha sido excluida en la investigacién de ASEP,
por lo que la tasa de discapacitados que resul-
taria es solo del 4,6%, como resultado de divi-
dir 1.405.992 discapacitados de 6 a 64 afios
por la poblacién de esa misma edad, que era
en 1999 30.602.991 personas). El propio INE
(Cuadro 1, pag. 37) estima que el nimero de
discapacitados menores de un afio es de
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49.577 personas, y el de los mayores de 64
afos de 2.072.652 personas, razén por la cual
la tasa estimada anteriormente (8,72%) coin-
cide con la estimada por ASEP (8,80%) para
el total de la poblacion espafiola, sin restric-
ciones de edad.

Pero, debe insistirse, los datos relativos a
los 298 discapacitados obtenidos en el estu-
dio de ASEP se refieren a discapacitados de
todas las edades, mientras que los 1.405.992
discapacitados obtenidos por el INE se refie-
ren a discapacitados de 6 a 64 afios.

Y debe insistirse igualmente en que el
tamafio de la muestra de ASEP (298) es dema-
siado pequefio, por lo que el margen de error
«tedrico» en cualquiera de las desagregacio-
nes de estos datos segln diferentes caracte-
risticas es necesariamente mayor.

Por otra parte, no debe pasarse por alto el
hecho de que uno de cada tres hombres dis-
capacitados de 24 a 64 afios realiza trabajo
remunerado al menos de vez en cuando, y que
una proporcion sélo algo inferior de mujeres
discapacitadas de esa misma edad realiza tam-
bién trabajo remunerado al menos de vez en
cuando. Esta observacion es importante por-
que llama la atencion sobre el hecho de que
«discapacidad» y «dependencia» no son con-
ceptos intercambiables.

En efecto, de acuerdo con la definicion del
Consejo de Europa, la dependencia es «el esta-
do en que se encuentran las personas que, por
razones de falta de autonomia fisica, psiquica
o intelectual, tienen necesidad de asistencia
y/o de ayuda importante para realizar las acti-
vidades de la vida cotidiana». Esta definicion,
por tanto, excluye del concepto de depen-
dencia a aquellas personas que, adn teniendo
alguna discapacidad fisica, psiquica o intelec-
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tual, no requieren asistencia y/o ayuda impor-
tante para realizar las actividades de la vida
cotidiana. Parece evidente que las personas
discapacitadas que realizan o pueden realizar
algun trabajo remunerado no deberian incluir-
se como «dependientes».

Cabe preguntarse, por tanto, ;todos los
discapacitados son dependientes?, ;todos los
dependientes son discapacitados? La respuesta
a la primera pregunta es evidentemente nega-
tiva, por las razones anteriormente expuestas.
Pero la respuesta a la sequnda pregunta es
algo mas compleja. En efecto, adoptando la
definicién del Consejo de Europa al pie de la
letra, habria que considerar dependientes a
todas las personas con «falta de autonomia
fisica, psiquica o intelectual... [que requieren
ayuda para].... realizar las actividades de la vida
cotidiana».

El concepto de persona «dependiente»
deberia incluir, por tanto, a los siguientes gru-
pos de personas, siempre y cuando «requie-
ran ayuda para realizar las actividades de |a
vida cotidiana»:
¢ Discapacitados.
¢ Nifios.

e Personas mayores.

De hecho, sin embargo, se suele excluir a
los nifios del concepto de «dependientes», y se
suele incluir a todos los mayores de una deter-
minada edad (65 o 70 afios) entre los «depen-
dientes». Pero, desde una perspectiva tedrica
coherente, se deberia considerar poblacion
dependiente a la constituida por los discapaci-
tados de cualquier edad, a los nifios y a los mayo-
res, siempre y cuando «requieran ayuda para
realizar las actividades de la vida cotidiana».

El concepto de discapacidad, tomado en
su acepcién mas amplia de falta de autono-

mia fisica, psiquica o intelectual que requie-
re ayuda importante, parece por tanto clave
para definir el concepto de dependencia. Por
ello, esta investigacion se ha centrado en el
concepto de discapacidad, ya que «los dis-
capacitados de cualquier edad que requie-
ran ayuda» constituyen, por definiciéon (una
definicién operativa), la casi totalidad de la
poblacién dependiente real. A esta pobla-
cion habria que afadir sélo los nifios no dis-
capacitados pero todavia incapaces de valer-
se por si mismos, y que no suelen ser con-
templados como «dependientes» habitual-
mente.

Partiendo de esta «definicion operativa»
puede por tanto afirmarse que la investigacion
de ASEP y la del INE coinciden en sugerir que
un 8,7-8,8% de la poblacién espafiola total
(de todas las edades) tiene algln tipo de dis-
capacidad. Parte de ellos, segln la investiga-
cién de ASEP, trabajan permanentemente o
de vez en cuando, y otros mas podrian tra-
bajar si se les diese la formacién adecuada,
lo que les convertiria en «no dependientes».
En efecto, de los 298 discapacitados que han
sido detectados por la investigacion de ASEP,
41 estéan trabajando de forma permanente o
de vez en cuando, y otros 34 no trabajan pero
estan capacitados para hacerlo o podrian estar-
lo si se les proporcionase la formacién ade-
cuada, de manera que un total de 75 disca-
pacitados de los 298 (25%) pueden ser con-
siderados como discapacitados «no depen-
dientes», lo que, aplicado a la anterior tasa de
discapacitados para la poblacién espafiola
total, reduce la cifra de un 8,75% a sélo un
6,56% de la poblacién espafiola total, que si
se estima en alrededor de 40 millones de habi-
tantes en marzo del 2003 (fecha de realiza-
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Tabla 1. Significado de lo que es un discapacitado, por caracteristicas socioeconémicas del

entrevistado

Marzo 2003 Total M @ @3
Total (1.210) 14% 8 21
Sexo

Varones (587) 13% 9 21

Mujeres (623) 14% 7 21
Edad

18 a 29 afos 279) 9% 10 21

30 a 49 anos (444) 14% 9 21

50 a 64 afos (235) 12% 5 24

65y masafos  (251) 20% 4 18
Educacion del entrevistado

Baja (399) 18% 7 18

Media (634) 12% 7 19

Alta a7z 10% 9 33
Ingresos del entrevistado

Bajos 78) 20% 2 10

Medios (3200 18% 8 20

Altos (384) 14% 9 21

@ & © &6 & O a9
15 2 8 2 3 1 3

15 3 8 2 3 1 3
15 2 8 3 2 4
19 1 7 1 4 1 3
11 2 11 2 4 1 3
17 3 5 2 4 1 3
13 2 7 2 1 2 4
18 2 8 1 3 2 4

14
7 2 7 2 4 1 1

N
O
w
—_
w

17 4 10 3 5 3 4
15 1 8 1 2 2 3
15 2 7 2 3 2 3

1) Personas que no se pueden valer por si solos, no pueden hacer nada. 2) Minusvdlidos (personas con
minusvalias). 3) Gente con problemas fisicos y/o mentales (no estdn bien de la cabeza, psiquicos, disca-
pacidad mental). 4) Con invalidez motriz (que no se pueda mover, andar, invdlidos, que estdn en silla de
ruedas, imposibilitados, impedidos). 5) No pueden hacer trabajo normalmente. 6) Ciegos. 7) Parapléjicos.
8) Con sindrome de Down. 9) Enfermos de Alzheimer. 10) Deficientes mentales, subnormales.

cién de la encuesta de ASEP), proporcionaria
un total de 2,6 millones de discapacitados
dependientes en esa fecha en el conjunto de
la poblacién espafiola.

DISCAPACIDAD Y FAMILIA EN ESPANA
Cuando se pregunta a los espafioles qué
tipo de personas les vienen a la mente cuan-
do se habla de «discapacidades», las respues-
tas son variadas, aunque parece haber cierto
consenso en algunas de ellas. Concretamen-
te, un 21% de los entrevistados relacionan ese
concepto con el de «gente con problemas fisi-

64

cos y/o mentales», un 15% lo relaciona con
la «<invalidez motriz», y un 14% considera que
los discapacitados son «personas que no se
pueden valer por si solos». La mitad de los
entrevistados, por tanto, relaciona el concep-
to de discapacitado con alguna de estas defi-
niciones, todas las cuales, por cierto, son cohe-
rentes si se toman conjuntamente con la defi-
nicién de dependiente que ofrece el Consejo
de Europa. Debe subrayarse que el resto de
las definiciones, aunque mencionadas en pro-
porciones inferiores en todos los casos al 10%,
forman también parte de ese concepto de
«dependiente», lo que sugiere que los espa-
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Tabla I. Continuacién

Marzo 2003 Total (11) (12) (13) (14) (15) (16) (17) (18) Otros Ns/nc
Total (1.210) 1% 2 4 2 1 3 1 2 1 7
Sexo

Varones (587) 1% 2 4 2 1 3 1 * 7

Mujeres (623) 1% 2 3 3 1 1 2 1 7
Edad

18 a 29 aios (279) 1% 3 5 3 * 1 1 2 1 4

30 a 49 afos (444) 1% 3 3 3 2 * 2 * 5

50 a 64 afios (235) 2% 2 3 2 * 5 1 2 * 7

65 y mas afios (251) 1% 2 3 2 2 3 * 2 * 13
Educacion del entrevistado

Baja (399) 1% 3 1 1 3 * 1 1 7

Media (634) 1% 4 1 2 1 2 * 8

Alta 1771) 2% 2 3 4 1 4 1 3 1 3
Ingresos del entrevistado

Bajos (78) 1% - 4 4 1 - - 1 - 10

Medios (320) 1% 2 3 1 2 3 1 2 1 7

Altos (384) 1% 3 4 2 1 3 1 3 1 5

11) No tienen el 100% de sus funciones normales. 12) Personas que no pueden hacer vida normal. 13) Difi-
cultades de cualquier tipo. 14) Paraliticos. 15) Mutilados. 16) Personas con poca capacidad (no totalmen-
te vdlido, no tienen mentalidad adulta, no estan bien). 17) Tetrapléjicos. 18) Sordos.

fioles tienen bastante claro el concepto de dis-
capacitado, y que habitualmente lo vinculan
al de dependencia, ya que incluso se define la
discapacidad como «no poder hacer trabajo
normalmente», es decir, no por razén de una
carencia fisica o mental, sino por la imposi-
bilidad de trabajar a causa de una deficien-
cia fisica o mental.

Casi todos los segmentos sociales coinci-
den en identificar principalmente discapaci-
dad con «gente con problemas fisicos y/o
mentales», y en cierta menor medida con la
«invalidez motriz» y con «personas que no se
pueden valer por si mismas». Las excepciones
més importantes son las de los mayores de 65
afios y los de ingresos bajos, que identifican
discapacidad principalmente con la idea de

no poder valerse por si mismos, y los de nivel
educativo bajo, que mencionan los tres signi-
ficados citados en igual proporcion.
Alrededor de una cuarta parte de los espa-
fioles (23%) afirman tener en su familia algiin
discapacitado, pero la casi totalidad dicen
tener sélo uno, mientras que un 2% tiene dos
o tres discapacitados (y ningln entrevistado
en la muestra nacional afirma tener mas de
tres discapacitados en su familia). El hecho de
que las mujeres mencionen tener algin dis-
capacitado en la familia en proporcién leve-
mente superior a los hombres podria ser con-
secuencia de que las mujeres son mas cons-
cientes de esos temas porque el cuidado de
los discapacitados suele recaer sobre ellas. Por
razones similares, ademas de por circunstan-
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Tabla Il. Entrevistados que mencionan tener en su familia alguna persona con alguna disca-
pacidad, segun el nimero de discapacitados mencionados y por caracteristicas socioecono-
micas del entrevistado

Marzo 2003 Total 1 discapacitado 2 discapacitados 3 discapacitados Ninguno
Total (1.210) 21% 1 * 77
Sexo

Varones (587) 20% 1 * 79

Mujeres (623) 22% 1 1 76
Edad

18 a 29 afos (279) 14% 1 1 85

30 a 49 anos (444) 20% 1 * 78

50 a 64 afos (235) 27% 2 - 70

65 y mas afios (251) 24% * * 75
Educacion del entrevistado

Baja (399) 24% 1 * 75

Media (634) 21% 1 L 77

Alta a7z1) 15% 1 1 83
Ingresos del entrevistado

Bajos (78) 21% 3 - 76

Medios (320) 24% 1 - 75

Altos (384) 19% 1 1 80

Tabla Ill. Entrevistados que mencionan tener en su familia alguna persona con alguna disca-
pacidad, segun el tipo de funcién afectada

Discapacidades No Si, 1 2 3+
Ver 97% 3 * -
Oir 96% 4 - -
Comunicarse 97% 3 - -
Aprender, aplicar conocimientos y desarrollar tareas 94% 6 - -
Desplazarse 90% 10 - -
Utilizar brazos y manos 95% 5 - -
Desplazarse fuera del hogar 90% 10 * =
Cuidar de si mismo 90% 10 * -
Realizar las tareas del hogar 89% 10 * -
Relacionarse con otras personas 96% 4 - -
Otra jcudl? ................ 99% 1 = =

cias personales que acompanan a la edad, los  significativamente inferior a los de més edad,
entrevistados mas jovenes mencionan tener  siendo los entrevistados de 50 a 64 afos los
discapacitados en su familia en proporcién  que parecen tener discapacitados en su fami-
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Tabla IV. Porcentaje de entrevistados que mencionan tener en su familia alguna persona
con alguna discapacidad, seguln el tipo de funcién afectada y por caracteristicas socioeconé-

micas del entrevistado

Marzo 2003 Total m @
Total (1210) 3 4 3
Sexo
Varones (587) 4 4 3
Mujeres (623) 2 4 3
Edad
18 a 29 aios (279) 1 3 2
30 a 49 aios (444) 5 4 3
50 a 64 aios (235) 4 5 4
65 y mas afios (251) 2 3 3
Educacion del entrevistado
Baja (399) 3 4 4
Media (634) 3 3 2
Alta a7y 4 4 5

Ingresos del entrevistado

Bajos (78) 6 8 4
Medios (320) 3 2 3
Altos (384) 3 4 3

G @ 6 © & & ©

(10) Otra
6 10 5 10 10 10 4 1

5 9 4 9 10 4 1
7 10 6 11 11 1M1 4 1
4 6 5 7 8 7 2 *
7 9 6 9 9 9 3 1
9 15 6 15 15 16 7 2
5 9 4 1 9 12 2 1
6 10 6 10 9 12 4 1
6 10 5 11 1 10 3 1
5 8 5 6 8 5 1

7 16 8 12 8 12 3 -
5 10 5 12 10 14 3 1
5 10 7 10 10 11 3 1

1) Ver. 2) Oir. 3) Comunicarse. 4) Aprender, aplicar conocimientos y desarrollar tareas. 5) Desplazarse. 6)
Utilizar brazos y manos. 7) Desplazarse fuera del hogar. 8) Cuidar de si mismo. 9) Realizar las tareas del

hogar. 10) Relacionarse con otras personas.

lia en mayor proporcién (generalmente sus
padres o cényuges). S6lo un 15% de los entre-
vistados de 18 a 29 afios dice tener algin dis-
capacitado en la familia, frente a un 30% entre
los de 50 a 64 afios. Por otra parte, ademas,
los entrevistados de nivel educativo y de ingre-
sos més altos afirman tener discapacitados en
sus familias en proporciones significativamente
mas bajas que los de niveles bajos, lo que
sugiere asimismo que, posiblemente, la dis-
capacidad afecta mas a los de condicién socio-
econdmica mas baja, porque carecen de
recursos para corregir o eliminar (o hacer invi-
sible) la discapacidad de sus familiares, o por-
que son mas conscientes de esas discapaci-

dades porque se ven afectados por ellas per-
sonalmente (tienen que cuidar de ellos) mas
que los de condicién socioeconédmica mas
alta.

Un 11% de los entrevistados afirma tener
en su familia algin discapacitado con proble-
mas para realizar las tareas del hogar, y un 10%
mencionan, respectivamente, tener algdn fami-
liar con problemas para desplazarse en gene-
ral, para desplazarse fuera del hogar, o para
cuidar de si mismos. Los demés tipos de dis-
capacidades parecen ser menos frecuentes, de
manera que un 6% de los entrevistados afir-
man tener algun familiar con problemas para
aprender o aplicar conocimientos y desarrollar
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tareas, un 5% tienen familiares con problemas
para utilizar brazos y manos, un 4% mencio-
nan tener familiares con problemas para rela-
cionarse con otras personas, para oir, y un 3%
mencionan respectivamente tener familiares
con problemas para ver o comunicarse.

Apenas se observan diferencias significati-
vas entre segmentos sociales en lo que res-
pecta a la diferente incidencia de distintas dis-
capacidades entre los familiares de entrevis-
tados pertenecientes a diferentes grupos socia-
les. En general se observa, como ya se indic6
anteriormente, que cualquier tipo de disca-
pacidad entre los familiares es mencionado en
proporcién muy inferior por los jévenes y en
proporcién significativamente mayor por los
de 50 a 64 afios. De igual manera, cualquier
tipo de discapacidad es también mencionado
en mayor proporcién por las mujeres que por
los hombres, y en mayor proporcion por los
de més bajo nivel socioecondmico que por los
de nivel més alto.

LOS DISCAPACITADOS

Una vez que se ha determinado la inci-
dencia de la discapacidad en las familias espa-
fiolas, tanto en sus aspectos cuantitativos como
cualitativos (uno de cada cuatro espafioles
tiene algun discapacitado entre sus familiares,
siendo las discapacidades mas frecuentes las
de no poder realizar las tareas del hogar, no
poder desplazarse dentro y/o fuera del hogar,
y no poder cuidar de si mismo), parece nece-
sario decir algo més sobre cuéles son las carac-
teristicas de los discapacitados.

SegUn el estudio realizado por ASEP, de los
298 discapacitados mencionados por la mues-
tra nacional de espafioles de 18 y més afios,
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Tabla V. Distribucién de los discapacitados
por sexo y edad

Marzo 2003 Base:
Discapacitados Varon Mujer
Total (298) (136) (162)
% % %
Edad
Menos de 5 afos 2 2 1
5a9 anos 1 1 1
10 a 14 anos 3 3 3
15 a 24 anos 6 7 5
25 a 34 afhos 14 20 8
35 a 44 anos 13 17 10
45 a 54 afios 7 7 6
55 a 64 afos 10 11 10
65 a 74 afos 14 11 17
75 a 84 afos 20 18 22
85afosymas 11 4 16

un tercio mas o menos tiene mas de 75 anos,
y casi la mitad tienen mas de 65 afios, pero
s6lo un 12% tienen menos de 25 afios. En la
medida que la discapacidad parece estar direc-
tamente relacionada con la edad, y teniendo
en cuenta la mayor esperanza de vida de las
muijeres (siete aflos mas que los hombres, en
Espafa), es natural que de los 298 discapaci-
tados estudiados aqui un 54% sean mujeres y
un 46% hombres. Por ello, también, la dis-
tribucién de los discapacitados por edad es
distinta que la de las discapacitadas, de mane-
ra que éstas se concentran en mayor medida
en las edades altas (un 38% tiene mas de 75
afios, mientras que esa proporcién es sélo del
22% entre los discapacitados).

Por otra parte, la mitad de los discapaci-
tados tienen una relacién de parentesco direc-
to con el entrevistado (padre, madre, herma-
no/a, abuelo/a, hijo/a), pero la otra mitad son
el cényuge del entrevistado o tiene un paren-
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Tabla VI. Distribucion de los discapacitados por tipo de discapacidad, parentesco con el entre-

vistado y residencia, por grupo de edad

TOTAL
Marzo 2003 Base: Menos de 25a 64 65 afos
Discapacitados 24 afios afos y mas
Total (298) (32) (1371) (135)
% % % %
Tipo de discapacidad
Ver 14 9 16 14
Oir 17 12 13 22
Comunicarse 14 29 17 6
Aprender, aplicar conocimientos
y desarrollar tareas 25 53 30 14
Desplazarse 40 32 40 41
Utilizar brazos y manos 22 37 21 19
Desplazarse fuera del hogar 43 48 34 51
Cuidar de si mismo 43 58 37 45
Realizar las tareas del hogar 44 45 32 57
Relacionarse con otras personas 15 45 15 9
Otra 4 8 4 3
Parentesco
Padre/Madre 20 - 12 32
Abuelo/Abuela 11 - 1 23
Hermano/Hermana 13 21 16 8
Hijo/Hija 6 10 12 -
Otro 50 68 60 36
Residencia
En el hogar del entrevistado 41 23 38 49
En la propia casa del discapacitado 37 51 42 30
En casa de otro familiar 12 20 11 11
En una residencia o centro sanitario 10 6 9 1

tesco no directo con él/ella (tios, primos, sobri-
nos, suegros, etc.). Debe especificarse que los
discapacitados menores de 24 afios y los de
25 a 64 afios tienen cierta sobre-representa-
cién como «otros» parientes del entrevistado,
posiblemente cényuges, pero también sue-
gros, etc., mientras que los discapacitados
mayores de 65 afios son mayoritariamente
padres o abuelos del entrevistado. Pero no se
observan diferencias significativas entre dis-

capacitados y discapacitadas en la distribucion
segun su parentesco con el entrevistado.

En cuanto al lugar donde residen los dis-
capacitados, un 40% viven en el hogar del
propio entrevistado (generalmente cényuges
e hijos) y otra proporcién similar viven en su
propio hogar (generalmente padres, abuelos,
hermanos y otros parientes no directos), mien-
tras que un 12% viven en casa de otro fami-
liar y un 10% viven en una residencia o cen-
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Tabla VIL. Distribucién de los discapacitados por tipo de discapacidad, parentesco con el entre-

vistado y residencia, por grupo de edad

HOMBRES
Marzo 2003 Base: Menos de 25a64 65 afos
Discapacitados 24 afos afos y mas
Total (136) 17) (75) (44)
% % % %
Tipo de discapacidad
Ver 19 12 22 16
Oir 17 14 11 29
Comunicarse 17 33 19 8
Aprender, aplicar conocimientos
y desarrollar tareas 25 46 31 7
Desplazarse 41 46 42 36
Utilizar brazos y manos 24 50 24 13
Desplazarse fuera del hogar 35 54 29 39
Cuidar de si mismo 40 61 33 42
Realizar las tareas del hogar 33 41 27 41
Relacionarse con otras personas 18 45 16 10
Otra 3 5 3 2
Parentesco
Padre/Madre 16 - 9 34
Abuelo/Abuela 6 - 1 16
Hermano/Hermana 15 32 15 8
Hijo/Hija 8 6 14 -
Otro 55 62 61 42
Residencia
En el hogar del entrevistado 36 28 33 44
En la propia casa del discapacitado 39 51 45 24
En casa de otro familiar 15 15 14 17
En una residencia o centro sanitario 10 7 8 15

tro sanitario. En resumen, nueve de cada diez
discapacitados viven en familias o solos, y s6lo
uno de cada diez esta ingresado en una resi-
dencia o centro sanitario. No se observan dife-
rencias significativas entre discapacitados y
discapacitadas por su lugar de residencia, pero
la edad si parece tener alguna importancia, de
manera que mientras la mayoria de los disca-
pacitados mayores de 65 afios vive en el hogar
del entrevistado, la mayoria de los discapaci-
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tados menores de 24 afios vive en su propio
hogar o en casa de otro familiar.

Por Gltimo, y de acuerdo con los datos ante-
riormente examinados, mas del 40% de los dis-
capacitados tienen respectivamente problemas
para realizar las tareas del hogar, para cuidar
de si mismos, y para desplazarse fuera y/o den-
tro del hogar. Tampoco en este caso se encuen-
tran diferencias significativas basadas en que
el discapacitado sea hombre o mujer, pero si
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Tabla VIIL. Distribucién de los discapacitados por tipo de discapacidad, parentesco con el

entrevistado y residencia, por grupo de edad

MUJERES
Marzo 2003 Base: Menos de 25a 64 65 afnos
Discapacitados 24 afios afos y mas
Total (162) (15) (56) 1)
% % % %
Tipo de discapacidad
Ver 10 6 8 12
Oir 16 10 15 18
Comunicarse 10 23 14 6
Aprender, aplicar conocimientos
y desarrollar tareas 25 61 28 17
Desplazarse 39 16 38 43
Utilizar brazos y mano 21 22 18 22
Desplazarse fuera del hogar 50 40 40 57
Cuidar de si mismo 45 53 42 46
Realizar las tareas del hogar 54 49 37 64
Relacionarse con otras personas 14 45 14 8
Otra 5 11 5 3
Parentesco
Padre/Madre 23 - 15 32
Abuelo/Abuela 15 - - 26
Hermano/Hermana 12 10 18 9
Hijo/Hija 4 16 8 -
Otro 46 74 59 33
Residencia
En el hogar del entrevistado 46 17 44 51
En la propia casa de la discapacitada 36 51 38 32
En casa de otro familiar 10 27 8 8
En una residencia o centro sanitario 9 5 10 9

se observan algunas diferencias segun su edad.
Asi, los discapacitados mayores de 65 afios tie-
nen problemas para ofr, para desplazarse fuera
del hogar y para realizar las tareas del hogar
en cierta mayor proporcién que los discapaci-
tados menores de 65 afios. Por el contrario, los
discapacitados menores de 24 afios parecen
tener problemas para comunicarse, para apren-
der y aplicar conocimientos y desarrollar ta-
reas, para utilizar brazos y manos, para cui-

dar de si mismos y para relacionarse con otras
personas en mayor proporcién que los disca-
pacitados mayores de 24 afios.

En los cuadros que se adjuntan se ofrecen
las clasificaciones mencionadas por sexo y edad
de los discapacitados, pero el lector debe siem-
pre tomar en consideracion que los porcen-
tajes calculados sobre bases inferiores a 100
casos tienen poca significacion estadistica, aun-
que pueden ser indicativos de ciertas tenden-
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cias, por lo que no debe atribuirse demasiada
importancia a las diferencias que no hayan
sido citadas expresamente en los comentarios
precedentes.

AYUDAS PERSONALES
A LOS DISCAPACITADOS

En la medida en que nueve de cada diez
discapacitados que han sido citados por los
entrevistados en esta investigacion viven en
un hogar, y no en residencia, parece obliga-
do saber qué ayudas personales requieren, de
qué ayudas disponen, quién presta esas ayu-
das, y quién piensa el entrevistado que debe-
ria prestar esas ayudas.

Concretamente, uno de cada cuatro disca-
pacitados que residen en algin hogar, propio
0 ajeno, parece no requerir ningun tipo de
ayuda personal, pero un 38% requieren ayuda
personal permanente y otra proporcién igual
requiere ayuda personal sélo para algunas cosas.
Si se comparan las ayudas personales necesa-
rias con las recibidas, se puede comprobar que
todos los que requieren ayuda personal per-
manente parecen estar recibiéndola, pero un
6% de los que requieren ayuda personal para
algunas cosas no la estan recibiendo. Este grupo
de discapacitados, aunque pequefio en térmi-
nos relativos, es el que debe preocupar mas,
puesto que parecen estar desatendidos.

En los cuadros que se adjuntan se ha dife-
renciado a los discapacitados que viven en
hogar en tres categorias, segln vivan con el
entrevistado, en su propio hogar o en el hogar
de otro familiar, y en cada uno de estos casos
se ha diferenciado entre discapacitados y dis-
capacitadas. Debido a que el total de disca-
pacitados analizados aqui es sélo de 298, las
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frecuencias que aparecen en algunos casos
son muy pequefias, y generalmente inferiores
a 100, razén por la cual se ha optado por pre-
sentar las frecuencias absolutas, y no porcen-
tajes, para subrayar el caracter puramente indi-
cativo de la mayoria de las posibles relaciones
entre variables, aunque ello no impide que
puedan manifestarse tendencias o relaciones
mds o menos coherentes que son resaltadas
en los comentarios que siguen siempre que
sean pertinentes y significativas.

De los cuadros que se adjuntan parecen
poder deducirse las siguientes conclusiones
mas solidas:

e La relacién entre ayuda personal requeri-
da y ayuda personal recibida es casi per-
fecta, en el sentido de que la casi totalidad
de los discapacitados que viven en un
hogar y requieren ayuda personal perma-
nente la estan recibiendo, y la casi totali-
dad de los que requieren ayuda para algu-
nas cosas la estan recibiendo. No obstan-
te, alrededor de ocho de cada cien disca-
pacitados que requieren ayuda personal
permanente y diez de cada cien de los que
requieren ayuda personal sélo para algu-
nas cosas no estan recibiendo la ayuda que
necesitarian. Este es el grupo de discapa-
citados que debe preocupar més, ya que
no estan recibiendo la ayuda personal que
requieren (no debe olvidarse, por el con-
trario, que hay una pequefia proporcién
de discapacitados que estd recibiendo mas
ayuda personal de la que requieren).

e Contrariamente a lo que suele pensarse, la
proporcion de discapacitados que no
requiere ayuda personal en absoluto es
aproximadamente doble en el caso de los
hombres que en el de las mujeres, posi-
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blemente a causa de que la mayor longe-
vidad de éstas hace que alcancen edades
mas altas (en las que la discapacidad y la
dependencia son mayores), y a que es por
tanto mas frecuente también que estas
mujeres vivan solas en su propio hogar, y
por tanto es mas frecuente que requie-
ran algin tipo de ayuda personal, al menos
para algunas cosas (la proporcion de dis-
capacitadas que requiere ayuda personal
para algunas cosas es casi el doble que la
de los discapacitados). Pero alrededor de
un tercio, tanto de los discapacitados hom-
bres como de las mujeres, requieren ayuda
personal permanente. En cualquier caso,
la ayuda que reciben tanto los discapaci-
tados como las discapacitadas es mas o
menos igual a la que requieren, si bien
parece observarse un cierto mayor déficit
en la ayuda personal permanente recibida
por los hombres y un cierto mayor défi-
cit en la ayuda para algunas cosas recibi-
da por las mujeres, por comparacién con
la ayuda que requieren.

e Por otra parte, no parece haber diferencias
significativas en todo lo comentado ante-
riormente cuando se compara a los disca-
pacitados que viven en el hogar del entre-
vistado, en su propio hogar, o en el hogar
de otro familiar, tanto para el conjunto de
discapacitados en cada caso como para
hombres y mujeres por separado. Todas
las cifras son, evidentemente, mucho mas
pequefias, pero sin embargo se mantienen
la mayor parte de las afirmaciones que se
han hecho anteriormente.

Otra cuestion diferente, pero importante,
es la de quién paga y quién deberia pagar el
coste de las ayudas personales de los disca-

pacitados que viven en un hogar. Teniendo en
cuenta que uno de cada cuatro discapacitados
que viven en un hogar no requieren ningln
tipo de ayuda personal, segin se acaba de
comentar, parece 6gico que una proporcién
aln mayor (32%) no tenga que pagar ningin
coste (incluso un 7% de entrevistados no sabe
quién paga esos costes). Asf pues, alguien paga
los costes de las ayudas personales que reci-
ben un 60% de los discapacitados que viven
en un hogar, y ese «alguien» es mayoritaria-
mente la familia (48%), mientras que la Segu-
ridad Social (9%) o la Comunidad Auténoma
(3%) pagan los costes en muy pocos casos. Por
el contrario, cuando se pregunta por quién
deberia pagar los costes de las ayudas perso-
nales para las personas que viven en un hogar,
un 31% no creen que deba pagarlos nadie o
no contestan, pero un 44% de los entrevista-
dos que han mencionado algin discapacitado
afirman que deberia pagarlos la Seguridad
Social, y proporciones inferiores al 15% men-
cionan a la Comunidad Auténoma, a la fami-
lia o al Ayuntamiento. En otras palabras, dejan-
do aparte a los entrevistados que afirman, refi-
riéndose a los discapacitados que han men-
cionado, que nadie paga ni deberia pagar los
costes de las ayudas personales que estos dis-
capacitados reciben en el hogar en que viven,
la mayoria afirma que es la familia quien corre
con esos gastos, pero opina que deberia ser la
Seguridad Social quien los pagara.

No obstante, no debe pasarse por alto el
hecho de que, aunque alrededor de la mitad de
los entrevistados que dicen que los costes los
paga la familia afirman que deberia pagarlos
la Seguridad Social, se observa que algo menos
de un 20% de ellos considera que debe pagar-
los la familia, y no una institucion publica.
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Tabla IX. Ayudas personales que tienen y requieren los discapacitados que viven en casa

Base: Discapacitados que residen en casa

Permanentemente

Para algunas cosas

No requiere (tiene) ayuda en absoluto

111-03
Tiene

(270)
%
38
32
30

Tabla X. Ayudas personales que tienen los discapacitados que viven en casa, segln la ayuda
personal que requieren (en nimeros absolutos)

TOTAL
Marzo 2003 Base:
Discapacitados que ayuda en
viven en casa absoluto

Total (270) (66)
Ayudas personales que tiene

No tiene ayuda en absoluto 80 62

Para algunas cosas 86 1

Permanentemente 104 3

HOMBRES

Total (122) (42)
Ayudas personales que tiene

No tiene ayuda en absoluto 46 39

Para algunas cosas 27 -

Permanentemente 50 3

MUJERES

Total (148) (24)
Ayudas personales que tiene

No tiene ayuda en absoluto 34 23

Para algunas cosas 59 1

Permanentemente 54 =

No requiere Para algunas Permanentemente

cosas

(102) (102)
10 8
84 1
8 93

(32) (48)
2 5
27 -
3 43

(70) (54)
8 3
57 1
5 50
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Tabla XI. Ayudas personales que tienen y requieren los discapacitados que viven en el hogar

del entrevistado

Base: Discapacitados que viven en el hogar del

entrevistado

Permanentemente

Para algunas cosas

No requiere (tiene) ayuda en absoluto

Requiere
(123)
%

32
41
27

Tiene
(123)
%
32
37
32

Tabla XII. Ayudas personales que tienen los discapacitados que viven en el hogar del entre-

vistado, segun la ayuda personal que requieren (en ndmeros absolutos)

TOTAL
Marzo 2003 Base: No requiere Para algunas
Discapacitados que ayuda en
viven en el hogar  absoluto
del entrevistado

Total (123) (33)
Ayudas personales que tiene

No tiene ayuda en absoluto 39 33

Para algunas cosas 45 -

Permanentemente 38 -

HOMBRES

Total (49) (21)
Ayudas personales que tiene

No tiene ayuda en absoluto 24 21

Para algunas cosas 1 -

Permanentemente 14 -

MUJERES

Total (74) (12)
Ayudas personales que tiene

No tiene ayuda en absoluto 15 12

Para algunas cosas 34 -

Permanentemente 25 -

cosas

Q)

45

(12)

11

(38)

34

Permanentemente

(40)

35

(16)

13

(24)

22
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Tabla XIIl. Ayudas personales que tienen y requieren los discapacitados que viven en su hogar

111-03
Requiere Tiene
Base: Discapacitados que viven en su hogar 117) 117)
% %
Permanentemente 42 42
Para algunas cosas 37 31
No requiere (tiene) ayuda en absoluto 21 27

Tabla XIV. Ayudas personales que tienen los discapacitados que viven en su hogar, seguin la
ayuda personal que requieren (en ndmeros absolutos)

TOTAL
Marzo 2003 Base: No requiere Para algunas Permanentemente
Discapacitados que ayuda en cosas

viven en su hogar  absoluto

Total ) 23) (A1) (46)

Ayudas personales que tiene
No tiene ayuda en absoluto
Para algunas cosas
Permanentemente

Total

Ayudas personales que tiene
No tiene ayuda en absoluto
Para algunas cosas
Permanentemente

Total

Ayudas personales que tiene
No tiene ayuda en absoluto
Para algunas cosas
Permanentemente

30 22 6
34 1 33
47 - 3
HOMBRES
(53) (13) (15)
16 13 1
13 - 13
24 - 1
MUJERES
(74) (12) (38)
14 9 5
21 1 19
23 - 1

44

(24)

23

(24)

22
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Opinién piblica: dependencia y discapacidad

Tabla XV. Ayudas personales que tienen y requieren los discapacitados que viven en el hogar

de otro familiar

11-03
Requiere
Base: Discapacitados que viven en el hogar de otro (36)
familiar %
Permanentemente 44
Para algunas cosas 29
No requiere (tiene) ayuda en absoluto 27

Tiene
(36)
%
52
17
31

Tabla XVI. Ayudas personales que tienen los discapacitados que viven en el hogar de otro

familiar, por ayuda personal que requieren (en nimeros absolutos)

TOTAL
Marzo 2003 Base: No requiere Para algunas
Discapacitados que ayuda en cosas

viven en el hogar  absoluto
de otro familiar

Total (36) (10) (10)
Ayudas personales que tiene
No tiene ayuda en absoluto 11 7 2
Para algunas cosas 6 - 6
Permanentemente 19 3
HOMBRES
Total (20) 7) (4)
Ayudas personales que tiene
No tiene ayuda en absoluto 6 4 1
Para algunas cosas 2 - 2
Permanentemente 12 3
MUJERES
Total (16) 3) (6)
Ayudas personales que tiene
No tiene ayuda en absoluto 5 3 1
Para algunas cosas 4 - 4
Permanentemente 7 - 1

Permanentemente

(16)

14

©)
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Tabla XVII. Institucién que paga y deberia pagar las ayudas personales de los discapacita-
dos que viven en casa

111-03
Paga Deberia pagar

Base: Discapacitados que viven en casa (270) (270)

% %
La familia 48 8
El Ayuntamiento * 5
La Comunidad Autonoma 3 12
La Seguridad Social 9 44
Una ONG - -
Nadie paga estos costes 10 3
No tiene ayuda en absoluto 22 7
NS/NC 7 21

Tabla XVIIL. Institucion que deberia pagar las ayudas personales de los discapacitados que
viven en casa, por institucion que las paga (en nimeros absolutos)

TOTAL
Marzo 2003 Base: La El La La Nadie No tiene
Discapacitados familia Ayunta- Comunidad Seguridad paga ayuda en
que viven miento  Auténoma  Social los costes absoluto
en casa
Total (270) (131) 1) 7) (25) (28) (59)
Institucion que deberia pagar las ayudas personales
La familia 22 22 - - - -
El Ayuntamiento 14 7 - - - 3 5
La Comunidad Auténoma 30 20 - 2 4 1 3
La Seguridad Social 117 63 1 3 18 14 18
Nadie paga estos costes 8 - - - - 7 1
No tiene ayuda en absoluto 18 1 - - - - 17
HOMBRES
Total (122) (55) (4) (13) (10) (27)
Institucion que deberia pagar las ayudas personales
La familia 7 7 - - - -
El Ayuntamiento 4 2 - - 1 2
La Comunidad Auténoma 14 8 1 3 - 1
La Seguridad Social 52 28 2 9 6 7
Nadie paga estos costes 2 - - - 2 -
No tiene ayuda en absoluto 9 1 - - - 8
MUJERES
Total (148) (76) 1) (3) (12) (18) (32)
Institucion que deberia pagar las ayudas personales
La familia 15 15 - - - - -
El Ayuntamiento 10 5 - - - 2 3
La Comunidad Auténoma 17 12 - 1 1 1 2
La Seguridad Social 65 35 1 1 9 8 12
Nadie paga estos costes 6 - = - = 5 1
No tiene ayuda en absoluto 9 - - - - 9
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Opinién piblica: dependencia y discapacidad

Tabla XIX. Institucion que paga y deberia pagar las ayudas personales de los discapacitados

que viven en el hogar del entrevistado

Base: Discapacitados que viven en el hogar del entrevistado

La familia

El Ayuntamiento

La Comunidad Auténoma
La Seguridad Social

Una ONG

Nadie paga estos costes
No tiene ayuda en absoluto
NS/NC

Paga

(123)
%

49
1
4

1

10

23
3

111-03

Deberia pagar
(123)

%

14
4

15
39

o N

Tabla XX. Institucion que deberia pagar las ayudas personales de los discapacitados que viven

en el hogar del entrevistado, por institucién que las paga (en ndmeros absolutos)

Marzo 2003

Base:

La

TOTAL
El

Discapacitados familia Ayunta-

que viven en el

hogar del entrevistado

Total

Institucion que deberia pagar las ayudas personales

La familia

El Ayuntamiento

La Comunidad Auténoma
La Seguridad Social

Nadie paga estos costes
No tiene ayuda en absoluto

Total

Institucion que deberia pagar las ayudas personales
4

La familia

El Ayuntamiento

La Comunidad Auténoma
La Seguridad Social

Nadie paga estos costes
No tiene ayuda en absoluto

Total

Institucion que deberia pagar las ayudas personales

La familia

El Ayuntamiento

La Comunidad Auténoma
La Seguridad Social

Nadie paga estos costes
No tiene ayuda en absoluto

(123) 61)
17 17
5 3
19 12
48 24
3 —
10 -

(49) 22)

4
8 4
18 10
1 -
5 —

(74) 39)
13 13
5 3
11 9
30 14
2 —
5 -

miento

M

HOMBRES

MUJERES
(1

La La
Comunidad Seguridad
Auténoma  Social
4) (13)
2 3
1 8
) (6)
3 -
2 2
- 1
2 @)
1 —
1

Nadie
paga

los costes

(12)

I N v =

©®)

vl

®

_w = |

No tiene
ayuda en
absoluto

(28)

— 0 | N

(13)

15)

N |

v = o |
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Tabla XXI. Institucion que paga y deberia pagar las ayudas personales de los discapacitados
que viven en su hogar

111-03
Paga Deberia pagar

Base: Discapacitados que viven en su hogar 111) 111)

% %
La familia 51 4
El Ayuntamiento - 7
La Comunidad Auténoma 2 11
La Seguridad Social 8 51
Una ONG - -
Nadie paga estos costes 12 4
No tiene ayuda en absoluto 22 5
NS/NC 5 17

Tabla XXII. Institucién que deberia pagar las ayudas personales de los discapacitados que
viven en su hogar, por institucion que las paga (en nimeros absolutos)

TOTAL
Marzo 2003 Base: La La La Nadie No tiene
Discapacitados familia Comunidad ~ Seguridad paga ayuda en
que viven Auténoma Social los costes  absoluto
su hogar
Total 1171) (56) 2) ) (14) (23)
Institucion que deberia pagar las ayudas personales
La familia 5 5 - - - -
El Ayuntamiento 8 3 - - 3 3
La Comunidad Auténoma 11 8 - 1 - 3
La Seguridad Social 55 33 2 6 6 8
Nadie paga estos costes 5 - - - 5 -
No tiene ayuda en absoluto 5 - - - - 5
HOMBRES
Total (53) (26) () ) (5) (11)
Institucion que deberia pagar las ayudas personales
La familia 3 3 - - - -
El Ayuntamiento 4 1 - - 1 2
La Comunidad Auténoma 6 5 - - - 1
La Seguridad Social 26 14 2 3 2
Nadie paga estos costes 1 - - 1 -
No tiene ayuda en absoluto 3 - - - - 3
MUJERES
Total (58) (30) 4) %) (13)
Institucion que deberia pagar las ayudas personales
La familia 2 2 - - -
El Ayuntamiento 4 2 - 2 1
La Comunidad Auténoma 6 3 1 - 2
La Seguridad Social 29 19 2 3 6
Nadie paga estos costes 4 - - 4 -
No tiene ayuda en absoluto 2 - - - 2
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Opinién piblica: dependencia y discapacidad

Tabla XXIIL Institucién que paga y deberia pagar las ayudas personales de los discapacitados
que viven en el hogar de otro familiar

111-03
Paga Deberia pagar

Base: Discapacitados que viven en el hogar de otro familiar (36) (36)

% %
La familia 38 -
El Ayuntamiento - 5
La Comunidad Auténoma 2 -
La Seguridad Social 9 38
Una ONG - -
Nadie paga estos costes 6 -
No tiene ayuda en absoluto 18 8
NS/NC 27 49

Tabla XXIV. Institucion que deberia pagar las ayudas personales de los discapacitados que
viven en el hogar de otro familiar, por institucién que las paga (en ndmeros absolutos)

TOTAL
Marzo 2003 Base: La La Nadie No tiene
Discapacitados familia Seguridad paga ayuda en
que viven en el Social los costes absoluto
hogar de otro familiar
Total (36) (14) (3) (2) 7)
Institucion que deberia pagar las ayudas personales
La familia - - - - -
El Ayuntamiento 2 2 - - -
La Comunidad Auténoma - - - - -
La Seguridad Social 14 6 3 2 2
Nadie paga estos costes - - - - -
No tiene ayuda en absoluto 3 1 - - 2
HOMBRES
Total (20) 7) ) Q) (3)
Institucion que deberia pagar las ayudas personales
La familia - - - - -
El Ayuntamiento 1 1 - - -
La Comunidad Auténoma - - - - -
La Seguridad Social 7 4 2 1 1
Nadie paga estos costes - - - - -
No tiene ayuda en absoluto 1 1 - - -
MUJERES
Total (16) 7) 1M Q) )
Institucion que deberia pagar las ayudas personales
La familia - - - - -
El Ayuntamiento 1 1 - -
La Comunidad Auténoma - - - -
La Seguridad Social 6 1 1 1
Nadie paga estos costes - - - - -
No tiene ayuda en absoluto 2 - - - 2
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No se observan diferencias significativas
respecto a las afirmaciones precedentes segin
los discapacitados sean hombres o mujeres, o
segun vivan en su propio hogar, en el hogar
del entrevistado o en el hogar de otro fami-
liar, aunque si se observan diferencias signifi-
cativas respecto a la proporcién de los que no
contestan quién paga los costes de las ayudas
personales que los discapacitados reciben en
el hogar, en el sentido de que esta proporcién
es mucho mas alta cuando el entrevistado esta
contestando respecto a un discapacitado que
vive en el hogar de otro familiar (lo que pare-
ce comprensible, pues falta el conocimiento
directo). En todos los casos predomina mayo-
ritariamente el hecho de que sea la familia
quien paga los costes de las ayudas persona-
les y predomina igualmente la opinién de que
deberia ser la Seguridad Social quien pagara
€sos costes.

AYUDAS MATERIALES
A LOS DISCAPACITADOS

Ademés de las ayudas personales deben
también considerarse las ayudas no materia-
les que reciben o deberian recibir los disca-
pacitados que viven en un hogar. Alrededor
de la mitad de los discapacitados que viven
en un hogar requieren ayuda material per-
manentemente, algo més de una cuarta parte
la necesitan de vez en cuando, y algo menos
de una cuarta parte no requieren nunca ayu-
das de caracter material. Y, de acuerdo con las
respuestas de los entrevistados, cada disca-
pacitado parece estar recibiendo las ayudas
materiales que necesita. Son muy pocos los
discapacitados que requieren menos ayuda
material de la que necesitan, y pocos también
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los que reciben mas ayuda material de la que
necesitan. En general la oferta parece bien ajus-
tada a la demanda, como en el caso de las ayu-
das personales.

Por otra parte, también se observa en este
caso que la proporcién de discapacitados que
nunca requiere ayuda material es significati-
vamente superior a la de las discapacitadas
que no requieren ayuda material nunca. Pero,
aparte de esta diferencia, puede observarse
que las ayudas materiales que reciben hom-
bres y mujeres son casi idénticas a las que
necesitan.

Y, como se observd en relacién con las ayu-
das personales, tampoco se detectan diferen-
cias significativas en relaciéon con las ayudas
materiales que se reciben y las que se deman-
dan segun el lugar de residencia de los dis-
capacitados.

En cuanto a quién paga y quién deberia
pagar las ayudas materiales a los discapacita-
dos que viven en un hogar, un 32% parecen
no recibir ayuda en absoluto o el entrevistado
no sabe quién paga los costes. Pero las fami-
lias son también en este caso las que pagan
estos gastos en mayor proporcién (37%), si
bien en una proporcién similar (28%) es la
Seguridad Social la que estd pagando estas
ayudas materiales. Pero vuelve a haber un con-
senso casi general en que es la Seguridad Social
quien deberia pagar estos gastos.

No se observan diferencias significativas
en esta cuestion segun el sexo del discapaci-
tado y su lugar de residencia, de manera que
la misma pauta general ya descrita parece ser
comUn a hombres y mujeres discapacitados,
y a discapacitados que viven en el hogar del
entrevistado, en su propio hogar o en el hogar
de otro familiar.



Opinién piblica: dependencia y discapacidad

Tabla XXV. Ayudas materiales que tienen y requieren los discapacitados que viven en casa

111-03

Requiere Tiene

Base: Discapacitados que viven en casa (270) (270)
% %
Permanentemente 45 42
De vez en cuando 28 25
Nunca 22 20
NS/NC 5 13

Tabla XXVI. Ayudas materiales que tienen los discapacitados que viven en casa, por ayudas
que requieren (en nimeros absolutos)

TOTAL
Marzo 2003 Base: Nunca De vez en cuando Permanente
Discapacitados
que viven en casa
Total (270) (61) (75) (121)
Ayudas materiales que tienen
Nunca 54 49 3 2
De vez en cuando 66 1 62 4
Permanentemente 113 - 5 108
HOMBRES
Total (122) (35) (30) (49)
Ayudas materiales que tienen
Nunca 30 28 2 -
De vez en cuando 25 - 24 1
Permanentemente 46 - 1 45
MUJERES
Total (148) (26) (45) (72)
Ayudas materiales que tienen
Nunca 24 21 1
De vez en cuando 41 1 38 3
Permanentemente 67 - 4 63
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Tabla XXVII. Ayudas materiales que tienen y requieren los discapacitados que viven en el
hogar del entrevistado

111-03

Requiere Tiene

Base: Discapacitados que viven en el hogar del entrevistado (123) (123)
% %
Permanentemente 47 46
De vez en cuando 32 26
Nunca 20 20
NS/NC 1 9

Tabla XXVIII. Ayudas materiales que tienen los discapacitados que viven en el hogar del entre-
vistado, por ayudas que requieren (en ndmeros absolutos)

TOTAL
Marzo 2003 Base: Nunca De vez en cuando Permanente
Discapacitados
que viven en el hogar
del entrevistado
Total (123) (25) (40) (57)
Ayudas materiales que tienen
Nunca 24 22 2 -
De vez en cuando 31 - 30 1
Permanentemente 57 - 3 54
HOMBRES
Total (49) 13) (18) 17)
Ayudas materiales que tienen
Nunca 14 12 2 -
De vez en cuando 13 - 11 1
Permanentemente 15 - 1 14
MUJERES
Total (74) 12) (22) (40)
Ayudas materiales que tienen
Nunca 1" 1" - -
De vez en cuando 19 - 19 -
Permanentemente 42 - 2 40
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Opinién piblica: dependencia y discapacidad

Tabla XXIX. Ayudas materiales que tienen y requieren los discapacitados que viven en su

hogar
11-03

Requiere Tiene

Base: Discapacitados que viven en el hogar del entrevistado 111) 111)
% %
Permanentemente 44 39
De vez en cuando 24 24
Nunca 25 21
NS/NC 7 15

Tabla XXX. Ayudas materiales que tienen los discapacitados que viven en su hogar, por
ayudas que requieren (en nimeros absolutos)

TOTAL
Marzo 2003 Base: Nunca De vez en cuando Permanente
Discapacitados
que viven su hogar
Total (1171) (27) (26) (48)
Ayudas materiales que tienen
Nunca 24 21 1
De vez en cuando 26 1 23 3
Permanentemente 44 - 2 41
HOMBRES
Total (53) (15) (10) (22)
Ayudas materiales que tienen
Nunca 1 1 - -
De vez en cuando 10 - 10 -
Permanentemente 21 - - 21
MUJERES
Total (58) 12) (16) (28)
Ayudas materiales que tienen
Nunca 12 9 1
De vez en cuando 16 1 13 3
Permanente 23 - 2 20
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Tabla XXXI. Ayudas materiales que tienen y requieren los discapacitados que viven en el hogar
de otro familiar

111-03
Requiere Tiene
Base: Discapacitados que viven en el hogar del entrevistado (36) (36)
% %
Permanentemente 40 36
De vez en cuando 26 24
Nunca 23 17
NS/NC 11 24

Tabla XXXII. Ayudas materiales que tienen los discapacitados que viven en el hogar de otro
familiar, por ayudas que requieren (en ndmeros absolutos)

TOTAL
Marzo 2003 Base: Nunca De vez en cuando Permanente
Discapacitados
que viven en el hogar
de otro familiar
Total (36) (8) 9) (14)
Ayudas materiales que tienen
Nunca 6 6 - -
De vez en cuando 9 - 9 -
Permanentemente 13 - - 13
HOMBRES
Total (20) (6) ) (10)
Ayudas materiales que tienen
Nunca 5 5 - -
De vez en cuando 2 - 2 -
Permanentemente 10 - - 10
MUJERES
Total (16) @) 7) (4)
Ayudas materiales que tienen
Nunca 1 1 - -
De vez en cuando 6 - 6 -
Permanente 2 - - 2
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Opinién piblica: dependencia y discapacidad

Tabla XXXIIL. Institucién que paga y deberia pagar las ayudas materiales de los discapacita-
dos que viven en casa

111-03
Paga Deberia pagar

Base: Discapacitados que viven en casa (270) (270)

% %
La familia 37 3
El Ayuntamiento - 3
La Comunidad Auténoma 2 7
La Seguridad Social 28 54
Una ONG 1 1
No tiene ayuda en absoluto 16 10
NS/NC 16 22

Tabla XXXIV. Institucion que deberia pagar las ayudas materiales de los discapacitados que
viven en casa, por instituciéon que las paga (en nimeros absolutos)

TOTAL
Marzo 2003 Base: La La La Una No tiene
Discapacitados familia Comunidad  Seguridad ONG ayuda en
que viven Auténoma Social absoluto
en casa
Total (270) (101) ) (75) (3) (42)
Institucion que deberia pagar las ayudas materiales
La familia 8 8 - - - -
El Ayuntamiento 7 3 = — — 4
La Comunidad Auténoma 18 13 1 4 - -
La Seguridad Social 142 67 2 67 - 6
Una ONG 3 - - - 3 -
No tiene ayuda en absoluto 27 1 - - - 26
HOMBRES
Total (122) (36) (3) (32) ) (23)
Institucion que deberia pagar las ayudas materiales
La familia 2 2 - - - -
El Ayuntamiento 3 1 - - - 2
La Comunidad Auténoma 7 3 1 3 - -
La Seguridad Social 57 26 1 27 - 3
Una ONG 2 - - - -
No tiene ayuda en absoluto 16 1 - - 15
MUJERES
Total (148) (64) ) (43) 1) (19)
Institucion que deberia pagar las ayudas materiales
La familia 5 5 - - - -
El Ayuntamiento 5 3 - - - 2
La Comunidad Auténoma 12 11 - 1 - -
La Seguridad Social 85 42 1 40 - 3
Una ONG 1 - - - 1 -
No tiene ayuda en absoluto 12 - - - - 12

87



J. Diez Nicolds

Tabla XXXV. Institucién que paga y deberia pagar las ayudas materiales de los discapacita-

dos que viven en el hogar del entrevistado

Base: Discapacitados que viven en el hogar del entrevistado

La familia

El Ayuntamiento

La Comunidad Auténoma
La Seguridad Social

Una ONG

No tiene ayuda en absoluto
NS/NC

111-03

Paga Deberia pagar
(123) (123)

% %

42 2

3 11

34 59

15 11

8 16

Tabla XXXVI. Institucién que deberia pagar las ayudas materiales de los discapacitados que
viven en el hogar del entrevistado, por instituciéon que las paga (en nimeros absolutos)

TOTAL
Marzo 2003 Base: La La La No tiene
Discapacitados familia Comunidad Seguridad ayuda en
que viven en el Auténoma Social absoluto
hogar del entrevistado
Total (123) (51) (3) (41) (18)
Institucion que deberia pagar las ayudas materiales
La familia 3
El Ayuntamiento - - - -
La Comunidad Auténoma 13 10 1 2 -
La Seguridad Social 73 34 1 37 2
Una ONG - - - - -
No tiene ayuda en absoluto 14 1 - - 13
HOMBRES
Total (49) (18) () (16) (8)
Institucion que deberia pagar las ayudas materiales
La familia S
El Ayuntamiento - -
La Comunidad Auténoma 6 3 1 2
La Seguridad Social 24 1 13
Una ONG - - - - -
No tiene ayuda en absoluto 7 1 - - 6
MUJERES
Total (74) (33) (1) (25) (10)
Institucion que deberia pagar las ayudas materiales
La familia 3 3
El Ayuntamiento = o
La Comunidad Auténoma 7 7 - - -
La Seguridad Social 50 23 1 24 2
Una ONG - - - - -
No tiene ayuda en absoluto 7 7
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Opinién piblica: dependencia y discapacidad

Tabla XXXVIL Institucién que paga y deberia pagar las ayudas materiales de los discapaci-
tados que viven en su hogar

111-03
Paga Deberia pagar

Base: Discapacitados que viven en su hogar 1171) 111)

% %
La familia 36 5
El Ayuntamiento -
La Comunidad Auténoma 1 5
La Seguridad Social 23 54
Una ONG 3 3
No tiene ayuda en absoluto 18 9
NS/NC 18 24

Tabla XXXVIIL. Institucién que deberia pagar las ayudas materiales de los discapacitados que
viven en su hogar, por institucion que las paga (en nimeros absolutos)

TOTAL
Marzo 2003 Base: La La La Una No tiene
Discapacitados familia Comunidad  Seguridad ONG ayuda en
que viven Auténoma Social absoluto
su hogar
Total 1171) (40) ) (25) (3) (20)
Institucion que deberia pagar las ayudas materiales
La familia - - - - - -
El Ayuntamiento 5 3 - = = 3
La Comunidad Auténoma 5 3 - 2 - -
La Seguridad Social 57 30 1 22 - 4
Una ONG 3 - - - 3 -
No tiene ayuda en absoluto 10 - - - - 10
HOMBRES
Total (53) (13) ) (13) ) (12)
Institucion que deberia pagar las ayudas materiales
La familia - - - - - -
El Ayuntamiento 2 - - - - 2
La Comunidad Auténoma 1 - - 1 - -
La Seguridad Social 28 13 1 12 - 3
Una ONG 2 - - - -
No tiene ayuda en absoluto 6 - - - 6
MUJERES
Total (58) (27) (12) 1) 8)
Institucion que deberia pagar las ayudas materiales
La familia - - - - -
El Ayuntamiento 4 3 - - 1
La Comunidad Auténoma 4 3 1 - -
La Seguridad Social 29 17 10 - 1
Una ONG 1 - - 1 -
No tiene ayuda en absoluto 5 - - - 5
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Tabla XXXIX. Institucion que paga y deberia pagar las ayudas materiales de los discapacita-

dos que viven en el hogar de otro familiar

Base: Discapacitados que viven en el hogar de otro familiar

La familia

El Ayuntamiento

La Comunidad Auténoma
La Seguridad Social

Una ONG

No tiene ayuda en absoluto
NS/NC

Paga
(36)

111-03
Deberia pagar

(36)
%

14
5

33

Tabla XL. Institucién que deberia pagar las ayudas materiales de los discapacitados que viven
en el hogar de otro familiar, por institucién que las paga (en ndmeros absolutos)

TOTAL
Marzo 2003 Base: La
Discapacitados familia
que viven en el
hogar de otro familiar
Total (36) 9)
Institucion que deberia pagar las ayudas materiales
La familia 5
El Ayuntamiento 2 1
La Comunidad Auténoma - -
La Seguridad Social 12
Una ONG -
No tiene ayuda en absoluto 3 -
HOMBRES
Total (20) (5)
Institucion que deberia pagar las ayudas materiales
La familia 2
El Ayuntamiento 1
La Comunidad Auténoma - -
La Seguridad Social 5 2
Una ONG - -
No tiene ayuda en absoluto 3 -
MUJERES
Total (16) (4)
Institucion que deberia pagar las ayudas materiales
La familia 2 2
El Ayuntamiento 1 -
La Comunidad Auténoma = =
La Seguridad Social 2
Una ONG - -

No tiene ayuda en absoluto -

La No tiene
Seguridad ayuda en
Social absoluto
) 4)
- 1
- 3
®3) A3)
3 _
- 3
(6) (1
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AYUDAS NO MONETARIAS
A LOS DISCAPACITADOS

Ademés de las ayudas personales y mate-
riales, los discapacitados que residen en un
hogar pueden recibir otro tipo de ayudas no
monetarias. Sin embargo, dos tercios de estos
discapacitados no reciben ningun tipo de
ayuda no monetaria, y un 40% de los entre-
vistados afirman que «sus» discapacitados no
deberian recibir ningin tipo de ayuda no
monetaria en absoluto o no contestan quién
deberia aportarla. La casi totalidad de los que
reciben alguna ayuda no monetaria la reciben
de la familia (23%), pero una mayoria de los
que creen que deberian recibir algin tipo de
ayuda no monetaria piensan que ésta deberia
proceder de la Seguridad Social o de la Comu-
nidad Auténoma, y sélo un 4% cree que debe-
ria proceder de la familia. En realidad, con
independencia de la procedencia real de |a
ayuda no monetaria que estén recibiendo los
discapacitados, la mayoria creen que debe-
ria proceder de la Seguridad Social, hasta el
punto de que incluso la mitad mas o menos
de los que no reciben ninguna ayuda no

monetaria también creen que deberian reci-
birla de la Seguridad Social.

La proporcién de mujeres discapacitadas
que recibe algun tipo de ayuda no monetaria
es algo mayor que la de los hombres que reci-
ben esta ayuda, pero unas y otros reciben esa
ayuda mayoritariamente de la familia, y en
menor medida también de la Seguridad Social
(aunque los hombres en proporcién doble que
las mujeres, posiblemente por haber cotizado
a la Seguridad Social en mayor medida que
aquéllas). Més de un tercio de los entrevista-
dos afirma que los discapacitados, tanto hom-
bres como mujeres, deberian recibir las ayu-
das no monetarias de la Seguridad Social.

Las diferencias en esta cuestion segln el
lugar de residencia del discapacitado tampo-
co son significativas, a excepcién una vez mas
de que la proporcién de no respuesta es sig-
nificativamente mas alta cuando los entrevis-
tados se refieren a discapacitados que viven
en el hogar de otro familiar, debido como es
l6gico a que desconocen muchos de los deta-
lles relativos a quién paga los costes de las ayu-
das no monetarias.

Tabla XLI. Institucién de la que recibe y deberia recibir las ayudas no monetarias de los dis-

capacitados que viven en casa

Base: Discapacitados que viven en el hogar de otro familiar

La familia

El Ayuntamiento

La Comunidad Auténoma
La Seguridad Social

Una ONG

No tiene ayuda en absoluto
NS/NC

111-03
Recibe Deberia recibir
(270) (270)
% %
23 4
1 7
3 12
8 37
2 _
48 8
16 32
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Tabla XLII. Institucién de la que deberia recibir las ayudas no monetarias de los discapacita-
dos que viven en casa, por institucion de la que las recibe (en ndmeros absolutos)

TOTAL
Marzo 2003 Base: La El La La Una No tiene
Discapacitados familia Ayunta- Comunidad Seguridad ONG  ayudaen
que viven miento  Auténoma  Social absoluto
en casa
Total (270) (62) ) 7) (21) 7) (129)
Institucion de la que deberia recibir las ayudas no monetarias
La familia 10 9 - - - - 1
El Ayuntamiento 19 4 1 1 2 - 1
La Comunidad Auténoma 32 13 1 2 2 - 14
La Seguridad Social 98 30 - 3 16 5 44
Una ONG - - - - - - -
No tiene ayuda en absoluto 21 - - - - - 21
HOMBRES
Total (122) (20) (1) (3) (13) (3) (57)
Institucion de la que deberia recibir las ayudas no monetarias
La familia 6 5 - - - - 1
El Ayuntamiento 6 2 - 1 1 - 3
La Comunidad Auténoma 9 3 1 - 1 - 5
La Seguridad Social 42 8 - 2 10 3 20
Una ONG - - - - - - -
No tiene ayuda en absoluto 9 - - - - - 9
MUJERES
Total (148) (42) ) (4) 8) (4) (72)
Institucion de la que deberia recibir las ayudas no monetarias
La familia 4 4 - - - - -
El Ayuntamiento 13 3 1 - 1 - 8
La Comunidad Auténoma 22 10 - 2 1 - 9
La Seguridad Social 56 22 - 2 6 2 24
Una ONG - - - - - -
No tiene ayuda en absoluto 13 - - - - - 13

Tabla XLIIL Institucién de la que recibe y deberia recibir las ayudas no monetarias de los
discapacitados que viven en el hogar del entrevistado

111-03
Recibe Deberia recibir

Base: Discapacitados que viven en el hogar del entrevistado (123) (123)

% %
La familia 25 2
El Ayuntamiento 2 6
La Comunidad Auténoma 4 19
La Seguridad Social 10 37
Una ONG 3 -
No tiene ayuda en absoluto 48 10
NS/NC 8 27
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Tabla XLIV. Institucién de la que deberia recibir las ayudas no monetarias de los discapaci-
tados que viven en el hogar del entrevistado, por institucién de la que las recibe (en nimeros

absolutos)
TOTAL
Marzo 2003 Base: La El
Discapacitados familia  Ayunta-
que viven en el miento
hogar del entrevistado

Total (123) (31) )
Institucion de la que deberia recibir las ayudas no monetarias
La familia 3 3 -

El Ayuntamiento 8 - 1

La Comunidad Auténoma 23 10 1

La Seguridad Social 44 15 -
Una ONG - - -
No tiene ayuda en absoluto 12 - -
HOMBRES
Total (49) 1) Q)
Institucion de la que deberia recibir las ayudas no monetarias
La familia 2 2 -

El Ayuntamiento 2 — —

La Comunidad Auténoma 7 2 1

La Seguridad Social 17 5 -
Una ONG - - -
No tiene ayuda en absoluto 3 - -
MUJERES
Total (74) (20) 1M
Institucion de la que deberia recibir las ayudas no monetarias
La familia 1 1 -

El Ayuntamiento 5 - 1

La Comunidad Auténoma 16 8 -

La Seguridad Social 27 9 -
Una ONG - - -
No tiene ayuda en absoluto 9 - -

La La Una No tiene
Comunidad Seguridad ONG  ayudaen
Autonoma  Social absoluto

4) (13) 4) (60)

1 1 - 4

1 1 - 10

2 11 2 15

- - - 12

) ®) M (e4))

1 - - 1

- 1 - 4

7 1 3

- - - 3

) Q) ©)] 39)

- 1 - 3

1 - - 7

1 4 1 12

- - - 9

Tabla XLV. Institucién de la que recibe y deberia recibir las ayudas no monetarias de los dis-

capacitados que viven en su hogar

Base: Discapacitados que viven en su hogar

La familia

El Ayuntamiento

La Comunidad Auténoma
La Seguridad Social

Una ONG

No tiene ayuda en absoluto
NS/NC

Recibe

at

%
18

w o N

N B
N

111-03
Deberia recibir

a
%

5 oo =

(o]
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Tabla XLVI. Instituciéon de la que deberia recibir las ayudas no monetarias de los discapaci-
tados que viven en su hogar, por institucion de la que las recibe (en nimeros absolutos)

TOTAL
Marzo 2003 Base: La La La
Discapacitados familia Comunidad  Seguridad
que viven Auténoma Social
en su hogar
Total 1171) (20) (3) (6)
Institucion de la que deberia recibir las ayudas no monetarias
La familia 1 - - -
El Ayuntamiento 7 3 - 1
La Comunidad Auténoma 8 2 1 1
La Seguridad Social 47 13 2 4
Una ONG - - - -
No tiene ayuda en absoluto 9 - - -
HOMBRES
Total (53) ) (1) (3)
Institucion de la que deberia recibir las ayudas no monetarias
La familia 1 - - -
El Ayuntamiento 2 - - 1
La Comunidad Auténoma 1 - - -
La Seguridad Social 21 1 1 2
Una ONG - - - -
No tiene ayuda en absoluto 6 - - -
MUJERES
Total (58) (18) (2) (3)
Institucion de la que deberia recibir las ayudas no monetarias
La familia - - - -
El Ayuntamiento 4 3 - -
La Comunidad Auténoma 7 2 1 1
La Seguridad Social 26 11 1 2
Una ONG - - - -
No tiene ayuda en absoluto 3 - - -

Una No tiene
ONG ayuda en
absoluto
3) (54)
- 1
= 3
- 4
3 25
- 9
2 @31
= 1
- 2
- 1
2 14
- 6
(M (23)
- 2
- 3
1 11
- 3

Tabla XLVIL. Institucién de la que recibe y deberia recibir las ayudas no monetarias de los dis-

capacitados que viven en el hogar de otro familiar

11-03
Recibe

Base: Discapacitados que viven en el hogar de otro familiar (36)

%
La familia 33
El Ayuntamiento -
La Comunidad Auténoma -
La Seguridad Social 2
Una ONG -
No tiene ayuda en absoluto 43
NS/NC 22

Deberia recibir

(36)
%

18
14
2
20
2
44
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Tabla XLVIIIL. Institucién de la que deberia recibir las ayudas no monetarias de los discapaci-
tados que viven en el hogar de otro familiar, por institucién de la que las recibe (en nimeros

Una ONG

absolutos)
TOTAL
Marzo 2003 Base: La La No tiene
Discapacitados que familia Seguridad ayuda en
viven en el hogar de Social absoluto
otro familiar
Total (36) (12) 1) (16)
Institucion de la que deberia recibir las ayudas no monetarias
La familia 6 6 — =
El Ayuntamiento 5 2 - 3
La Comunidad Auténoma 1 1 - -
La Seguridad Social 7 3 1 3
Una ONG - - - -
No tiene ayuda en absoluto 1 - - 1
HOMBRES
Total (20) 7) 1) (6)
Institucion de la que deberia recibir las ayudas no monetarias
La familia 3 3 - -
El Ayuntamiento 2 2 - -
La Comunidad Auténoma 1 1 - -
La Seguridad Social 4 1 1 2
Una ONG = = =
No tiene ayuda en absoluto - - - -
MUJERES
Total (16) 5) (10)
Institucion de la que deberia recibir las ayudas no monetarias
La familia 3 3 =
El Ayuntamiento - 3
La Comunidad Auténoma - -
2 1
1

La Seguridad Social 3
1

No tiene ayuda en absoluto

LA INTEGRACION SOCIAL
DE LOS DISCAPACITADOS

Un 15% de los discapacitados que viven
en un hogar trabajan de forma permanente
o de vez en cuando, lo que sugiere que estos
discapacitados no son dependientes, segin
la definicion ya citada del Consejo de Euro-
pa. La capacidad de trabajar es, sin duda, la
mejor medida de integracion social de estos
discapacitados, puesto que el trabajo, la ocu-

pacion, es la fuente no sélo de una retribu-
cién econémica, sino también la fuente de
prestigio y de poder, por citar las tres formas
de recompensa mas habituales en nuestra
sociedad.

Las diferencias por edad son en esta oca-
sién muy importantes, de manera que, entre
los discapacitados de 25 a 64 afios (el grupo
de edad potencialmente més activo) nada
menos que un 22% estan trabajando de mane-
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ra permanente, y un 9% adicional trabajan de
vez en cuando, mientras que el 89% de los
menores de 24 afios y el 99% de los mayores
de 65 afios no trabajan nunca.

Las diferencias segun el sexo del discapa-
citado también son importantes, de manera
que la proporcién de los hombres menores de
24 afios que trabajan es del 15%, frente a un
6% entre las mujeres discapacitadas de esa
misma edad. La proporcién de hombres y
muijeres que trabajan entre los de 25 a 64 afios
es del 33 y del 29% respectivamente (una dife-
rencia no significativa). Por tanto, la propor-
cién de hombres discapacitados que trabajan
es algo mas alta que la de las mujeres disca-
pacitadas, pero esta diferencia es muy inferior
a la que se ha especificado al comparar gru-
pos de edad.

Pero ademas, tomando en consideracion
a los discapacitados que viven en un hogar
pero no trabajan ni de forma permanente ni
esporadica, se ha podido observar que el 15%
de los entrevistados que contestan por «sus»
discapacitados afirman que éstos estén capa-
citados para trabajar o podrian estarlo si reci-
biesen la formacion adecuada. Esta propor-
cién es mayor entre los menores de 24 afios
y entre los de 25 a 64 afios (24% en ambos
casos) que entre los de 65 y més afios, y es
mayor entre los hombres (30 y 28% respecti-
vamente) que entre las mujeres (20 y 19% res-
pectivamente).

En resumen, puede afirmarse que, suman-
do los discapacitados que trabajan actualmen-
te (permanentemente o de vez en cuando) y
los que estan capacitados para trabajar si reci-
biesen la formacion adecuada, se obtiene un
total de 75 personas, que representan un 25%
del total de entrevistados, y un 28% de los dis-
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capacitados que viven en un hogar (puesto que
los que viven en residencia no trabajan ni podri-
an trabajar, por definicion). Por tanto, alrede-
dor de uno de cada cuatro discapacitados en
Espafia no es (o podria no ser) una persona
dependiente, de acuerdo con la definicién del
Consejo de Europa.

Pero también se pregunté directamente
a los entrevistados que sefialaran el grado en
el que los discapacitados de su familia a los
que se habia referido estaban total o parcial-
mente integrados en la sociedad espafiola.
Pues bien, el 56% de los entrevistados afirma
que «sus» discapacitados estan totalmente
integrados, y sélo un 12% no estan integra-
dos en absoluto. La proporcién de los total-
mente integrados es algo mayor entre los
hombres discapacitados que entre las muje-
res, posiblemente a causa de la mayor edad
de éstas (a la que se ha hecho repetidamen-
te referencia), y en ambos casos el grado de
integracién parece ser mayor cuanto mayor
es la edad del discapacitado, hasta el punto
de que la proporcién de los totalmente inte-
grados es del 72% entre los hombres de 65
y mas afios, y del 58% entre las mujeres de
esa misma edad.

Finalmente, y por lo que respecta a los dis-
capacitados que viviendo en un hogar no estan
totalmente integrados en la sociedad, el prin-
cipal obstaculo para la integracién en el 20%
de los casos parece ser su estado mental, mien-
tras que en otro 28% parece atribuible a inca-
pacidad para desplazarse. Ademas, en mas de
la mitad de los casos estos obstaculos parecen
ser insuperables.

No se observan diferencias significativas
por edad en lo que respecta a los obstaculos
para la integracién social, pero si se observan
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en lo que respecta al grado en que los obs-
taculos son superables, de manera que la pro-
porcién de los que padecen obstaculos insu-
perables es mayor cuanto mayor es la edad
del discapacitado.

Pero no se observan diferencias significa-
tivas entre hombres y mujeres en las pautas
descritas, entre otras razones porque las sub-
muestras resultantes son demasiado peque-
fias para hacer comparaciones fiables.

Tabla IL. Distribucién de los discapacitados segln realicen o no un trabajo remunerado y segin

su integracién social, por edad

TOTAL
Marzo 2003 Base: Menos de 25a64 65 afios
Discapacitados 24 aios 24 aios mas
que viven en casa
Total (270) (30) (119) (120)
% % % %
Realiza trabajo remunerado
No, nunca 85 89 69 99
Si, de vez en cuando 5 6 9 1
Si, permanentemente 10 5 22 -
Integracion social
No estan integrados en absoluto 12 16 12 10
Parcialmente integrados 32 48 32 27
Totalmente integrados 56 36 56 62
HOMBRES
Total (122) (16) (69) (38)
% % % %
Realiza trabajo remunerado
No, nunca 80 84 68 100
Si, de vez en cuando 5 6 7 -
Si, permanentemente 16 9 26 -
Integracion social
No estén integrados en absoluto 12 11 12 15
Parcialmente integrados 28 49 31 14
Totalmente integrados 60 40 58 72
MUJERES
Total (148) (14) (50) (83)
% % % %
Realiza trabajo remunerado
No, nunca 89 94 71 99
Si, de vez en cuando 5 6 12 1
Si, permanentemente 6 - 17 -
Integracion social
No estan integrados en absoluto 11 22 12 8
Parcialmente integrados 36 48 35 34
Totalmente integrados 54 30 53 58
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Tabla L. Distribucion de los discapacitados segln su capacidad para el trabajo, por edad

TOTAL
Marzo 2003 Base: Menos de 25 a 64 65 afos
Discapacitados que 24 afios 24 afios mas
viven en casa y no trabajan
Total (229) (28) (82) (120)
% % % %
Estan capacitados para el trabajo
Estén capacitados para realizar trabajo 11 13 17 7
No estan capacitados pero podrian estarlo 4 11 7 1
No estan capacitados y no podrian estarlo 85 76 76 92
HOMBRES
Total (98) (14) (46) (38)
% % % %
Estan capacitados para el trabajo
Estén capacitados para realizar trabajo 17 22 21 11
No estan capacitados pero podrian estarlo 6 8 7 3
No estan capacitados y no podrian estarlo 77 70 72 86
MUJERES
Total (131) (14) (36) (82)
% % % %
Estan capacitadas para el trabajo
No, nunca 89 94 71 99
Si, de vez en cuando 5 6 12 1
Si, permanentemente 6 - 17 -

Tabla LI. Distribucién de los discapacitados por obstaculos para la integracién y por tipo de
obstaculo, por edad

TOTAL
Marzo 2003 Base: Menos de 25a 64 65 afios
Discapacitados que viven 24 afos 24 afos mas

en casa y no estan
totalmente integrados

Total (115) (20) (51) (45)
% % % %
Obstaculo para la integracion
Su estado mental 20 16 24 17
No puede moverse, tiene problemas para desplazarse 28 30 28 27
Otros problemas 52 54 48 56
Tipo de obstaculo
Totalmente insuperable 53 38 45 68
Parcialmente superable 39 40 48 29
Facilmente superable 8 21 6 2
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Tabla LI. Continuacién

HOMBRES
Marzo 2003 Base: Menos de 25 a 64 65 afos
Discapacitados que viven 24 afios 24 afios mas
en casa y no estan
totalmente integrados
Total (48) (10) (28) amn
% % % %
Obstaculo para la integracion
Su estado mental 16 10 14 28
No puede moverse, tiene problemas para desplazarse 30 34 32 24
Otros problemas 53 56 54 49
Tipo de obstaculo
Totalmente insuperable 51 28 43 92
Parcialmente superable 39 38 52 8
Fécilmente superable 10 34 5
MUJERES
Total (67) (10) (23) (34)
% % % %
Obstéaculo para la integracion
Su estado mental 22 24 36 14
No puede moverse, tiene problemas para desplazarse 26 26 22 28
Otros problemas 52 50 42 58
Tipo de obstaculo
Totalmente insuperable 55 48 49 61
Parcialmente superable 40 43 43 36
Facilmente superable 6 9 8 30

LOS DISCAPACITADOS INTERNADOS

En lo que respecta a los discapacitados
internados en alguna residencia o centro sani-
tario, su nimero es demasiado pequefio como
para poder hacer afirmaciones fiables. Sin
embargo, parece que la mayoria de estos dis-
capacitados pagan ellos mismos o sus familias
los costes de su internamiento, aunque en un
23% de los casos los paga la Comunidad Aut6-

noma. Pero més de la mitad afirman que los
costes deberfa pagarlos la Comunidad Auté-
noma, y un tercio adicional piensa que debe-
ria pagarlos la Seguridad Social.

Las diferencias entre hombres y mujeres
internados son pequefias y, en todo caso,
poco significativas, debido al pequefio
nimero de discapacitados internados (28
en total).
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Tabla LI Institucién que paga y deberia pagar los gastos de residencia o centro sanitario de

los discapacitados que residen en un centro

11-03

Paga

Base: Discapacitados que residen en un centro (28)
%
El propio interesado 29
La familia 30
El Ayuntamiento -
La Comunidad Auténoma 23
La Seguridad Social 7
Una ONG -
No tiene ayuda en absoluto 6
NS/NC 5

Deberia pagar

(28)

%

3
50
29

Tabla LI Institucién que deberia pagar los gastos de residencia o centro sanitario de los dis-
capacitados que viven en un centro, por institucién que los paga (en nimeros absolutos)

TOTAL
Marzo 2003 Base: El propio La La
Discapacitados interesado  familia Comunidad
que viven Auténoma
en un centro
Total (28) (8) ) (6)

Institucion que deberia pagar los gastos de residencia o centro sanitario
El propio interesado - > .

La familia - -
El Ayuntamiento 1 1
La Comunidad Auténoma 14 4 3 5
La Seguridad Social 8 1 5 1
Una ONG - - - -
No tiene ayuda en absoluto 2 1
HOMBRES
Total 13) (6) (1) (3)

Institucion que deberia pagar los gastos de residencia o centro sanitario
El propio interesado = o -
La familia S
El Ayuntamiento 1 - -
La Comunidad Auténoma 8 3 1 3
La Seguridad Social 1 - -

Una ONG -

No tiene ayuda en absoluto

N
—_

La
Seguridad
Social

@

M

No tiene
ayuda en
absoluto

M

M
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Tabla LIII. Continuacion

MUJERES
Marzo 2003 Base: El propio La La La No tiene
Discapacitados interesado  familia Comunidad  Seguridad  ayuda en
que viven Autonoma Social absoluto
en un centro
Total (15) () ® ®) M

Institucion que deberia pagar los gastos de residencia o centro sanitario

La propia interesada -

La familia

El Ayuntamiento - -
La Comunidad Auténoma 6 1
La Seguridad Social 7

Una ONG -

No tiene ayuda en absoluto

EL ESTADO Y LOS DISCAPACITADOS

Para terminar este breve analisis, se han
analizado las respuestas de los 274 entrevis-
tados que tienen algln discapacitado en su
familia (entre todos han mencionado 298 dis-
capacitados, como se ha indicado al principio,
porque algunos tienen mas de un discapaci-
tado en su familia), respecto al papel del Esta-
do frente a los discapacitados.

Sus opiniones son bastante criticas, como
se demuestra por el hecho de que mas del 75%
de estos entrevistados opina que el Estado se
ocupa poco o nada de los discapacitados en el
ambito juridico, econdémico, educativo, fiscal e
informativo. La critica es s6lo algo menor cuan-
do se pregunta por los aspectos sanitarios y/o
asistenciales, pues en este caso un 31% creen
que el Estado se ocupa mucho o bastante.

Tabla LIV. Medida en que el Estado se ocupa de las personas con discapacidades

Marzo 2003 Mucho Bastante
Juridico 1% 7
Econémico 1% 7
Educativo 1% 9
Fiscal 1% 6
Informativo 2% 13
Sanitario/asistencial 6% 25

Poco Nada NS/NC indice
46 31 14 30
49 34 10 25
43 35 12 32
44 32 17 31
40 35 11 41
47 15 7 69
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M.A. Treserra i Soler

Aproximacion a la evaluacion
de la dependencia generada
en las enfermedades neurodegenerativas,
especialmente las demencias

INTRODUCCION

Afinales del s.XX aparece como una nueva
conquista social, en las sociedades del mundo
occidental industrializado, la longevidad debi-
do a que la esperanza de vida ha crecido un
50% y, con ello, el retraso en el tiempo del pro-
ceso de envejecer, resultando de todo ello que
el incremento en un 20-40% de las personas
mayores de 65 afios (Bergener y Reisberg,
1989).

Este hecho, muy positivo en si mismo, tiene
una serie de consecuencias, por cuanto se trata
de un fenémeno plenamente incardinado en
la estructura social a la que modifica sustan-
cialmente.

Una de estas consecuencias es la aparicion
de enfermedades degenerativas, especialmente
neurodegenerativas, que comportan cronici-
dad y complejidad, cronicidad porque se alar-
gan en el tiempo y complejidad, porque su
impacto no es sélo sanitario, sino social y/o
sociosanitario.

Dentro del ambito neurodegenerativo,
queremos destacar, como una de las més com-
plejas por su impacto social y su coste, el grupo
de las demencias, dentro del cual destaca la
enfermedad tipo Alzheimer.

Esta enfermedad genera un comporta-
miento especial y una méaxima dependencia

ya que es la familia del enfermo y su entorno
la que encaja la dependencia, hasta asumir
cotas de respuesta impensables, mereciendo
por ello una atencioén especial por parte de
la sociedad y de los gobernantes.

Dada esta realidad, las organizaciones de
familiares de enfermos que sufren la enfer-
medad de Alzheimer adquieren un enorme
protagonismo al colocar en un primer plano
la magnitud del problemay las propuestas de
colaboracién para su solucién, sensibilizan-
do ademas al conjunto de la sociedad y a los
profesionales que de alguna manera inter-
vienen en el proceso, buscando a su vez fér-
mulas de coordinacién para acelerar el «diag-
néstico» ya de por si complicado (a veces las
listas de espera pueden ser de 1 afio), asi como
la frecuencia de las revisiones, lo que dificulta
el poder disponer de mecanismos eficaces de
prevencion, incluso de las intervenciones
secuenciadas necesarias y convenientes duran-
te el proceso de la enfermedad.

Al intervenir en este proceso la Atencién
Primaria Sanitaria, la Atencion Especializada
Sanitaria, Centros de diagndstico por imagen
etc., la coordinacién es indispensable, con la
Atencién Primaria Social con independencia
de que se trate, del sector pUblico y/o del sec-
tor privado. Incluso seria deseable optimizar
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las aportaciones de cada sector que intervie-
ne para que se pudiera actuar eficazmente de
forma preventiva.

Si bien en todas las enfermedades adquie-
re relevancia la sensibilizacion social, en ésta
adquiere un significado especial por cuanto
estimula y favorece un cambio de actitudes,
haciendo a las personas y a los profesionales
més receptivos a las nuevas situaciones que se
deben asumir.

La informacién y la formacion aparecen
como el instrumento clave para dar las res-
puestas mas adecuadas a las demandas for-
muladas, facilitando un abordaje multidisci-
plinar en el que la familia contribuye, pero
arropada dentro de férmulas de prestacio-
nes y servicios adaptados a cada situacion de
necesidad previamente evaluada.

La plasticidad y flexibilizacion de las res-
puestas se convierte en un factor clave para la
idoneidad de las mismas.

DEFINICION Y CONCEPTUALIZACION
DE LAS DEMENCIAS

A principios del s. XX el concepto sindro-
mético de demencia aun no estaba muy bien
establecido y se diferenciaban:

e La demencia senil.
e La demencia presenil:

- Enfermedad de Huntington.

- Enfermedad de Pick.

- Enfermedad de Alzheimer.

- Enfermedad de Creutzfeldt-Jakob.

En 1970, Martin Roble y su grupo aportan
que la demencia y la demencia presenil de Alz-
heimer pueden corresponderse y ser seme-
jantes, en tanto que la intensidad clinica de la
demencia depende y esté relacionada con el
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nGmero de placas seniles y ovillos neurofibri-
lares existentes por campo microscépico, en
areas corticales definidas.

También demostraron la relacién entre la
lesion cerebral efectiva y el test de informa-
cién, memoria y concentracién, y la del volu-
men del cerebro infartado y el deterioro cog-
nitivo del paciente.

No se pudo aclarar si el proceso de enveje-
cimiento cerebral y el proceso demenciante
eran distintos, siendo las lesiones tan parecidas.

Actualmente, los cambios neuroanatémi-
cos y neurofisiolégicos asociados al envejeci-
miento han sido bien estudiados y estan bien
documentados, y es importante su valoracién
en tanto producen también dependencia.

Macroscépicamente los estudios anato-
mopatoldgicos postmorten revelan una dismi-
nucion del peso y del volumen cerebral, la
atrofia de los hemisferios cerebrales, un aumen-
to del tamafio de los surcos cerebrales, una
disminucién en el grosor del cértex y una dila-
tacion de los ventriculos (Terry y cols., 1987).

La dificultad de la valoracién radica en que
los cambios degenerativos en el crtex no son
uniformes, con lo que cada zona cerebral
posee su propia historia de envejecimiento,
marcando las pautas y condicionando el com-
portamiento durante el proceso de envejecer.

Por ejemplo, el cértex relacionado con el
sistema extrapiramidal, que interviene en la
precision y velocidad de los movimientos, se
va perdiendo paulatinamente durante la vida
adulta llegando la pérdida a ser del 30% a los
80 afios. Ello puede generar dependencia para
realizar las actividades basicas de la vida dia-
ria.

El cortex frontal orbital, relacionado con
aspectos cognitivos y sociales complejos, dis-



Aproximacion a la evaluacién de la dependencia generada en las enfermedades neurodegenerativas...

minuye a partir de los 65 afios, llegando a un
decrecimiento del 20% a los 80 afios.

La region del cortex visual y el cortex parie-
tal relacionada con el «saber hacer» practica-
mente no se modifican con los afios (Haug y
cols., 1983).

Si bien la pérdida celular es continua a lo
largo de la vida, se destaca la pérdida de un
40% en las areas frontotemporales a los 90
afos (Brody, 1978). Existe un predominio fron-
tal sobre el temporal (Terry y cols., 1987) atri-
buyéndose a una disminucién del tamafio de
las neuronas, mas que a una pérdida cuanti-
tativa de las mismas.

Asimismo también existe una degenera-
cién diferencial para los nucleos grises sub-
corticales, por ejemplo, los ganglios basales
experimentan un 20% de reduccion, pero la
amigdala no modifica su volumen.

A nivel celular, aparte de la reduccién del
tamano de las neuronas y de una pérdida de
las mismas, son frecuentes los cambios dege-
nerativos en forma de placas neuriticas y cam-
bios neurofibrilares, pero a pesar de las simi-
litudes cualitativas, el nimero y distribucion
de este tipo de degeneracion es diferente
segun que la condicién de envejecer sea fisio-
l6gica o patoldgica.

A nivel de neurotransmisores declinan las
monoaminas (acetilcolina, dopamina y nora-
drenalina) y algunos sistemas de neurotrans-
misores (GABA).

Las enzimas relacionadas con la sintesis de
los neurotransmisores presentan préacticamente
todas una reduccion con la edad (Coté y Krem-
zer, 1983).

Mediante la neuroimagen, se observan
algunos cambios, como por ejemplo un
incremento progresivo del tamafio ventri-

cular, que se hace remarcable a partir de los
70 afios.

Pero con todo ello, de hecho no se ha
hallado una clara asociacién entre las medi-
das de atrofia y el rendimiento intelectual; por
lo tanto, es posible que la pérdida neuronal
en la corteza cerebral, aunque contribuya al
declive mental, no sea el elemento clave en la
disminucién del rendimiento cognitivo pro-
pio del envejecimiento normal.

También se han utilizado para evaluar los
cambios los estudios de neuroimagen funcio-
nal, que permiten registrar cambios cerebra-
les relacionados con la actividad metabdlica,
o bien las técnicas de estudio del flujo san-
guineo cerebral regional (TEP o SPECT).

La evidencia indicativa de que el esfuerzo
mental se refleja en cambios en el flujo regio-
nal cerebral datan de 1960. La interpretacion
de los patrones de RCBF como mapas de acti-
vidad cortical esta basada en el hallazgo de
que el tejido cerebral regula su propio flujo
sanguineo de acuerdo con sus necesidades
metabdlicas y funcionales.

Asi, en condiciones de reposo, lo que impli-
ca que la persona esta relajada al maximo, apa-
rece en las personas jévenes un patron de
hiperfrontalidad consistente en un incremen-
to del 10-20% en la region frontal sobre la
media de todo el hemisferio.

En el envejecimiento también aparece un
patron de hiperfrontalidad (Tsuda y Hartmann,
1989). Este dato adquiere una enorme impor-
tancia dado el papel que tiene el I6bulo fron-
tal en la planificacién y en el control de la con-
ducta, la atencién, la alerta y los estados emo-
cionales.

Con toda esta informacion, debemos tam-
bién considerar que la degeneracién del sis-
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tema nervioso central afecta de forma muy
distinta a las diferentes personas, lo que es
muy interesante cientificamente porque per-
mitird una prevencion personalizada del decli-
ve cerebral y mental.

Otra caracteristica del envejecimiento,
que contribuird a generar dependencia es el
enlentecimiento motor y cognitivo. En el atle-
tismo la velocidad se pierde a partir de la ter-
cera década de la vida, siendo pues un atri-
buto que, junto con otros aspectos motores,
sufre un decremento muy precoz en el curso
de la vida. En el envejecimiento aparece una
reduccién de la longitud del paso, de los
movimientos de balanceo de los brazos al
caminar, dificultad para cambiar de posicién
(reflejos posturales) ya sea levantarse de una
silla o del suelo, a veces incluso acinesia (difi-
cultad para iniciar movimientos) y bradici-
nesia, o bien discinesias tardias (movimien-
tos repetitivos) que aparecen en un 11% de
las personas envejecidas pudiendo estar rela-
cionadas también con la ingesta de neuro-
Iépticos.

Este enlentecimiento esta relacionado con
la reactividad de la enzima tirosina-hidroxila-
sa del estriado, que controla la sintesis de
dopamina; ello se debe a la degeneracién de
la sustancia negra (McGreer y cols., 1977).

Otra velocidad es la que tiene lugar en el
procesamiento de la informacién o velocidad
de rastreo mental que esta muy relacionada
con la funcién. El enlentecimiento cognitivo
esta relacionado con la degeneracion de la sus-
tancia blanca, y la afectacién motora esta rela-
cionada con el envejecimiento.

Drayer (1988), distingue dos tipos de enve-
jecimiento dentro del considerado «enveje-
cimiento normal»:
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e El envejecimiento usual: sin signos neu-
rolégicos claros, con agresiones cerebra-
les minimas debidas a condiciones ambien-
tales y del propio organismo.

* El envejecimiento exitoso: con una pér-
dida fisiol6gica minima cuando se com-
para con los jévenes. Este se conseguiria
evitando los factores que puedan contri-
buir al deterioro intelectual y estimulan-
do constantemente las funciones cere-
brales.

En el envejecimiento usual incluiriamos
como factores de riesgo los problemas meta-
bélicos como la diabetes, la arterioesclerosis,
la hipertension sistélica, la alteracién en el fun-
cionamiento renal y en la funcién respiratoria.

A todos ellos les afiadiremos el descenso
de los «inputs» estimulativos sensoriales debi-
do a las pérdidas visuales y auditivas.

También debemos considerar la leucoa-
raiosis, término que indica rarefaccion de la
sustancia blanca como un signo de envejeci-
miento relacionado con los factores de riesgo
vascular, como la hipertensién y la diabetes,
y la insuficiencia respiratoria. Esta presente en
las personas seniles normales y también en las
personas que sufren demencias, pero estudios
realizados (Junque y cols., 1990) encontraron
que iba asociada a la velocidad de procesa-
miento mental examinada mediante el para-
digma de Sternberg (C. Junque y M? A. Jura-
do. Envejecimiento y Demencias, pag. 35).

La leucoaraiosis implica ademas una dis-
minucién de la memoria visual y de la inteli-
gencia manipulativa.

Asi, en los estadios iniciales enlentece el
procesamiento mental especialmente el mas
complejo, que requiere mas conexiones corti-
co-subcorticales. En los estadios mas avanza-
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dos puede producir efectos de desconexién
cortico-subcortical, generandose una actividad
diaria més pasiva, hasta alcanzar la inactividad
practicamente total, correspondiéndose con el
perfil de la persona que se va consumiendo sin
perder el juicio, en contraste con la demen-
cia en que la persona ha perdido el juicio.

La leucoaraiosis avanzada se observa cuan-
do existe dilatacion ventricular, ya que éste
ocupa el lugar en que antes estaba la sustan-
cia blanca.

En relacion a las funciones visioperceptivas
y visioespaciales, su pérdida es un hecho mas
controvertido que las anteriores funciones cita-
das.

En relacion al deterioro espacial asocia-
do al envejecimiento, se describe un declive
gradual en la habilidad de ejecutar tareas como
la orientacion de lineas y el reconocimiento
de caras (Estinger y Benton, 1983), el apren-
dizaje de formas (Muramoto, 1984), la evo-
cacion visoespacial (Flicker y cols., 1984), la
memoria espacial (Moore y cols., 1984), el
reconocimiento de escenas modificando la
perspectiva (Bruce y Herman, 1983) y la ima-
ginacién del espacio (Herman y Coiné, 1980).

El envejecimiento supondria una mayor
afectacion de las funciones visoperceptivas
(esencialmente las visoespaciales) que se afia-
dirian al descenso de la velocidad de respuesta
en el tiempo de reaccién, lo que repercutiria
en las capacidades cognitivas relacionadas con
la conduccién de vehiculos, aunque debemos
considerar que el grado de automatizacién
conseguido por la experiencia, compensa y
sobrepasa el efecto del deterioro.

En relacion a las funciones lingiiisticas, el
lenguaje es una de las funciones cognitivas
menos afectada por el envejecimiento normal

(Goldstein y Shelly, 1981), esto implica un
hecho diferencial con la enfermedad de Alz-
heimer por cuanto el trastorno lingdiistico es
una de las primeras manifestaciones de la
enfermedad de Alzheimer.

La preservacion del lenguaje puede ser
debida al hecho de que el lenguaje supone
conexiones cértico-corticales y las visoper-
ceptivas, cortico-subcorticales, lo que coinci-
diria con la afectacion de la sustancia blanca
propia del envejecimiento.

No es uniforme la capacidad funcional lin-
gliistica, ya que, si bien el vocabulario o bien
se mantiene o mejora con la edad, la fluencia
verbal, entendida como cantidad de palabras
emitidas por unidad de tiempo padece un
claro declive (La Barge y cols., 1986).

En las funciones prefrontales, cerebro eje-
cutivo e inteligencia, deberemos distinguir la
inteligencia cristalizada de la inteligencia flui-
da.

e Llainteligencia cristalizada hace referen-
cia a las habilidades de razonamiento muy
consolidadas y automatizadas, que emer-
gen sin esfuerzo.

* Lainteligencia fluida requiere atenci6n
nueva y con esfuerzo en el momento que
se esta realizando una determinada tarea.
La que sufre un mayor declive es la inteli-

gencia manipulativa, 1o que a su vez genera-

rd una mayor dependencia.

Grafman (1989) expuso que el l6bulo fron-
tal contiene informacién compleja estructu-
rada en forma de esquemas de conocimien-
tos dirigidos a la accién, y las denominé uni-
dades de manejo del conocimiento (Mk.U.s),
constituyendo conjuntos secuenciados de
informacién, dirigidos a la accién cognitiva
o de comportamiento social.
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Es la informacién necesaria para «cdmo»
llevar a cabo la solucién de un problema o
«cdmo» comportarse para conseguir un deter-
minado objetivo.

Al ser estos procedimientos cognitivos
complejos de maduracién muy tardia, depen-
den de la accién y de haber experimentado
previamente una situacién igual o similar ya
que solamente se aprende a actuar actuan-
do (C. Junque y M? A. Jurado. Envejecimien-
to y Demencias, pag. 38).

El debate entre la experiencia y la rigidez
(que se adquiere con el paso del tiempo) es
aun vigente, teniendo en cuenta ademas que
el poseer esta zona frontal, amplias conexio-
nes cértico-corticales y cértico-subcorticales
la afectacion de la sustancia blanca, indirec-
tamente, altera su actividad.

Expuesto lo anterior, vemos que la depen-
dencia que generan las alteraciones del siste-
ma nervioso es una dependencia que puede
limitar la autonomia fisica, si se afecta la fun-
cién motora, pero sobre todo, se genera una
limitacién para participar en la vida social en
las denominadas interacciones cotidianas, asi
como en los componentes econémicos que
requiere la conducta auténoma.

Dichas dependencias una vez instaura-
das, dado el caracter progresivo de las enfer-
medades degenerativas que las ocasionan y
su irreversibilidad, iran aumentando en su
intensidad y en su complejidad, precisando
probablemente a medio y largo plazo un
soporte humano, probablemente continua-
do.

Cuando ademas del proceso de envejecer
se afade un proceso degenerativo situado en
el ambito de las demencias, a la pérdida de
memoria deberemos afiadir la pérdida de la
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capacidad de razonar, configurdndose un
nuevo escenario con nuevas dificultades y
situaciones, complejas, que tendran lugar ade-
més sin pérdida de la conciencia.

Por todo ello deberiamos hacernos una
serie de consideraciones para poder afrontar
la problemética que de ello se deriva, de forma
integral.

Ademas, estas afecciones, al alterar dife-
rentes zonas del cerebro, presentan situacio-
nes desiguales en intensidad y forma de unas
personas a otras, haciendo muy dificil una sis-
tematizacion, ya que cada persona tiene una
progresividad gradual, variando incluso los rit-
mos de afectacién en procesos similares.

Cada persona procesa de forma distinta
los recuerdos, las emociones y los eventos que
le suceden, y en consecuencia se altera la
comunicacion, y en tanto ésta se basa en el
mensaje recibido, no en el mensaje comuni-
cado, puede no corresponderse, ni con lo
dicho ni con lo entendido, ni tan sélo con lo
que la persona quiera decir, lo que genera una
dependencia grave.

Ha variado la situacién desde principios de
siglo, ya que la demencia se consideraba un
proceso de deterioro intelectual inexorable e
irreversible, y actualmente sabemos que hay
demencias reversibles. Por ello, dado que dife-
rentes causas pueden provocarlas, deberemos
hablar de sindrome.

El término «demencia» se utiliza ademas
en dos sentidos diferentes: uno para indicar
un sindrome de etiologias diversas y otro para
referirse a un grupo de enfermedades también
conocidas bajo el nombre de «demencias pre-
seniles y seniles», entre las cuales cabe men-
cionar las de Alzheimer, Pick, Huntington y
Creutzfeldt-Jacob.
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Las demencias ademas deben separarse de
otros sindromes afines, tales como las reac-
ciones orgéanicas agudas y subagudas, sin-
dromes focales y los trastornos psiquiatricos
funcionales, ademas de la que comporta la
vejez fisiologica.

Muchas son las definiciones de demen-
cia. Lishman y Maron proponen: «Un dete-
rioro global y adquirido de las funciones inte-
lectuales, de la memoria y de la personalidad,
en el que el nivel de conciencia se mantiene nor-
mal>.

C. Junque y M.A. Jurado en su libro Enve-
jecimiento y demencias proponen que
«demencia» es el declive de las funciones cog-
nitivas en comparacién con el nivel previo de
funcionamiento del paciente, determinado
por la historia de declive y, por las alteracio-
nes apreciadas en el examen clinico y median-
te test neuropsicoldgico.

Los criterios DMS-III (previo al actual DSM-
IV-TR) eran los siguientes:

A. Pruebas evidentes de deterioro de la
memoria a corto y largo plazo.
B. Al menos uno de los siguientes sintomas:
1.Deterioro del pensamiento abstracto,
manifestado por la incapacidad para
encontrar semejanzas y diferencias entre
palabras relacionadas entre sf, dificultad
en la definicién de palabras y concep-
tos, asi como en otras tareas similares.
2.Deterioro de la capacidad de juicio,
indicado por la incapacidad de tomar
medidas razonables en cuanto a cues-
tiones y problemas relacionados con el
trabajo o el contacto interpersonal y
familiar.

3.0tros trastornos de las funciones corti-

cales posteriores como afasia (trastorno

D.

E.

del lenguaje), apraxia (incapacidad para
llevar a cabo actividades motoras a pesar
de que la comprensién y la funcién
motora estén intactas), agnosia (fallo en
el reconocimiento o identificacion del
objeto a pesar de que la funcién inte-
lectual se halla intacta) y dificultades
constructivas, por ejemplo incapacidad
para copiar figuras tridimensionales,
ensamblaje de bloques, o poner palillos
en orden de acuerdo con modelos espe-
cificos.

4.Modificaciones de la personalidad (acen-
tuacion o alteracién de los rasgos pre-
morbidos).

. La alteracién de Ay B interfiere de forma

significativa en las actividades laborales o

sociales habituales, o en las relaciones con

los demas.

No aparecen exclusivamente durante el

curso de un delirium.

Ademas, 1 0 2:

1.Demostracion a través de la historia, el
examen fisico o las pruebas de labora-
torio de una causa (o factor) organica
especifica que se estima etiolégicamen-
te relacionada con la alteracién.

2.En ausencia de la evidencia puede pre-
suponerse en factor etiol6gico orgénico
si la alteracién no puede atribuirse a nin-
gun tipo de trastorno mental no organi-
co, por ejemplo, una depresion severa.

Causas de las demencias

moNw >

Enfermedades degenerativas.
Demencias vasculares.
Demencias infecciosas.
Hidrocefalias.

Neoplasias cerebrales.
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F. Demencias metabdlicas.

G. Demencias carenciales.

H. Demencias toxicas.

I.  Demencias traumaticas.

J. Enfermedades desmielinizantes.
K. Enfermedades psiquiatricas.

Clasificacion

Las clasificaciones etioldgicas tienen poco
sentido practico dada la cantidad de causas
que tienen escasa repercusion cotidiana, a
pesar de su enorme valor diagndstico.

Las clasificaciones, por su frecuencia, son
mas simples y se ajustan a la divisién clsica
de demencias degenerativas, demencias vas-
culares, demencias secundarias y «otras».

Las principales enfermedades que produ-
cen demencia son:

e Enfermedades de Alzheimer: 50-80%.

e Demencia vascular mixta: 15-20%.

e Otras enfermedades degenerativas: 5-10%.

e Alcoholismo y otras enfermedades caren-
ciales: 1-10%.

* Tumores o hidrocefalia: 1-5%.

e Enfermedades metabdlicas: 1-2%.

* Ingesta crénica de farmacos: 1-5%.

e Otras (postraumatismo, infecciones): 1-

5%.

Clasificacion por criterios clinicos o topo-
gréficos:

Cortical
1. Temporoparietal:
- Enfermedad de Alzheimer.
2. Frontotemporal:
- Degeneracién del Iébulo frontal.
- Enfermedad de Pick.
- Enfermedad de la motoneurona con
demencia.
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Subcortical

1. Paralisis supranuclear progresiva.
2. Corea de Huntington.

3. Enfermedad de Parkinson.

4. Degeneracién corticobasal.

5. Atrofia multisistémica.

6. Demencia por cuerpos de Lewy.
7. Hidrocefalia normotensiva.

8. Hematoma subdural.

9. Complejo demencia-sida.

10. Esclerosis mdltiple.

Formas mixtas

Demencia vascular.

Enfermedad de Creutzfeldt-jakob.
Encefalopatias postraumaticas.

Neoplasia cerebral.

Otras:

- Metabdlicas.

- Téxicas.

- Infecciosas.

(Sociedad Espariola de Geriatria y Gerontologia).

“hwbh =

Clasificacion segtin el DSM-1V
e Demencia de tipo Alzheimer de inicio pre-
coz (< 65 afos):
- No complicada.
- Con delirium.
- Con ideas delirantes.
— Con estado de animo depresivo.
e Demencias de tipo Alzheimer de inicio tar-
dio (> 65 afios):
- No complicada.
- Con delirium.
- Con ideas delirantes.
— Con estado de animo depresivo.
¢ Demencia vascular (antes multiinfarto).
e Demencia debida a enfermedad por VIH.
e Demencia debida a traumatismo craneal.
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Tabla I. Caracteristicas de las demencias corticales y subcorticales

Corticales
Lenguaje Afasia
Prosodia Normal
Memoria Amnesia
Incapacidad de aprendizaje
Cogpnicion Anormal
Acalculia
Juicio pobre
Falta de abstraccion
Actividad visuoespacial ~ Anormal
Afectividad Desinhibida
Indiferente
Sistema motor Normal
Marcha Normal

Subcorticales

Normal
Anormal, mutismo, disartria, hipofonia
Olvido

Lenta
Empobrecida

Anormal
Egocéntrica

Alterado
Alterado

e Demencia debida a enfermedad de Par- o

kinson.
¢ Demencia debida a enfermedad de Hun-

tington.

e Demencia debida a enfermedad de Pick.

e Demencia debida a enfermedad de Creutz-
feldt-Jakob.

e Demencia debida a otras enfermedades
sistematicas.

e Demencia persistente inducida por sus-
tancias.

e Demencia debida a mdltiples etiologias.

e Demencia no especifica.

La décima revisién de la Clasificacion Inter-
nacional de Enfermedades (CIE-10) es de uti-
lizacion universal y en nuestro pais ha sido asu-
mida por el INSALUD para la colaboracién con
los GRD hospitalarios.

Demencias en la enfermedad de Alzheimer
¢ Demencia de la enfermedad de Alzheimer
de inicio precoz (< 65 afios).

Demencia de la enfermedad de Alzheimer
de incio tardio (> 65 anos).

e Demencia de la enfermedad de Alzheimer
mixta o atipica.

Demencia vascular

e Demencia vascular de inicio agudo.

e Demencia multiinfarto (predominante-
mente cortical).

e Demencia vascular subcortical.

e Demencia vascular mixta (cortical y sub-
cortical).

e Otras demencias vasculares.

Demencias en enfermedades clasificadas

en otros capitulos

¢ Demencia de la enfermedad de Pick.

e Demencia de la enfermedad de Creutz-
feldt-Jakob.

e Demencia de la enfermedad de Huntington.

e Demencia de la enfermedad de Parkinson.

e Demencia de la infeccién por VIH.
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¢ Demencia en otras enfermedades clasifi-
cadas en otros capitulos.

Demencias sin especificar

¢ Sin sintomas asociados.

e Con ideas delirantes.

e Con alucinaciones.

e Con sintomas depresivos.
e Con sintomas mixtos.

Ambas destierran el obsoleto término de
demencia senil y distinguen la enfermedad de
Alzheimer de inicio precoz antes de los 65 afios
y la de inicio tardio, después de los 65 afios,
ya que tendrén diferencias evolutivas impor-
tantes con las respectivas implicaciones per-
sonales y familiares.

Las demencias vascular requiere una cla-
sificacion aparte, dada la posibilidad de
demencia mixta (Alzheimer + vascular) como
concepto anatomopatoldgico, no clinico, la
trascendencia de la leucoariosis y la implica-
cién vascular en la patogenia de la enferme-
dad de Alzheimer y otras demencias dege-
nerativas.

Clasificacion NINCDS/AIREN de la demencia

vascular

1. Demencia multiinfarto.

2. Demencia por infarto Gnico en érea estra-
tégica.

3. Demencia por enfermedad de vasos

pequerios:

- Infartos lacunares maltiples.

- Enfermedad de Binswanger.

- Angiopatia cerebral amiloidea.

Demencia por hipoperfusion.

Demencia hemorrégica.

6. Demencia por otros mecanismos vascula-
res.

v
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Definicién y conceptualizacion

de la demencia tipo Alzheimer
La enfermedad de Alzheimer es una enfer-

medad neurodegenerativa progresiva que se

caracteriza por una serie de caracteristicas cli-
nicas y patoldgicas con una variabilidad rela-
tiva.

Definicién operativa (J. Pefia Casanova):

e Enfermedad neurodegenerativa progresi-
va.

e Clinica:

- Alteracién cognitiva: alteracion progre-
siva de la memoria y de las capacidades
intelectivas en general.

- Alteracién funcional: pérdida progresi-
va de autonomia personal.

¢ Neuropatoldgica:

— Atrofia cerebral.

- Pérdida de neuronas y espinas neuro-
nales.

— Placas seniles.

— Husos neurofibrilares.

- Otras alteraciones: degeneracién gra-
nulovascular, angiopatia amiloide.

* Variabilidad:

— Edad de inicio variable: presenil o senil.

- Evolucién: lenta o rapida.

— Perfil neuropsicolégico: predominio
variable de los trastornos de memo-
ria, lenguaje, reconocimiento y escri-
tura.

- Alteraciones psicolégicas y del compor-
tamiento (variables en sintomas como
la ansiedad, la depresion, las alucina-
ciones, la agresividad).

e En los descubrimientos neuropatolégicos
la etiologia de la enfermedad de Alzhei-
mer es heterogénea, existen causas gené-
ticas y causas no genéticas, en muchos
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casos es la combinacién de varios facto-

res. Existe también un nGmero reducido

causado por mutaciones en los cromoso-

mas 1,14y 21.

Muchos estudios ponen en evidencia la

activacion de una cascada de sucesos bio-

quimicos que conducen a la alteracion

celular cerebral, a la pérdida de sus cone-

xiones (sinapsis) y a su muerte.

Se distinguen dos formas:

- La forma familiar: que corresponde a un
20% de los casos y

- La forma esporadica, sin aparentes ante-
cedentes familiares.

Forma familiar
Se caracteriza:

e Edad precoz de la presentacién.

e Coexistencia de signos neuroldgicos: mio-
clonias, crisis comiciales, extrapiramidalis-
mos y, raramente, signos piramidales.

e No muestra predileccién por ningin
sexo.

e Latransmision seria autosémica dominante
con penetracion casi completa.

e Las variaciones de fenotipo pueden estar
cuantificadas por la edad en que aparece
la enfermedad.

e Sesospecha que esté asociada a un defec-
to del brazo largo del cromosoma 21.

Forma esporadica
Segun el criterio evolutivo puede ser:

1. Benigna: de escasa evoluciéon con mioclo-
nias, declinar intelectual grave y mutismo
de aparicién precoz.

2. Extrapiramidal: como primer signo, con
declinar intelectual y funcional junto a sig-
nos psicéticos.

ANALISIS DEL PROCESO EN RELACION
A LA SITUACION DE DEPENDENCIA

Procedemos a elaborar un cuadro resumen
que, basado en los grados de evolucién de
la enfermedad, segun las fases de sintomato-
logia, diagnéstico-institucionalizante y muer-
te, permite analizar el proceso en su integra-
lidad, para encajar y situar en cada parte del
proceso los recursos mas idéneos en funcién
de la intensidad y complejidad de la situacién
de dependencia prevista.

Los grados de evolucién de la enfermedad
los basamos en los siguientes conceptos (Reis-
berg y cols., 1987):

Conducta.

Memoria y orientacién.

Funcién motora.

Humor y pensamiento abstracto.
Lenguaje y funciones relacionales.

Praxis.

. Gnosis.

Enfermedad de Alzheimer: Rafael Gonzalez Mas
2000, Ed. Masson. (Anexo |).

Nownwhkwbdh =

APROXIMACION CUANTITATIVA DE LA
ENFERMEDAD DE TIPO ALZHEIMER:
INCIDENCIA Y PREVALENCIA

Existen diferentes estudios que exponen
datos relativos a la epidemologia de esta enfer-
medad.

La Sociedad Espafiola de Geriatria y
Gerontologia, en su publicacién demencia
y geriatria (2000) nos expone lo siguiente:
Segun la epidemologia descriptiva, que con-
templa la distribucién de la enfermedad en
una poblacién concreta, y coémo ésta es afec-
tada por ella, mediante los célculos de la pre-
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valencia, como nimero total de afectados en
un momento dado y en una poblacién deter-
minada, y de la incidencia, como frecuencia
de nuevos casos en un periodo de tiempo
determinado normalmente un afio, y de la
mortalidad o ndmero de fallecimientos para
esa enfermedad en este lapso de tiempo. En
lo referente a la enfermedad de Alzheimer,
para la prevalencia, segin los estudios realiza-
dos en todo el mundo, las tasas obtenidas pre-
sentan una gran variabilidad, oscilando entre
el 0,5y el 24,6%. Esta disparidad se atribuye
a la metodologia empleada, incluso a la pro-
pia definicion de la enfermedad, a pesar de
que la mayoria de estudios basan los diag-
nésticos clinicos en la clasificacion DSM-IV
(antes DSM-Ill y DSM-III-R) en los del grupo
de trabajo NINCD-ADRDA o en NINCDS-
AIREN (citados en el apartado de clasificacién
para las demencias de tipo vascular).

Un punto de discrepancia es la inclusion de
los casos leves, y la dificultad estriba en situar
el «inicio». También debemos considerar que
se seleccionan poblaciones representativas ele-
gidas por técnicas de muestreo, lo que condi-
ciona porqué no incluye la poblacién institu-
cionalizada, con un posible sesgo a la baja.

La prevalencia global de demencia en los
paises occidentales es del 5% para las demen-
cias graves (variando del 3,6 al 10% segun los
diferentes estudios).

En los paises menos desarrollados son infe-
riores e incluso muy bajas.

Chandra y cols., dentro del estudio INDO-
US han publicado una tasa de prevalencia en
la India rural del 1,36% para mayores de 65
anos.

En cuanto a los paises europeos, la distri-
bucién por edad y sexo de las tasas de preva-
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lencia en los doce estudios que EURODERM
realizé en 1991 (inclufa el que LOBO realiz6
en Zaragoza), diagnosticando por criterios del
DSM-III o equivalentes, son:

e De 60 a 64 afios, la prevalencia en hom-

bres 1,6% y mujeres 0,5%.

e De 65 a 69 afos, la prevalencia en hom-

bres 2,2% y mujeres 1,1%.

e De 70 a 74 afos, la prevalencia en hom-

bres 4,6% y mujeres 3,9%.

e De 75 a79 afios, la prevalencia en hom-

bres 5,0% y mujeres 6,7%.

e De 80 a 84 afos, la prevalencia en hom-

bres 12,1% y mujeres 13,5%.

e De 85 a 89 afios, la prevalencia en hom-

bres 18,5% y mujeres 22,8%.

e De 90 a 94 afios, la prevalencia en hom-

bres 31,1% y mujeres 32,2%.

e De 95 a 99 afos, la prevalencia en hom-

bres 31,6% y mujeres 36,0%.

Coincide con el modelo tedrico de Form,
en el que decia que la prevalencia se dobla
cada 5 afios.

En lo referente a Espafia, existen tablas
que comparan los 8 estudios realizados en
Zaragoza, Pamplona 1y 2, Madrid, Sego-
via, Gerona 1y 2 y Tarragona, situando la
edad en 65 afios en 6 de ellos y 70 afios en
dos de ellos.

En ellos, la prevalencia oscila entre el 5,2%
en Segovia y el 14,9% en Tarragona para los
mayores de 64 afos.

Cuando se incluyen Gnicamente los pacien-
tes mayores de 70 afios se obtienen preva-
lencias mayores. Todos los estudios coinciden
con la mayor prevalencia en las mujeres.

En relacién con la epidemologia andlitica,
que estudia las variaciones que se presentan
en diferentes grupos poblacionales, por ejem-
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plo, edad, sexo, raza, zona geogréfica etc. per-
mitiéndonos elaborar hipétesis causales y
actuar sobre factores de riesgo, disponemos
de posibles factores de riesgo y factores
supuestamente protectores.

El factor de riesgo considerado mas segu-
ro y mejor establecido es la edad, todos los
estudios demuestran un crecimiento expo-
nencial, mas importante para la demencia
vascular que para la enfermedad de Alzhei-
mer.

También parece que la raza negra estd mas
expuesta, asi como el sexo femenino (no esta
claro si ello esté relacionado con la mayor espe-
ranza de vida en la muijer).

Otro factor que no ofrece dudas es la acu-
mulacién familiar de casos, ya que el 50% de
los mayores de 85 afios con enfermedad de
Alzheimer presentan historia familiar.

La genética merece un apartado especifi-
co tanto lo referente a las formas familiares
autosémicas y dominante de las mutaciones
de los genes en los cromosomas 14, 21y 1,
existiendo en el cromosoma 19 el gen que
codifica la apolipoproteina E (apo-E) cuyo alelo
E4, cuando esta presente parece indicar sus-
ceptibilidad, sobre todo en la forma tardia de
la enfermedad de Alzheimer.

El debate entre si el alto nivel educativo
serfa un factor protector y el bajo un factor de
riesgo, esta vigente ya que la mayor reserva
funcional de los individuos més educados haria
mas dificil que el deterioro alcanzara niveles
detectables.

Segln el libro Enfermedad del Alzheimer.
Clinica, Tratamiento y Rehabilitacién de Rafa-
el Gonzéalez Mas-Masson 2000-2001, la
demencia es muy rara antes de los 65 afios.
Se presenta en el 2% de la poblaci6n entre 65

y 70 afios y asciende al 80% en los mayores
de 80 afios. En otras publicaciones, a partir de
los 80 afios la sitdan en el 50%.

La incidencia normal de este proceso se
estima en 0,7% en hombres y 0,5% en muije-
res en edades comprendidas entre 70 y 79
afos, elevandose al 1,9y 2,5% en mayores de
80 afios.

La enfermedad de Alzheimer es la mas fre-
cuente en la poblacién de edad representan-
do del 50 al 70% de los casos y el resto de
demencias (multiinfartos y secundaria a enfer-
medad vascular) suponen del 10 al 20%,
pudiendo la demencia ser debida a ambas.

Porcentualmente su presencia aumenta
con la edad, las personas de 65 a 74 afios
muestran una posibilidad entre 25 de pade-
cer la enfermedad, mientras que a los 85 afios
0 més esta posibilidad es de 1 por cada 2.

En esta publicacién, los factores de ries-
go son:

* laedad.

e Los factores genéticos.

e Elsexo, por cuanto existe una més alta pro-
porcién en la mujer de la enfermedad de
Alzheimer tardia.

* laraza.

 Estudios y educacion.

e Traumatismos y educacion.

* Intoxicaciones ambientales.

e Campos electromagnéticos.

e Enfermedades vasculares.

En el libro Enfermedad de Alzheimer del
diagndstico a la terapia: conceptos y hechos
de J.Pefia Casanova. Fundaci6 «La Caixa» y
segUn el estudio EURODERM (estudio que inclu-
ye al catedrético Antonio Lobo) se indica que
las demencias se incrementan exponencial-
mente con la edad.
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Afectan del 1,1 al 2% de las edades com-
prendidas entre 65 y 69 afios, del 5 al 6% de
las edades comprendidas entre 70 y 79 afios
y mas del 30% de las personas mayores de 90
afos.

Segun diferentes estudios, del 50 al 70%
de las demencias se corresponden a la enfer-
medad de Alzheimer.

A partir de estos datos se considera que la
prevalencia de la enfermedad de Alzheimer se
sitda entre un 5y un 10% en las personas
mayores de 65 afios, aumentando este por-
centaje con la edad, siendo de un 10% en las
personas entre 75y 80 afios y entre un 15y
un 40% de las personas que superen los 85
anos.

Si aplicaramos estos datos a la poblacion
espafola, el nimero total de pacientes esta-
ria comprendido entre 300.000 y 400.000.

En el libro Blanco sobre la enfermedad de
Alzheimer y trastornos afines, vol.l. coordi-
nador R. Fernandez-Ballesteros y J. Diez Nico-
las, en el capitulo referido a la Epidemologia
de la enfermedad de Alzheimer, de Felix Ber-
mejo Pareja, se explicita que el conocimien-
to real de la cuantia de casos en la poblacion
no ha podido deducirse de estudios clinicos.

En lo referente a la epidemologia descrip-
tiva, tiene enorme interés los datos obtenidos
de la prevalencia, categorizada segln su inten-
sidad e incluyendo la demencia leve segun los
estudios realizados en distintos paises.

Esta inclusion permite comentar la varia-
bilidad de la prevalencia de la demencia en
diversos paises que oscila entre el 4,8 y el 36%
en los mayores de 65 afios.

En general se admite que la prevalencia de
la demencia moderada y/o severa es del 2,5%
y la que incluye demencia grave, moderada y
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leve, del 5-10% en personas mayores de 65
afios (Henderson 1994; Jorm, Korten y Hen-
derson, 1987).

A pesar de la variabilidad en los resultados
de los estudios aparece una constante y es que
la prevalencia de la demencia se dobla cada 5
afios, y resulta excepcional por debajo de los
45 anos.

Desde la década de los 60 hasta la actua-
lidad se ha tendido a incluir en los estudios de
prevalencia de demencia casos de demencia
cada vez mas leves (Colsher y Wallace, 1991;
Bermejo, Vega, Olazaran y cols., 1998).

La inclusién en los estudios de casos de
demencia cada vez mas leves y la mayor super-
vivencia de las personas que sufren demencia
(Bermejo, 1993) han motivado un incremen-
to en la prevalencia de dicha enfermedad.

Debemos considerar ademds que entre
el 15y el 25% de la poblacién anciana pade-
ce alteracién o deterioro cognitivo leve sin
demencia (Bermejo, Vega, Olazaran y cols.,
1998).

En Espafa, se citan los estudios ya men-
cionados en parrafos anteriores (EURODERM),
asi como el estudio con més poblacion rea-
lizado en los barrios de Madrid y en Arévalo,
Avila (estudio Nedices) con un contingente
de ancianos superior a 5.000 (Bermejo, Por-
tera, Gabriel y cols., 1997) que ha arrojado
una prevalencia cercana al 7% poniendo tam-
bién de manifiesto que cerca de un 20% de
los ancianos sufren alteracién cognitiva leve
o pérdida de memoria objetiva pero sin
demencia (Bermejo, Portera, Gabriel y Colab,
1997).

Lo que es comin a todos estos estudios
es que la mayoria de los casos, del 60 al 80%
de las demencias, son debidas a la enferme-
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dad de Alzheimer, y que las cifras de demen-
cia son globalmente asimilables a la de los
otros paises occidentales (Bermejo y Mora-
les, 1994).

La incidencia de las demencias segln el
estudio europeo mas reciente de cualquier
etiologia se acerca al 1% anual en grupos de
edades superiores a 60-65 afios. La incidencia
de demencias, pero sobre todo la enfermedad
de Alzheimer, se incrementa exponencialmente
con la edad a partir de los 40 afios.

La incidencia crece con la edad, incluso en
los grupos de edad mas avanzados y es mayor
en las mujeres que en los hombres.

Seguln la epidemologia cualitativa, a la luz
de los datos de la clinica, de la epidemologia
descriptiva y analitica, de la biologia mole-
cular y estudios experimentales en modelos
animales, la enfermedad de Alzheimer parece
una enfermedad crénica edad-dependiente
que se inicia décadas antes de su aparicién cli-
nica (Lin, Wolf, Bachman y cols., 1995; Elias,
Beiser-Wolf y cols., 2000).

La enfermedad de Alzheimer se concep-
tla como una enfermedad crénica cerebral de
largo tiempo de gestacion y origen multicau-
sal en la que ejercen un papel el envejeci-
miento y factores genéticos, determinantes en
algunos casos familiares y més sutiles en casos
esporadicos, y en la que existen factores de
riesgo y protectores ambientales (Rocca, 2000;
Katzman y Kawas, 1994; Blas y Poisier, 1996;
Tol Roks, Sloder y Van Diirjin, 1999).

En esta misma publicacién clasifican los
factores de riesgo segun:

* Factores definidos:

- Edad.

- Genéticos.

— Asociacién con sindrome de Down.

e Factores probables:

- Trauma craneal serio.

— Bajo nivel educativo.

- Sexo femenino/deficiencia de estrégenos.

— Terapia con antiinflamatorios (factor pro-
tector).

- Factores de riesgo vascular: hiperten-
sion, diabetes, infarto de miocardio y
otros.

e Factores posibles:

- Edad avanzada de los padres/herencia
via materna.

— Estilos de vida.

- Asociacion con otras enfermedades.

e Factores genéticos diversos:

- Téxicos.

- Exposiciones profesionales.

— Factores étnicos.

Las conclusiones y retos que se exponen
en esta publicacién son: la prevalencia de la
enfermedad de Alzheimer es notable, superior
al 5% de la poblacién mayor de 65 afios, y su
incidencia se incrementa casi exponencial-
mente con el envejecimiento siendo cercana
en las personas centenarias al 50%.

Tiene una distribucién universal con mayor
incidencia en Occidente (en Oriente la demen-
cia vascular es relativamente tan frecuente
como la enfermedad de Alzheimer).

La prevalencia de la enfermedad de Alz-
heimer se incrementara en el futuro debido al
envejecimiento de la poblacion y a la mayor
esperanza de vida en general.

En Espafia hay unos 4.000 pacientes con
enfermedad de Alzheimer presenil y més de
250.000 con enfermedad de Alzheimer senil.

En el documento del gobierno del 14 de
Mayo de 1998 sobre el proyecto de Plan de
Atencion a los Enfermos de Alzheimer y otras
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demencias 1999-2005, y en su introduccién
se exponen las siguientes cifras:

Se estima (INE) que en el afio 2000 habrd
6.694.478 personas mayores de 65 afios de
las cuales un 20% seran mayores de 80 afios,
y que en el afio 2005 el total de mayores de
65 anos habra superado los 6.900.000.

Paralelamente, el nimero de personas afec-
tadas por demencia pasara de 468.613 perso-
nas a 483.534 al final de ese periodo, conside-
rando prudente la estimacién de una prevalen-
cia de un 7% para este tipo de enfermedades.

De todas las personas afectadas por
demencias, unas 300.000 sufren la enferme-
dad de Alzheimer.

La enfermedad de Alzheimer tiene una pre-
valencia del 5% de las personas mayores de
65 afos que ascendera a mas de un 20% entre
las personas mayores de 80 afios que en este
momento supera el millén doscientas mil per-
sonas. De éstas entre un 30 y un 40% cons-
tituyen demencias en estados leves de su evo-
lucién.

Ademas, el problema afecta no sélo al indi-
viduo enfermo sino a sus familiares. Se esti-
ma que cada enfermo tiene un grupo de 2
o 3 personas influidas por su condicién de cui-
dadores y podriamos hablar de mas de un
millén de esparioles que sufren directa o indi-
rectamente los efectos de esta enfermedad.

La discapacidad y la dependencia que
genera pueden ser extremadamente graves
ya que la situacion de gran dependencia afec-
taria a un 25% del total de la poblacién afec-
tada.

Esta dependencia requiere una atencién
permanente que exige una gran dedicacién y
un alto coste para las familias y para los sis-
temas sanitarios y social.
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Al tener una incidencia cada vez mas alta,
la demanda se incrementard en el futuro.

No se han asignado los recursos necesa-
rios para atender las actuales necesidades y
menos aun, las necesidades del futuro.

A los familiares les falta informacién y la
formacion necesaria para atender, sin existir
de forma suficiente un servicio de apoyo y res-
piro.

No existe un sistema generalizado que per-
mita compensar parte de los gastos que afron-
tan las familias, ni medidas que permitan com-
patibilizar los cuidados con la actividad pro-
fesional.

APROXIMACION EVALUATIVA

Evolucién de la enfermedad e historia
natural de la misma

La enfermedad de Alzheimer tiene un ini-
cio lento, sutil, progresivo, que en sus fases
iniciales puede ser dificil de diferenciar del
envejecimiento normal o de otras entidades
clinicas.

La sospecha se plantea cuando se detec-
tan trastornos que llaman la atencion ya sean
cognitivos como memoria, lenguaje, orien-
tacién o funcionales, que interfieren en el desa-
rrollo de una vida auténoma.

Jost y Grosberg (1995) estudiaron un impor-
tante contingente de enfermos de Alzheimer
desde el inicio del proceso hasta su muerte y
confirmacion diagndstico mediante autopsia.

Con todos los datos recogidos se elabora
una historia natural del proceso, obteniéndo-
se los siguientes valores:

1. El tiempo medio entre la aparicién de los
primeros sintomas y el diagnéstico clinico
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fue de 32,1 meses con una deviacion

estandar de 37,9 meses.

Este tiempo medio en casos de pacientes

menores de 65 afos fue algo més prolon-

gado en hombres, 37,6 meses, y en muje-
res 34,9 meses, y en pacientes con una his-

toria familiar positiva de demencia, 37,5

meses.

2. Laedad media en que se diagnosticé fue
de 74,7 anos con una desviacion estandar
de 8,6 afios, con un rango de 52 a 89
afios. En la mayoria de los enfermos la
enfermedad se diagnostic6 en edades com-
prendidas entre 70 y 79 afios. En los hom-
bres el diagndstico se realiz antes, con
una media de 72,8 afios, y en las muje-
res se realizé a los 75,4 afios.

3. El tiempo medio entre el diagnéstico y la
institucionalizacion fue de 23,9 meses, des-
viacion estandar de 33,6 meses.

La edad media en el momento de la ins-

titucionalizacién era de 60 afios como mini-

mo y de 92,5 afios como maximo.

4. La duracion de la enfermedad, desde el
diagnéstico al fallecimiento, fue de 101,3
meses, cerca de 8,5 afios, desviacion estan-
dar de 59,2 meses.

Del diagndstico al fallecimiento, 101,3
meses (8,5 afios), con una desviacion estan-
dar de 59,2 meses.

Relacién entre el proceso de la enfermedad
y los grados de dependencia que se generan:

En el libro Mal.laltia d"Alzheimer, del diag-
nostic a la terapia: Conceptes i Fets |. Pefia
Casanova, se explicita que: La Alzheimer Asso-
ciations de los Estados Unidos ha establecido
diez signos de alarma que pueden ser indi-
cativos de una demencia, que tienen enorme
interés por cuanto desde el inicio presentan

ya necesidades de soporte exterior y depen-

dencia progresiva.

1. Pérdida de memoria que afecta a la capa-
cidad para realizar un trabajo: citas, nom-
bres, nimeros de teléfonos, etc.

2. Dificultades para llevar a término activi-
dades familiares como problemas para pre-
parar la comida.

3. Problemas de lenguaje, se olvidan y sus-
tituyen palabras.

4. Desorientacion en el tiempo y el espacio,
el paciente se olvida del dia que es y se
pierde.

5. Pobreza de comprension, la persona se
viste con ropas inadecuadas, sigue con-
ductas anémalas.

6. Problemas de pensamiento abstracto. Se
olvida del significado del dinero, aparecen
problemas para evaluar semejanzas, com-
prender refranes.

7. Perder cosas o dejarlas en lugares inco-
rrectos, el paciente pone la plancha en la
nevera, o el reloj en el azucarero.

8. Cambios de humor y en la conducta, el
estado de &nimo cambia de manera fre-
cuente e inesperado.

9. Cambios en la personalidad, cambios
recientes, suspicacia, temor.

10. Pérdida de iniciativa, el paciente estd muy
pasivo y necesita estimulos constante-
mente.

Evaluacion de la pérdida de funciones:
tests, escalas y métodos mas significativos
Vemos, pues, que ademds de existir tras-
tornos cognitivos relacionados con las capa-
cidades mentales o neuropsicolégicas, éstas
impactan directa o indirectamente sobre las
capacidades funcionales, generandose una
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incapacidad real para realizar las actividades
de la vida diaria, condicionando asi las acti-
vidades sociales y laborales.

Baztan y cols. (1994) definieron el concep-
to de actividades de la vida diaria como «el con-
junto de conductas que una persona lleva a tér-
mino con una frecuencia cotidiana para poder
vivir de forma auténoma e integrada en su medio
ambiente y para asumir su papel social».

Pero no todas las actividades de la vida dia-
ria tienen la misma complejidad, de ahi que
se clasifican en: bdsicas, instrumentales y avan-
zadas.

Las actividades basicas de la vida diaria
Son un conjunto de actividades primarias,
dirigidas a autocuidarse y a moverse, que
dotan a la persona de la autonomia y la inde-
pendencia elementales y le permiten vivir sin
la ayuda continuada de las otras personas.
Incluye las actividades de comer, control
de esfinteres utilizar el water, vestirse, banar-
se, trasladarse de un punto al otro, pasear, etc.

Las actividades instrumentales de la vida
diaria

Son las que permiten a la persona adap-
tarse al entorno y mantener una indepen-
dencia en la comunidad.

Incluye actividades como hablar por telé-
fono, ir de compras, preparar la comida, cui-
dar la casa, utilizar los medios de transporte,
controlar la medicacién y manejar dinero, etc.

Las actividades avanzadas de la vida
diaria

Son un conjunto de actividades especial-
mente complejas y elaboradas que estan rela-
cionadas con el control del medio fisico y del
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entorno social, que permitiran al individuo
desarrollar un papel social, mantener una
buena salud mental y gozar de una excelente
calidad de vida. Entre éstas estan actividades
fisicas manuales como por ejemplo, jardine-
ria, viajes, deporte, etc.

Para valorar la capacidad funcional existe el
RDRS (Rapid Disability Rating Scala-2, Linn &
Linn, 1982) que, mediante un cédigo de pun-
tuacion, relaciona la ayuda en las capacidades
de la vida cotidiana con el grado de incapaci-
dad y con el grado de problemas especiales.

El curso de la enfermedad puede ser mas
0 menos largo si consideramos las mltiples
variables que intervienen y el estado general
de salud y de los tratamientos a que es some-
tido el enfermo.

La enfermedad evoluciona, més rapida-
mente segun el inicio y la edad, a mas joven
el curso es mas intenso, a los 45 y 50 afios
puede durar 3 o0 4 afios.

Se utiliza la escala GDS (Global Deteriora-
tion Scale o Escala de Deterioro Global que
fue descrita por Barry Reisberg y sus colabo-
radores del Centro médico de la Universidad
de N.Y. el afio 1982).

Esta escala describe siete fases clinicas de
declive cognitivo en la enfermedad de Alz-
heimer:

* Fase 1: Normal.

e Fase 2: Muy leve.

* Fase 3: Leve.

* Fase 4: Moderada.

e Fase 5: Moderada severa.
* Fase 6: Severa.

e Fase 7: Muy severa.

Enfermedad de Alzheimer. Clinica. Trata-
miento y rehabilitacién. Rafael Gonzalez Mas.
ED. Masson.
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La escala GDS es de una enorme utilidad
porque permite establecer una secuencia des-
criptiva de las dificultades que aparecen en
cada etapa, las necesidades que se derivan de
ello y los recursos que se deberan arbitrar, para
resolverlo.

También podemos utilizar la Escala de
Blessed que valora las actividades basicas de
la vida diaria, los habitos y la conducta. La
Escala de Valoracion de la Demencia de Alz-
heimer (FAST-BCRS) que valora 10 funciones
con 7 posibles grados de deterioro, la Esca-
la de Loewenstein, la prueba del reloj, que
valora las capacidades visuoespaciales (sig-
nos precoces del proceso) y la Escala de Tras-
tornos de la Conducta, desarrollada por
Baumgarten y cols., 1990.

TECNICAS DIAGNOSTICAS:
NEUROIMAGEN

Las técnicas utilizadas podrian clasificarse
en:

Neuroimagen estructural

Tomografia computarizada (TC)

Mediante la utilizacién de las técnicas que
permiten obtener una neuroimagen estruc-
tural contribuyen a visualizar el estado de dege-
neracién del cerebro in vivo y establecer el
grado de deterioro de las capacidades fun-
cionales fisicas y cognitivas.

Mediante el TC pueden observarse el
aumento del tamafio de los surcos cerebrales,
los cambios en las cisuras y el aumento de
tamano de los ventriculos, imagenes facilmente
superponibles a las que se obtienen durante
el proceso de envejecimiento normal.

Neuroimagen funcional
¢ Resonancia magnética (RM).
e Tomografia por emisiéon de positrones

(TEP).

* Tomografia por emision de fotones sim-
ples (SPECT).

Mediante la utilizacién de las técnicas que
permiten obtener neuroiméagenes funciona-
les, la tomografia por emisidn de positrones
TEP va cobrando cada vez mas importancia,
dado que proporciona una informacion de
tipo molecular, constituyendo un perfecto
complemento de otras técnicas funcionales
(SPECT), como de las técnicas estructurales
o morfoanatémicas (RMN, TAC, RX conven-
cional, etc.).

Ello es debido al hecho de poder incorpo-
rar trazados a cualquier sustrato biolégico,
lo que permite estudiar y cuantificar regio-
nalmente fenémenos bioldgicos, fisiolégicos,
bioquimicos y farmacolégicos de forma ino-
cua de la préctica clinica habitual.

En la actualidad se dispone de numerosas
técnicas de TEP para el estudio del sistema ner-
vioso central, destacandose el estudio del
metabolismo cerebral, la determinacion del
flujo y volumen sanguineo regional, el estu-
dio del consumo de oxigeno, la determina-
cion de la densidad y afinidad de receptores
de neurotransmisores y fdrmacos, y la medi-
da del pH regional.

Las indicaciones clinicas del TEP incluyen
ademas de los tumores cerebrales, la epilep-
sia, la enfermedad cerebrovascular y los tras-
tornos del desarrollo, las demencias.

Dado que la demencia tipo Alzheimer (DTA)
es la forma més frecuente de demencia en la
poblacién adulta, el TEP adquiere una especial
relevancia al contribuir a su diagnéstico.
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El hallazgo maés caracteristico en el estudio
PET-FDG de la DTA (FDG es el trazador mas
utilizado en el estudio del metabolismo cere-
bral, es la fluoro-Z-deoxi-D glucosa marcada
con 18-fldor ya que su mecanismo de trans-
porte es el mas parecido a la glucosa), es un
hipometabolismo localizado en el neocértex
asociativo parietal posterior, temporal y cin-
gulado posterior siendo dicha alteracién bila-
teral, aunque con un grado variable de asi-
metria.

Dicha alteracion suele iniciarse por el cér-
tex parietal superior, existiendo posteriormente
el resto de zonas afectadas de forma correla-
tiva a la progresion de la demencia y del dete-
rioro clinico.

El hipometabolismo parietal posterior suele
preceder en el tiempo a la aparicién de los sin-
tomas neuropsiquidtricos. En fases avanzadas
de la enfermedad puede existir afectacion fron-
tal, caracterizada por un hipometabolismo de
dicho Iébulo, y en fases precoces entre un 20
y un 25% de los pacientes pueden presentar
un hipometabolismo parietotemporal unila-
teral.

El patrén tipico que muestra la PET-FDG
de hipometabolismo bilateral del cortex parie-
totemporal posee una especificidad superior
al 87% para el diagnéstico de demencia tipo
Alzheimer y permite discriminarla de las otras
demencias.

Reiman y cols. (1996) realizaron un estu-
dio con 235 sujetos con parentesco de primer
grado con pacientes diagnosticados de pro-
bable demencia tipo Alzheimer, y dedujeron
que la alteracién metabdlica precede a la alte-
racion cognitiva.

Mediante la técnica PET-FDG se puede
valorar la evolucién clinica de los enfermos
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(Mentis y cols., 1998) y monitorizar el efecto
de las terapias farmacoldgicas preventivas.

La tacrina, uno de los farmacos mas utili-
zados en el momento actual que actda inhi-
biendo la acetilcolinesterasa, favoreciendo la
concentracion de acetilcolina en determina-
das zonas del cerebro y mejorando la funcién
cognitiva ha demostrado que aumenta el
metabolismo de la FDG, el flujo cerebral y la
captacion de 11-carbononicotina.

Neurologia 1999 (SANED) coordinacion
H. Liafio.

IMPACTO SOCIAL Y ECONOMICO
DE LA ENFERMEDAD TIPO ALZHEIMER

Los costes sociales y los costes econémi-
cos de la enfermedad tipo Alzheimer son
importantes.

En Espafia se hace referencia a un estu-
dio promovido por QF:Bayer S.A (J. Pefia Casa-
nova y otros, incluia hospitales de Barcelona,
Madrid) a partir de datos de 23 centros con
un total de 349 pacientes (247 mujeres y 102
hombres). Dicho estudio consistia en una
encuesta sobre el consumo de recursos sani-
tarios durante el dltimo afio, incluyendo datos
como visitas médicas, andlisis, radiografias,
medicamentos, pafales, sillas de ruedas, etc.
Asi como gastos directos tales como necesi-
dad de cuidadores a domicilio, o indirectos,
como la necesidad de dejar el trabajo para
atender al paciente.

A cada recurso se le asigné un coste
medio a partir de los datos del mercado, y se
estimé en 4.500.000 pts/afio con una varia-
cién entre 2.250.000 pts (13.522,77 euros)
y 4.000.000 pts (24.040,48 euros) segln la
fase de la enfermedad considerando leve,
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moderada y grave segun el Minimental Test
(MMSE).

De esta cantidad, los costes indirectos (cui-
dadores y horas pérdidas de trabajo) signifi-
can el 77% del coste total (Del diagnéstic a la
terapia: Conceptes i fets. |. Pefia Casanova,
Fundacié «La Caixa» 1999).

Segun el Libro Blanco sobre la enferme-
dad de Alzheimer y trastornos afines, volumen
Il, si hacemos referencia a los factores que inter-
vienen en el coste de la atencion sociosani-
taria, por considerarla la mas idénea, debe-
mos considerar: la poblacién dependiente,
la cobertura actual de la poblacién afectada,
la intensidad protectora y los modelos de cui-
dados asistenciales.

En referencia al primer factor, la poblacion
dependiente, en el afio 2000 sobre la pobla-
cién mayor de 65 afios, teniamos 4.109.774
independientes, 1.193.644 dependientes leves,
350.820 dependientes moderados y 764.624
dependientes graves. Si hacemos referencia al
afio 2005, tendriamos 4.403.581 indepen-
dientes, 1.239.663 dependientes leves,
364.581 dependientes moderados y 793.538
dependientes graves. De estos dependientes
graves en este afio 2005, 379.918 un 47,9%
seran varones y 413.620 un 51,1% serian
mujeres. Si hacemos referencia a los mayo-
res de 80 afios serian 143.818, el 33,8% varo-
nesy 150.678, un 66,2% mujeres.

Con referencia al segundo factor la cober-
tura de las necesidades de atencion, ésta recae
fundamentalmente sobre la familia del 77 al
80%, y el resto lo cubre el sector publico
mediante la seguridad social, la red de servi-
cios sociales municipales (Plan Concertado),
los centros de dia y las residencias sociales y
centros sociosanitarios.

El tercer factor referido a la intensidad de
la cobertura, entendiéndola como horas de
dedicacién y como complejidad y especifici-
dad del recurso, es necesario aplicar un mini-
mo desde una hora de atencién diaria para los
dependientes leves a dos o tres horas para los
dependientes graves y para los gravemente afec-
tados o dependientes severos cinco horas o
mds (segun la ley alemana de seguros de cui-
dadores de larga duracion).

Las tendencias europeas es primar la pres-
tacion de servicios sobre las prestaciones
monetarias para generar mas empleo, pero
ello también requiere diversificar los recursos
y distribuirlos territorialmente, para evitar la
concentracion y facilitar las relaciones fami-
liares.

El cuarto factor hace referencia a los mode-
los de los cuidados sociosanitarios, es decir, la
combinacién y coordinacién de todos los sis-
temas existentes de atencién formal e infor-
mal publicos y privados.

Dado que el sistema sanitario sélo garan-
tiza el 20% del coste total de la dependen-
cia y en torno al 10% si se incluye el coste
informal de los cuidados, deben encontrarse
las férmulas no sélo de optimizacién de los
recursos ya existentes sino también de la
ampliacién de la cobertura mediante la trans-
formacién o creacién de nuevos recursos.

La cobertura, a su vez, puede estar pro-
movida por la combinacién de los servicios
publicos con los servicios privados, en donde
el sector privado podria actuar de forma com-
plementaria.

El coste de la enfermedad de Alzheimer
debe considerarse teniendo en cuenta los cos-
tes directos (coste de servicios sanitarios, far-
macéuticos y sociales) y los indirectos (horas
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de trabajo perdidas y el coste no remunerado
de los cuidados prestados por el cuidador
informal, que es el coste més importante).

Si tomamos como referencia el trabajo
publicado por M?Angels Duran Heras sobre
los costes invisibles de la enfermedad, citado
en el Libro Blanco sobre la enfermedad de Alz-
heimer y trastornos afines, se estima que el
ndmero medio de horas sin remunerar dedi-
cadas a las personas mayores es de 16,9 a la
semana para las personas mayores de 65 afios,
llegando a ser de 20 horas o mds para las per-
sonas de 75 afios.

La estimacion realizada por Rodriguez
Cabrero, publicada en el Libro Blanco sobre
la enfermedad de Alzheimer, era para los total
dependientes 22,3 horas semanales y 1.160
horas anuales, y para los dependientes graves
43,9 horas semanales y 2.272 horas anuales.

Los costes reflejados en el Libro Blanco
sobre la enfermedad de Alzheimer y trastor-
nos afines, elaborados a partir de un estudio
de 23 centros con un total de 349 pacientes,
realizado por J. Pefia-Casanova y cols. pro-
movido por Q F Bayer, S.A, son coste directo
sanitario mas coste directo social para un
paciente leve, més el coste indirecto del cui-
dador principal durante un afio equivale a
12.740,79 euros; para un paciente modera-
do para los mismos conceptos es de
16.366,52 euros y para un paciente grave
es de 22.097,45 euros, siendo el coste medio
de 19.200,32 euros.

Tendriamos que considerar que el coste
directo (sanitario y social) es el 22,6%, fren-
te al coste indirecto que es el 77,45% (cui-
dador principal) para las personas que estén
en su domicilio; asimismo, el coste se va
incrementando a medida que se agrava la
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enfermedad, siendo el incremento de un
73,4%.

Si al coste informal (familiar) le afiadimos
el coste social pasa a ser el 89,6% frente al
10,4% que corresponde al coste sanitario.

El punto de inflexién es el coste informal,
al computar una gran cantidad de tiempo, difi-
cil de evaluar en costes esténdar, ya que el pre-
cio hora varia en funcién de la cualificacién
del trabajador.

PROPUESTAS DE INTERVENCION:
RECURSOS HUMANOS, RECURSOS
ECONOMICOS, RECURSOS TECNICOS,
SIMULTANEIDAD Y SECUENCIA

En relacion a la necesidad de recursos y su
coste, si consideramos una prevalencia media
del 7%, el coste a imputar seria el equivalen-
te a una cobertura del 13% para la atencién
a domicilio, del 7% para los centros de dia y
del 7% para las residencias de asistidos, afio
2005, el coste seria de 227.453.030,9 euros
(37.845 millones) para el servicio de ayuda a
domicilio, de 169.166,877 euros (28.147
millones) para los centros de dia y
263.087.038,5 euros (43.774 millones) para
las residencias asistidas, incluirian los recursos
que ya existen y deberia considerarse el retor-
no de la aportacion de los usuarios. Este coste
diferencial se estableceria en 468.290.601,3
euros (77.917 millones de ptas).

La estimacién del coste neto, segin lo
publicado en el Libro Blanco sobre la enfer-
medad de Alzheimer y trastornos afines, para
el periodo 1999-2005 se obtiene basandose
en los siguientes supuestos.

1. Del empleo generado, 29.761 empleados,
el 35%, son parados deduciéndose las per-
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cepciones por desempleo (600.000

pts/3.606,07 euros anuales).

2. El 30% de un sueldo bruto medio de
2.450.000 pts/14.724,80 euros como cuo-
tas de la seguridad social.

3. Se estima un 7% del IVA como porcentaje
medio sobre el coste total del programa.

4. Una cuota del 35% sobre su margen de
beneficios del 10% sobre el total del pro-
grama de gasto.

El empleo generado se haria segin los
siguientes criterios un empleo por cada cinco
usuarios de centros de dia y un empleo por
cada dos usuarios de residencias asistidas.

Refiriéndonos a los cuidadores informales,
a la familia mas concretamente, ésta precisa
de soporte, de informacion y de atenciones
para poder asumir el intenso esfuerzo que se
precisa para poder dar una atencién conti-
nuada sobre todo en las Gltimas fases de |a
enfermedad.

Las intervenciones que deberan realizar-
se deben tener una indicacion clara, en la
secuencialidad y en la coordinacién, para dis-
poner de todas las ayudas posibles segln cri-
terios de idoneidad y eficiencia.

El papel de las Asociaciones es fundamen-
tal por cuanto informan, aconsejan y canali-
zan la demanda evitando pérdidas de tiempo
y de recursos inadecuados.

La atencién a domicilio especializada, la
atencion en los centros de dia y centros resi-
denciales y la atencién sanitaria debe estar
coordinada entre si, siendo por ello estos enfer-
mos tributarios, como ningln otro perfil, de
la atencion sociosanitaria, ya que ésta ofrece
una atencion integral que acopla simulténea-
mente la atencion social y la atencién sanita-
ria.

Queremos destacar que, de todos los per-
files profesionales, a partir de la fase diagnds-
tica adquiere especial relevancia la enferme-
ria y la asistencia social, por cuanto deberan
asumir no sélo un papel de atencién, sino de
soporte e informacion a la familia y de direc-
cién del equipo multidisciplinar que conjun-
tamente con el cuidador informal deben inter-
venir.

Disponer de una adecuada informacién de
los tramites a seguir para obtener una ayuda
financiera, disponer de suficiente informacién
sobre la calidad de la atencién que se dispen-
sa en los diferentes centros, y saber gestio-
nar los gastos con eficiencia, son algunas de
las responsabilidades que probablemente se
deberédn compartir con la familia o con los cui-
dadores informales.

La frecuencia de los controles médicos esta-
ré determinada por varios factores que inclu-
yen el estado clinico del paciente, su evolu-
cion, el efecto del tratamiento y la capacidad
de los cuidadores para percibir y comunicar
los cambios o sucesos importantes observa-
dos. Las visitas médicas se efectuaran cada 3
0 6 meses, aumentandose la frecuencia de las
mismas cuando aparezcan complicaciones
tales como la depresién en las fases iniciales o
los delirios y alucinaciones en las fases medias
y terminales.

Periédicamente se valoraran las alteracio-
nes cognitivas y no cognitivas, la pérdida de
memoria aparecera como un sintoma precoz,
y las alteraciones del lenguaje y las disfuncio-
nes espaciales apareceran con posterioridad.

La observacion continuada de los proce-
SOs es necesaria por cuanto permitira valorar
y prevenir situaciones, detectar la presencia
de violencia, hacer las recomendaciones opor-
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tunas para evitar riesgos y caidas, y también
vigilar las posibles negligencias o abusos de
familiares y cuidadores.

EL APORTE DE LAS NUEVAS
TECNOLOGIAS Y SU REPERCUSION
EN EL AMBITO DE LOS DISTINTOS
NIVELES DE INTERVENCION POSIBLES

El progreso ha dado lugar a avances tec-
nolégicos extraordinariamente importantes,
que han trasformado la vida de las personas,
tanto a nivel sanitario como a nivel social, labo-
ral y econémico.

La tecnologia en general y las denomina-
das nuevas tecnologias a su capacidad tras-
formadora le han afiadido un ritmo de cam-
bio permanente, consiguiéndose con ello una
multitud de productos que por si mismos o
con adaptaciones sucesivas fruto del | + D pue-
dan tener maltiples aplicaciones.

Las nuevas tecnologias pueden revertir en
beneficios para la humanidad en general y para
las personas dependientes en particular, en
tanto seamos capaces de trasformar los pro-
ductos en servicios, servicios facilitadores, esti-
muladores, neutralizadores, resolutivos o de
contencién dirigidos a los sucesivos circuitos
existentes en los distintos tipos de atencion que
ofrecen los diferentes recursos existentes.

Asi, las nuevas tecnologias intervienen en
un primer nivel el nivel estructural, nivel de aco-
gida, mediante modificaciones en la estruc-
tura y en la ingenieria, de los diferentes recur-
sos estables, centros de dia, centros residen-
ciales y centros sociosanitarios, convencio-
nales y especializados.

Las nuevas tecnologias a este nivel utilizan
la domética, los materiales, el disefio para
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todos, facilitando la accesibilidad, la ergono-
mia, la luminosidad, la configuracién espacial,
la funcionalidad, la sequridad, el confort, etc.

Intervienen en un segundo nivel, el nivel
integrado por las personas sujetos de la aten-
cién, que consiste en un circuito dindmico,
abierto, interactivo, heterogéneo, con dife-
rentes perfiles y tramos de la misma enfer-
medad, con distintos ritmos y complicaciones,
con matices, con alternancias de intensidad
de atencién y pausas.

Es un circuito en el que las nuevas tecno-
logias deben realizar un aporte cuyo objeti-
vo son las propias personas enfermas y/o
dependientes.

Estas, por lo tanto, deberén ser seleccio-
nadas y adaptadas a la variabilidad de las per-
sonas tributarias, adquiriendo una enorme
importancia la personalizacion de las mismas
a cada persona y circunstancia.

Algunas de ellas, como por ejemplo, las
cémaras digitalizadas, deberan acompanar-
se de planteamientos éticos en su uso, y de
normativas legales especificas (p. ej., pasar
de la tele asistencia fija a la tele asistencia
movil).

El tercer nivel en que intervienen las nue-
vas tecnologias es en el nivel de los profesio-
nales, personal, cuidador, etc. y en ella se
incluiria tanto la tecnologia que permite avan-
zar en el diagnéstico y tratamiento de las enfer-
medades como en aquellas tecnologias facili-
tadoras del trabajo de los profesionales, incre-
mentando las garantias de eficacia y calidad
de la organizacion, asi como de la satisfaccién
personal, evitando la sobrecarga de determi-
nadas tareas, incrementando la posibilidad de
ganar tiempo de calidad, evitando el absen-
tismo y facilitando la comunicacion.
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Ello comportara una nueva formacion y
una nueva cultura, en tanto que del buen uso
de las mismas y de su optimizacién depende-
ra el grado de eficacia de las mismas.

El cuarto nivel se sitGa en el circuito peri-
férico del proceso asistencial, estando rela-
cionado con los familiares, amigos y sociedad
en general.

Es el circuito en donde elementos como la
comunicacion y la percepcion real de la efi-
cacia es fundamental, por cuanto es necesa-
rio contrastar que la inversién humana, en
tiempo y economia se traducen en una mejo-
ra en la calidad de la atencién que puede y
debe ser evaluada y controlada.

Asimismo, tanto las administraciones publi-
cas con responsabilidades de planificacién y
gestion como las organizaciones gestoras o
asociativas, pueden beneficiarse de las apor-
taciones que las nuevas tecnologias bien aco-
pladas puedan dar de si.

Las nuevas tecnologias permiten ademas
establecer una especificidad para cada recur-
so, con lo que se consigue una mayor diver-
sificacion, que, si bien requiere una mayor
coordinacion, actuara como elemento facili-
tador de la idoneidad de cada recurso, en cada
momento del proceso.

Es evidente que precisaremos de nuevos
indicadores que nos permitan obtener criterios
fiables y objetivos, de valoracién de las inter-
venciones, criterios técnicos, criterios de los
procesos de atencién y criterios econédmicos.

En otras ocasiones, la vigilancia debera esta-
blecerse para evitar el «vagabundeo», la utili-
zacién de instrumentos peligrosos o la con-
duccién de automoviles.

En ocasiones y en las primeras fases, cuan-
do las ideas depresivas aparecen con mayor

intensidad, pueden aparecer intentos de sui-
cidio, que también pueden existir sin la corres-
pondencia con una depresion intensa. Los
hombres suelen mostrar mas alto riesgo de
suicidio aunque no padezcan depresion.

La agresividad y las conductas violentas
pueden sobrepasar la capacidad de conten-
cién del cuidador, y suelen ser més frecuentes
en los finales de la enfermedad, van asociadas
con frustaciones, equivocos, delirios o aluci-
naciones, y es cuando estas conductas no pue-
den controlarse que se indicara el interna-
miento.

Cada paciente sera valorado segln la fase
de la enfermedad y segln su contexto, evi-
tando que esté solo en su domicilio, evitando
el riesgo de automedicarse, manejar disposi-
tivos de riesgo (estufas, cocinas, maquinas eléc-
tricas, etc.), y todo ello enfocado como una
situacion exterior de normalidad, sequridad y
confort, ya que existe un riesgo potencial y
frecuente de caidas, con posibles fracturas,
contusiones, golpes, etc., tanto por la propia
enfermedad como por la medicacién.

Los instrumentos facilitadores de la mar-
cha pueden estar o no indicados (bastones,
muletas y andadores) siendo también con-
veniente eliminar riesgos como pueden ser
alfombras, mesas bajas, escaleras, etc. Las
camas con poca altura, con barandillas y luces
adecuadas durante la noche, pueden contri-
buir a incrementar el confort y la seguridad.

Una de las situaciones de mas alto riesgo
es el vagabundeo y la escapada del domici-
lio o del centro porque pueden acabar en pér-
dida y extravio de la persona; estas situacio-
nes pueden estar provocadas cuando el entor-
no es demasiado ruidoso y multiactivo, y con-
lleva demasiada carga psicolégica.
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Algunas causas de huida son:

1. Efectos secundarios de medicamentos.
Pérdida de memoria y desorientacién.

3. Intento de expresar necesidades basicas
como hambre, sed, descanso, ejercicio o
bien emociones como el miedo, la sole-
dad.

4. Curiosidad.

5. Aburrimiento e incomodidad.

6. Estimulos exteriores que inciten a la mar-
cha.

Estas huidas y vagabundeos siempre son
peligrosos por cuanto pueden no saber encon-
trar el camino de regreso, y desorientarse aun
mas sin percibir las situaciones de riesgo
(Mayer y Darby, 1992).

Como caminar constituye un excelente
ejercicio, al existir el riesgo de pérdida, debe-
riamos dotarnos de espacios adecuados y de
mecanismos de seguridad para que este ejer-
cicio fuera posible. Por ello aparte de dispo-
ner de los espacios idoneos, éstos deberan
incluir sistemas que ademés de facilitar al cui-
dador garantice al maximo las condiciones de
deambulacién, accesibilidad, etc.

En los dltimos afos, las nuevas tecnologi-
as han contribuido a proporcionar esta segu-
ridad, al disefiar y validar localizadores basados
en el sistema GPS-GSM, especialmente pen-
sados para personas con dichas enfermedades.

Desde las fases iniciales, existe también un
riesgo importante para la conduccién de auto-
méviles (Trobe y cols., 1996) lo que significa-
ré efectuar un control permanente sobre la per-
sona, por el hecho de que el riesgo puede incre-
mentarse por los déficits visuales y/o auditivos
que esta persona puede sufrir, asi como por los
efectos secundarios de alguna de las medica-
ciones que recibe (Adles y cols., 1996), a pesar
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de todo ello, es dificil elegir el momento en
que esta persona debe dejar de conducir.

Otro aspecto de interés es la situacion legal
que deberd establecerse, a medida que la per-
sona va perdiendo capacidades para tomar
decisiones sobre aspectos médicos, econémi-
cos y sociales (Spar y Garb, 1992), siempre y
cuando sea posible deberian adoptarse dichas
decisiones lo mas tempranamente posible,
para evitar situaciones de vulnerabilidad pos-
terior.

Las intervenciones a nivel psicolégico que
deberén efectuarse pueden agruparse en cua-
tro bloques (R. Gonzalez Mas, cap. 9 -Princi-
pios Terapéuticos Bésicos- Enfermedad de Alz-
heimer 2000-2001).

* Intervencién conductal.

* Intervencién emocional.
* Intervencion cognitiva.

e Intervencién estimuladora.

Intervencién conductal

La conducta del enfermo condicionara
muchisimo el nivel de dependencia (horas/cui-
dador), por ello, disponer de un estudio minu-
cioso de cudl es el trastorno, con qué fre-
cuencia se produce y con qué intensidad, sobre
todo si existen agresiones, gritos e inconti-
nencia, cuales son las consecuencias, para
poder elaborar las estrategias especificas de
intervencion; deberan ademas identificarse los
antecedentes que pueden precipitar determi-
nados trastornos, para tratar de anularlos antes
de que tengan lugar. Pero hay actividades pre-
cipitantes que son necesarias como puede ser
el bafio, entonces sera conveniente disminuir
su frecuencia o modificar el entorno de forma
que se neutralicen o se atenlen los estimu-
los negativizadores, por ejemplo, cambian-
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do horarios o eliminando personas presentes,
ello comportara para el cuidador disponer de
una mayor flexibilidad horaria, y por ello no
encaja con horarios rigidos y exclusivos.

Pueden incluso ser las actividades multi-
sectoriales como vestirse y comer las que ori-
ginan problemas conductuales, lo que requie-
re que se introduzcan elementos de simplifi-
cacion, ya sea utilizando ropa més adecuada
y fraccionar las comidas, todo ello debe com-
binarse con las capacidades y posibilidades
reales que aun tienen los enfermos.

Intervencion emocional

Estas intervenciones van dirigidas utili-
zando diferentes técnicas para estimular la
memoria y el humor en el contexto de la his-
toria del enfermo (Scanland y Emershaw,
1993), utilizando estimulaciones y recuerdos
del pasado mediante fotografias, archivos,
periddicos, etc.

Se basan en la valoracién de la comunica-
cion y distraccién, evitando el aislamiento
social, etc.

Intervencion cognitiva

Incluye la ensefianza de habilidades y la
orientacion hacia la realidad (verbal e inte-
raccion social), intentando reparar o neutrali-
zar las deficiencias cognitivas.

Intervencion estimuladora

Incluye actividades de terapia recreativa y
artistica, para constituir un verdadero apoyo
personal, siempre que para el enfermo tenga
un significado que se transforme en un esti-
mulo comprensible, ya que estos enfermos no
han perdido la memoria de su personalidad
anterior, sino el acceso a ella.

La terapia ocupacional (Gonzalez Mas,
1994) bien dirigida también puede producir
ciertos beneficios, las actividades fisicas (emple-
ando mecedoras), andar, etc.

A todas estas intervenciones que repercu-
ten y actdan a nivel psicolégico, deberemos
anadir el cuidado somatico y la medicacién.

DISENO DE UN PLAN PILOTO
DE INTERVENCION

Las necesidades sociales, una vez tipifica-
das, clasificadas y evaluadas, hacen posible, si
se pertenece a un Estado, el que se las reco-
nozca, que la sociedad se organice para satis-
facerlas.

Esta situacion tiene un interés particular
para los politicos y los economistas, porque
deberan medir cul es la demanda efectiva
para cuantificar el coste econdémico de la
misma y con ello decidir si se esta dispuesto a
resolverla mediante la correspondiente asig-
nacién pecuniaria.

Realizar un abordaje amplio de la deman-
da no es fécil, en parte porque las necesida-
des no siempre son expresadas y permanecen
bajo un contexto de subjetividad que no
corresponde a la necesidad «real», y en parte
porque las percepciones que una persona tiene
de si misma quedan limitadas o sesgadas, ya
sea porque no expresan la pérdida «real» de
autonomia o porqué la exageran, existiendo
en ambos casos una desviacion de la realidad.

Cuando las necesidades son expresadas
y objetivadas es cuando puede articularse un
servicio o una prestacion, que podra resolver
satisfactoriamente la necesidad.

Otra formula interesante es establecer las
necesidades comparandolas, tomando como
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base las caracteristicas de una poblacién que
ya recibe un determinado servicio, ya que exis-
ten individuos de una misma poblacién que
teniendo necesidades similares no reciben idén-
ticos servicios, ni tan siquiera algin servicio.

Conseguir el principio de equidad es uno
de los objetivos mas importantes en cualquier
sistema de proteccion social.

Bleddyn Davies (1968) identificaron fac-
tores a escala comunitaria que indicaban ele-
vadas incidencias de déficits en un area que
no se hallaban presentes en otras. Las nece-
sidades establecidas por este método serian
las diferencias entre los servicios que existen
en un area y los servicios que existen en otra,
ponderados para tomar en consideracion la
diferencia entre los déficits, para aportar una
oferta ponderada.

Lo dificil es elegir las caracteristicas de nece-
sidad que son significativas.

La demanda también esté limitada por las
dificultades de acceso al servicio, por falta de
informacion, de divulgacién o por dificultad
(trabas, disuasién) a la misma, o por la volun-
tad de solicitarlo (estigmatizacion).

La demanda también viene condicionada
o influenciada por las sucesivas intervenciones
de los profesionales, a lo largo del proceso, de
sus preferencias en las indicaciones y del pro-
pio conocimiento que tengan los profesionales
de la oferta de servicios existentes, y de la ido-
neidad de los mismos. Este punto es facilmen-
te compensado cuando para satisfacer y dar
atencién adecuada se utiliza un equipo multi-
disciplinar, evitindose defectos de fondo y de
forma, por ejemplo, la excesiva medicalizacion.

La administracién central y las diferentes
administraciones son responsables de mante-
ner el principio de equidad, y para ello deben
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realizar de forma permanente un anélisis eva-
luativo constante de la interaccidén que tiene
lugar entre la oferta y la demanda, asi como
el grado de satisfaccion.

Uno de los retos es la eleccion entre reso-
luciones universales minimalistas o la eleccién
de resoluciones progresivas segln intensidad
y caracteristicas de la demanda a lo largo de
los procesos. Este reto debe formar parte de
los debates politicos, por cuanto a partir de
ellos deben marcarse pautas y criterios que
establezcan los modelos de referencia, para
una intervencién de calidad.

Debemos también tener en cuenta aque-
llas necesidades que pueden ser expresadas
solamente por los profesionales, en tanto
hacen referencia a posibles medidas de edu-
cacién sanitaria y de prevencion.

Otra cuestion a impulsar es que la cultura
de los «buenos usos», que deberia estimular-
se por cuanto es el polo opuesto de la preven-
cion, la negligencia o el desplazamiento en el
tiempo de un diagndstico o un tratamiento ina-
decuados, puede repercutir en una situacién
de mayor gravedad y de mayor dependencia.

El encaje de la necesidad y el recurso,
segln las pautas del proceso, que pueden
requerir simultaneidad y secuencialidad debe-
rén considerarse por cuanto de ellas depende
la optimizacién de los recursos.

Asimismo, los organismos con capacidad
decisoria sobre las normativas previamente
elaboradas, deben detectar las variables que
podrian introducir cambios en las mismas para
una mejor aplicacién de los modelos de pro-
teccion.

Asimismo, persiste permanentemente la
revision de la eficacia de los recursos, a los que
deberan introducirse las modificaciones ade-
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cuadas y suficientes, dotandolos de una mayor
capacidad operativa y una mayor coordina-
cién entre niveles y tipologias.

En el caso de las personas que sufren la
enfermedad tipo Alzheimer, vemos segtn el
cuadro 1 péag. 25 bis, que son muchas las varia-
bles que intervienen durante el proceso, y que
la heterogeneidad es una realidad por la gran
variedad de circunstancias que rodean la vida
de cada persona y familia, que van desde la
capacidad financiera a la disponibilidad del
cuidador o de la existencia o no de recursos y
profesionales suficientes para realizar diag-
nosticos adecuados, y las prescripciones idd-
neas en el momento adecuado.

Elementos como el nivel cultural, el aisla-
miento social, las preferencias, las distancias
geogréficas y la vivienda, pueden adquirir una
enorme importancia para elegir los recursos.

Si los modelos de atencién son rigidos,
es probable que la inadecuacion de los recur-
S0s sea mayor, y aunque persista un esfuerzo
profesional y una mayor dedicacién econé-
mica, el grado de satisfaccién serd menor.

Si los modelos de atencién han sido dise-
fiados permitiendo una cierta flexibilidad, el
grado de adaptabilidad serd mayor, pero estos
modelos para ser mantenidos en éptimas con-
diciones requieren una madurez administrati-
va y una experiencia de los profesionales supe-
rior a la que existe normalmente.

La secuencialidad y/o la simultaneidad de
las intervenciones sociales y sanitarias en los
procesos, es también esencial para incremen-
tar la eficacia, puesto que adaptar el ritmo de
las respuestas al planteamiento global de la
demanda exige un cambio sustancial en las
actitudes, lo que conlleva un cambio en la cul-
tura de los profesionales.

El encaje de los servicios sociosanitarios en
una determinada érea debera tener muy en
cuenta estos elementos socioculturales, debera
identificarlos como indicadores potentes fijos y
variables que, una vez introducidos en el mode-
lo de atencidn, permitiran que éste adquiera los
méximos niveles de eficacia posible.

Por todo lo expuesto anteriormente, para
realizar un plan piloto de intervencion, elegi-
ria un érea territorial, cerrada (p. ej., una isla
0 una regién geogréfica bien delimitada) en
la que existieran los tres niveles de la admi-
nistracién (municipal, autonémica y central)
que tuviera un tamafio suficiente pero no
extenso, y en el que fuera relativamente fécil
contar con el apoyo politico (por conviccién)
con una sintonia real entre administraciones,
y con independencia de la existencia o no de
planes y normativas sociosanitarias.

Dentro de este territorio elegiria la prin-
cipal ciudad como punto de referencia.

Solicitaria la colaboracién de las asociacio-
nes para disponer de la maxima informacion
necesaria en relacién con el ambito social (aten-
cién primaria y especializada) y con el &mbito
sanitario (atencién primaria y especializada).

Es interesante remarcar que la mayoria de
estudios realizados se han hecho con los enfer-
mos institucionalizados, cuando sabemos que
los més importantes problemas suceden en la
larga etapa que precede a la institucionaliza-
cion.

Quiero, pues, remarcar, que el plan piloto
lo realizaria basado principalmente en la etapa
del proceso, en la cual el paciente vive en su
domicilio, los cuidadores son principalmente
la familia y las intervenciones sociales y sani-
tarias dependen de la Atencién Primaria Sani-
taria y Social.
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Si el territorio no es muy amplio, permiti-
ria la aplicacion de una misma bateria de
«tests», y la informacién obtenida podria ser
analizada con amplitud e intensidad, gene-
randose un eje comun sélido al que le irfamos
afiadiendo las variables de particularidad, atri-
buibles a factores externos, susceptibles, una
vez constituido el eje conductor, de ser eva-
luados previamente a la aplicacién de un
modelo de intervencién.

El eje conductor equivaldria a la interven-
cién minima suficiente y necesaria, lo que per-
mitiria establecer la tipificacién adecuada de
los recursos y la coordinacién eficaz entre ellos.

El Plan tendria como un objetivo priorita-
rio evaluar la agilidad real para la sintoniza-
cion de las respuestas y el grado de adapta-
bilidad del sistema, permitiendo un grado alto
de autonomia por parte de los profesionales,
asi como detectar en los ritmos de atencién la
parte obsoleta de determinadas actuaciones
y las zonas de sombra o inexistentes.

La posible acotacion de resultados per-
mitiria, al utilizar un método riguroso, extra-
polarlos hacia otras zonas, separando la parte
fija y la parte variable del modelo de atencién;
ademas, permitira introducir variaciones en el
disefio y funcionamiento de los recursos, tales
como la introduccién de nuevas tecnologias,
nuevos sistemas de organizacion, circuitos,
protocolos y programas.

En la actualidad existe una gran abun-
dancia de buenos trabajadores teéricos y des-
criptivos, pero no existe el precedente de un
plan piloto concreto.

El disefio exclusivo del Plan Piloto para la
enfermedad tipo Alzheimer podria comple-
mentarse, una vez finalizado, con otros colec-
tivos generadores de dependencia, con los que
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nos identificariamos con necesidades similares
o superponibles, y dispondriamos de las varia-
bles que le son especificas a cada colectivo.

Uno de los nuevos retos para realizar inno-
vaciones en el ambito de la produccién del
Bienestar es que, siendo necesarias, son a la
vez un riesgo por cuanto se les debe exigir no
sélo que igualen los resultados ya existentes
sino que los superen en diferentes aspectos.
Por ello, el reto existe y debe ser asumido,
ya que el progreso, los nuevos métodos orga-
nizativos, el nivel cultural y la disponibilidad
de elementos técnicos, pueden posibilitarlo.

Con la realizacién de planes piloto, que
permiten una aproximacién progresiva con-
trolada a una realidad tangible previamente
acotada, conseguimos asumir los retos con
garantias sin romper equilibrios ni fisurar los
modelos existentes, posibilitando incremen-
tar su calidad.

Estos estudios-proyectos permiten, ade-
mas, exponer y desarrollar argumentos cau-
sales, recoger y manejar datos para contras-
tar, elaborar y hacer Gtil en la préctica las teo-
rias de intervencién previamente elaboradas,
ya que la aplicacion de la teoria es tan impor-
tante como la formulacién y la valoracién de
los argumentos que articulan el propio mode-
lo de atencién.

Una mencién aparte merecen los cuida-
dores informales, relacionada con el papel tan
importante que ellos juegan en la sociedad y
es la que Richard Titmus sostuvo en 1972,
cuando dijo que los servicios sociales no son
«instrumentos meramente utilitarios del bienes-
tar» sino que son también «agentes de opor-
tunidad altruista», y esta observacion la hizo
porque el comportamiento altruista promue-
ve la integracién social y porque constituye
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una satisfaccién para las personas en si mis-

mas.

Asimismo, Gouldner en 1963 llamé «mul-
tiplicador de la reciprocidad» a los procesos que
nos llevan a la intensificacién de la integracion
social mediante los comportamientos altruis-
tas.

Por ello, las formas de intervencién social
que se propongan han de permitir y hacer
posible el comportamiento altruista o casi
altruista (Husch, 1977) ya que con ello se incre-
mentara la calidad de la atencién, y ello serd
posible si no se agotan, encuentran el sopor-
te adecuado y asumen sélo lo que les sea posi-
ble. Otra cuestion a considerar es la variabili-
dad en las motivaciones de las personas, la
variabilidad en los comportamientos en situa-
ciones o ambientes parecidos, lo que afiade
complejidad a los planes de tratamientos,
incluso a los que ya son personalizados; para
ello deberemos establecer una distincién clara
y nitida entre los criterios de servicios eficien-
tes orientados hacia la persona que deben
separarse de los criterios eficientes exclusiva-
mente administrativos (Kushlich, 1967).

Para las personas, cuyas decisiones pue-
den afectar la asignacién de recursos, les es
atil:

1. Disponer de informacién permanente-
mente actualizada, que no siempre puede
significar una simplificacion de la proble-
matica, sino al contrario, en ocasiones
puede muy bien significar una descripcién
mas detallada y un afloramiento de la
misma.

2. Saber que para incrementar la eficiencia
no es suficiente intensificar diferentes resor-
tes, sino muy probablemente antes de lle-
gar a la etapa de resultados se debera reco-

rrer un largo camino en el que deberan
redefinirse conceptos y cuestiones, inclu-
so procesos, que si bien aln no darén
determinados resultados 6ptimos sumi-
nistraran seguridad, coherencia y garanti-
as al sistema.

3. Saber qué limites quieren poner a sus obje-
tivos y cuéles de ellos quiere preservar,
incrementar o eliminar.

Para todo ello, la informacion es esencial,

y a poder ser contrastada, equitativa, veraz,

rigurosa, siendo necesario para su obtencién

una metodologia y unos planteamientos suje-
tos a un analisis permanente.
Este tipo de informacion es sometida a prue-
ba mediante la realizacién de un plan piloto.
Detectar lo que funciona en un sistema, lo
que no funciona, lagunas existentes, etc., es,

a la vez, el paso previo y el punto de partida

para cualquier politica social destinada a incre-

mentar en los procesos de atencién y la cali-
dad.

Indicadores a considerar y evaluar

Consideramos como indicadores mas sig-

nificativos los siguientes:
A. Con referencia a la persona que sufre la
enfermedad:

1. Evaluacién de la complejidad diagnés-
tica considerando todos los elementos
que intervienen.

2. Identificacién de las variables que inci-
den en el proceso y que aumentan la
complejidad del mismo.

3. Evaluar la duracién global del proce-
so, asi como de las sucesivas fases del
mismo.

4. Evaluar la repercusion econdémica que
los puntos anteriores tienen con res-
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pecto a la familia o a los diferentes sis-
temas de proteccion.
B. Con referencia a la oferta-recursos:

1. Evaluacién de la permanencia en el
domicilio. Impacto sobre la familia y/o
el cuidador informal.

2. Evaluacién de la permanencia en el
domicilio con los elementos de sopor-
te previstos, sistemas de proteccién,
nuevas tecnologias y profesionales.

3. Evaluacion de la institucionalizacién, en
recursos convencionales y/o en recur-
sos especializados segun los grados de
la enfermedad y la diversificacién de los
mismos.

CONSIDERACIONES

1. La enfermedad tipo Alzheimer y otras
demencias conducen irreversiblemente a
un proceso de dependencia progresiva-
mente mas intenso, de gran complejidad
por los elementos que intervienen y de alto
coste.

2. La enfermedad tipo Alzheimer y otras
demencias precisan y consumen desde su
instauracion diferentes recursos, tanto
simulténeamente como secuencialmente.
De la coordinacion correcta e idoneidad en
la aplicacién de dichos recursos depende
la eficacia y la optimizacion de los mismos.

3. Ladependencia generada por la enferme-
dad tipo Alzheimer y otras demencias, al
tratarse de un proceso progresivo, preci-
saré que se establezca una continuidad en
la adaptacion de los recursos que debera
tenerse en cuenta, ya que la adecuada uti-
lizacion de los mismos, asi como la elec-
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cién de su especificidad ya sea social o sani-
taria, es clave.

La inexistencia de algunos de ellos hara
que la persona recurra a recursos inade-
cuados en relacion a la eficacia de sus obje-
tivos, y probablemente a un coste mayor,
sin que ello genere satisfaccion ni perso-
nal, ni familiar, ni profesional.

CONCLUSION

La dependencia que se genera en las per-
sonas que sufren enfermedades neurodege-
nerativas, especialmente las demencias y entre
ellas la enfermedad de Alzheimer, es una
dependencia de caracter progresivo, comple-
ja, intensa y cuya duracion en el tiempo es
como minimo de cinco afios.

Si bien la dependencia, en fases iniciales y
en el aspecto de cuidados, puede ser conte-
nida y soportada por los familiares, es impo-
sible que éstos asuman la cobertura de la tota-
lidad del proceso, precisando no sélo una infor-
macién permanente, adecuada y accesible sino
también una agilidad en la disponibilidad de
los recursos, dada la alta carga asistencial que
se precisa y los riesgos que comporta una aten-
cién inadecuada.

Las administraciones, instituciones y aso-
ciaciones deberian disponer de programas,
ubicados dentro de Planes de actuacién, que
debidamente organizados facilitaran al maxi-
mo la correcta utilizacion de los recursos, asi
como permitierdn la evaluacién por procesos
y los sequimientos de los mismos, para obte-
ner informacion veraz, que repercutiera en
la mejora de los recursos ya existentes y en
la creacién de nuevos.



Aproximacion a la evaluacién de la dependencia generada en las enfermedades neurodegenerativas...

Anexo |

Analisis de la situacion. En base a la clasificacion en grados de evaluacion de la enfermedad.
SegUn las fases de sintomatologia diagndsticoa-Institucionalizacion y muerte (Reisberg y cols. 1987
segun libro de Enfermedad de Alzheimer. Rafael Gonzélez. Ed. Masson, 2000-2001)

Los grados de evaluacién de la enfermedad se basan en los siguientes conceptos:

1. Conducta 5. Lenguaje y funciones relacionales
2. Memoria y orientacién 6. Praxis
3. Funcién motora 7. Gnosis

4. Humor, conducta y pensamiento abstracto
Se establece un circuito de evaluacion de menor a mayor gravedad de 5 grados:

Grado 1 Grado 2 Grado 3 Grado 4 Grado 5
A-B A-B
Inicio sintomatologia 32,1 meses Diagnéstico 23,9 meses Institucionalizacion 45,3 meses  Muerte
A. Domicilio A. Residencia convencional A. Centro socio-sanitario
B. Domicilio centro dia B. Residencia especializada B. Hospital de agudos
Tributario localizador (movilidad) Tributario localizador (movilidad)

Franja de las personas con perfil idoneo para ser tributarios de la asistencia

Grado 2 B A Grado 4 B
54 meses
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Tecnologia y dependencia

INTRODUCCION

La tecnologia esta cada vez més involucra-
da en nuestras vidas. De forma activa o pasi-
va, las personas somos permanentes usuarias
de tecnologia.

Sin embargo, no se le da la importancia o
no reconocemos el peso que tiene en nuestra
vida diaria (television, electrodomésticos, tele-
fonia movil y fija, etc.). En muchas ocasiones
esté tan arraigada en nuestras actividades coti-
dianas que nuestra percepcién no es de tec-
nologia, sino de un elemento mas de nuestro
entorno.

Cuando hablamos de tecnologia, en la
mayoria de las ocasiones nos referimos a aque-
llas «<nuevas tecnologias» que nos llaman la
atencién, y en la mayoria de los casos no nos
damos cuenta de que la tecnologia nos
«rodea» e incluso somos permanentes usua-
rios de ella.

La dependencia es una situacion evolutiva y
como tal adaptativa, y por lo tanto debemos
incorporar en su evolucién todos los elemen-
tos habituales para el entorno del usuario,
haciendo especial hincapié en aquellos que sean
de especial ayuda o soporte para el mismo.

Asimismo, no debemos perder de vista
todas aquellas tecnologias de rapida evolucién
que, por su coste y utilidad, puedan ser incor-

poradas al circulo de necesidad/mejora cali-
dad de vida, que cada persona dependiente
tiene.

POSICIONAMIENTO EUROPEO
En las dltimas décadas, la Unién Europea

ha tomado conciencia de los desafios a los que

se enfrenta de cara al siglo XXI:

¢ Globalizacion del comercio y la produc-
cion.

* Impacto de las nuevas tecnologias.

e Envejecimiento de la poblacion.

e Alto nivel de desempleo.

Estos desafios vienen perfectamente refle-
jados en una serie de documentos que lo que
pretenden es demostrar que la tecnologia no
sustituye al capital humano como generador
de servicios, pero puede mejorar la calidad de
los mismos. De entre estos documentos cabe
destacar los siguientes:

e Libro verde sobre politica social.

e Libro blanco sobre politica social europea.

e Informe Bangemann.

e Libro verde sobre liberalizacion de las tele-
comunicaciones y de las redes de TV por
cable.

De entre estos documentos, sobresale el
Informe Bangemann en el cual se hace un
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reconocimiento expreso de las personas con
especiales caracteristicas y la necesidad de
generar servicios para estas personas que
permitan su integracion social, la mejora de
la calidad de vida y un apoyo a su vida inde-
pendiente. Este Informe generd una clara
orientacién de muchos de los aspectos de
desarrollo incluidos en el IV Programa Marco
de I+D y, de una forma mas importante, al
V Programa Marco recientemente conclui-
do.

Un concepto muy importante que se ha
generado de todos estos trabajos ha sido el de
«disefio para todos» (design for all), ya que
se ha demostrado que la orientacién de un
disefio de producto desde el principio hacia
un mayor nimero de potenciales usuarios,
genera un cimulo de ventajas sociales y gene-
rales que hasta este momento no se habian
tenido en cuenta.

Se han descrito un sin ndmero de efectos
perversos que el progreso tiene sobre las per-
sonas dependientes, debidos a la no adapta-
cién de la tecnologia a las necesidades de estas
personas. Es por ello imprescindible el gene-
rar una toma de conciencia sobre el caracter
social de la tecnologia.

La innovacién en la aplicacion de los Ser-
vicios Sociales debe llevar a la creacién de unos
Servicios Globales, que, amparados en las nue-
vas tecnologias, consigan generar los defini-
dos como Servicios Telematicos.

La base fundamental para dar utilidad a
todos estos Servicios es el concepto de acce-
sibilidad. La Ley ADA (Ley de discapacidad en
USA) define la accesibilidad como el disefio de
la tecnologia para que sea de rapida com-
prension y facil uso por todas las personas, con
independencia de otros factores (sexo, edad,

138

A. Remartinez

discapacidad, etc.). Estos requisitos también
han sido corroborados por el Informe Guy
Cobut dentro de la accién COST 219 de la
Unién Europea.

En Espafia, la Ley de Servicios Sociales
incluye los servicios telematicos como apoyo
instrumental en la ayuda a domicilio, sin
menoscabo de la relacién interpersonal entre
usuario y prestador de servicio. Este es un
aspecto muy importante de las aplicaciones
telematicas, ya que siempre se pone en duda
si su aplicacién no generara el aislamiento del
usuario. Se debe prestar una especial atencion
en evitar que esto ocurra.

Otro aspecto muy importante a tener en
cuenta es el de la normalizacién de todos estos
Servicios o desarrollos. Diversas instituciones
relacionadas con la normalizacion, como CEN,
CENELEC, ETSI, I1SO y UIT, se han interesado
por este tema. Como resultado de ello se cele-
bré la reunién de Amsterdam (Mayo, 1996)
en la que un importante grupo de expertos
dieron los primeros pasos para enfocar el futu-
ro de estas acciones.

LA IMPORTANCIA DE LA
INVESTIGACION Y DESARROLLO

La Uni6én Europea puso en marcha la
accién COST 219 para el estudio del impac-
to de las telecomunicaciones en las personas
con necesidades especiales. Como conse-
cuencia de los resultados del COST 219 se
cre6 en 1991 el programa TIDE (Technology
Iniciative for Disabled and Elderly people)
al amparo directo de la Comisién Europea.
Este programa estuvo formado por Proyec-
tos de 1+D y Acciones Horizontales que teni-
an como finalidad el desarrollo de productos
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y servicios para personas mayores y discapa-
citadas.

Desde 1991 hasta 1995 se generaron una
fase piloto y una fase puente que permitieron
su asentamiento dentro de los programas de
I+D de la Unién Europea, y los llevaron a ser
incluidos en el IV Programa Marco de 1+D en
el Area de Telematica.

Dentro de los objetivos definidos en TIDE,
y que fueron aplicados en el IV Programa
Marco, cabe destacar:

* Integracién de Servicios para la mejora de
la calidad de vida.

e Sistemas para mejorar la integracién en la
sociedad.

Entre las aplicaciones para la Integracion
de Servicios para la mejora de la Calidad de
Vida se definieron:

* Integracion de los teleservicios.

 Interfaces hombre-maquina para el con-
trol de sistemas.

* Integracion de equipamientos.

e Sistemas para el control sanitario.

e Sistemas para entrenamiento y formacién
en el uso de estas tecnologias.

Por su parte, los sistemas para mejorar la
integracion en la sociedad incorporaban:

e Sistemas para la libertad de movimien-
tos.

e Servicios para la comunicacién.

e Adaptacion de nuevos servicios.

A partir de aqui, en todos los Programas
Marco han existido areas de aplicacion para
personas mayores y discapacitadas.

En el V Programa Marco se diversificé en
las éreas de Calidad de Vida (Envejecimiento
de la poblacién y Discapacidades) y Sociedad
de la Informaci6n (Sistemas y Servicios para el
ciudadano).

En el VI Programa Marco, que acaba de
comenzar en 2003, se ha definido la iniciati-
va «e-Europe» dentro de la cual existe un area
especifica denominada «e-Inclusion» dirigi-
da a las aplicaciones tecnolégicas de personas
dependientes.

Como se indica en el Libro Blanco del l+D+
al servicio de las Personas con Discapacidad y
las Personas Mayores (2003), el area priori-
taria en el que se encuentran recogidas de
forma mas importante los epigrafes mas espe-
cificos relacionados con las Tecnologias de la
Rehabilitacion, es el area tematica de Tecno-
logias de la Sociedad de la Informacion. La
Direccién General de Sociedad de la Infor-
macién ha venido impulsando distintas reu-
niones con los agentes econdmicos y sociales,
incluidos los colectivos que representan los
intereses de las personas con discapacidad y
las personas mayores, para definir el nuevo
Programa Marco.

Una aproximacion, fruto del trabajo rea-
lizado en estos encuentros, aparece en el docu-
mento «Techonologies for Major Societal Cha-
llenges» y en el que se identifican los gran-
des retos, aplicaciones y tecnologias en el area
de e-Accesibilidad para todos:

Retos

e Supresion de todas las barreras que difi-
cultan el acceso de los ciudadanos a los
productos y servicios de la Sociedad de
la Informacién.

e Necesidad de servicios méviles accesibles.

* Disefio para todos / disefio universal.

e Acciones para asegurar que los productos
estandar no creen mayor exclusién para
las personas mayores y con discapacida-
des.
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e Aceptacién de los productos de las Tec-
nologias de la Rehabilitacién (TR).

e Estimular el desarrollo de un marco regula-
dor para asegurar el desarrollo y uso de la TR.

* Investigacion sobre la inversién en TRy
el impacto de la TR en la sociedad.

e Aplicaciones y accesibilidad de UMTS, Blue-
tooth, etc.

e Participacién de usuarios.

e Prevision de los futuros desarrollos tec-
nolégicos.

¢ Independencia en el hogar.

Ejemplo de aplicaciones

* Acceso a la web interactiva para todos los
usuarios.

e Particular atencion por los grupos desa-
tendidos, como por ejemplo, los deficien-
tes cognitivos.

e Seguridad para las personas mayores y dis-
capacitados.

e Educacion.

e Realidad virtual y web.

e Mobiliario inteligente.

e Vestuario inteligente.

Requisitos de las Aplicaciones

Tecnoldgicas Avanzadas

e Sensores y transmisores basados, por ejem-
plo, en micro y nanosistemas.

* Interfaces multimodales multimedias.

e Tecnologias de la inteligencia y del cono-
cimiento.

e Comunidades virtuales y espacio de info-
servicios.

e Sistemas geograficos y de 4D.

e Dispositivos personalizados de comunica-
cién/multipropdsitos.

e Perfiles adaptados al usuario.
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LO SOCIAL FRENTE AL MERCADO:
VISION EMPRESARIAL

Aqui estamos hablando de dos temas total-
mente distintos: uno es la industria y otro, el
mercado. La industria busca mercados y las
personas con dependencia como tales, es un
mercado dificil porque en general es peque-
fio (aunque creciente). La industria busca bene-
ficios y las personas con dependencia se han
vinculado a lo que es un Servicio Social y, por
tanto, muchas veces cuando se dice que la
industria se interesa por las personas con
dependencia, parece que quiere aprovechar-
se de ellas, y eso es un error que se debe inten-
tar solventar.

La Unién Europea, en una serie de progra-
mas, siempre ha intentado aunar lo que son
personas con discapacidad con personas mayo-
res, porque las personas mayores si son un mer-
cado grande, y ademas el 70% de las perso-
nas mayores tienen algln tipo de discapaci-
dad; por tanto estamos engrandeciendo el mer-
cado y consiguiendo que la industria, que al
fin y a la postre es la que va a conseguir pro-
ductos dirigidos a este mercado, se interese en
el desarrollo de este tipo de productos. De ahi
nace esa complementariedad entre lo que son
personas mayores y el mercado de personas
discapacitadas. Es una oportunidad de nego-
cio en un doble sentido: primero, como apoyo
a los Servicios Sociales y, segundo, porque el
nivel adquisitivo de las personas mayores, por
lo menos en Europa, va creciendo.

Hay que tener en cuenta que, en Espania,
en la actualidad el 13,7% de las personas son
mayores de 65 afios. Pero la estimacién en
Europa para el afio 2020 es que el 25% de la
poblacién serd mayor de 65 afios, y ademas,
el porcentaje que més crece dentro de este
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rango esta por encima de 75 y 80 afios, que
es ademas el rango en que la dependencia es
cada vez mas importante; por tanto, en este
marco es donde debemos encuadrar este mer-
cado potencial que la industria esta buscando
en este campo.

El Libro Blanco del 1+D+l al servicio de las
Personas con Discapacidad y las Personas
Mayores (2003) pone de manifiesto de forma
clara las Oportunidades y Amenazas existen-
tes en este sector, resaltando los puntos fuer-
tes y débiles del mismo, como se reflejan a
continuacion:

Puntos fuertes

e Mayor implicacién en el mercado de las
asociaciones de usuarios.

¢ Creciente consolidacion en el mercado de
asociaciones empresariales y asociaciones
implicadas en el desarrollo de normas téc-
nicas y como difusoras de informacién y
de conocimiento del mercado.

* Difusion y promocién de las actividades de
[+D+l desde el @mbito publico tanto esta-
tal como de la UE.

* Avance significativo en la implantacion de
las tecnologias de la informacién en las
empresas espafiolas (el 70% esté presen-
te en Internet).

Puntos débiles

e Esun mercado opaco, sin cifras fiables. Ello
provoca un desconocimiento de datos rea-
les sobre el mercado, de las necesidades
reales del colectivo, de los usuarios poten-
ciales, de los productos existentes o del
ndmero de empresas y, por tanto, ausen-
cia de presupuestos acordes al sector por
parte de las Administraciones Publicas.

Escasa formacion en Tecnologia de la Reha-
bilitacion (TR) de todos los agentes que
intervienen en este mercado.

La atomizacion de la oferta.

Escasa implantacién de normas técnicas
en el subsector.

Escasa fabricacién de productos, en un
mercado en su mayor parte de distribu-
cién de productos, que al ser mayori-
tariamente de importacion suelen ser
caros, por lo que el volumen de ventas
es bajo.

Muchos productos de importacién circu-
lan por el mercado espafiol con manuales
de uso con traduccién reducida y mala, e
incluso programas informaticos sélo dis-
ponibles en inglés.

Poca implicacion de las empresas en acti-
vidades de I+D.

Desconocimiento por parte de algunas
empresas del funcionamiento real y del
manejo de los productos de alta tecnolo-
gia que distribuyen.

Falta de mantenimiento &gil y eficiente que
puede dejar al usuario un tiempo indeter-
minado sin su dispositivo.

Insuficientes partidas presupuestarias por
parte de las administraciones para sub-
vencionar la compra de productos a los
usuarios.

Falta de incentivos econémicos a las
empresas para fomentar su participacion
en I+D y en ayudas para procesos de indus-
trializacion (es menos arriesgado econé-
micamente distribuir productos que fabri-
carlos).

Falta de informacion al usuario y escasa
informacién (conocimiento) de algunos
profesionales implicados en este sector. Sin
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embargo, se detecta una mejora en la
informacién y asesoramiento de las empre-
sas a los usuarios de los productos que
fabrican y/o distribuyen y del conocimiento
de sus necesidades, contratanto a profe-
sionales de la TR.

Esté claro que las oportunidades de las
empresas en este sector son importantes, pero
la competencia exterior es muy fuerte y el
esfuerzo a realizar por las empresas es signi-
ficativo.

El desarrollar productos en este campo
exige ademas incorporar conceptos de dise-
fio muy innovadores para las empresas, y que
en muchas ocasiones son dificilmente enten-
dibles por ellas. Este es el caso del «disefio para
todos» (design for all).

El concepto de disefio para todos es a
veces dificil de entender porque es muy gené-
rico y demasiado facil de definir en ocasio-
nes. En diferentes foros se ha dicho que el
disefio para todos es imposible, incluso se ha
indicado que se deberia definir como «dise-
fio para casi todos», porque lo que se debe
pretender con este disefio es que el mayor
nGmero posible de personas acceda al uso
de un producto, aunque siempre va a haber
un pequefio grupo que se sale de esa posi-
bilidad. Pero cuanto més podamos reducir
ese grupo, mas posibilidades tendremos de
tener un producto que entre fuerte en el mer-
cado y que sea facil de acceder para todo tipo
de personas.

A ese nivel, hay un nuevo mandato de la
Unidn Europea que pretende, dentro del con-
cepto de disefio para todos, obligar a que
todas las empresas que trabajan en esta linea,
se focalicen o busquen el mercado de las per-
sonas mayores y discapacitadas.
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El Centro para el Disefio Universal (Cen-
ter for Universal Design: www.design.ncsu.edu
/cud) ha desarrollado siete principios que pue-
den seguirse como directrices generales para
realizar un disefio:

1. Uso equitativo. El disefio resulta Gtil y sus-
ceptible de ser vendido a cualquier grupo
de usuarios.

a. Proporcionar las mismas pautas de uso
para un gran ndmero de usuarios, idén-
ticas si es posible o, al menos, equiva-
lentes.

b. Conseguir evitar la segregacion o la
estigmatizacion de cualquier usuario.

c. Garantizar la privacidad, la seguridad
y la estabilidad para todos sus usua-
rios.

d. Hacer el disefio atractivo para todos los
usuarios.

2. Uso flexible. El disefio se adapta a un amplio
rango de capacidades y preferencias indi-
viduales.

a. Proporcionar alternativas en los méto-
dos de uso.

b. Permitir que se pueda acceder y usar
con ambas manos.

c. Facilitar la exactitud y precision del usua-
rio.

d. Adaptarse al ritmo del usuario.

3. Uso intuitivo y sencillo. El uso es facil de
comprender, independientemente de la
experiencia, el conocimiento, la habilidad
verbal o el nivel actual de concentracion
del usuario.

a. Eliminar la complejidad innecesaria.

b. Relacionarse con las expectativas y a
la intuicién del usuario.

c. Adaptarse a diferentes niveles de alfa-
betizacién y de uso del lenguaje.
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d. Ordenar la informacién en relacién con
su importancia.

e. Proporcionar informacién efectiva y
retroalimentacién durante y después de
la realizacion de una tarea.

4. Informacion perceptible. El disefio trans-
mite de forma eficaz la informacién nece-
saria al usuario, independientemente de
las condiciones del entorno y de sus capa-
cidades.

a. Usar diferentes formas (graficas, verba-
les, tactiles) para presentar de forma
redundante la informacién més impor-
tante.

b. Garantizar la legibilidad de la informa-
cién esencial.

c. Diferenciar los elementos de forma que
puedan ser descritos.

d. Facilitar su compatibilidad con los mul-
tiples dispositivos o técnicas usados por
personas con limitaciones sensoriales.

5. Tolerancia a los errores. El disefio reduce al
minimo los riesgos y las consecuencias
adversas de las acciones accidentales o
involuntarias.

a. Disponer los elementos para reducir al
minimo los riesgos y errores: elemen-
tos mas usados, accesibles; elementos
de riesgo eliminados, aislados o prote-
gidos.

b. Dar avisos de riesgos y errores.

c. Proveer caracteristicas antifallo.

d. Impedir la accién inconsciente en ta-
reas que requieran vigilancia.

6. Bajo esfuerzo fisico. El disefio debe usarse
de forma eficaz y cémoda, y con un mini-
mo esfuerzo.

a. Permitir al usuario mantener una posi-
cién corporal no forzada.

b. Uso razonable del esfuerzo de manejo.

c. Reducir acciones repetitivas.

d. Reducir el esfuerzo fisico prolongado.
7. Tamafio y espacio para acceso y uso. Pro-

veer del tamafio y espacio apropiado para

el acceso, alcance, manipulacion y uso,
independientemente de la talla, la postu-
ra o la movilidad del usuario.

a. Proporcionar una linea clara de visua-
lizacién para los elementos importan-
tes a cualquier usuario, de pie o senta-
do.

b. Poner al alcance de cualquier usuario,
sentado o de pié, de forma c6moda
todos los componentes.

c. Adaptar las variaciones del tamafio de
la mano y el asidero.

d. Dejar suficiente espacio para el uso de
ayudas técnicas o asistencia personal.

La Unién Europea dentro de sus progra-
mas de |+D, ha apoyado de forma importan-
te todas las iniciativas conducentes a la defi-
nicién de especificaciones de «usabilidad» de
sistemas y equipos.

Asi nacié USER(it, que es una metodologia
creada para su aplicacion en la Tecnologia de
la Rehabilitacién y orientada a la generacién
de especificaciones de «usabilidad» dentro del
concepto de disefio para todos. USER(it fue
desarrollada dentro del proyecto USER del pro-
grama TIDE, anteriormente nombrado. Pos-
teriormante se desarrollaron las herramien-
tas de aplicacién dentro del proyecto IRIS.

LA TECNOLOGIA COMO FACTOR
INTEGRADOR DE SERVICIOS

TIDE marcaba una serie de aspectos impor-
tantes. Destacaba entre ellos la integracién de
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servicios para la mejora de la vida diaria. Den-
tro de ésta se hablaba de la integracion de los
teleservicios, de los interfaces hombre-maqui-
na para control de sistemas, de integracion de
equipamientos, de sistemas para control sani-
tario y sistemas de entrenamiento. Con este
paquete de cosas pretendia englobar el mayor
ndmero de aspectos para mejorar la vida dia-
ria de las personas y, sobre todo, se centraba
en integracion de sistemas y servicios, ya que
muchas veces tenemos un equipo, tenemos
muy claro su funcionamiento, pero nos es difi-
cil buscarle una aplicacién en segin qué éreas,
sobre todo cuando estamos hablando de
dependencia. Por ello, esa integracion de sis-
temas y servicios fue fundamental en el desa-
rrollo de TIDE.

Sin embargo, hay que reconocer que en
la actualidad el peso especifico que la tec-
nologia tiene dentro de la dependencia
como integrador de servicios, es bajo. La
incorporacion de la tecnologia necesita de
una inversién en [+D fuerte que, segln el
Libro Blanco de I+D+l al Servicio de las Per-
sonas con Discapacidad y las Personas Mayo-
res, tiene las siguientes oportunidades y ame-
nazas:

Oportunidades

e La posibilidad de que se creen servicios
especificos de informacion y asesoramiento
en las distintas comunidades autdnomas
(nuevos Centros de Referencia en TR).

e La existencia de programas especificos de
I+D, aunque con recursos escasos en com-
paracién con los que invierten otros pai-
ses de la Unién Europea.

* Ladisponibilidad de centros tecnolégi-
cos y universidades para colaborar con las
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pequefias y medianas empresas en acti-
vidades de |+D.

e La creciente cooperacion entre los dis-
tintos tipos de agentes econémicos y
sociales, en busca del adecuado consen-
so para llevar a cabo actuaciones con-
juntas que propicien el desarrollo de este
sector.

e la capacidad técnica de muchas peque-
fias empresas para asimilar nuevas tecno-
logias.

 La creciente preocupacion entre las empre-
sas por la mejora de los sistemas de pro-
duccién.

e El apoyo al desarrollo de estos mercados
mediante la colaboracién de las adminis-
traciones con competencias en materia tec-
noldgica y de servicios sociales.

e La tendencia a compartir conocimientos
entre las empresas del sector, pese a la limi-
tada cultura a la cooperacién que toda-
via existe.

Amenazas

e Excesiva dependencia del exterior, tanto
en tecnologia como en produccion.

e Escasa orientacion de las pequefias empre-
sas a las actividades de [+D+l, pese a las
ayudas publicas e incentivos existentes.

e A pesar de la presencia y labor de un Cen-
tro de Referencia en TR, la coordinacién y
cooperacion carece de una estructura for-
mal de participacion, lo que dificulta y hace
menos eficaces y eficientes los debates y
las decisiones que se adoptan de manera
consensuada.

* Falta de unidad como sector tecnolégico
debido a su corta existencia y la hetero-
geneidad del mismo.



Tecnologia y dependencia

¢ Dificultades financieras de las empresas
para innovar tecnolégicamente.

* Precios elevados de los productos innova-
dores.

e Bajo poder adquisitivo de los usuarios
potenciales y escasa valoracién de la uti-
lidad de los productos.

e Heterogeneidad de la demanda.

e Falta de informaci6n elaborada sobre los
requerimientos de los usuarios.

e Escaso conocimiento de los prescriptores
sobre los productos existentes en el mer-
cado.

e Intrusismo profesional en varios subsecto-
res.

o Caracteristicas del Sistema de Provision que
no incentivan la innovacion en el sector:
bajos precios, baja calidad de la demanda,
retrasos en los pagos, etc.

¢ Escasa investigacion de mercados.

Con todo ello, podemos concluir que los
servicios son bésicos a la hora de afrontar la
dependencia, y para estos servicios existen dos
factores que nos van a ser criticos: las teleco-
municaciones como medio y la calidad de vida
como objetivo.

Las telecomunicaciones

Las telecomunicaciones son fundamenta-
les para la integracién y agilizacién de todo
tipo de servicios. Dentro de las comunicacio-
nes hay un factor fundamental para definir las
posibilidades de servicios: el sistema de comu-
nicaciéon empleado.

Hasta ahora la gran mayoria de las comu-
nicaciones se realizaban por sistemas cablea-
dos (alambricos), siendo la red telefénica con-
vencional el medio fisico por excelencia. Esta
red tenia limitaciones importantes a la hora

de integrar nuevas tecnologias, debido al
ancho de banda limitado que permitia, y a
que estaba dimensionada sélo para comuni-
caciones de voz.

La aparicion de nuevas tecnologias vin-
culadas a las comunicaciones exigian la tran-
ferencia de grandes volimenes de datos e
incluso imégenes, lo que obligé a la aparicion
de nuevas redes: RDSI (Red Digital de Servi-
cios Integrados), redes de television por cable
(coaxial y fibra éptica) y ADSL. La gran ven-
taja de este Gltimo era la utilizacién del mismo
cableado de la red telefénica convencional
con el consiguiente ahorro de costes.

Sin embargo, otra area que ha generado
grandes expectativas (nuevamente por el aho-
rro de costes de despliegue de red) han sido
las redes inalambricas. Inicialmente se comen-
z6 con el tema de comunicacién por satéli-
te, pero posteriormente se ha ido a redes més
locales (Wi-Fi).

Asimismo, la telefonia convencional evo-
lucioné hacia la telefonia mévil, que ha teni-
do un crecimiento y despliegue que ha sor-
prendido a los especialistas mds optimistas
(GSM y GPRS), soportada a su vez por siste-
mas inaldmbricos. Sin embargo, con la tele-
fonia movil se volvia a tener el mismo pro-
blema que con la convencional: ancho de
banda para volimenes importantes de datos.
Se pensé que la tecnologia UMTS iba a ser la
solucién, pero se ha encontrado con serios
problemas econémicos (implantacién) y téc-
nicos.

Dentro de esta linea de comunicaciones
podemos meter toda clase de aplicaciones:
telebanco, telecompra, teletrabajo, teleasis-
tencia, telemedicina; son todo tipo de servi-
cios los que podemos aportar para aquellas
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personas que lo necesiten o no lo necesiten,
porque volvemos a lo mismo: estamos bus-
cando un mercado lo més grande posible y,
por tanto, todo lo que es Gtil para una per-
sona que estd en su casa sin ningln problema
ni dependencia, puede ser Gtil para cualquier
otra persona que si lo tenga. Cuanto mas
ampliemos este abanico de servicios, mejor
podremos ofertarlo.

La calidad de vida

En este punto hay un tema que siempre
surge, y es comunicacién frente a aislamien-
to; aunque parezca una incongruencia la
experiencia demuestra que puede ser un
hecho. El exceso de comunicacién puede estar
aislando a una persona en su casa. Si a una
persona le estamos dando absolutamente
todo a través de comunicaciones exteriores,
también la estamos bloqueando en su casa y
restringiendo el «contacto» real con otras per-
sonas.

Es un tema muy discutido y discutible, pero
las experiencias existentes en esta materia
demuestran que ese aislamiento, segiin como
se enfoque, no es tal, porque verdaderamen-
te todo lo que podamos aportar a una per-
sona que por diferentes motivos no pueda
moverse de su casa o tenga dificultad de
comunicacién, nos esta permitiendo integrarla
en la sociedad, que es lo que estamos pre-
tendiendo.

Calidad de vida es lo que todos buscamos.
En este aspecto, sobre todo con personas
dependientes, hay tres puntos clave: seguri-
dad, confort y ahorro. Todo lo que nos pueda
dar esa calidad de vida es lo que debemos
buscar en la integracion de servicios y pro-
ductos.
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SOLUCIONES TECNOLOGICAS ACTUALES
Tecnologia en el hogar

Teleasistencia: evolucion de la asistencia

Actualmente se utiliza la telealarma y la
teleasistencia. A la hora de definir es muy difi-
cil separar lo que es telealarma de teleasis-
tencia, pero desde un punto de vista funcio-
nal hay una diferencia: telealarma es exclu-
sivamente la tecnologia, mientras que la tele-
asistencia va mas alla, da un soporte o una
ayuda desde el punto de vista socioasisten-
cial.

La teleasistencia es un sistema bastante
simple. Utiliza la red telefnica convencional;
tenemos unas unidades domiciliarias, que son
unos terminales telefénicos especiales, capa-
ces de recibir por radiofrecuencia una llama-
da de alarma que lanza el usuario que lleva
un colgante, con un botdn o un reloj que tam-
bién lleva un botén. En el momento en que
el usuario genera esa llamada, marca auto-
maticamente el nimero telefénico de la cen-
tral de asistencia y el asistente social que reci-
be la llamada sabe quién estd llamando y, ade-
mas, tiene un gran volumen de datos de esa
persona que llama (datos médicos, de dis-
capacidades, de personas de contacto, cua-
les han sido las Gltimas llamadas, cuales han
sido sus problemas més habituales, etc.), lo
que le permite realizar una atencién perso-
nalizada.

Este es un tema importante porque la
experiencia de este tipo de unidades es que
maés del 90 % de las llamadas no son urgen-
cias como tales, sino necesidad de hablar con
alguien. Simplemente saber que hay alguien
al otro lado de la linea que lo escucha a uno.
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Figura 1.

Es un servicio que se esta extendiendo de
forma rapida. Hasta ahora era un servicio fun-
damentalmente sustentado por los Servicios
Sociales de Ayuntamientos y Gobiernos Regio-
nales, pero actualmente tiene un mercado
potencial mayor porque la capacidad adquisi-
tiva de las personas mayores aumenta, y esas
personas mayores y discapacitados necesitan
ayuda y seguridad. Entonces la teleasistencia les
estd dando esa ayuda, esa necesidad de segu-
ridad, esa situacion en la que una persona que
vive sola en casa sabe que en cualquier momen-
to si se encuentra mal, si le ocurre algo, puede
apretar un botdn y alguien va a acudir a ayu-
darle. Este es un aspecto muy importante.

En Espana es posiblemente la tecnologia
vinculada a la dependencia més extendida,
estimdndose que en la actualidad se benefi-
cian de este sistema més de 150.000 perso-
nas. Sin embargo sigue siendo una cifra baja
en relacién con las necesidades existentes en
el mercado.

Otro aspecto importante a tener en cuen-
ta es la ausencia, en general, de una nor-
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operador  cliente

Ordenador = y—
servidor Eﬁ\
e

Figura 2.

mativa que regule este sector. A nivel euro-
peo sélo existe una normativa bastante gené-
rica relacionada con los dispositivos utiliza-
dos en los sistemas de Alarma Social (Social
Alarm System, en50134). En Espafia, existe
una normativa emitida por el IMSERSO y la
FEMP que afecta solamente a aquellos con-
cursos publicos convocados por estas insti-
tuciones (Normas generales del servicio de tele-
asistencia domiciliaria, Octubre 1999). Sin
embargo, no existe ninguna regulacién para
los servicios privados e incluso para los publi-
cos no vinculados a estas instituciones. Esto
provoca en general una gran dispersion en
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Figura 3.

cuanto a la calidad de los servicios presta-
dos.

Desde el punto de vista tecnoldgico, como
se ha comentado, sélo esta la normativa euro-
pea antes mencionada, pero no existe ningu-
na regulacion en relacién con uno de los aspec-
tos que mas afectan a los equipos de teleasis-
tencia: el protocolo de comunicacién. El ter-
minal que se instala en el domicilio debe
comunicarse con la central receptora median-
te unos cddigos que identifiquen diferentes
aspectos del servicio: usuario, tipo de termi-
nal, procedencia de la llamada, etc. Esta infor-
macion se transmite mediante un protocolo.
Este protocolo se puede transmitir mediante
DTMF (tonos telefénicos) o médem.

En el mercado existen gran diversidad de
equipos de teleasistencia, pero aunque todos
tienen unas funcionalidades similares, no sue-
len ser compatibles entre ellos: falta un pro-
tocolo estandar. Esto provoca una gran depen-
dencia del proveedor del servicio de un fabri-
cante, al existir en el mercado pocas centrales
multiprotocolo. Aunque la gran mayoria de
los terminales domiciliarios funcionan por
DTMEF entre ellos no se «entienden»; la com-
patibilidad es totalmente nula entre proto-
colos DTMF y médem.
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Domética

El segundo escal6n es la domética. Es la
integracién de todos los equipos que existen
en el hogar (electrodomésticos, audio/video,
climatizacion, control de entorno, seguridad,
etc.) en una sola red de intercomunicacion
para facilitar su gestion e interrelaciéon, opti-
mizar el consumo energético y aumentar el
confort. Es un concepto muy global, lo que se
llama «hogar inteligente» que tiene por fina-
lidad conseguir los siguientes objetivos:

e Facilitar su gestién e interrelacion.
e Optimizar el consumo energético.
e Aumentar el confort y la seguridad.

La integracion de estos sistemas y servicios
incluye los siguientes conceptos:

e Control de seguridad en el hogar.
* Control de entorno.
e Control de comunicaciones.

Esto permite al usuario dentro de su hogar
hacer un control de entorno, tener un confort,
una comodidad, una seguridad intrinseca den-
tro del hogar. La domética es un concepto
complementario de la teleasistencia.

Hay un aspecto fundamental que la domé-
tica puede aportar a la dependencia: la sequ-
ridad. La teleasistencia es lo que podriamos
definir como seguridad activa: el usuario, cuan-
do se encuentra mal o necesita algo, genera
una alarma. Pero ocurre que no tiene una
seguridad pasiva: no es capaz de generar una
llamada si se desmaya o le ocurre algo. Enton-
ces tiene que haber algin sistema que sea
capaz de detectar esas situaciones de riesgo y
genere la llamada de alarma cuando el usua-
rio no lo puede hacer. Esta seguridad pasiva
la puede aportar la domética.

En un proyecto que sobre este drea se desa-
rroll en la fase piloto de TIDE, ASHoRED, la
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conclusién fue que la domética era importante
para las personas con diferentes niveles de
dependencia. Las personas mayores se adap-
taban bien al uso de nuevas tecnologias, cosa
que siempre ha sido muy discutida. Sélo habia
que tener en cuenta que cuando una perso-
na tiene un interés en algo, es porque le va a
favorecer (le va a aportar algo: seguridad,
ayuda, etc.) y por lo tanto, el introducir una
nueva tecnologia es mucho més facil de lo que
los tecndlogos piensan. La gente acepta esa
tecnologia desde el momento en que ve que
le va a aportar algo. Lo primero que hay que
ofrecerle no es la tecnologia en si, sino lo que
va a conseguir introduciéndose en el uso de
ésta.

Otro ejemplo de proyecto desarrollado
dentro del programa TIDE es el proyecto CASA
(Concept of Automation and Services for peo-
ple with special needs). Se desarrollé un con-
cepto de vivienda inteligente y un producto
de domética basado en la transmision de datos
a través de la red eléctrica. El sistema no nece-
sitaba ningun tipo de instalacién de cable adi-
cional, sino que va directamente sobre la red
eléctrica de la vivienda.

El objetivo del proyecto CASA era desarro-
llar tecnologia y servicios para el hogar que
permitieran el mantener un sistema de vida
independiente para personas mayores y dis-
capacitadas. Se desarrollé un sistema integral
basado en la utilizacion de aplicaciones domoé-
ticas que permitieran una monitorizacién y
control de funciones en el hogar, y unirlo con
centros de servicio externo a través de la linea
telefonica.

Un aspecto muy importante que se incor-
por6 fue el interfaz del sistema con el usuario,
la television, que es el equipo mas introduci-

Figura 4.

do en una casa. Ademas, como resultado de
distintos estudios, se llegd a la conclusién de
que el usuario necesitaba un interfaz que no
le asustara, y para eso la television era el medio
ideal y la aceptacion por parte del usuario de
la television fue bastante buena. El manejo era
muy simple: lleva un mando de infrarrojos
estandar con cuatro botones que el usuario
maneja con facilidad. La televisién genera las
alarmas, le da la informacién, puede recibir
mensajes: era un ejemplo de un sistema muy
abierto y muy simple.

Se podia conectar todo tipo de dispositi-
vos a la red eléctrica estandar y permitia, sobre
todo, dirigirlo a personas con necesidades
especiales, una instalacién a medida, de mane-
ra que no necesitamos poner un kit fijo, sino
que en funcién de las necesidades del usuario
se podia adaptar esa instalacion.

Se intent6 aplicar el concepto de «disefio
para todos». Fue un producto que se disefid
para personas mayores y discapacitadas y que,
sin embargo, como producto salié al merca-
do abierto a todo el mundo. Nos parece
importante el hecho de que un producto dise-
fiado especificamente para aquellas perso-
nas que podian tener algdn problema de dis-
capacidad, etc., esté siendo muy bien recibi-
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do por el mercado en general, demostrando
la utilidad del concepto de «disefio para
todos».

Ademas, en este proyecto se puso en prac-
tica la utilizacién de herramientas de disefio
que condujeran al concepto de usabilidad. Este
concepto ha sido definido por organismos
como ISO y ETSI. Este dltimo dentro de su
comité TC-HF de Factores Humanos y mas
concretamente en el subcomité STC-HF3 sobre
usabilidad.

Se trataba de disefar un sistema dométi-
co que, frente a sistemas tradicionales, ofre-
ciera las siguientes ventajas:

e Mantenimiento. Mas sencillo y barato.

e Ergonomia. Manejo sencillo.

*  Modularidad. Gracias a su concepcién, par-
tiendo de un sistema bésico cada usuario
puede ampliar sucesivamente las presta-
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ciones que desea en su vivienda, sin tener

que realizar un desembolso y una adapta-

cién repentina a todas las instalaciones rela-
cionadas con la domética.

*  Personalizacion. Cada usuario puede selec-
cionar sélo las funciones que él desea para
su vivienda, adaptandolas a su gusto, y de
forma que el nivel de automatizacion sea
variable para las necesidades de cada clien-
te.

Cuando hablamos de domética hablamos
de una globalizacién en la asistencia que nos
permite incluir, desde personas que viven en
su casa sin una conexion exterior, personas
que ya tienen esta conexion exterior (telea-
larma o teleasistencia) y, finalmente, personas
susceptibles de vivir en hogares tutelados.

La tendencia actual es el mantener a la
persona dependiente el mayor tiempo posi-



Tecnologia y dependencia

ble en su casa, habilitdindole todo tipo de
ayudas para mejorar su seguridad y evitar el
sentimiento de soledad o abandono. Ini-
cialmente se comenz6 con la implantacion
de sistemas de telealarma simple que evo-
lucionaron a sistemas de Teleasistencia y que,
en un futuro que pensamos inmediato, va
a complementarse con la domotizacion de
los hogares y también de las residencias
geriatricas.

Adaptar la propia vivienda sera cada dia
mas asequible y facil de mantener (concep-
to domético), en comparacién con una resi-
dencia, las cuales se destinaran exclusiva-
mente a personas con dependencias muy gra-
ves. La experiencia europea indica claramente
que la tendencia a medio y largo plazo es sus-
tituir la centralizacién de los servicios de asis-
tencia en residencias y centros similares (de
un elevado coste y baja aceptacién social)
por la asistencia en los mismos domicilios,
donde estas personas han residido toda su
vida y en los que se sienten mucho mads
cémodos y a gusto.

Nuestra experiencia nos demuestra que la
tendencia, ya detectada en los paises nordi-
cos, es a la centralizacion de servicios en resi-
dencias con hogares de dia, que den conti-
nuidad al servicio con la teleasistencia ubica-
da en el mismo centro, lo cual permite una
mayor interrelacién entre usuarios y perso-
nal de apoyo.

La répida implantacién de nuevas tecno-
logias de la comunicacién, como la television
digital y las redes de television por cable, van
a acelerar la implantacién de nuevos servicios
que van a cambiar sustancialmente los actua-
les conceptos de teleasistencia o, en general,
de servicios telematicos.

Tecnologia en instituciones
Las instituciones residenciales mas habi-

tuales en la actualidad las podemos dividir en

dos grupos:

A. Residencias. Habitualmente, y de forma
cada vez mas frecuente, ocupadas por per-
sonas con grados crecientes de depen-
dencia.

B. Apartamentos tutelados. De rapido creci-
miento en la actualidad frente a las resi-
dencias y utilizados por personas con gra-
dos medios de dependencia.

Dentro de este sequndo grupo, van a ir
apareciendo de forma cada vez mas habitual
grandes Centros Residenciales con todo tipo
de servicios dirigidos a todo tipo de perso-
nas mayores con diferentes grados de depen-
dencia.

Desde el punto de vista tecnolégico, la inci-
dencia principal va dirigida a la gestion de lla-
madas, deteccidn de riesgos, apoyo al per-
sonal de soporte, etc.

Gestion asistencial en residencias

La gestion de alarmas tiene como finalidad
el registro de todas las llamadas/alarmas que
se generan en una residencia, para proceder
a su correcta atencion y optimizar el trabajo
realizado por el personal de atencién.

Estados por los que pasa una alarma
Una alarma se genera, se acepta, se atien-

de y se archiva. Los pasos se ven a continua-

cion:

1. Una alarma se genera cuando se realiza una
accion sobre los elementos de disparo de
la alarma.

2. Elsistema notifica la alarma mediante diver-
sos métodos (pantalla del ordenador, avi-
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sadores luminosos, llamadas a extensiones
telefénicas, avisos por megafonia) hasta
que es aceptada. Al aceptar la alarma el
sistema deja de notificarla. Aceptar la alar-
ma supone darse por enterado de la situa-
cién de alarma.

3. Tras la aceptacion se pasa a la atencion; en

la habitacién debera colocarse un meca-
nismo cancelador de alarma (bien un pul-
sador colocado a tal efecto o un sistema
que identifique al personal que va a reali-
zar la atencién). Atender la alarma supo-
ne dar solucién al aviso de alarma. Puede
haber alarmas que no requieran de la pre-
sencia del personal de atencién en la habi-
tacion del residente que la ha generado;
estas alarmas pueden ser atendidas desde
un teléfono inalambrico o desde el pues-
to de control ofreciendo la posibilidad de
abrir comunicacién mediante interfonia
para conocer el motivo de la alarma. Es
el usuario de la aplicacién quien va a defi-
nir los posibles «aceptantes» y «atendien-
tes». Mientras la alarma no sea atendida
se puede producir el re-disparo de la alar-
ma.

La persona que ha atendido la alarma debe
posteriormente archivarla indicando la
causa que la ha generado y las acciones
realizadas (codificacion de la alarma).

El resultado final puede cubrir los princi-

pales aspectos de la comunicacién de voz y
datos en el interior de la residencia y las cone-
xiones con el exterior, tales como:

Interfonia/telefonia interna entre habita-
ciones.

Teléfonos inalambricos.

Extensiones telefénicas y megafonia.
Comunicacion telefénica con el exterior.
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Figura 6.

Transmision de alarmas por acciones volun-
tarias o involuntarias del usuario.

Control de entorno e instalaciones.
Control remoto de dispositivos.

Control de accesos del personal a zonas
restringidas.

Control de las actuaciones del personal.
Las funcionalidades basicas que un siste-

ma de estas caracteristicas debe cubrir son:

GESTION DE ALARMAS

Registro de todas las llamadas para pro-
ceder a su correcta atencion.
Almacenamiento de datos para su posible
consulta y utilizacion a efectos de control
del trabajo y atencion prestada.

Varios tipos de alarmas.

La posibilidad de utilizar un sistema infor-

mético dota al sistema de un alto grado de
sofisticacion y permite que todos los datos
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generados por el sistema sean almacenados

para su posible consulta y utilizacién a efec-

tos de control del trabajo realizado, tiempo de
respuesta y de la atencién prestada: calidad
asistencial.

El sistema debe poder configurarse para
que cualquier atencién recibida por parte de
los residentes, y realizada por el personal auto-
rizado, requiera posteriormente un proceso
de codificacién para indicar las acciones que
se han realizado y sobre qué residente. Se debe
realizar tanto después de haber atendido una
alarma, como después de haber realizado algu-
na atenci6n a algun residente.

Ademdés de las alarmas manuales, genera-
das por la accién de un residente (u otra per-
sona) de forma voluntaria, se deben poder
generar alarmas de forma automatica. Algu-
nos ejemplos:

e Sensor de presencia en cama; se dispara
cuando un residente abandona la cama;
se puede utilizar para detectar caidas de
cama o evitar la deambulacién.

e Apertura de puertas o ventanas durante
mas de un cierto tiempo, para evitar gas-
tos innecesarios de aire acondicionado/
calefaccion, etc.

e Termostato, para detectar temperaturas
excesivamente bajas (ventana dejada for-
tuitamente abierta en clima frio).

e Sensores de presencia activados durante
una franja horaria para evitar fugas de resi-
dentes, deambulaciéon o mantener un
registro de actividad.

TELEFONIA/INTERFONIA

e Full duplex (ambos comunicantes hablan
y escuchan simultdneamente).

e Manos libres.

* Integracion telefonia/interfonia.
¢ Telefonia inalambrica (movilidad).

Un aspecto importante es la comunicacion
dentro de la residencia y su conexién con el
exterior. La utilidad primaria del sistema con-
sistiria en posibilitar la comunicacién entre el
residente y el personal de asistencia (desde
una extension fija o desde un teléfono ina-
ldmbrico DECT), en caso de pulsacién de un
botén de llamada o por cualquier otra alarma.

Existen distintos métodos para notificar al
personal de la residencia el disparo de una alar-
ma y la aceptacion de la misma, como sefiali-
zaciones (luminosas/ acUsticas), avisos en la pan-
talla de los ordenadores de los controles de plan-
ta avisos mediante el altavoz de estos ordena-
dores, llamadas a extensiones de teléfono (fijo
o inaldmbrico DECT), etc. Ademas, la central
telefnica dota al sistema de todas las caracte-
risticas propias de telefonia, permitiendo reali-
zar llamadas desde el exterior de la residencia a
las habitaciones.

CONTROL DE ENTORNO

e Gestion de climatizacion.

e Control/ automatizacion de luces rasantes.
e TV /interfonia.

El control del entorno se basa en las fun-
cionalidades basicas de un sistema domético.
La funcionalidad de control de entorno se
puede diferenciar entre aplicaciones en habi-
taciones o de areas comunes.

Control de entorno en habitaciones
Algunas de las posibles funcionalidades
dentro de la habitacién serian:
e Control de luces (en local o en remoto).
e Automatizacion de las luces: encendido
automatico de luz indirecta vinculado a
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un sensor de presencia para horas noc-
turnas para evitar caidas y deslumbra-
mientos.

e Gestion de climatizacion (control de tem-
peratura): deteccion por cada habitacion
de la temperatura existente y tener la posi-
bilidad de introducir una temperatura de
consigna (confort). Esto nos exige la exis-
tencia de un sensor de temperatura en
cada habitacién, pero nos evita la mani-
pulacién de termostatos individuales por
parte del residente.

e Control del estado de las ventanas. Con-
figuracion del sistema para que en caso
de que se realice una apertura de venta-
na el sistema de climatizacién se apague
para evitar en lo posible el gasto energé-
tico.

e Integracién de megafonia. Avisos gene-
rales o alarmas generales (p. ej., incen-
dios).

e Apagado/encendido de TV y/o equipo de
radio vinculado con la interfonia: un pro-
blema habitual es el no poder hablar con
un residente cuando genera una llama-
da/alarma por tener la TV o la radio encen-
dida.

Control de entorno en dreas comunes
Algunas de las posibles funcionalidades en

areas comunes serian:

e Control de iluminacién en areas comunes.

e Programacién horaria de iluminacién.

e Control de accesos.

* Integracién de megafonia.

e Climatizacion.

e Avisos de alarmas técnicas (mal funcio-
namiento de equipamientos generales, p.
ej., ACS, calderas, etc.).
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IDENTIFICACION DE PERSONAL

e Seguimiento de las distintas tareas del per-
sonal de atencién.

e Control de horario de trabajo.

* Acceso a zonas restringidas.

e Atencién de alarmas.

e Control de tareas programadas.

e Control de servicios de valor afiadido.
La identificacion del personal se puede rea-

lizar por diferentes sistemas:

Teclado numérico

Es un teclado de 12 teclas, con los digi-
tos 0 a 9, una tecla para cancelar y otra para
aceptar.

Cada persona tiene un cédigo asociado
que debe teclear cada vez que tenga que iden-
tificarse. Se podrian permitir distintas longi-
tudes de cddigo, en funcién de la seguridad
que se quisiera aportar al sistema.

Se trata de un sistema sencillo y econémi-
co, pero obliga al personal a recordar un c6di-
go de identificacion, y el nivel de seguridad no
es muy alto: si alguien aprende el cédigo de
otra persona podré hacerse pasar por ella siem-
pre que quiera, sin que nadie se percate hasta
que se observe algo anormal en los registros.

Lector de tarjeta chip

El lector se instala en la pared y permite
introducir una tarjeta chip del tamafio de una
tarjeta de crédito.

Cada tarjeta lleva grabado un cédigo dife-
rente, que el sistema asocia a cada persona.
El aspecto exterior de la tarjeta se podria per-
sonalizar.

Este sistema obliga a que la persona lleve
siempre consigo la tarjeta, pero no es nece-
sario recordar ningln cédigo.
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Aunque la ranura del lector es estrecha
puede haber problemas de vandalismo (intro-
duccién de cuerpos extrafios en el lector).

El proceso de identificacién es rapido, pero
exige una cierta precision en la tarea de iden-
tificacién (insertar la tarjeta hasta el fondo).
Para que una persona suplantara a otra debe-
ria hacerse con su tarjeta (deteccion de robos
o pérdidas).

Lector de proximidad (tarjeta RFID)

El lector se instala en la pared, opcional-
mente empotrado, sin ninguna ranura ni par-
tes moviles susceptibles de vandalismos. La
tarjeta es facilmente personalizable y tiene el
tamafo de una tarjeta de crédito (o algo
menor).

Cada tarjeta lleva grabado un cédigo dife-
rente, que el sistema asocia a cada persona
mediante un programa informatico, siendo
muy fécil la reasignacién o la eliminacion.

Basta con acercar la tarjeta al lector para
ser identificado, siendo una tarea facil. La tar-
jeta no lleva bateria, recibe la energia por radio
desde el lector, y devuelve también por radio
la informacién con su cédigo.

El sistema de identificacién ofrece una alta
seguridad y fiabilidad, dada la dificultad de
falsificar una tarjeta. En caso de pérdida basta
con dar de baja la tarjeta en cuestion y asig-
nar una nueva al usuario, inhabilitando la tar-
jeta perdida. De la misma forma, en aplica-
ciones para control de accesos se tiene un sis-
tema seguro y préctico al utilizar la misma tar-
jeta de identificacion para el acceso a las zonas
restringidas.

Este sistema obliga a que la persona lleve
siempre consigo la tarjeta, pero no es nece-
sario recordar ningln cédigo.

Lector de huella dactilar
Estan apareciendo en el mercado disposi-

tivos electrénicos que permiten la identifica-

cién mediante la lectura de la huella dactilar.
Como método de identificacion es ideal:
no requiere recordar contrasefias, no hay que
llevar encima una tarjeta, no se puede suplan-
tar a otra persona, etc.
Las tareas que esta identificacion nos per-
mite controlar son:

e Control de horario de trabgjo. El sistema de
identificacion se puede utilizar como un
sistema para «fichar», esto es, registrar las
entradas y salidas del personal en planti-
lla.

e Control de acceso a zonas restringidas. Se
pueden definir distintos niveles de auto-
rizacion de accesos a diversas zonas (p. €j.,
almacén de farmacia, vestuarios, etc.), per-
mitiendo definir qué puertas puede abrir
cada tarjeta. La pérdida de la tarjeta de un
usuario autorizado supone menor proble-
ma que la pérdida de las llaves, por no
tener que cambiar de nuevo la cerradu-
ra; bastaria dar una tarjeta nueva al usua-
rio y dar de baja la anterior.

e Atencidén de alarmas. El sistema de identi-
ficacién asociado a una zona se puede uti-
lizar para dar por atendida las alarmas aso-
ciadas a esa misma zona. Por ejemplo, si
se dispara una alarma en una habitacién,
un miembro del personal de asistencia
puede usar el sistema de identificacién al
entrar en la habitacion, dando asi el sis-
tema por atendida la alarma, que regis-
traria la hora (tiempo de respuesta) y la
persona que atendi6 la alarma.

e Control de tareas programadas. En los casos
que se crea conveniente se puede confi-
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gurar el sistema para registrar todas las
identificaciones que realice una persona
(en todas o algunas zonas) y, opcional-
mente, crear una lista de «presencias» que
incluye las zonas que la persona visite. Pos-
teriormente, la persona deberia comple-
tar en un PC de un puesto de control la
codificacién de esas «presencias».
Aplicando esto al personal de asistencia y
para que el sistema sea efectivo cada vez
que entren en una habitacion se deben
identificar. De vez en cuando deben pasar
por un PC de puesto de control donde
pueden encontrar la lista de las habitacio-
nes visitadas, junto con la hora de entra-
da. Para cada habitacién se debe selec-
cionar una actuacioén para que quede regis-
trada la tarea realizada.

Las tareas mas comunes (llevar agua, dar
medicamentos, cambio postural, etc.)
estdn codificadas. Habrd un campo de
observaciones para indicar casos especia-
les. Todo esto quedara registrado en la base
de datos.

Para aquellas tareas que precisen una con-
formidad de realizacion (cambios postu-
rales, por ejemplo) se pueden generar alar-
mas autométicas en el caso de no haber-
se realizado en un periodo de tiempo pre-
definido.

Duracién de las atenciones. Se puede con-
trolar la duracién de la atencion, regis-
trando el momento de llegada y salida de
la persona que ha atendido la alarma. En
este caso es necesario identificarse con la
tarjeta pasandola por el lector al principio
y al final de la atencién. Se recomienda
este tipo de control para tareas no espe-
cificas de atencion de alarmas, si no fun-
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ciones mas generales (limpieza, fisiotera-
peuta, médico, etc.).

Control de rondas de atencion. En algunos
casos, para unos determinados turnos de
trabajo y dependiendo de las caracteristi-
cas del edificio, se pueden establecer ron-
das de vigilancia y atencién lo que permi-
te una mayor supervisién tanto de las ins-
talaciones del edificio como de los resi-
dentes. Se pueden fijar unos puntos en el
edificio que deben ser supervisados por
parte del personal de la residencia preci-
sando con el sistema la duracion, el orden
y la frecuencia de dichas rondas.

Control de servicios afiadidos. Para aquellos
centros donde se realicen servicios de valor
afadido no contemplados en la tarifa gene-
ral (podologia, peluqueria, fisioterapia,
etc.), el sistema de identificacion de per-
sonal sirve para llevar un control de los mis-
mos y el poder generar la correspondien-
te facturacién de los servicios realizados de
forma detallada.

MODULO DE GESTION

Informes de servicios.

Informes de atencién a usuarios.

Control de personal.

Bases de datos usuarios y personal.
Estadisticas de servicios.

Contabilidad.

Facturacion.

Gestidn de servicios de valor afadido.

La informatizacion global del sistema de

gestion de alarmas permite integrarlo en un
sistema de gestidn para realizar las siguien-
tes funciones:

Gestion de residentes.
Gestion de personal de asistencia.
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e Control de camas.

e Informes de atenciones y actividades efec-
tuadas. Listado de alarmas.

e Bases de datos de usuarios y personal.

e Informes y estadisticas de servicios. Tiem-
pos de atencién.

Opcionalmente, se puede plantear la
integracién o desarrollo de otros servicios
como:

e Contabilidad.

e Gestion de servicios de valor afiadido.
e Facturacién.

e Otras aplicaciones.

Apartamentos tutelados

Los apartamentos tutelados es un nuevo
concepto desde el punto de vista asistencial.
Cubren la franja asistencial de las personas con
niveles medios de dependencia. Aportan la
ventaja asistencial de las residencias y man-
tienen de alguna forma el nivel de vida inde-
pendiente de las viviendas.

Se espera un rapido crecimiento de com-
plejos de apartamentos tutelados incluidos
en centros de ocio (por ejemplo en playa)
que adnen servicios, ocio y calidad asisten-
cial.

Desde el punto de vista tecnolégico, se
aplica un compendio de las soluciones tec-
noldgicas anteriormente descritas. En funcién
de las caracteristicas constructivas, se pueden
utilizar soluciones tipo teleasistencia o resi-
dencia desde el punto de vista de comunica-
cién y alarmas, buscandose siempre la maxi-
ma autonomia del usuario.

Evidentemente, la domética tiene un papel
importante a jugar en este entorno para mejo-
rar la capacidad de vida independiente de las
personas con dependencia.

SOLUCIONES TECNOLOGICAS

DE FUTURO: LA DEPENDENCIA

COMO MERCADO RECEPTOR

DE NUEVAS TECNOLOGIAS
Las nuevas tecnologias abren un amplio

campo de aplicaciones en la mejora de la cali-
dad de vida de las personas mayores y/o con
discapacidad que, dado el incremento en el
nimero de estos potenciales usuarios, se
puede considerar de amplisimo interés tanto
desde el punto de vista social como econd-
mico.

Una vez més se demuestra que la tecno-
logia, tantas veces criticada por los usuarios
por su dificil comprensién en la mayoria de
los casos, sirve a la postre como gran avan-
ce en las prestaciones sociales que una socie-
dad como la nuestra demanda de forma cre-
ciente.

Es evidente que toda solucién tecnolégi-
ca de futuro pasa por una investigacion y,
sobre todo, por un desarrollo evidentemen-
te focalizado hacia las necesidades que gene-
ra la dependencia. El Libro Blanco del 1+D+ al
servicio de las Personas con Discapacidad y las
Personas Mayores define una serie de lineas
prioritarias de desarrollo:

1. Desarrollo de productos adaptados a las
caracteristicas de las personas con disca-
pacidad y de las personas mayores.

2. Innovacién de procesos de fabricacion de
ayudas técnicas.

3. Incorporacién de nuevos materiales en las
ayudas técnicas.

4. Desarrollo de sistemas de apoyo a la pres-
cripcién y seleccién de ayudas técnicas.

5. Innovaci6n de sistemas asistenciales basa-
dos en las tecnologias de la informacién y
las comunicaciones.
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6. Desarrollo de medios que faciliten el acce-
so a la informacion proporcionada por
ordenador.

7. Estudio de necesidades tecnoldgicas aso-
ciadas al uso de Internet por personas con
discapacidad y personas mayores.

8. Desarrollo de sistemas de control de entor-
no que integren el acceso a servicios de
telecuidado social y sanitario.

9. Desarrollo de pasarelas residenciales con
acceso a Internet de banda ancha para apli-
caciones en teledomética.

10.Desarrollo de sistema de orientacién y
navegacion urbana y rural.

Sin embargo, todos los estudios actuales
demuestran que cada vez es mayor la bre-
cha existente, desde el punto de vista de usua-
rios, entre los diferentes grupos de edad a la
hora de acceder a las nuevas tecnologias. Y
éste es uno de los problemas mas criticos que
hay que afrontar a la hora de definir servicios
o0 acometer disefios.

Esta realidad se hace patente en los gru-
pos de edad que acceden a Internet. Un infor-
me de la Unién Europea sefiala que en 2001
alrededor del 85% de los habitantes del Reino
Unido entre 16 y 24 afios utilizaban Internet,
en comparacion con un 15 % del grupo de
edad entre 65 y 74 afios y con el 6% de los
ciudadanos mayores de 75 afios.

Este informe «A sustainable eEurope: can
ICT create economic, social and environmen-
tal value?», a la vista de las mayores implica-
ciones sociales que se derivan del despliegue
de las Tecnologias de la Informacién y las
Comunicaciones (TIC), considera que los res-
ponsables politicos no deberian centrarse Gni-
camente en medidas especificas, sino también
en los aspectos sociales ligados al acceso a la
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nueva tecnologia. El informe cree que no se
ha investigado lo suficiente para llegar a com-
prender los problemas sociales que origina
la «<brecha digital». La investigacion debe
entenderse como una exigencia clave de las
acciones que se adopten para resolver el pro-
blema.

La videotelefonia aplicada
a la teleasistencia

Los sistemas de videotelefonia para asis-
tencia sobre redes de banda ancha, se basan
en el valor afiadido de la imagen para que las
personas puedan estar conectadas entre si o
con un centro asistencial, que les permita inte-
grarse en la sociedad, mantener conversacio-
nes, poder pedir ayuda en todo momento y,
sobre todo, saltar al siguiente escalén, que
hasta ahora estaba limitando, que es el tema
de ver a la persona que lo esta atendiendo.

Varios proyectos del IV y V Programas
Marco de la Unién Europea (IBCoBN, HAS
VIDEO y IST@RHOME) han experimentado con
los nuevos servicios de teleasistencia basa-
dos en la videotelefonia sobre redes de banda
ancha. La respuesta por parte del usuario en
la utilizacién de este servicio ha sido muy posi-
tiva en las experiencias instaladas en Bélgica,
Reino Unido y Francia, asi como en la insta-
lada en Jerez de la Frontera y Cadiz en Espa-
fa.

La aceptacion que tuvo por parte de los
usuarios fue magnifica; conversaciones de hora
y media, de dos horas. Es evidente que la ven-
taja que supone esta tecnologia es que para
una persona que estd sola en su casa el poder
sentarse delante de su television (elemento
«amigable») y poder hablar con otra persona
durante una hora viéndose perfectamente en
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Figura 7.

todo momento, puede llegar a cambiar los
habitos y la actitud de estas personas, segin
comentarios de los asistentes sociales que par-
ticiparon en estas experiencias.

El mercado potencial de esto es el futuro.
Las posibilidades de expansion que tiene este
mercado son enormes, y es (til tanto para per-
sonas con dependencia como para toda la
gente en general. No hace falta mencionar las
ventajas que puede aportar a personas con
deficiencias auditivas donde no se necesite un
centro de intermediacion, donde una perso-
na con una deficiencia auditiva pueda hablar
con otra persona con deficiencia auditiva a tra-
vés del sistema del gesto, porque se estan vien-
do sin ninguna distorsién en la imagen.

El abanico de servicios que abre un siste-
ma de videocomunicacion es enorme y puede
incorporar grandes posibilidades de vida inde-
pendiente para las personas con dependen-
cia: telemedicina, teleasistencia, terapia ocu-
pacional dirigida en remoto, grupos de tertu-
lia, telecompra, telebanca, acceso a servicios
publicos, etc. Muchos de ellos son o seran
accesibles a corto plazo a través de Internet,
pero volvemos a insistir en el valor afiadido de
la imagen para la gran mayoria de ellos.

Sin embargo, las limitaciones tecnoldgicas
actuales son importantes. Aunque desde hace
bastante tiempo se dispone de redes de tele-
fonia digital (RDSI), el ancho de banda que

Figura 8.

proporcionan no permite una calidad de ima-
gen suficiente para ser bien aceptada por una
persona mayor.

Los sistemas de comunicacién con ancho
de banda suficiente (cable TV, ADSL, etc.) en
general no permiten anchos de banda bidi-
reccionales que nos garanticen una calidad de
imagen en ambos lados de la comunicacién
aceptable para el usuario. La evolucién de estos
sistemas (xDSL, UMTS, etc.) va en esa direc-
cién y parece que en un corto plazo se podra
disponer de ellos.

Habré que esperar a disponer de estas
redes, para que el equipamiento correspon-
diente para realizar una videotelefonia de alta
calidad esté disponible y a unos precios ase-
quibles.

Teleasistencia movil

Con anterioridad hemos hablado de la
teleasistencia como el sistema actualmente
més implantado. Sin embargo, se ha obser-
vado la necesidad de complementar este ser-
vicio con un sistema que permita continuar
con el servicio cuando los usuarios salen de
su vivienda.

Este «valor afiadido» al servicio implica bus-
car solucién para tres problemas basicos: la
primera necesidad obvia es el uso de una red
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inaldémbrica de comunicaciones, de forma que
el terminal mévil no precise estar engancha-
do a un cable de teléfono. Dada su implanta-
cién actual, el sistema a utilizar por l6gica es
la red GSM (Global System for Mobile Commu-
nications). Esta red permite tanto la comuni-
cacion verbal entre el usuario y un operador
del centro de recepcion de alarmas, como la
transmision automatica de datos entre el ter-
minal y el centro.

El segundo problema que se encuentra es
la localizacion. Con la teleasistencia conven-
cional el disparo de una alarma provoca que
el terminal realice automaticamente la llama-
da al centro, informando del nimero del usua-
rio que la provocé. Con esta informacién el
centro sabe dénde esté el usuario (en su pro-
pia vivienda) y dénde puede enviar la ayuda
necesaria.

Sin embargo, en el caso de un terminal
mévil el centro necesita conocer la situacién
geogréfica del usuario que ha desencadena-
do la alarma. En el caso de que éste esté orien-
tado y en situacién de hablar no hay proble-
ma, pero en caso contrario el personal del cen-
tro no podria ayudar al usuario por no cono-
cer su posicion.

Esta necesidad implica el uso de un siste-
ma de posicionamiento en el terminal, que
pueda informar autométicamente al centro de
la situacién geografica en la que se encuentra
en el momento en que el usuario dispara una
alarma.

Aunque resulta posible la localizacién por
triangulacion de un terminal GSM, los opera-
dores de telefonia no siempre estan dispues-
tos a facilitar este tipo de informacién o ser-
vicio y, ademas, este sistema tiene un rango
de error que puede resultar excesivo para esta
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aplicacion. Por ello se tiende a utilizar un sis-

tema menos econémico, pero de mejor pre-

cision, el GPS (Global Positioning System).

El tercer requerimiento bésico para poner
en marcha el sistema de terminales de telea-
sistencia movil afecta al centro de recepcion
de alarmas. El software del centro del recep-
cién necesita un sistema de informacién geo-
gréfica (GIS) para traducir las coordenadas
geogréficas transmitidas desde el terminal.

Este sistema recibe las coordenadas (lati-
tud y longitud) y muestra la posicién sobre un
dibujo de un plano (con informacién como el
nombre de las poblaciones, calles, etc.)y / o
sobre una imagen de fotografia aérea de la
zona. Asi, el operador que recibe las alarmas
puede determinar e informar correctamente
a los servicios que deben acudir en ayuda del
usuario.

Por todo ello, la implantacion de la telea-
sistencia movil precisaria de dos tareas basi-
cas:

1. El desarrollo de un terminal mévil de tele-
asistencia, que fusione la funcionalidad de
la unidad de control remoto y el terminal
de teleasistencia, con un receptor GPS,
comunicaciéon GSM, capacidad «manos
libres» y muy facil de usar por parte de una
persona mayor.

2. El desarrollo del centro de recepcién de
alarmas de teleasistencia mévil, modifi-
cando el centro de recepcion de alarmas
de teleasistencia domiciliaria para recibir
las alarmas a través de la red GSM e inclu-
yendo un sistema de informacion geogra-
fica.

El funcionamiento del servicio de telea-
sistencia movil seria similar al de la teleasis-
tencia domiciliaria, con la peculiaridad de la
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transmision de la posicién actual y/o de las

dltimas posiciones del usuario.
El proceso serfa el siguiente:

e El usuario abonado al servicio dispondria
de un terminal de teleasistencia mévil, que
llevaria siempre consigo (o al menos fuera
de su hogar, si también dispone de telea-
sistencia domiciliaria).

e El terminal registraria periddicamente la posi-
cién proporcionada por el receptor GPS en
su memoria interna.

e Ante una situacion de peligro, desorienta-
cién o necesidad de ayuda en general, el
usuario pulsaria el boton de alarma del ter-
minal.

e El terminal estableceria una llamada hacia
el centro de recepcion de alarmas de tele-
asistencia movil.

e Durante el inicio de la llamada el terminal
notificaria al centro autométicamente el
nGmero de usuario que genera la alarma,
el tipo de alarma (por pulsacién de botén),
la posicion actual del terminal y, opcional-
mente, las Gltimas posiciones recogidas
junto con sus correspondientes horas.

e El centro de recepcion de alarmas recibiria
la llamada de alarma y mostraria en el pues-
to del operador los datos del usuario y una
representacion grdfica de las posiciones actual
y anteriores del terminal, utilizando el sis-
tema de informacién geogréfica.

 El operador del centro que recogeria la lla-
mada de alarma pudiendo establecer
comunicacion verbal con el usuario, acti-
vando remotamente el sistema manos libres
que incorpora el terminal.

e El operador realizaria las acciones necesa-
rias para prestar ayuda al usuario, utilizando
el software del centro para ponerse en con-

tacto con los recursos necesarios, consul-
tar la posicion geogréfica del usuario, etc.

e Cuando lo estima necesario, el operador
da por terminada la alarma, enviando una
sefial al terminal para que cuelgue la lla-
mada y pase a estado de reposo.
Ademds del proceso de funcionamiento

habitual ya descrito serfa posible, en funcién

de las caracteristicas y circunstancias del usua-
rio, activar otras funcionalidades y servicios en
el terminal. Estas funciones y servicios adicio-
nales serian configurables, y se activarian sola-
mente en los casos donde resultara conveniente

y siempre con el consentimiento previo del

usuario, ya que en caso contrario se podria vio-

lar el derecho a la intimidad del usuario.

e En caso de desaparicién del usuario, seria
posible realizar una llamada desde el cen-
tro hacia el terminal y activar remotamente
el altavoz, con una sefial de «ring». Duran-
te esta sefializacion, el usuario podria pul-
sar el botén del terminal para establecer
una comunicacién oral manos libres con
el centro.

e Si el usuario no responde a esta sefial de
ring, se podria activar desde el centro el
altavoz del terminal (no el micréfono), para
pedir al usuario que pulse el botén, de
forma que éste dé su conformidad al esta-
blecimiento de la comunicacién oral.

e Sélo si el usuario no responde a esta peti-
cion, y si el usuario habia dado su con-
sentimiento previo a este tipo de servicio,
el operador podria activar remotamente
el sistema manos libres (altavoz y micréfo-
no) desde el centro, sin intervencion del
usuario, para intentar hablar con él y deter-
minar la situacion para poder enviar la
ayuda necesaria.
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e En cualquiera de los casos anteriores, si
el usuario no responde, seria posible, si éste
habia dado su consentimiento previo a este
tipo de servicio, enviar un mensaje al ter-
minal, solicitando el envio de los datos de
posicidn actual y recientes, de forma que
se pudiera localizar al usuario, movilizan-
do recursos para prestarle ayuda.

e También en caso de emergencia, y desde
el centro de recepcién de alarmas, seria
posible activar remotamente el altavoz del
terminal para generar avisos actsticos y
facilitar la labor de los recursos moviliza-
dos que buscan al usuario, una vez que se
encuentren cerca de la posicién enviada
por el terminal.

e El terminal podria incluir un detector de cai-
das, que genere una llamada de alarma de
forma automatica.

e El terminal se podria configurar para per-
mitir la recepcion de llamadas. De esta
forma, cualquier llamada recibida en el
ndmero de teléfono del terminal genera-
ria una sefial de ring y podria descolgarse
pulsando el botén del terminal. Una vez
establecida la llamada seria posible finali-
zarla volviendo a pulsar el botén.

e Se podria habilitar un servicio de «llama-
da asistida». Este servicio permitiria a un
usuario ponerse en contacto con sus fami-
liares y amigos sin necesidad de recordar
sus nimeros de teléfono ni de conocer el
funcionamiento de un teléfono movil. Asi,
el usuario sélo tendria que pulsar el botén
del terminal para generar una llamada
hacia el centro de recepcién de alarmas.
El usuario podria solicitar al operador que
le pusiera en contacto con una persona
determinada (p. ej., un familiar), sin nece-
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sidad de conocer su ndmero de teléfono.
Previamente se habrian introducido los
ndmeros de teléfono de los familiares y
demas contactos del usuario en la base de
datos del centro. El operador, tras poner-
se en contacto con el destinatario de la lla-
mada, podria dejar en contacto las dos
lineas.

Es facil pensar que buena parte de las fun-
cionalidades relatadas son posible con los telé-
fonos moviles actuales, sin necesidad de nece-
sitar un terminal mévil especifico. Sin embar-
go, hay que tener en cuenta dos puntos muy
importantes:

e Elterminal deberia integrar un receptor GPS,
que calcula la posicion del usuario con una
resolucion de unos 15 m, permitiendo
enviar recursos en su ayuda proporcionan-
do su posicién con gran precision.

* El terminal irfa dirigido especificamente a
personas que no saben y/o en determina-
dos momentos no son capaces de mane-
jar un teléfono mévil. La idea inicial es la
de un aparato con un Gnico botén, que se
debe pulsar en caso de necesitar ayuda.
Hay que tener en cuenta que buena parte
de la poblacién dependiente tiene dismi-
nuidas sus capacidades visuales, motrices
y/o intelectuales (demencias leves).
Como hemos visto en esta descripcién,

la teleasistencia mévil seria en compendio de

tres tecnologias actualmente existentes, a las
que habria que afiadir conceptos de disefio
para todos:

GSM (Global System for Mobile
Communications)

Sistema Global de Comunicaciones Mévi-
les. Se trata de un sistema comun de comu-
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nicaciones digitales méviles europeo, capaz
de recibir y enviar llamadas desde el mismo
terminal (teléfono) o tarjeta personal.

Aunque esta orientado fundamentalmen-
te a la comunicacion verbal, el sistema ofrece
varios servicios bésicos para la transmisién de
datos, como la llamada de datos, a 9600 bau-
dios, o la transmision de mensajes cortos
(SMS).

Aunque se habla mucho de nuevos siste-
mas moviles orientados a comunicacion de
datos (UMTS, GPRS), hay que tener en cuen-
ta que para aplicaciones en las que mueven
un volumen de datos muy pequefio, los ser-
vicios de transmisién de datos a través de GSM
siguen estando mucho més implantados, ofre-
cen mejor cobertura y resultan mucho més
econdmicos.

GPS (Global Positioning System)

El Sistema Global de Posicionamiento es
un sistema basado en sefiales de radio emiti-
das por una constelacion de 24 satélites acti-
vos en érbita alrededor de la tierra a una altu-
ra de aproximadamente 20.000 Km.

Cada uno de estos satélites, situados en una
orbita geoestacionaria, esta equipado con un
reloj atémico y transmite ininterrumpidamen-
te la hora exacta y su posicion en el espacio.

El GPS fue implementado por el Departa-
mento de Defensa de los Estados Unidos con
el objeto de obtener en tiempo real la posicion
de un punto en cualquier lugar de la tierra.

El sistema permite que un receptor GPS
calcule en tiempo real, a partir de las sefiales
recibidas por varios satélites, las coordenadas
tridimensionales de la posicién del receptor,
en cualquier punto de la Tierra. El error come-
tido en el célculo de la posicién puede llegar

a unos 15 m, siempre y cuando los satélites
sean capaces de «ver» al receptor.

Al depender del Departamento de Defen-
sa de los Estados Unidos tiene algunas limi-
taciones de uso, pero la Unién Europea ha lan-
zado su programa GALILEO que pretende dis-
poner de los mismos servicios del GPS, pero
sin sus limitaciones.

GIS (Geographic Information System)

Sistema de Informacion Geografica. Siste-
ma automatizado para gestionar y presentar
informacion sobre la localizacién de diferen-
tes objetos.

Un sistema de informacién geogréfica
(SIG/GIS) es una aplicacién informética espe-
cializada en manejar estructuras de datos,
capaces de asociar a una base de datos carac-
teristicas geogréficas, posibilitando asi el ana-
lisis de las distintas relaciones espaciales entre
sus elementos.

Tecnologia para residencias

Hemos visto anteriormente que los sistemas
a instalar en una residencia tienen como obje-
tivo principal mejorar la calidad asistencial de
las personas con alto grado de dependencia.

Sin embargo, todavia quedan aspectos que
tecnoldgicamente seria posible solucionar, pero
que exigen una dedicacion en 1+D importan-
te, estando en la actualidad en desarrollo o,
en algunos casos, en fase de definicion.

Dentro de estos aspectos, caben desta-
car los siguientes:

Sistemas de localizacion dentro
de entornos residenciales

Se pueden distinguir dos modelos clara-
mente diferenciados: los sistemas para la evi-

163



tacion de fugas de personas dependientes con
riesgo y los sistemas de localizacién en tiem-
po real, tanto de residentes como personal
asistencial.

En ambos casos, la tecnologia tiene solu-
ciones utilizando diversos medios (radiofre-
cuencia, microondas, WiFi, etc.) pero sigue
estando pendiente de solucionar el disefio ade-
cuado del equipo que el residente debe llevar
encima para poder realizar esta localizacion.

Si estamos hablando de control de fugas,
es relativamente facil identificar a las personas
de riesgo y controlar los accesos donde se
puede producir la fuga. Sin embargo, cuando
hablamos de localizacion el tema se complica
desde el punto de vista tecnoldgico.

Hay que identificar quién y dénde esté en
cada momento y esto exige generar una red
de localizacién dentro de un edificio (o un edi-
ficio y sus alrededores: jardines por ejemplo).
El dispositivo que el residente debe llevar enci-
ma puede tener un tamafio excesivo y, ade-
mas, en general los residentes a localizar sue-
len ser personas que padecen demencia, acep-
tando muy mal cualquier dispositivo que ten-
gan que llevar encima y les sea extrafio.

El futuro pasa por conseguir generar redes
de localizacién de alta calidad y miniaturizar
al maximo los dispositivos de localizacion,
teniendo en cuenta, desde un punto de vista
ergonémico, que debe pasar desapercibido
por parte del usuario.

Sistemas de videocomunicacion

En linea con lo definido para viviendas, la
videocomunicacién en residencias tiene que
proporcionar el no aislamiento de la persona
dependiente, por la necesidad de institucio-
nalizacion.
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La videocomunicacién en instituciones abre
posibilidades a dos niveles:

A. La comunicacién interior entre residentes
de baja o nula movilidad o de éstos con
personal de atencion o de servicio/apoyo.

B. La comunicacién exterior de todo tipo de
residentes con familiares, amigos, etc. que
mejore de forma sustancial la integracion
de estas personas dependientes con su
entorno.

Telemedicina
Es, por supuesto, un aspecto que va a evo-

lucionar de forma rapida, aportando a los cen-

tros residenciales grandes soluciones a dos
niveles:

A. Control permanente de residentes de ries-
go, mediante redes de banda ancha en
el edificio que permitan la monitorizacién
de parametros fisiologicos (ECG, EEG, pre-
sién arterial, glucemia, etc.).

B. Comunicacién permanente de centros resi-
denciales con centros asistenciales tanto
para el control periddico de los pacientes,
como para la atencién de casos agudos en
tiempo real.

A este nivel, la evolucién de todos aque-
llos dispositivos de captacién de parametros
fisiolégicos junto con su integracién con redes
inaldmbricas, permitirdn una cémoda y facil
incorporacion de la telemedicina al funciona-
miento habitual de los Centros Residenciales.

Agendas electronicas (PDA)
para personal de atencion

En la misma linea de lo definido en el punto
anterior, todos los parametros de evolucién,
medicacion y cuidados de los residentes podréan
ser visualizados y actualizados desde PDA con
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comunicacién inaldmbrica, que el personal de
atencion (enfermeria, gerocultores, etc.) podréa
llevar cdmodamente en el bolsillo.

Su conexidn a la red informética del cen-
tro residencial permitird mantener en tiem-
po real una actualizacién de toda la informa-
cién generada en la residencia, mejorando de
forma importante la calidad asistencial.

Estos sistemas, ya instalados en algunos
centros hospitalarios, deberén ser adaptados
a las especiales caracteristicas de los centros
para atencién de personas dependientes.

Ocio y formacion

Sin embargo, lo que mas se esté hablan-
do en los Ultimos afios, es que vamos a la
sociedad del ocio. Todos somos conscientes
que las nuevas tecnologias estan cambiando
de forma importante el concepto de ocio:
Internet, videojuegos, informacion, etc.

A pesar de ello, mucho de lo existente es
poco adaptable/utilizable por las personas
dependientes, pero es evidente que los con-
ceptos de disefio para todos («usabilidad»)
van a propiciar su rapida evolucién hacia la
utilizacion por parte de éstas.

La obtencion de sistemas de formacion,
ocio y/o terapia ocupacional basados en sis-
temas informaticos precisan desde el punto
de vista tecnoldgico de parametros ya defi-
nidos anteriormente, como son:

e Sistemas de comunicacion en banda
ancha.
e Sistemas informaticos accesibles.

e Dispositivos de manejo muy simples.

* Integracién de videocomunicacién.

e Multicomunicacién.
Con estas soluciones podriamos disponer

de sistemas de:

e Formacién en grupo.

e Terapia ocupacional para grupos en ubi-
caciones diferentes.

e Grupos de reunion en remoto.

* Juegos compartidos.

e Conferencias de recepcion simultéanea.
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La proteccion a las situaciones

de dependencia desde la perspectiva
de las personas con discapacidad

y sus organizaciones representativas

CONSIDERACION PREVIA

Desde el sector social de la discapacidad,
la primera afirmacion que hay que formular
cuando se habla de atencién a las situaciones
de dependencia es la de que dependencia y
envejecimiento no son conceptos intercam-
biables. Reducir la cuestion de la atencién a la
dependencia a la proteccin exclusivamente
de personas mayores constituiria un reduc-
cionismo inadmisible. Si bien el factor de la
edad, del progresivo envejecimiento, ensan-
cha la poblacién dependiente, no es menos
cierto que las situaciones de dependencia se
pueden dar, y de hecho, se dan en todas las
épocas de la vida de la persona. Es mas, cuan-
do la dependencia se presenta en las prime-
ras fases de la vida (infancia, juventud, etc.) la
situacion es mas critica para la persona y su
entorno, pues se prolonga a lo largo de toda
su vida, pudiéndose dar situaciones de depen-
dencia dilatadisimas en el tiempo (décadas y
décadas). Las situaciones de dependencia en
las personas mayores, en relacién con las per-
sonas con discapacidad severa, son necesa-
riamente més cortas, pues el término de la vida
se halla mas cerca en el tiempo. Otro aspecto
digno de tener en cuenta es que la depen-
dencia en las personas mayores puede de
algin modo preverse, ya que suele ir ligada al

envejecimiento; en las personas con discapa-
cidad severa, las situaciones de dependencia
suelen tener un origen no previsto, pues la dis-
capacidad se presenta inesperadamente (cau-
sas congénitas, perinatales, traumaticas por
accidente, moérbido, etc.,), «factor sorpresa»
que llega de pronto, «desestabiliza» al entor-
no de la persona y requiere de un periodo
de maduracién, que permita la asuncién de la
nueva situacion, por la propia persona o por
la familia circundante.

Por tanto, como premisa, desde el sector
de la discapacidad nos gustaria dejar sentado
y ver aceptado por este Comité de Expertos,
que las situaciones de dependencia pueden darse
en todas las etapas de la vida de la persona y que
la respuesta juridico-institucional y asistencial que
se le dé ha de tener presente esta realidad. Cen-
trar la atencion a la dependencia dnica y exclusi-
vamente en las personas mayores, por mds impor-
tantes que estos segmentos de edad sean, cons-
tituiria una aproximacion sesgada y limitada que
este Informe no puede hacer suya.

EL FENOMENO DE LA DEPENDENCIA
EN EUROPA

El envejecimiento de la poblacion, el alar-
gamiento de la esperanza de vida, el aumento
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del nimero de personas mayores que viven
solas y el debilitamiento o la fragilidad de la soli-
daridad familiar tradicional, son factores que,
entre otros, acarrean problemas crecientes
para las personas, que habitualmente requie-
ren el cuidado de otras para la realizacién de
las necesidades mas cotidianas y que han tra-
ido a primer plano de la actualidad cuestiones
que, sin embargo, afectaban ya a un nimero
muy considerable de ciudadanos que por razo-
nes principalmente de discapacidad se encon-
traban en situacion de dependencia y que, tra-
dicionalmente, han sufrido el olvido de los
poderes publicos, al menos en cuanto a la apli-
cacién de politicas integrales de proteccién
que garantizaran su derecho constitucional a
una vida plena y auténoma.

Lo cierto es que, quizas sea porque se pres-
tan mas y mejores cuidados médicos que en
el pasado, o porque las personas de edad han
llevado una forma de vida mas saludable que
en otros tiempos, o por ambos factores a la
vez, la realidad es que cada vez se viven mas
afios, lo que no significa necesariamente el
mantenimiento de la calidad de vida que se
tenia previamente. Y que ello ha generado una
demanda creciente de cuidados, que se ha pro-
ducido en los dltimos afios y va a incremen-
tarse de forma mucho més notable en los pré-
ximos, como consecuencia de factores demo-
gréficos, pero también de orden social y médi-
co, entre los que podemos citar los avances
médicos que llevan a unas mayores tasas de
supervivencia de personas con enfermedades
congénitas y enfermedades graves, o la mayor
incidencia de los accidentes laborales y de tra-
fico.

La evolucién de la tasa de poblacion de 65
0 mas afios en los préximos afios pone de relie-
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Tabla I. Tasa de la poblacién de 65 y mas
afnos en relacion con el total

Pais 2000 2020
Alemania 16,1 21,7
Austria 15,4 19,9
Bélgica 16,7 19,8
Dinamarca 14,7 18,6
Espafa 17,0 19,8
Finlandia 14,9 23,1
Francia 15,9 20,6
Grecia 17,1 20,6
Irlanda 11,2 14,5
Italia 18,0 23,2
Luxemburgo 14,6 17,9
Paises Bajos 13,6 18,9
Portugal 15,3 17,9
Reino Unido 15,6 18,9
Suecia 17,3 22,1
Total UE 16,2 20,6

ve que dicha tasa se va a incrementar en mas
de 4 puntos en las dos décadas siguientes
(Tabla I).

Estas tasas se reflejan en valores absolutos,
de acuerdo con los datos de la Comisién Euro-
pea, que se reflejan en la tabla Il.

Las mayores necesidades de las personas
mayores dependientes, unidas a las de aque-
llas que se encuentran en situacion de discapa-
cidad, vienen a coincidir en el tiempo con la
crisis del modelo de cuidados informales a tra-
vés de la familia, que tiene su origen tanto en
los cambios en las estructuras familiares como
en la progresiva, y deseable, incorporacién de
la mujer al trabajo, lo cual acarrea mayores
demandas de cuidados formales o institucio-
nales. Por una parte, existe el objetivo de incre-
mentar la tasa de actividad sobre todo de los
colectivos femeninos —necesaria para el man-
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Tabla Il. Evolucién de la poblacién de 65 y mas afios (millones de personas)

Pais 2000 2020
Alemania 13,6 18,3
Austria 1,3 1,7
Bélgica 1,7 2,2
Dinamarca 0,8 1,1
Espafa 6,6 8,0
Finlandia 0,8 1,2
Francia 9.4 13,9
Grecia 1,8 2,2
Irlanda 0,4 0,6
Italia 10,3 13,2
Luxemburgo 0,1 0,1
Paises Bajos 2,2 3,3
Portugal 1,5 2,0
Reino Unido 9,3 11,7
Suecia 1,5 2,0
Total UE 61,3 80,6

2050 Increm. % 2000-2050
21,6 58,9
2,3 76,9
2,7 58,8
1,2 50
11,6 75,7
1,3 62,5
16,6 76,6
3,1 72,2
11 175,1
16,1 56,3
0,1 -
43 95,4
2,9 93,3
15,4 65,6
2,3 53,3
102,7 67,5

tenimiento de los activos, que favorezcan la
sostenibilidad de los sistemas de pensiones—
dentro de las recomendaciones aprobadas por
los Consejos Europeos; pero, de otro, esa
mayor participacién laboral de la poblacién
va a incidir, de forma importante, en la conti-
nuacion, en los niveles actuales, de los cui-
dadores informales.

Las personas dependientes (sea por razén
de la edad o por causa de la discapacidad)
necesitan de actuaciones especiales que su pro-
pia familia, en muchos casos, no les puede
facilitar, y las prestaciones econémicas que
puedan percibir tampoco son de una cuan-
tia tal que con ellas puedan hacer frente a los
costes que genera esa nueva situacién. Tam-
poco parece socialmente asumible que la situa-
cién de las personas dependientes se convierta
en una auténtica ruina econémica para ellos
mismos y para sus familiares, si es que los tie-

nen, o degenere en un motivo mas de aban-
dono familiar y rechazo social. No hacer nada
es desde luego condenar a muchas personas
dependientes, ya sea por su discapacidad o por
su edad, a llevary terminar sus vidas de forma
penosa y financieramente ruinosa.

Frente a esta situacion, se intenta poner
remedio a través de los mecanismos de lucha
contra la dependencia. Pero existe un cierto
confusionismo sobre el concepto de depen-
dencia, como si se tratase de una situacion
nueva; lo cierto es que el riesgo de la depen-
dencia, como antes se apuntaba, ha existido
siempre, aunque en la actualidad el fenéme-
no se exterioriza de forma diferente y existe
una percepcion distinta a la de hace algunos
afos por parte de la sociedad acerca de como
y quiénes han de proteger ese riesgo. En la
Recomendacion (98) 9 del Comité de Minis-
tros del Consejo de Europa se define la depen-
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dencia como un estado en el que las personas,
debido a la falta o a la pérdida de autonomia fisi-
ca, psicoldgica o mental, necesitan algtin tipo de
ayuda y asistencia para desarrollar las activida-
des diarias. Lo que antes eran ayudas dispersas
(prestaciones econdmicas de la Seguridad
Social por gran invalidez, residencias publicas
de ancianos con escasos recursos, ayuda a
domicilio, etc.) y subsidiarias del cuidado fami-
liar, hoy se reclama que se reconozcan tam-
bién de responsabilidad publica y para toda la
poblacién dependiente. De ahi, por ejemplo,
el planteamiento de reconocer la dependencia
como una nueva rama protectora, del que tam-
bién en Espafia, aunque con cierto retraso res-
pecto de otros paises de la Unién Europea, se
efectdan las correspondientes propuestas.

Ante este fenémeno, la mayoria de los pai-
ses europeos estan preocupados por el aumen-
to de los costes de atencién a las personas
dependientes y la ausencia o la falta de efi-
cacia de los seguros privados para la atencién
comunitaria y residencial de aquéllas. Por ello,
se estan implantando o reformando los siste-
mas de atencion, dentro de los cuales se obser-
van varias tendencias. Pero, a pesar de los
intentos y proyectos llevados a cabo, la pro-
teccion de la dependencia en Europa no mues-
tra una convergencia clara hacia un modelo
genérico de financiacién y prestaciones en
favor del colectivo sefialado; mas bien, un
deterioro, incluso, de la atencion, debido al
retroceso en los cuidados, mas acusado inclu-
so en los paises del Sur, en los que la cober-
tura es baja y la mayoria de la responsabilidad
recae en la familia; pero también en los paises
nérdicos se observa una cierta erosion, espe-
cialmente a causa de los costes, como sucede
en paises como Noruega o Finlandia.
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No obstante esta falta de disefio de mode-
lo comin, existen unos ciertos rasgos comu-
nes, entre los que se encuentran:

e [l Estado desemperia un papel central en la
financiacion de los cuidados de larga dura-
cién, en buena parte en el marco de una
férmula de reparto de costes, que anime
a las personas a preferir la atenciéon domi-
ciliaria al ingreso en residencias.

e flsequro privado desempefia un papel secun-
dario, debido especialmente a la imposi-
bilidad de la mayoria de la poblacién de
costearlo.

e Se reconoce mds la necesidad de apoyar a
los familiares cuidadores, mediante el incre-
mento del gasto en atencién comunitaria.

e Se acepta la necesidad e importancia de
controlar el acceso a los servicios caros de
larga duracién, especialmente en lo que
hace referencia a la calidad de tales servi-
cios.

Hay sobradas razones a favor de una pro-
teccion publica -que no impide, sino que, inclu-
so requiere como complemento, especial-
mente en la prestacion de los servicios, la pre-
sencia de la iniciativa privada- del riesgo de
dependencia:

a. Razones sociales, porque es la tnica forma
de garantizar una proteccion en condiciones
de equidad.

b. Razones histéricas, puesto que los sistemas
de proteccion social europeos, y en particu-
lar el espafiol, se han ido adaptando a las
nuevas necesidades sociales (universaliza-
cién de la sanidad, pensiones no contri-
butivas, etc.) con un alto grado de efi-
ciencia econémica y equidad social.

c. Razones funcionales, puesto que la pro-
teccién de las personas dependientes
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puede resultar rentable al facilitar que los
cuidadores informales (principalmente las
mujeres) puedan incorporarse al mercado
de trabajo y favorece, ademas, la creacién
de un importante volumen de empleo direc-
to e indirecto.

d. Razones de orden juridico-politico puesto
que seria deseable —a la vista de coémo
han evolucionado, por ejemplo, las rentas
minimas en las Comunidades Auténo-
mas— una cierta homogeneidad en todo el
dmbito estatal que contribuya a reducir las
desigualdades territoriales que se dan actual-
mente en la provisién de servicios socia-
les.

e. En el caso de Esparia, razones de oportuni-
dad, ya que en el momento actual, y tal y
como se explicita a continuacion, la evolu-
cion demogrdfica otorga un cierto respiro al
sistema de proteccion social que puede per-
mitir abordar este problema, lo que ade-
més contribuiria a propiciar el acercamiento
de nuestro pais a los niveles de proteccién
social medios en Europa, de los que pare-
ce haberse alejado en los Gltimos afios.

LA DEPENDENCIA EN ESPANA:
ALGUNOS DATOS DEMOGRAFICOS

En Espafia, el problema de la dependen-
cia no es nuevo. Lo verdaderamente novedoso
es la dimensién del problema, debido a facto-
res sociodemogréficos, entre los que se
encuentran: a) el envejecimiento de la pobla-
cién y b) los cambios producidos en la estruc-
tura y dindmica de la familia espafola. Sin
embargo, lo caracteristico del caso espafiol
—frente a otros paises, en los que se producen
fenémenos similares— es la aceleracién en el

Tabla Il
Grupo de

edad (anos)  N°personas % total
65-69 2.090.809 30,01
70-74 1.847.316 26,52
75-79 1.441.362 20,69
80-84 876.532 12,58
85-89 479.610 6,89
90-94 184.380 2,65
95-99 38.962 0,56
+100 5.296 0,07

Total 6.964.267 100,00

tiempo de la magnitud e intensidad del fené-
meno.

Entre la Espafia de principio de los afios 50
y la de principios del siglo XXI, la esperanza
de vida ha crecido mas de 20 afos. En la pri-
mera fecha, sélo dos de cada tres mujeres y
uno de cada dos hombres llegaban a los 65
afios; en la actualidad, a esa edad —que sigue
considerdndose como el inicio de la vejez-
es un destino al que aspiran mas del 92% de
las mujeres y el 80% de los hombres. Una vez
traspasados los 65 afios, las mujeres, como
media, viven més de 20 afos y 16 afios, los
hombres. Por Gltimo, mas del 26% de las
muijeres y el 11% de los hombres alcanzan los
90 afios.

En Espaiia, la poblacién mayor de 65 afos
respecto de la poblacion total, ha pasado de
representar en el afio 1970 el 9,8%, al 17,1%
en el afio 2000, con un total de 6.964.267,
con tendencia a seguir creciendo en los pré-
ximos afios por las mayores expectativas de
vida. En la tabla Ill se puede apreciar el nime-
ro de personas mayores de 65 afios por tra-
mos de edad en Espafia en el afio 2001.
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Tabla IV. Evolucién de la poblacién de 65 y mas afios en Espafia

2000
65y mas
% Sobre el total de la poblacién 17,0
Millones de personas 6,6

2050
85y mas 65ymas 85y mas
412 31,0 9,3
1,6 12,8 41

La relacion de la poblacion con 65 y mas
afos, respecto de la poblacién total, no hara
sino crecer en los proximos afios, como ponen
de relieve las proyecciones demogréficas a las
que se ha hecho referencia (Tabla IV).

Pero esta evolucién demografica no es line-
al, ya que:

e La evolucién de la poblacién mayor en los
préximos afios esta condicionada por la
historia demogréfica espafiola. La caida
de la natalidad que se produjo en Espafia
en los afios que siguieron a 1936, espe-
cialmente en el quinquenio 1936-40, tiene
su légica influencia en el nimero de per-
sonas que se estan incorporando a la
poblacién mayor sesenta y cinco afios mas
tarde, es decir, a partir del afio 2001;
como resultado de la llegada a la edad de
jubilacién de generaciones menos nume-
rosas, se estd produciendo en la primera
década del siglo XXI una apreciable dis-
minucién del ritmo de crecimiento de la
poblacién mayor en su conjunto, que
puede aliviar la presion que, en los Glti-
mos afios, ha venido ejerciendo el creci-
miento continuado de la poblacién mayor
sobre los sistemas de pensiones. Desde
esta perspectiva, la primera década del
siglo XXI significa una especie de «tregua
demografica» para nuestro sistema de Bie-
nestar Social.
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Sin embargo, junto a esa ralentizacién del
crecimiento de la poblacién mayor en su
conjunto, se va a producir un incremen-
to muy considerable del ndmero de per-
sonas mayores de 80 afios (el grupo de
poblacién en el que se concentran la mayor
parte de las situaciones de dependencia,
también denominado como «el envejeci-
miento del envejecimiento»), que va a
aumentar en 600.000 personas en sélo
diez afios. La pretendida «tregua» no es,
pues, mas que una ilusién, pues la presion
sobre los recursos no va a desaparecer, sino
que simplemente se desplazara desde las
prestaciones econémicas hacia las presta-
ciones de servicios y va a exigir un impor-
tante esfuerzo inversor para poner al dia
nuestra insuficiente red asistencial.

A partir de 2011 el crecimiento global de
la poblacién mayor volverd a intensificar-
se, debido a la incorporacion de genera-
ciones mas numerosas. Ese crecimiento
alcanzara una particular intensidad a par-
tir del afio 2020, en el que empezaréan a
incorporarse a la poblacién mayor las pri-
meras generaciones del «baby-boom», que
en Espafia comenz6 a producirse a finales
de los afios cincuenta.

El fenémeno del envejecimiento tiene una

repercusién indudable en la agravacién del

fenémeno de la dependencia, puesto que el
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riesgo de caer en la misma tiene una relacién

directa indudable con la edad. Por ejemplo, si

el 6% de la poblacién espafiola mayor de 6

afios es dependiente, este porcentaje crece de

forma exponencial a partir de los 65 afios:

e 11 por 100, en el grupo de 65 a 69 afios.

e 16 por 100, en el grupo de edades de 70
a 74 afos.

e 25 por 100, en el grupo de 75 a 79 afios.

* 34 por 100, en el grupo de 80 a 84 afios.

e 54 por 100, en el grupo de 85 y mas afos.
Ultimos estudios coinciden en la estima-

cién de que en Espafia en el afio 2001 apro-

ximadamente pueden ser considerados como

«personas dependientes», en torno a 1.500.000

personas, de las que:

e 850.000 serian personas que no pueden
realizar las actividades basicas de la vida
diaria (dependencia total o severa), y

* casi 700.000 sélo pueden realizar algunas
de las llamadas actividades bésicas (depen-
dencia moderada) y deberian entrar tam-
bién en una primera fase de implantacion
de la proteccién.

A su vez, de ellas, en torno a 7.000.000 ten-
drian 65 o mds arios y alrededor de 500.000
estaria en edades comprendidas entre los 6 y los
64 arios, lo que da idea de la importancia de
ambos colectivos, el de personas dependientes
mayores y el de discapacitados de menor edad.

EL CAMINO ANDADO:
ALGUNAS MEDIDAS ADOPTADAS

El incremento de las personas en situacion
de dependencia, asi como los importantes
cambios que se han producido (y se siguen
produciendo) en el entorno familiar, basica-
mente con la incorporacién de la mujer en

el trabajo, ponen en cuestion los viejos mode-

los de proteccién social, al tiempo que evi-

dencian los problemas de falta o deficiente
atencion social a las personas que han entra-
do en la dependencia.

Esta deficiente atencién no implica que pre-
viamente no se hayan tomado algunas medi-
das en el &mbito de la proteccién social con
destino a las personas dependientes. En base
a los principios contenidos, entre otros, en los
articulos 41, 49 y 50 de la Constitucion, se
ha ido configurando algunas medidas protec-
toras, entre cuyos hitos se pueden destacar:

e El establecimiento de un inicial sistema
integral de proteccion a favor de las per-
sonas discapacitadas, de conformidad con
la Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracion
social de los minusvadlidos, a través de la ins-
titucionalizacién de un sistema especifico
de proteccion a las personas con minus-
valia y, dentro del mismo, el desarrollo de
una modalidad de proteccién econdémica
para paliar las consecuencias derivadas de
la necesidad de ayuda de otra persona,
para la realizacién de los actos ordinarios
de la vida.

e La reforma del Codigo Civil (llevada a cabo
a través de la Ley de 24 de octubre de 1983),
en materia de incapacitacion, tutela e inter-
namientos involuntarios, que implicé un
avance importante en la proteccién de los
derechos de las personas discapacitadas,
carentes de autogobierno. De igual modo,
la nueva Ley sobre proteccion de las perso-
nas en situacion de discapacidad.

 La universalizacion del derecho a la asisten-
cia sanitaria, a través de la Ley 14/1986,
de 25 de abril, General de Sanidad y el Real
Decreto 1088/1989, de 9 de septiembre.
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e la implantacién de modalidades no contri-
butivas de la proteccién, mediante la Ley
26/1990, de 20 de diciembre, con la arti-
culacién (tanto en el ambito de las pen-
siones, como en el de las asignaciones eco-
némicas por hijo a cargo) de comple-
mentos econdmicos, a favor de las per-
sonas que precisan, en la realizacion de los
actos ordinarios de la vida, el concurso de
otra persona.

e La mejora de las pensiones contributivas, en
especial de las de menor cuantia, pensio-
nes que inciden de una manera significa-
tiva sobre la poblacion mayor.

* Eldesarrollo de un modelo de servicios socia-
les, a través de la aprobacién de Leyes de
Servicios Sociales, en el ambito de las dife-
rentes Comunidades Auténomas.

o Flestablecimiento de beneficios fiscales, den-
tro del sistema tributario (como son los
contemplados en la Ley 40/1998, del
Impuesto sobre la Renta de las Personas
Fisicas -modificada en 2003- en la Ley de
28 de diciembre de 1992, del Impuesto
sobre el Valor Afadido, o en la Ley
43/1995, del Impuesto sobre Sociedades)
ya indicados.

e laelaboracion de Planes integrales por parte
de la Administracion General del Estado (p.
ej., el Plan Gerontoldgico Nacional de

*Valgan como ejemplo la Ley 11/2993, de 10 de abril
por la que se aprueba el Estatuto de las Personas con
Discapacidad; la Ley 6/2001, de 20 de noviembre, sobre
atencién y proteccion a las personas en situacion de
dependencia; la Ley 3/1996, de Canarias, por las que se
dictan normas reguladoras de la participacion de las per-
sonas mayores y de la solidaridad entre generaciones; o
las Leyes 11/2003, de 27 de marzo y 3/2003, de 10 de
abril, de Murcia, ambas de Servicios Sociales.
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1992-1997; el Plan Gerontoldgico Estatal:
Plan de Accién para las Personas Mayo-
res 2000-2005; el Plan de Atencién a los
Enfermos de Alzheimer y otras Demencias
1999-2005, Planes de Salud, etc.).

* La legislacion autonémica respecto de los
servicios sociales, asi como de la depen-
dencia o de la proteccién de la poblacién
de edad, que, desde hace algunos afios
se vienen aprobando —aunque, con fre-
cuencia, estan mas llenas de discursos pro-
gramaticos que de medidas reales para
afrontar la problematica de la dependen-
cia*.

LOS RECURSOS PUBLICOS ASIGNADOS
A LA COBERTURA DE LA DEPENDENCIA

Las prestaciones econémicas

de la Seguridad Social
Las prestaciones monetarias que, en el

ambito de la legislacion estatal, dan cober-
tura a la dependencia estan incorporadas en
el ambito de la Seguridad Social, aunque exis-
ten otras que subsisten con caracter transito-
rio, procedentes de la legislacién de protec-
cién a los minusvalidos. Asi sucede con:

e Complemento por gran invalidez de las
pensiones de incapacidad permanente.

e Complemento de la pensién de invalidez
no contributiva.

e Pensiones de Seguridad Social en favor de
familiares.

* Asignacién econémica por hijo minusvali-
do, precisado del concurso de otra perso-
na.

e Subsidio por ayuda de tercera persona,
previsto en la legislacion LISMI.
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Tabla V. Prestaciones econémicas y servicios para la proteccién social de la dependencia

Prestaciones

Seguridad Social Servicios Sociales

Pension de Gran Invalidez
(complemento por ayuda
de tercera persona

Servicio de Ayuda a
Domicilio

Prestaciones de

Teleasistencia
Pension no contributiva Centros de Dia
(complemento por ayuda

de tercera persona)

LISMI (Subsidio de ayuda
por 32 persona)

Residencias Mixtas y
asistidas

Asignacion familiar por
hijo minusvélido 75% y
necesitado de ayuda de
tercera persona
Otros servicios

Medidas laborales

Reduccion de jornada

Excedencia por cuidados
hasta un afio

Medidas fiscales

Rendimientos de trabajo
Reducciones especiales segiin
grado minusvalia e ingresos

Minimo Personal: desgra-
vaciones en razén del

grado de minusvalia e
ingresos

Minimo Familiar: desgra-
vaciones en razon del grado
de minusvalia e ingresos

e Prestaciones econdmicas previstas en las

Mutualidades Generales de Funcionarios.

Sin embargo, a pesar de esta red protecto-
ra no llegan a 175.000 las personas que reci-
ben algin complemento especifico, en reme-
dio de la dependencia, frente a las cerca de
800.000 personas con grado severo o mode-
rado de dependencia. Aunque se ha avanzado,
en las Gltimas décadas en la universalizacién del
sistema de pensiones, asi como en la mejora de
sus importes, los mismos siguen siendo insufi-
cientes tanto entre la poblacién pensionista de
més edad como en el caso de las personas de

*Existe una falta de cobertura en cuanto a las personas
que caen en incapacidad, se ven expulsadas de esta pro-
teccion a partir de los 65 afios, con lo que no pueden
acceder a los complementos de la denominada gran inva-
lidez o de la dependencia; igual situacion se da con las
pensiones por edad (jubilacién) tanto en la modalidad
contributiva como en la no contributiva, tienen vedado
el acceso a esta clase de prestacion.

menor edad afectadas por una discapacidad.
Ademas, se desprende la insuficiencia de la
cobertura que, desde la vertiente de las pres-
taciones econémicas, ofrece la Seguridad Social
para el remedio de la dependencia*.

Escasa incidencia de los servicios

Si las prestaciones econémicas en Espafia
no suponen, en los momentos actuales, un
remedio eficaz a la cobertura de la depen-
dencia, igual calificacion puede realizarse res-
pecto de los servicios sociales, cuya deficien-
cia ha de ser suplida por la fuerte incidencia
que en Espafia (al igual que los demas paises
del Sur de Europa) tienen los cuidados infor-
males, en especial de los familiares. Algunos
datos muestran esta insuficiencia, entre los que
se encuentran:
e Sdlo el 0,8% de las personas dependien-

tes tienen cobertura protectora a través de

servicios residenciales.
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e De la poblacién discapacitada y mayor,
s6lo el 2% recibe ayuda a domicilio (mien-
tras que en Europa llega al 10%).

e Soélo el 0,8% de las necesidades de la
dependencia se desarrollan a través de las
viviendas tuteladas.

Lo exiguo de los servicios en Espafia es com-
plementada a través de los cuidados informales,
desarrollados por familiares de los dependientes
y discapacitados. La mayoria de las personas
que prestan cuidados personales viven en el
hogar familiar y son miembros del mismo (en
cerca del 62%); un 36% de los familiares que
prestan esos servicios viven fuera del hogar del
dependiente, y solamente algo més del 1%
son cuidados en el hogar a través de emplea-
dos.

Ademas, se trata de unos servicios de cui-
dados intensos, ya que mas del 45% de las
personas dependientes reciben mas de 40
horas de cuidados a la semana por parte de
su cuidador principal.

Sin embargo, este modelo de solidaridad
familiar esta entrando en crisis, debido a:
¢ Minoracién del colectivo de cuidadores, a

causa del menor nimero de mujeres dedi-
cadas a ello (que mayoritaria y casi exclu-
sivamente absorben esta labor), asi como
del incremento del nimero de personas
dependientes.

*  Modificaciones en el modelo tradicional fami-
liar, debido al aumento de divorcios, fami-
lias monoparentales y dispersién geogra-
fica de los familiares como consecuencia
de la mayor movilidad laboral.

e Cambios en la posicién social de la mujer,
debido a su incorporacién al trabajo, que
reduce la poblacién cuidadora y, en espe-
cial, la intensidad de los horarios.
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ALTERNATIVAS EN LA IMPLANTACION
DE MECANISMOS DE COBERTURA SOCIAL
DE LA DEPENDENCIA EN ESPANA

Descartando en principio la posibilidad de
que la proteccion de la dependencia pudiese
recaer basicamente en mecanismos de segu-
ros privados, tanto por la falta de equidad que
ello conlleva dada la dificultad de acceder a
ellos por su alto coste para la mayor parte de
las familias, como por su escasa aceptacion en
los paises en los que se ha intentado esta via,
existen tres concepciones bdsicas:

e Implantarlo en el interior de un sistema de
proteccién universal.

e Llevarlo a cabo en un régimen auténomo
especializado.

* Incorporarlo en el marco de una de las

«ramas» de la Seguridad Social.

En Espafia, en las Gltimas iniciativas plan-
teadas (Acuerdo Social para la mejora y el
desarrollo del sistema de proteccidn social,
de 9 de abril de 2001, asi como en la nueva
reformulacion del Pacto de Toledo) se parte
de la complejidad de abordar la probleméti-
ca de la dependencia, debido al hecho de
estar transferidos los servicios sociales a las
Comunidades Auténomas y en algunas mate-
rias a las Corporaciones Locales, y culminar-
se el proceso de transferencias sanitarias, lo
cual requiere que la dependencia haya de ser
impulsada y compartida por las tres Adminis-
traciones Publicas, aunque se reconoce que la
Administracion General del Estado ha de jugar
un papel de impulso en la cobertura social de la
contingencia indicada, contribuyendo, de esta
forma, a garantizar la igualdad, en todo el Esta-
do, de acceso a prestaciones y programas por
parte de las personas dependientes. Dada la
configuracion del sistema de proteccién social



La proteccion a las situaciones de dependencia desde la perspectiva...

en Espafia, la implantacién de los mecanis-

mos de proteccidn contra el riesgo de depen-

dencia pueden adoptar basicamente dos for-
mas:

e Suarticulacién en el marco de las politicas
generales de asistencia sanitaria y de servi-
cios sociales.

e Llevar a cabo dicha implantacion en el
dmbito del sistema de la Seguridad Social.

Marco de implantacion

A la hora de analizar cualquiera de las dos
alternativas, debe dilucidarse cual es la finali-
dad en la cobertura de la proteccion: si lo que
se pretende es proporcionar una serie de pres-
taciones —basicamente, en especie- que miti-
guen las consecuencias de la dependencia o,
al mismo tiempo, se pretende propiciar una
mayor autonomia de la persona en la «gestion
de la dependencias.

Asimismo, la opcién por una u otra alter-
nativa también esta influenciada por el colec-
tivo a proteger. Por lo general, una opcién gene-
ralista (a través de las politicas sociales estata-
les) llevaria a priorizar la atencion a favor de las
personas dependientes con menores recursos
(ellos mismos y/o los ndcleos familiares en los
que se inserten); por el contrario, la implan-
tacion de un mecanismo protector, a través
de un «seguro contributivo» lleva consigo una
mayor amplitud en el dmbito subjetivo de pro-
teccion, ya que todos los asegurados serian
beneficiarios de las correspondientes presta-
ciones.

También, a la hora de tener que decidir
por una de las alternativas, hay que tener en
cuenta las limitaciones de los sistemas publi-
cos de seguros de salud (o los mecanismos
especificos de cada pais) para quienes nece-

sitan de cuidados de larga duracién si éstos

no se inscriben en un contexto mas amplio.

En base a todas estas consideraciones, la
alternativa mds adecuada parece la de articular
el modelo de proteccién publica de la depen-
dencia a través de un «sistema integral», incar-
dinado en el dmbito de proteccién de la Sequ-
ridad Social y que contemple de manera glo-
bal todas las posibilidades apuntadas, con las
siguientes caracteristicas basicas:

e [a cobertura debe ser universal, es decir,
debe alcanzar a todas las personas que se
encuentren en situacion de dependencia
sea cual sea su capacidad econémica.

e Debe reconocerse el derecho a la proteccion
por dependencia como un derecho subjetivo
perfecto de la persona afectada, al que la
sociedad debe hacer frente poniendo los
medios necesarios para garantizar su satis-
faccion, al igual que ocurre con otras pres-
taciones de la Seguridad Social, a través
de un catélogo de prestaciones y/o servi-
cios similares en todos los territorios del
Estado.

e las prestaciones y/o servicios reconocidos
deben adecuarse a las caracteristicas espe-
cificas de sus destinatarios, con especial
atencion a grupos también especificos de
personas dependientes, como pueden ser
los de personas con deficiencias funciona-
les graves, enfermos mentales, etc., y abar-
car igualmente los diversos estadios en que
la dependencia puede presentarse, desde
su prevencién o atencién temprana a la
atencion a los mayores.

Desde esta perspectiva, una primera apro-
ximacion a esta férmula de proteccion inte-
gral de la dependencia podria hacerse a tra-
vés de los siguientes aspectos:
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Accién protectora

Se entiende que ha de establecerse un con-
junto de prestaciones econémicas y de servi-
cios a favor de las personas dependientes (y,
en su caso, de los cuidadores de las primeras).
Las prestaciones econdmicas posibilitarian la
compra de servicios (publicos o privados) cuan-
do éstos no fueran directamente facilitados por
las administraciones publicas.

Aunque es cierto que las prestaciones eco-
némicas presentan determinados inconve-
nientes, sin embargo posibilitan una mayor
autonomia de la persona dependiente, en orden
a gestionar su propia dependencia, en un marco
de autonomia personal, facilitan la atencion en
el seno de la familia a través de cuidadores infor-
males que sigue siendo la opcién preferida (y
preferible) por la mayoria de los afectados y
hace también posible la atencién en una situa-
cién (como es la actual) de escasez de servicios
publicos, ya sea ésta transitoria o, como puede
ocurrir por razones geogréficas, permanente
en determinadas zonas, al permitir acudir a la
iniciativa privada, siempre y cuando ésta cum-
pla los estandares exigibles de calidad homo-
logados por los 6rganos correspondientes.

No obstante, en los supuestos en que por
sus especiales caracteristicas de complejidad o
gravedad asi sea aconsejable y lo determinen los
equipos de valoracion establecidos, debe acu-
dirse a la prestacion directa del servicio a través
de medios publicos o privados concertados.
Igualmente, debe garantizarse en todo caso
la facilitacion de otros servicios como pueden
los ser de apoyo y formacion de cuidadores
informales, los educativos, los de prevencion,
rehabilitacion, etc.

El modelo, por tanto, seria un sistema mixto,
en el que junto a una prestacion econémica
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como nucleo central que permitiera una cier-
ta capacidad de eleccion del beneficiario o sus
familiares, se contemplaria la prestacion direc-
ta de determinados servicios por razén de su
propia naturaleza o por razén de los especia-
les requerimientos de la persona afectada.

Respecto a la intensidad (cuantia) de la pres-
tacién, cuando no se acudiera a la atencién
directa del servicio, la misma tendria que estar
en funcién de los gastos que viene a financiar,
pudiendo seguirse, en tal sentido, el esquema
basado en horas de dependencia (modelo ale-
maén), quedando claro, en todo caso, que las
prestaciones tendrian un importe dnico (y no
variable, como sucede, en la actualidad, con
el complemento de pensién por gran invali-
dez) y que, como ya anteriormente se dijo, se
configurarfan como un derecho subjetivo per-
fecto.

Financiacion

La alternativa propuesta en la configura-
cion de los mecanismos de proteccion contra
los riesgos de la dependencia predetermina,
a su vez, los mecanismos de financiacion de
los mismos. Si esa cobertura se lleva a cabo
a través de la Seguridad Social, la financiacién
de las prestaciones se deberfa efectuar siguien-
do el esquema de financiacion de la misma,
tal y como estd establecido en su norma regu-
ladora, es decir, distinguiendo entre prestacio-
nes de cardcter contributivo (financiadas a tra-
vés de cotizaciones sociales) y prestaciones de
cardcter no contributivo (financiadas por impues-
tos).

De este modo, las prestaciones de las que
fueran beneficiarias aquellas personas que han
realizado el esfuerzo contributivo necesario a
través de sus cotizaciones (sean éstas especi-
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ficas, por implantarse una nueva cotizacién
para cubrir este nuevo riesgo protegido, o sean
genéricas por no haberse adoptado esta alter-
nativa) serfan financiadas con cargo a las mis-
mas, mientras que aquéllas de las que fueran
beneficiarias personas que no hubieran coti-
zado, serian financiadas con cargo a los
impuestos generales. Igualmente, los servicios
prestados de forma directa por los poderes
publicos podrian sequir este mismo esquema
de financiacion en las proporciones adecua-
das.

En este sentido, hay que considerar el cami-
no seguido en los sistemas de los paises cen-
troeuropeos, en los que la articulacién del nuevo
«seguro de cuidados de larga duracién» ha ori-
ginado la aparicién de nuevas cotizaciones que
financien en exclusiva los nuevos mecanismos
o combindandola con otras fuentes financieras.

En todo caso, si parece conveniente que en
la financiacién de la cobertura de los riesgos
de la dependencia participe la imposicién gene-
ral, ya que se trata de un riesgo generalizado
y que precisa de componentes solidarios.
¢ La cuantia de la financiacién ha de ir nece-

sariamente asociada a una evaluacion del

conjunto de las necesidades de las perso-
nas dependientes y no de una necesidad
especifica.

e Lafinanciacién debe permitir cubrir los
gastos relativos a un conjunto de servicios
de asistencia en sentido amplio, que per-
mitan asegurar una calidad de vida duran-
te la dependencia.

e Los requisitos que deban cumplir los inte-
resados para recibir las ayudas publicas
deben estar orientadas a ampliar, y nunca
a reducir, las opciones de la persona depen-
diente sobre su modo de vida.

La suma total de esos gastos, debidamen-
te combinados, pueden contribuir a la crea-
cion de las infraestructuras necesarias para la
creacion de redes de cuidados asistenciales,
formacion de profesionales, como han pues-
to de relieve las experiencias internacionales.

Alternativas de la gestion

Por dltimo, la configuracién de los meca-
nismos de proteccién contra los riesgos de la
dependencia condiciona también la propia
gestion de las mismas.

Si la cobertura de la dependencia se ubica
en el sistema de Sequridad Social, poniendo
el acento en las prestaciones en dinero, que
sirvan para una mayor autonomia de la per-
sona dependiente, el «seguro» seria gestiona-
do por las Entidades gestoras de la Seguridad
Social. Si bien, si se efectla la apuesta por un
modelo de seguro, que otorgue basicamente
prestaciones econdmicas (con los cuales com-
prar servicios), el mismo —como se ha indica-
do- va a ser complementado por un desarro-
llo de los servicios (ayuda a domicilio, telea-
sistencia, servicios residenciales, etc.), los cua-
les tendrian que ser suministrados con el con-
curso del sector privado, dadas las carencias
actuales del sector pUblico que, por el momen-
to y probablemente por un largo espacio de
tiempo, no parece estar en disposicién de asu-
mir de forma directa dadas las inversiones que
seria necesario afrontar, y ello sin perjuicio de
que, en todo caso, siga manteniendo y ejer-
ciendo las facultades de planificacion, tutela
y direccion.

A su vez, y siguiendo este mismo esque-
ma, la gestion de los drganos de calificacion,
la acreditacion de los servicios externos, la vigi-
lancia del buen fin de las prestaciones reco-
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nocidas y la gestion de los servicios directa-
mente prestados por los poderes publicos,
deberian residenciarse en los drganos corres-
pondientes de las Comunidades Auténomas y
las Corporaciones Locales, de acuerdo con la
distribucién competencial disefiada en el texto
constitucional y tal y como parece aconseja-
ble en funcién de la necesaria proximidad a
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los ciudadanos afectados que tales compe-
tencias exigen.

Todo ello basado en un aconsejable pacto a
nivel de Estado, entre las tres Administraciones
implicadas, que liberara de tensiones la inapla-
zable implantacion y posterior desarrollo de un
sistema integrado de proteccion de la depen-
dencia.



sobre dependencia

J. Sanchez Fierro

Espacio sociosanitario y Estado
de las Autonomias: experiencias
y objetivos. Hacia un Pacto de Estado

La dimension del cambio producido en
cuanto a esperanza de vida ha generado mul-
tiples consecuencias en los retos y las necesi-
dades asistenciales sociosanitarias. Estos cam-
bios, en efecto, han alcanzado unos niveles
tan importantes que los Poderes Piblicos han
de aprestarse a establecer cuanto antes nue-
vas politicas, nuevas estrategias y nuevas medi-
das que corrijan los importantes desajustes y
desfases sobrevenidos.

Adoptar las medidas apropiadas para una
atencion integral del envejecimiento y de la
discapacidad, debe constituir una preferencia
politica de primer orden y debe figurar entre
los objetivos basicos para la sociedad del siglo
XXI.

El envejecimiento de la poblacién y las
transformaciones de la estructura demogra-
fica, consecuencia de la mayor esperanza de
vida y del descenso de la natalidad, se han
convertido en el punto central de debate, y
ello no sélo por razones de equidad y de cohe-
sién social, sino también por su evidente
impacto econémico en los sistemas de pro-
teccion social.

Para hacer frente a estos problemas, a par-
tir de mediados de los afios 90 se han ido suce-
diendo distintas propuestas, planteamientos
y experiencias.

Es emblematico el Libro Blanco preparado
en el Reino Unido en 1998 por investigadores
de la London School of Economics, y también
lo es la Ley Alemana de 1995, que establecid
el seguro obligatorio contra el riesgo de depen-
dencia.

También en Espafia, ante estas transfor-
maciones y cambios, ha habido propuestas
e iniciativas importantes.

A modo de ejemplos, cabe citar las apor-
taciones contenidas en el Informe de la Comi-
sién Abril (1991), el Plan Gerontoldgico (1993),
el Informe de la Subcomisién Parlamentaria
establecida en el Congreso de los Diputados
en 1997 y, mas recientemente, el Informe pre-
parado por el IMSERSO en 1999, ademés del
mandato dado al Gobierno en la Ley de Acom-
pafiamiento de 1999 con vistas a regular el
seguro de dependencia en nuestro pais. Mas
recientemente (2003) se han aprobado un
Plan de Accién para las personas mayores y
una Ley de Igualdad de Oportunidades y de
Accesibilidad Universal.

En todo caso, a ello hay que afiadir una
serie de planes y programas concretos y de
distinto alcance surgidos en el &mbito de las
Comunidades Auténomas.

Ahf estan el programa «Vida a los afios»
(Catalufia, 1986), el Plan Palet (Valencia, 1995),
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el Plan de Atencién a Personas Mayores de
Castilla y Ledn o el de Madrid (ambos de
1998), asi como diversos Planes de Salud de
distintas Comunidades Auténomas.

La Ley aprobada en el afio 2000 sobre esta
materia por la Comunidad Auténoma de Can-
tabria constituyd en su dia una novedosa apor-
tacion, continuada por otras leyes autoné-
micas de evidente interés como la del Princi-
pado de Asturias o la de la Comunidad Valen-
ciana.

La lectura de todos estos Informes, Pro-
gramas y Normas nos ensefia cuales han sido
las respuestas ante una variada tipologia de
las situaciones de dependencia, tanto las fisi-
cas como las psiquicas, que no admiten, sin
negativas consecuencias, la descoordinacion
ni las improvisaciones y que, ante la multipli-
cidad de iniciativas, hoy por hoy registra poca
coordinacion en su gestion.

La Organizacién Mundial de la Salud en
un Informe del afio 2001, hace llamamien-
tos en este sentido al tiempo que reclama la
accién conjunta de las familias, de los indivi-
duos, de las Administraciones Publicas, de las
ONG y del sector privado.

El envejecimiento, aunque es un fenéme-
no mundial, tiene una singular importancia
para Espafia. En la actualidad somos el sépti-
mo pais del mundo con més poblacién enve-
jecida. Es mas, en el afio 2050, si no cambia
la evolucién demogréfica, seremos los més vie-
jos del mundo.

Hay previsiones segun las cuales, a media-
dos del siglo XXI, el 44% de nuestra pobla-
cién tendra mas de 60 afios.

Ante este contexto y ante el volumen y
diversidad de las demandas sociales que se
estan suscitando, los Poderes Publicos, junto
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con las Asociaciones e Instituciones, habran
de esforzarse en definir prioridades, planes y
estrategias.

Hoy por hoy el examen de la realidad nos
muestra que las respuestas son extraordina-
riamente variadas y dispersas.

Algunos consideran que la diversidad tiene
un valor positivo, pues permite ofrecer solu-
ciones, alternativas y enfoques en funcién de
distintas vicisitudes y de distintos entornos.

Sin negarlo, también tenemos que reco-
nocer que los riesgos de desequilibrios de ges-
tion, de falta de equidad, de supuestos de des-
proteccion y de desorientacion para los ciu-
dadanos se ven favorecidos con esta extraor-
dinaria diversidad.

Parece, pues, imprescindible establecer
unas ciertas referencias y orientaciones comu-
nes, aunque sean muy bdsicas, y, en funcion
de ellas, establecer una estrategia y un mode-
lo capaz de evitar esos riesgos. Habra que
intentar hacerlo sin perder la flexibilidad, dada
la amplia gama de supuestos y situaciones.

Trabajar en la bisqueda de ese modelo bési-
co de atencién integral hacia las personas mayo-
res dependientes no es facil, pero si por com-
pleto imprescindible. Razones de optimizacion
de recursos y de eficacia social asi lo reclaman.
Sélo de esta manera podremos avanzar con
seguridad en la Sociedad del Bienestar.

Habré que fijar priorizar medidas y deci-
siones segln la gravedad y la intensidad de
las distintas contingencias que afectan a las
personas mayores dependientes, y habra que
priorizar también a la hora de dotar de recur-
sos publicos a cada una de las distintas pres-
taciones.

Todos sabemos las graves dificultades que
el clasico Estado del Bienestar esta teniendo
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en determinados paises europeos, pese a la
voluntad, manifestada en la Cumbre de Lis-
boa (2000) de mantener un potente modelo
de proteccién social.

Conocemos las discusiones que se estan
produciendo sobre cuél sea la dimension y
la responsabilidad de los Poderes Puablicos y la
de los individuos, las familias y las asociacio-
nes civicas.

Ignorar los problemas de sostenibilidad de
la proteccién social serfa irresponsable.

Ahi tenemos el caso de la Ley alemana
sobre el seqguro de dependencia.

Las graves dificultades econémicas por las
que actualmente atraviesa el sistema de pro-
teccion social aleman son bien conocidas. Por
eso, al regular la proteccién ante las situacio-
nes de dependencia, hay que ser decididos,
pero prudentes.

No resulta recomendable ni admisible esta-
blecer nuevos derechos sin contemplar su sos-
tenibilidad econdmica.

De otro lado, la bisqueda de soluciones
en esta materia a través del sector privado (pro-
vision de servicios y aseguramiento) tiene sus
ventajas y también sus limitaciones. Pero es lo
cierto que, a diferencia de la provisién de ser-
vicios que presenta positivas y esperanzado-
ras iniciativas, el desarrollo del seguro priva-
do de dependencia hasta hoy ha sido muy
reducido. Los ejemplos del Reino Unido y de
EE.UU. son elocuentes al respecto. Sin duda,
el factor coste esté ahi'y el importe de las pri-
mas también.

Se han hecho algunos estudios, no mu-
chos, sobre los costes directos generados por
las situaciones de dependencia.

Algunos lo han estimado en Espafia por
encima de los 1.900 millones de euros. Otros

lo llegan a cifrar en 10.000 millones de euros.
En realidad, las evaluaciones parten de pre-
visiones, coberturas e inversiones muy dife-
rentes.

Sera necesario consensuar objetivos, prio-
ridades y horizontes temporales para que estas
discrepancias desaparezcan o se atenGen.

Pero junto al gasto «visible» hay que ano-
tar otro mas dificil de calcular, pero de enor-
me importancia: el valor del tiempo dedicado
a las personas dependientes por los cuidado-
res informales, principalmente la familia, cuya
asistencia puede oscilar entorno al 80% del
total prestado a quienes sufren dependencia.

Se han efectuado estimaciones sobre la
incidencia que la creciente incorporacién de
la mujer al mercado de trabajo tendra sobre
los costes de atencidn sociosanitaria y no han
faltado planteamientos sobre cémo organizar
mejor los servicios de apoyo publico para con-
ciliar la vida familiar y laboral.

Se discute sobre todo si es preferible incre-
mentar la provisién de servicios pablicos a
cargo de Comunidades Auténomas y de Ayun-
tamientos para disminuir la carga asistencial
familiar o, por el contrario, si es mejor poner
el acento en incrementar las ayudas econé-
micas, directas o por via de desgravacion fis-
cal para dar mas égil capacidad de respuesta
en colaboracién con el sector privado.

En este punto hay que destacar que un
tema a dilucidar con realismo es el volumen
que en el ambito de cada Comunidad Auté-
noma deberia corresponder a organismos e
instituciones publicas, a corporaciones profe-
sionales, asociaciones y entidades sin animo
de lucro y a la iniciativa privada en general.

En este punto hay que insistir en que el
alcance y caracteristicas de los conciertos con
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el sector privado y los requisitos y esténdares
de calidad exigibles son cuestiones hasta ahora
poco pacificas que habia que resolver cuan-
to antes y con coherencia entre condiciones
exigibles a los centros concertados, la finan-
ciacion disponible y los costes de los servicios
propios.

La falta de definicion estable por parte de
los Poderes Publicos, especialmente las Comu-
nidades Autdnomas, sobre el volumen, evo-
lucién y caracteristicas de la oferta concerta-
da de servicios sociosanitarios, ha generado
dosis notables de inseguridad, lo que, a su vez,
ha retraido inversiones en residencias o cen-
tros de dia, tan necesarios para disminuir la
presion asistencial, con una oferta bien dimen-
sionada y ajustada a las necesidades del ambi-
to territorial correspondiente.

En suma, hay un amplio repertorio de
temas sobre los que debatir y pronunciarse
para luego establecer un sistema, bien coor-
dinado, solidario con calidad y equidad en las
prestaciones, eficaz y viable, financieramen-
te hablando.

Hace falta caminar con decisién hacia un
sistema para el que se hayan valorado ade-
cuadamente aspectos tan basicos como:

e Volumen y evolucién previsible de la pobla-
cién dependiente.

¢ Nivel de partida en cuanto a la cobertura
de la poblacién afectada.

e Grado e intensidad de la accién protecto-
ra, segun prioridades.

¢ Modelo de cuidados asistenciales, sufi-
cientemente flexible y adaptable.

o Costes sostenibles de los cuidados.

¢ Necesidades de profesionales y de forma-
cién e informacion; también para los cui-
dadores informales.
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En este sistema deberia preservarse el
papel fundamental de la familia, ofreciéndo-
le los apoyos publicos precisos por evidentes
razones de coste soportado, pero también
por razones morales, culturales y de afectivi-
dad.

Hay que insistir en intensificar la coordi-
nacion entre los Servicios Sanitarios y Socia-
les en especial entre las distintas Administra-
ciones.

Promover y conseguir la coordinacion y la
cooperacién entre los Servicios Sociales y los
sanitarios es imprescindible para facilitar y
hacer més eficaz la gestion.

Seré necesario un esfuerzo especial para
superar «culturas» administrativas que desde
hace tiempo han venido caminando por sepa-
rado.

Sabemos que esto no es tarea sencilla ni a
escala nacional ni tampoco en el &mbito de
las Comunidades Auténomas. Tampoco en el
marco de la Unién Europea.

Asi, la Sra. Del Peree, ilustre gerontéloga
al tiempo que jurista, muestra su escepticis-
mo y expresa sus dudas sobre si la Unién Euro-
pea tendra algln dia suficiente poder para
establecer y mantener una verdadera asisten-
cia sociosanitaria, y si existira el suficiente com-
promiso politico y financiero para actuar de
forma coherente.

Volviendo a Espafa y centrandonos en el
papel de las Comunidades Auténomas en la
asistencia sociosanitaria de las personas depen-
dientes, hay que destacar que el camino reco-
rrido por cada una de ellas es diferente.

Unas ya han acumulado casi dos décadas
de experiencia, en tanto que otras estan dando
los primeros pasos. Unas Comunidades han
puesto énfasis en el enfoque sanitario, mien-
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tras que otras se aplican en dar respuestas més
sociosanitarias.

Vivimos, pues, un momento crucial en el
que se hace més necesario que nunca evitar
que se agudicen diferencias y problemas de
coordinacién.

Existen razones de cohesion y de solidari-
dad interterritorial que asi lo demandan. Pero
también hay razones de oportunidad que no
es posible desconocer. Dejarlo para otro
momento seria arriesgado por la evoluciéon
rdpida y creciente de las situaciones de depen-
dencia. El horizonte 2011 es muy preocupante
por la posicion asistencial que habra que aten-
der. Tenemos que aprovechar estos afios. Tene-
mos que trabajar juntos y buscar, a través de
un Pacto de Estado, un modelo basico de pro-
teccién de las situaciones de dependencia en
Espania.

Las orientaciones esenciales para lograrlo
han quedado consensuadas en la renovacién
del Pacto de Toledo (Octubre 2003). Fruto de
ese Pacto de Estado deberia ser un marco juri-
dico bésico, comun para todos los espafioles,
sin perjuicio de que la organizacién y gestion
se ajuste en cada caso al terreno a través de
las correspondientes Leyes autondémicas.

Y la solidaridad y la cooperacién deben
quedar salvaguardadas, pero no seria conve-
niente ignorar las circunstancias especificas
que pueden concurrir en las distintas Comu-
nidades. Por ejemplo, la situacién de enveje-
cimiento de Canarias tiene poco que ver con
la de Asturias. Ello requerira coherencia en la
respectiva respuesta asistencial.

No ignoramos los problemas que habra
que resolver en este Pacto de Estado, proble-
mas competenciales y derivados de la dife-
rente légica a la que responden la asistencia

sanitaria, universalizada (articulo 11, Ley de
Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de
Salud, 2003), y los servicios sociales, que atien-
den a consideraciones vinculadas al nivel de
renta, pero habré que superarlos tomando
como referencia central a las personas depen-
dientes y la necesidad de brindarles una asis-
tencia integral dentro de un sistema integra-
do y bien articulado.

Tienen que ser las personas dependien-
tes el verdadero centro del modelo sociosani-
tario. A ellas es a quienes se debe ofrecer una
asistencia de calidad, humanista y atenta a su
especial patologia, a su grado de dependen-
cia, a su entorno vital y a una atencién con-
tinuada, que en caso de algunas enfermeda-
des como la de Alzheimer ird «in cresccendo».

Si esto es cierto en lo administrativo y en
lo competencial, no lo es menos en cuanto a
la necesidad de fomentar desde el Pacto un
abordaje interdisciplinar y de un consenso
entre los diferentes equipos profesionales que
deben atender las distintas necesidades, tenien-
do en cuenta la evolucién de las patologias y
los distintos niveles asistenciales.

Dicho Pacto deberia también contemplar
el volumen y previsiones de necesidades de
residencias, de centros de dia, de apoyo publi-
co domiciliario, de formacion de profesiona-
les, de concertacién entre el sector pablico y
privado, de garantias, equidad y movilidad de
los ciudadanos, para el acceso a las presta-
ciones sociosanitarias y la colaboracién con los
agentes sociales y con los representantes de
los sectores interesados.

Seria muy conveniente, en fin, una nor-
mativa basica, una Ley de dmbito nacional
sobre atencién y proteccion de las personas
dependientes.
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Mas en concreto, consideramos conve-
niente que en virtud de este Pacto de Estado
las CCAA lleven a cabo las siguientes actua-
ciones:

e Crear en cada una de ellas de un érgano
encargado de coordinar los servicios socia-
les y sanitarios.

e Establecer un plan estratégico de gestion
sociosanitaria para fijar en cada Comuni-
dad Auténoma criterios estables con vis-
tas a optimizar la asistencia en funcién de
las respectivas circunstancias sociales y
demogréficas (edad media de la poblacién
mayor, niveles de discapacidad, dispersion
geografica, importancia y caracteristicas
urbanas y rurales, etc.) y para definir poli-
ticas de construccion de centros propios y
de concertacién con la iniciativa social y
privada.

* Impulsar Acuerdos Interautonémicos de
cooperacion para afrontar las situaciones
derivadas de movilidad geogréfica (trasla-
do familiar por motivos laborales) y otros,
resultantes de puntuales necesidades asis-
tenciales.

Igualmente, en el Pacto de Estado con-
vendria abordar determinados aspectos para
contar con la colaboracién de las Corpora-
ciones Locales, tales como:

e Fomento de Gabinetes Municipales, Co-
marcales o Insulares sociosanitarios.
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e Gestion de servicios de teleasistencia, ayuda
publica a domicilio, promocién de salud y
hébitos saludables.

e Orientacion e informacién.

e Colaboracién con la Comunidad Auténo-
ma respectiva, organizando en la forma
que resulte adecuada (incluidas acciones
consorciadas comarcales) servicios dedi-
cados al apoyo a la familia (incluido las
acciones de respiro familiar).

En suma, creemos que Espafia necesita
implantar un modelo integral de atencién
sociosanitaria para las personas dependientes
y que, dentro de nuestro sistema de protec-
cién social, debe configurarse asi un espacio
sociosanitario, una organizacién capaz de ofre-
cer progresivamente una atencion completa y
un dispositivo que, sin perjuicio de peculiari-
dades y aspectos territoriales concretos, ase-
gure la equidad en la asistencia a quienes pade-
cen situaciones de dependencia.

La via del Pacto de Estado y el cumpli-
miento de los compromisos del Pacto de Tole-
do deberfa conducirnos al establecimiento de
un marco juridico basico comun, flexible, ade-
cuado al Estado de las Autonomias, a las com-
petencias de las Administraciones mas cerca-
nas a los ciudadanos (Comunidades Auténo-
mas y Ayuntamientos) y bien dotado finan-
cieramente. Son objetivos por los que vale la
pena trabajar durante los préximos afios.
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Conclusiones, propuestas
y planteamientos expuestos
en el Seminario de El Escorial

(Cursos de verano de la Universidad Complutense,

A través de las distintas Ponencias expues-
tas y debatidas en el Seminario «Situacién
actual y perspectivas de futuro de las perso-
nas dependientes», organizado por la Univer-
sidad Complutense de Madrid y la Fundacién
AstraZeneca y en el que participaron se pusie-
ron de relieve una serie de puntos prioritarios
que, en su opinién deberian tener en cuenta
los Poderes Piblicos para hacer frente con éxito
a los desafios que implica el fenémeno de la
dependencia.

A modo de conclusiones, estas prioridades
se enumeran a continuacion:

1. VISION INTEGRAL E INTEGRADORA
DE LAS SOLUCIONES

«Representantes y expertos del mundo
universitario, de las Administraciones sani-
tarias y de Servicios Sociales, tanto del Esta-
do como de Comunidades Autdbnomas, asi
como de organizaciones del sector de la dis-
capacidad, de Colegios profesionales, de las
Organizaciones de Mayores, de las Asocia-
ciones familiares, del voluntariado social y
de especialistas en nuevas tecnologias.» Es
preciso un tratamiento de la dependencia
con mayor profundidad y con una visién
integral e integradora de las soluciones que

podrian contribuir a mejorar la calidad de
vida y una mayor autonomia de quienes, por
causas fisicas o psiquicas, tienen limitada de
modo prolongado su capacidad para activi-
dades basicas o instrumentales de la vida
ordinaria.

2. PRIORIDAD DENTRO
DE LAS POLITICAS SOCIALES

Es indispensable que dentro de las politi-
cas sociales se dé prioridad al establecimien-
to de un sistema de proteccion y atencion
sociosanitaria para las personas dependientes.
Este va a ser, sin duda, el gran desafio del siglo
XXI, tanto en Espafia como a nivel interna-
cional.

3. UN ENFOQUE EUROPEO
PARA LA DEPENDENCIA

Son mas de 40 millones los europeos con
problemas de discapacidad y con una inten-
sidad mayor o menor de dependencia los que
esperan ver resueltos de una manera equita-
tiva y solidaria sus problemas y los problemas
de sus familias.

De ellos, en Espafia 3,5 millones de per-
sonas discapacitadas, en su gran mayoria con
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edades superiores a los 65 afios, reclaman tam-

bién atencion social y sanitaria por problemas

de falta de autonomia (1.500.000, aproxima-
damente).

La préxima Constitucion que nos demos
los europeos incluird una mencién explicita
a la proteccion de las personas dependientes,
admitiendo tanto la via de la Seguridad Social
como la de los Servicios Sociales.

Una reciente Comunicacién de la Comi-
sion Europea impulsa un doble objetivo:

e Proteccidn universal; esto es, indepen-
diente de cuéles sean los ingresos perso-
nales y

e Calidad de las prestaciones.

El Consejo Europeo de Barcelona (2002),
dio su respaldo a estos planteamientos.

4. DIVERSIDAD DE MODELOS
EN LOS ESTADOS MIEMBROS
DE LA UNION EUROPEA:
CAMINANDO HACIA LA
CONVERGENCIA

La legislacién de los Estados Miembros de
la Uni6n Europea es extraordinariamente diver-
sa, aunque podrian agruparse los modelos de
proteccion en tres grupos:

a. Seguro de dependencia como rama espe-
cifica de la Seguridad Social (lo que impli-
ca pago de las correspondientes cotiza-
ciones). En este caso estan Alemania, Aus-
tria, Zona Flamenca de Bélgica y, en algu-
na medida, Francia.

b. Derecho publico universal, financiado en
base a impuestos y desarrollado a través
de Servicios Sociales descentralizados (Pai-
ses Nérdicos y Holanda).
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c. Servicios Sociales ofrecidos como ayudas
sociales (econdmicas y técnicas), en fun-
cién del nivel de renta. En este grupo estan
Grecia, ltalia y Portugal.

En cuanto a Espaia, en este momento res-
ponde a un modelo mixto: gran invalidez
(Seguridad Social), atencién sociosanitaria
(financiacién de ciertas prestaciones por via
impuestos y segln lo previsto en la Ley de
Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de
Salud) y otras ayudas sociales (IMSERSO,
Comunidades Auténomas y Corporaciones
Locales).

Esta diversidad europea de modelos, fruto
de circunstancias histéricas y de marcos ins-
titucionales diferentes, persistira cierto tiem-
po, por lo que seria conveniente un inter-
cambio mutuo de experiencias y de buenas
practicas, auspiciando asi la progresiva con-
vergencia.

También preocupa el insuficiente desa-
rrollo de sistemas de control de las presta-
ciones y de mecanismos que permitan una
vigilancia y seguimiento de la evolucién de
los costes, si bien existen algunas experien-
cias positivas y notables (Reino Unido y Aus-
tria, entre otros).

Ademas hace falta contar con indicadores
de calidad para evaluar el grado de satisfac-
cién de las personas protegidas y de sus fami-
lias.

5. DIFICULTAD PARA DIMENSIONAR

LA EVOLUCION DEL GASTO

Y PROCEDER A SU CUANTIFICACION
Como consecuencia de la mayor esperan-

za de vida en Europa, esta previsto un creci-
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miento muy considerable del gasto en tér-
minos de PBI, que, al decir de algunos exper-
tos, podria llegar en algunos Estados Miem-
bros de la Unidn al 4% (p. €j., Italia).

Las estimaciones hasta ahora son poco
sélidas por las multiples variables que inciden
en la atencidn sociosanitaria. Asi, en Espafia
las estimaciones son muy dispares. Podrian
situarse en una horquilla de entre no menos
de 1.900 millones de euros y 10.000 millo-
nes de euros, segln qué conceptos estén
incluidos.

Cualquiera que sea la metodologia que se
siga, habra que valorar también los costes a
cargo de las familias que, con frecuencia, no
se visualizan, aunque comportan un esfuer-
zo muy notable y, en algunos casos, crecien-
te (por ejemplo, enfermedades neurodege-
nerativas).

6. PRIORIZAR LA OFERTA
DE CUALIFICACION,
FORMACION Y EMPLEO
DE LOS CUIDADORES

Igualmente preocupa la falta de personal
cualificado y la insuficiente definicién de una
politica de recursos humanos, tanto a efectos
de Instituciones cerradas como de asistencia
a domicilio.

Esta necesidad, segln recuerda la Orga-
nizacion Mundial de la Salud, deberia ser
debidamente cubierta a través de los corres-
pondientes procesos formativos, tanto de los
cuidadores formales (médicos, personal de
enfermeria, voluntariado) como de los cui-
dadores informales (principalmente el niicleo
familiar).

7. NUEVAS ORIENTACIONES

PARA LA ACCION FORMATIVA
Disponer de recursos humanos cualifica-

dos requerird un reenfoque desde los siguien-

tes planos:

e La formacién de las propias personas
dependientes.

e Las familias cuidadoras.

* Los profesionales sanitarios.

* Los voluntarios.

e El personal de las Administraciones Pabli-
cas.

8. MEJORES CONDICIONES DE TRABAJO
PARA LOS CUIDADORES PROFESIONALES

Hay que ser sensibles al llamado «sindro-
me del cuidador», tratando de evitar que se
aduefie de los profesionales y de las familias.

Son signos de la presencia de este sindro-
me: impaciencia, irritabilidad, ansiedad, difi-
cultad de concentracién, depresion, disminu-
cion de la vida social, negacion a aceptar el
significado de la enfermedad, fatiga constan-
te, insomnio, sentimiento de culpabilidad y
problemas de salud (alteraciones fisicas y/o
mentales).

Ante tan negativos efectos, hay que desa-
rrollar politicas que favorezcan la estabilidad
en el empleo, la organizacién del tiempo de
trabajo, la sequridad y salud laboral y la for-
maci6n continua.

9. UN PERFIL MAS ADECUADO

PARA LA ACCION ASISTENCIAL

DEL CUIDADOR

e El cuidador ha de fomentar la indepen-
dencia y la estima del paciente.
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e El dmbito de actuacion de un cuidador no
debe limitarse al paciente, sino extender-
se también a la familia.

e En la tarea de cuidar lo primero es la per-
sona y, por tanto, habra que tener presente
los principios y valores de humanidad, soli-
daridad, carifio, generosidad, compromi-
so y honestidad.

e El cuidador no puede olvidarse del cui-
dado de si mismo (mantener su salud
garantiza el desempefio de su propia
tarea).

e El buen cuidador debe ser un buen comu-
nicador (entender y saber interpretar lo
que siente la persona dependiente en cada
momento).

Es muy importante que la formacién de los
cuidadores comprenda la psicoeducacién de
familias y cuidadores, el desarrollo de habili-
dades de comunicacion y su capacidad para
enfrentarse a situaciones criticas y conoci-
mientos suficientes para hacer un seguimien-
to de la situacién de dependencia, de modo
que pueda ofrecer en cada momento el apoyo
necesario.

10. POTENCIAR LA AYUDA EXTERNA
A LAS FAMILIAS

La incorporacién, cada vez mayor, de la
mujer al mercado de trabajo evidenciard la
necesidad de ofrecer apoyo externo al niicleo
familiar ante la insuficiencia del actual mode-
lo de proteccién que gira en torno a la fami-
lia y al papel de la mujer dentro de ella.

El catélogo de prestaciones, las caracteris-
ticas de instalaciones y equipamiento y el
nGmero de profesionales debidamente cuali-
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ficados para atender y entender las necesi-
dades de las personas dependientes, requeri-
rén, por tanto, una profunda revisién y replan-
teamiento.

11. AMPLITUD Y DIVERSIDAD

DE LAS MEDIDAS DE APOYO

A LAS FAMILIAS
Sin duda alguna, el modelo de atencion,

centrado en la familia, deberia ser objeto de

necesidades de ayuda y apoyo. Entre otras
medidas hay que sefalar las siguientes:

e Organizacién, conocimiento y oferta de
atencién a domicilio.

e Oferta de formacion gratuita a las familias.

e Compensacion a las ONG y Asociaciones
familiares que puedan colaborar en estos
servicios con la debida solvencia.

e Supervision de eficiencia en las prestacio-
nes.

* Desgravaciones o bonificaciones fiscales,
ademas de ayudas directas.

e Centros de dia y teleasistencia para ayu-
dar a la conciliacién de la vida familiar y
laboral.

e Organizacién de procedimientos para el
descanso y respiro familiar.

El debate en el Seminario de El Escorial
puso especial atencion en los cambios que esta
experimentando la familia (estructura més
reducida, menor estabilidad, mayor movili-
dad) lo que habria de ser tenido en cuenta a
la hora de organizar las prestaciones y la aten-
cién sociosanitaria. También se incidi6 en la
importancia de la afectividad y de las situa-
ciones de agotamiento que en el entorno fami-
liar se producen en ocasiones.



Conclusiones, propuestas y planteamientos expuestos en el Seminario de El Escorial

12. MAYOR ATENCION
LAS DEMANDAS DE LOS
PROFESIONALES SANITARIOS

En el Seminario también pudo conocerse
en directo la opinién de los Colegios profe-
sionales sanitarios. Como aspectos mas rele-
vantes habria que destacar la necesidad de
planificar la organizacién y la formacion de
estos profesionales, teniendo en cuenta el gran
cambio demogréfico que se esta producien-
do en todo el mundo.

En opinién de la Organizacion Médica
Colegial, una politica de atencién sociosani-
taria necesita de una mayor implicacién de
las Administraciones Pdblicas a fin de garan-
tizar:

e Equidad de acceso y de disponibilidad de
los servicios.

e Garantia de calidad en las instalaciones y
en la prestacion de la asistencia.

e Efectividad y adecuacion de dichas pres-
taciones.

e Dignidad y aceptabilidad por parte de los
usuarios y de los profesionales.

¢ Eficiencia y coste-efectividad sostenibles.

13. MEJOR COORDINACION
ENTRE ATENCION PRIMARIA
Y LAS DISTINTAS ESPECIALIDADES,
EN PARTICULAR LA GERIATRIA
Y CRECIENTE CALIDAD ASISTENCIAL
Y HUMANISMO EN LA ATENCION
ENFERMERA

Los aspectos prevencionistas y la coordi-
nacion entre la atencién primaria y las distin-
tas especialidades, en particular la geriatria,
han de ser objetivos prioritarios. La promocién
de la salud de los mayores. Ello es indispen-

sable, porque es la mejor manera para afiadir
calidad de vida a la esperanza de vida. En otro
caso estarfamos ante un gran fracaso.

Desde la perspectiva especifica del perso-
nal de enfermeria, la atencién sanitaria, segdn
el Consejo General, deberia estar basada en
principios de:

e (Calidad asistencial.

e Seguridad del paciente.

* Humanismo.

* Mayor calidad con menor coste.

Los esfuerzos de la Organizacion Colegial
de Enfermeria se estdn centrando en estos
objetivos, desarrollando un importante dis-
positivo basado en los objetivos de la Ley de
Cohesién y Calidad del Sistema Nacional de
Salud.

14. MAS CALIDAD DE VIDA MEDIANTE
LAS NUEVAS TECNOLOGIAS
De otra parte, el fenémeno de la depen-
dencia coincide con la expansion y las posibi-
lidades que ofrecen las nuevas tecnologias. En
efecto, la utilizacién de las nuevas tecnologi-
as ofrece posibilidades hasta hace poco ini-
maginables para contribuir a la calidad de vida
y a una mayor autonomia de las personas
dependientes. Pero es necesario no instalar-
se en la entelequia y actuar sobre la base de
los siguientes criterios:
e Distinguir entre tecnologia aplicada a usua-
rio final y/o aplicada al personal de ayuda.
* No todas las nuevas tecnologias son apli-
cables a la dependencia. Habra que tener
en cuenta aspectos de accesibilidad y de
disefio universal.
e Es importante buscar tecnologias debi-
damente probadas para garantizar su
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empleabilidad y obtenerlas a bajo pre-
cio.

e Laaceptacién de una nueva tecnologia
depende siempre de que seamos capa-
ces de convencer a los potenciales usua-
rios de sus ventajas.

* Las nuevas tecnologias ayudan, pero no lo
solucionan todo.

e Las nuevas tecnologias aplicadas en exce-
so podrian generar aislamiento.

15. LAS ORGANIZACIONES SOCIALES:
PIDEN PRESTACIONES SUFICIENTES
EN TODO EL TERRITORIO NACIONAL

Desde el plano de las Organizaciones socia-
les hay que insistir en que las Organizacio-
nes de Mayores (CEOMA) y las del sector de
la discapacidad (CERMI) son confluyentes.
Unos y otros saludan como positivo el deba-
te cada vez mas importante que se esta pro-
duciendo en nuestro pais en torno a la depen-
dencia, pero estiman que es preciso pasar de
los interrogantes a las respuestas, tanto a favor
de quienes son mayores dependientes como
de las personas con discapacidad que todavia
no han cumplido los 60 y més afios.

Unos y otros piden que se establezca un
sistema de proteccion social que garantice
prestaciones suficientes e iguales en todo el
territorio nacional, que podran complemen-
tarse desde otros &mbitos y con determinados
mecanismos (fiscales, sequros, etc.).

16. UN MARCO MARCO ESTABLE
Y SIN DISCRIMINACIONES

En cualquier caso hay que insistir en la
necesidad de una regulacién de la depen-
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dencia en Espafia que evite situaciones de pri-
vilegio o de desigualdad y que dé estabilidad
a los procedimientos de atencién a las per-
sonas dependientes.

17. APROVECHAR EXPERIENCIAS
EN LA BUENA DIRECCION

Hay que conocer mejor y aprovechar los
resultados de la gran tarea que ha venido
desarrollando el IMSERSO y su papel de pro-
motor de la cohesién territorial en este ambi-
to. Otro tanto cabe decir de algunas expe-
riencias autondmicas como la catalana desde
1986, la del Defensor del Paciente de la
Comunidad de Madrid y la regulacién inno-
vadora contenida en la Ley cantabra sobre
dependencia y en otras leyes posteriores (Astu-
rias, Valencia, etc.).

18. MAS COHESION Y SOLIDARIDAD

Habra que avanzar en este tema en el
marco del Consejo Interterritorial del Siste-
ma Nacional de Salud y con las orientacio-
nes del Pacto de Toledo (figuran al final como
anexo).

19. FINANCIACION SUFICIENTE
Y SOSTENIBLE DE COSTES BIEN
EVALUADOS

Habra que ser rigurosos a la hora de valo-
rar los distintos factores que determinan el
gasto en cuidados de la dependencia (enve-
jecimiento demogriéfico, grado de utilizacién
de los distintos servicios, coste unitario de cada
servicio, incorporacion de la mujer al merca-
do de trabajo, modelo publico, privado o
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mixto de la asistencia; medidas para la efi-
ciencia asistencial*.

20. MAYOR COOPERACION
ENTRE LAS ADMINISTRACIONES
Y CON EL SECTOR PRIVADO

Las responsabilidades de la Administracion
del Estado, de las Comunidades Auténomas y
de las Corporaciones Locales y el papel de la
iniciativa privada, deberfan estar debidamen-

*Ver anexo: «Aspectos econémicos del fenémeno de la
dependencia» (D. José Barea, Académico, Real Acade-
mia de Ciencias Morales y Politicas).

te definidos, con realismo y con una financia-
cion sostenible.

Un sistema de proteccion social de las per-
sonas dependientes deberia tener muy en
cuenta la opinién de todos los sectores con-
cernidos. De esta manera se favorecerd una
mayor coordinacién de los esfuerzos (los publi-
cos y los privados) y, mas alla de cualquier ten-
tacion de ingenieria social, se podria alcanzar
un objetivo fundamental: mayor autonomia y
més vida independiente para quienes pade-
cen situaciones de dependencia.
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Otras conclusiones del Grupo de Trabajo
«Dependencia» de AstraZeneca

De los Informes aportados al Libro Verde
por los miembros del Grupo de Trabajo se des-
prenden otras conclusiones adicionales de
caréacter general que complementan las sefia-
ladas en el apartado anterior y que se recogen
a continuacion:

21. LA PROTECCION SOCIAL
DE LA DEPENDENCIA: UN DERECHO
FUNDAMENTAL

La proteccion social de las personas depen-
dientes, con arreglo a la proxima Constitucion
europea, tendré caracter de derecho funda-
mental de los ciudadanos. Su ejercicio reque-
rird financiacién suficiente.

22. CONVERGENCIA
Y FORTALECIMIENTO
DE LA PROTECCION SOCIAL
EN EUROPA DE LAS PERSONAS
DEPENDIENTES

El intercambio de experiencias y buenas
practicas segun el llamado método abierto de
coordinacién, aprobado en Lisboa (2000),
favorecera la convergencia y fortalecerd la pro-

teccion social de quienes padecen situaciones
de dependencia, més alld de las diferencias
actuales.

23. NECESIDAD DE ESTABLECER
PRIORIDADES POR TRAMOS

DE EDAD A EFECTOS DE
PROVISION DE PRESTACIONES
Y SERVICIOS

La evolucion futura de la poblacién depen-
diente estard determinada por el proceso de
envejecimiento demogréfico, proceso que no
es lineal ni uniforme en el tiempo. Durante la
década actual se producira un incremento
muy importante en el nimero de personas
de edad avanzada (por encima de los 75 afios)
y un descenso suave en el tramo entre 65 y
75 afos.

Asi pues, en estos primeros 10 afios del
siglo XXI asistiremos a un notabilisimo
aumento de la demanda de cuidados de
larga duracion, que nos sorprende sin haber
desarrollado todavia los mecanismos nece-
sarios.

A partir de 2011 se producird un cambio
importante en esta tendencia: la poblacién
seguira envejeciendo, pero el aumento de las
personas entre 65 y 75 afios serd muy supe-
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rior al que experimentara el grupo de mayo-
res de 75 afios.

Habra que tenerlo en cuenta para crear
infraestructuras, equipamientos, servicios y
medios técnicos y personales adecuados.

24. VALORIZAR Y APOYAR EL TRABAJO
FAMILIAR PARA ATENDER
A LAS PERSONAS DEPENDIENTES:
EQUIVALE A 600.000 EMPLEOS

Los responsables del hogar (mujeres en el
95% de los casos) dedican un promedio de al
menos cinco horas diarias a cuidar a un fami-
liar enfermo o dependiente. Para sustituir ese
tiempo por trabajo remunerado seria necesa-
rio crear en Espafia unos 600.000 puestos de
trabajo.

25. LOS CUIDADORES PROFESIONALES:
UNA NECESIDAD, NO UN MECANISMO
DE SUSTITUCION DE LAS FAMILIAS

El modelo vigente basado en los cuida-
dores informales no podréd sostenerse a
medio plazo; por consiguiente, el desarrollo
de una oferta adecuada de cuidados profe-
sionales es, en este contexto, absolutamen-
te necesaria. Ahora bien, los servicios profe-
sionales no deben plantearse como un sus-
titutivo de los cuidados familiares, sino como
un complemento y como una posibilidad de
opcién.

26. INSUFICIENCIA DE AYUDAS
PERSONALES Y MATERIALES

La tasa de discapacitados en la poblacion
espafiola se acerca al 9% (8,80%) de todas las
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edades, de ellos, 9 de cada 10 viven en un
hogar y no en una residencia.

Un 38% de los que viven en un hogar
requiere ayuda personal permanente y otro
porcentaje similar ayuda personal sélo para
algunas cosas.

Ocho de cada 100 discapacitados que
requieren ayuda permanente y 10 de cada 100
que sélo la necesitan para algunas cosas, no
estan recibiendo la atencién que precisarian.

27. OPINION MAYORITARIA:
FINANCIACION A CARGO
DE LA SEGURIDAD SOCIAL

En opinién de los interesados, el coste de
la atencién deberia pagarla la Seguridad Social
(44%), en tanto que para el 15% correspon-
deria a la Comunidad Auténoma o al Ayunta-
miento.

28. PAGO DE RESIDENCIAS: PRINCIPAL
ESFUERZO DE LAS FAMILIAS

Los discapacitados internados en alguna
residencia o centro sanitario pagan en su
mayoria ellos mismos o sus familias los costes
correspondientes. En un 23% los paga la
Comunidad Auténoma.

Es una realidad que hay que debatir y
afrontar.

29. ESPECIAL ATENCION

DE LAS ENFERMEDADES

NEURODEGENERATIVAS DENTRO

DE LAS CAUSAS DE LA DEPENDENCIA
Asociado al envejecimiento aparece el fend-

meno de las enfermedades degenerativas,
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especialmente las neurodegenerativas, que
comportan cronicidad y complejidad (impac-
to sanitario y sociosanitario).

30. EL ALZHEIMER GENERA
MAXIMA DEPENDENCIA:
NUEVOS PLANES,

NUEVAS MEDIDAS

La familia del enfermo y su entorno son los
que encajan estas situaciones hasta asumir
cotas de respuesta impensables, mereciendo
por ello una atencién especial de la sociedad
y de los gobernantes.

Al intervenir en estos procesos, la Atencién
Primaria y la Atencion Especializada, Centros
de Diagnéstico por imagen, etc., la coordi-
nacién es indispensable, asi como la colabo-
racion de las organizaciones de familiares de
los enfermos.

La formacion y la informacién son en todo
caso instrumentos clave para dar las respues-
tas mas adecuadas, dentro de un abordaje
multidisciplinar y con férmulas de prestacio-
nes y servicios flexibles y adaptados a cada
situacién de necesidad, que deberia ser pre-
viamente evaluada.

La respuesta de los poderes publicos ante
este supuesto de dependencia deberia ser muy
generosa. Su coste durante un afio oscila entre
los 12.740 euros y los 22.097 euros, segin
la gravedad menor o mayor.

Es ésta una dependencia progresiva, com-
pleja e intensa, cuya duracién en el tiempo
es como minimo de 5 afos, haciéndose indis-
pensables Planes de Actuacién para opti-
mizar los recursos disponibles y crear otros
nuevos.

31. MEJORES OPORTUNIDADES
CON LA SOCIEDAD
DE LA INFORMACION

Hay que tener muy presentes las nue-
vas tecnologias que puedan ser incorpora-
das al circulo necesidad/mejora de calidad
de vida que cada persona dependiente
pueda tener.

Son de singular importancia los Proyec-
tos de I+D y Acciones Horizontales que ten-
gan como finalidad el desarrollo de produc-
tos y servicios para mayores y discapacita-
dos.

Los retos de las nuevas tecnologias y de la
sociedad de la informacion en lo relativo a per-
sonas dependientes pasan por la supresién de
barreras, el disefio universal y la independen-
cia en el hogar, entre otros.

Las aplicaciones tecnolégicas avanzadas
constituyen una nueva frontera para mejo-
rar la vida diaria de las personas depen-
dientes.

32. NECESIDAD DE AMPLIAR
LA UTILIZACION DE TELEASISTENCIA

En particular, la teleasistencia es la tecno-
logia vinculada a la dependencia més exten-
dida en Espafia, estimandose que en la actua-
lidad se benefician de ella 150.000 personas,
cifra alin baja para las necesidades existentes.
La diversidad de equipos de teleasistencia plan-
tea problemas de compatibilidad, lo que redu-
ce la eficacia en la atencién. Falta una cierta
regulacion al efecto.

La videotelefonia y la teleasistencia movil
van a tener, sin duda, un importante desarro-
llo en el préximo futuro por sus ventajas para
atencién inmediata y personalizada.
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33. LA DOMOTICA COMO
ALTERNATIVA A LAS RESIDENCIAS

Conseguir la integracién en una sola red
los equipos que existen en el hogar (electro-
domésticos, audio/video, climatizacion, con-
trol del entorno, seguridad, etc.), facilita la
accesibilidad y el confort de las personas
dependientes. La domética vive en este
momento mejoras para conseguir manejo y
un mantenimiento sencillo y econémico con
posibilidades crecientes de personalizacion.

«El hogar inteligente» hace posible man-
tener a las personas dependientes en su pro-
pio domicilio por mas tiempo y viviendo en
un entorno que sienten mas propio que el de
una residencia.

34. LAS TECNOLOGIAS
DE LA INFORMACION NUEVO
INSTRUMENTO DE MEJORA
DE LA GESTION DE RESIDENCIAS

Hay que destacar que las nuevas tecno-
logias permiten importantes avances en la
gestion asistencial de residencias, emplean-
do mudiltiples funcionalidades (gestién de alar-
mas, telefonia/interfonia, control del entor-
no, identificacion del personal, control de
rondas de atencion, control de servicios afna-
didos, etc.).

35. APLICACIONES Y DESARROLLOS
TECNOLOGICOS PARA APARTAMENTOS
TUTELADOS

Otro tanto cabrfa decir de los apartamen-
tos tutelados, que cubren la franja asistencial
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de personas con niveles medios de depen-
dencia. Aportan ventajas asistenciales de las
residencias, pero mantienen cierta vida inde-
pendiente.

36. LA LUCHA CONTRA LA
DEPENDENCIA: RESPONSABILIDAD
PUBLICA

Establecer mecanismos de lucha contra
la dependencia, evitar que quienes la pade-
cen terminen sus vidas de forma penosa y
econémicamente ruinosa son exigencias
sociales de primer orden. Es una responsabi-
lidad publica.

37. ATENCION A LOS PROBLEMAS
DE LAS ASOCIACIONES DE FAMILIAS
CUIDADORAS

Hacerlo con una intensidad creciente con-
tribuird a acercar nuestro pais a los niveles
de proteccion social medios de la Unién Euro-
pea; 1.500.000 personas dependientes y sus
familias asi lo demandan con razén.

38. LEGISLACION Y PLANES
DE ACCION: HACIA UN SISTEMA
DE PROTECCION INTEGRAL
DE LA DEPENDENCIA

Planes integrales, legislacion bésica nacio-
nal y normas autonémicas deben contribuir a
optimizar y a mejorar los recursos disponibles,
de modo que se haga realidad un sistema de
proteccién integral de la dependencia, pro-
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bablemente mixto (prestaciones econdmicas
y de servicios; financiacion en parte cotiza-
ciones y en parte impuestos) con creacién de
las infraestructuras necesarias.

39. NECESIDAD DE UN SECTOR
PRIVADO CON ESTABILIDAD
Y CALIDAD ASISTENCIAL

En todo caso hay que destacar la necesi-
dad del concurso del sector privado, dadas las
carencias del sector publico, dentro de una
planificacion de necesidades previamente defi-

nida, con mecanismos de evaluacion de la cali-
dad asistencial y con adecuada financiacion
(sin sobresaltos).

40. ES INDISPENSABLE UN PACTO
DE ESTADO

Todo ello habra de hacerse en el marco de
un Pacto de Estado y con respeto a la distri-
bucién competencial (Estado, Comunidades
Auténomas, Seguridad Social y Corporacio-
nes Locales).

Existen razones de cohesion y de solidari-
dad interterritorial que asi lo requieren.
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dependientes

Anexo: La renovacion del Pacto de Toledo
y la proteccion de las personas

«No deja de ser cierto que a lo largo de la
historia siempre han existido ciudadanos en
situaciones de dependencia, ya que por razo-
nes de edad, enfermedad o deficiencia, parte
de la poblacién ha necesitado ser ayudada o
atendida por terceras personas en el desarro-
llo cotidiano de las actividades de su vida. Tra-
dicionalmente, el cuidado de las personas
dependientes se realizaba directamente en
el seno de las familias, y més concretamente
esta labor era asumida por las mujeres como
parte de su no reconocido trabajo; sin embar-
go, los profundos cambios que se estan pro-
duciendo en el dmbito familiar y social ponen
a prueba estos tradicionales modelos de pro-
teccion social.

Resulta por tanto necesario configurar un
sistema integrado que aborde, desde la pers-
pectiva de la globalidad, el fenémeno de la
dependencia. Ello debe hacerse con la parti-
cipacion activa de toda la sociedad y con la

implicacion de la Administracién Piblica a
todos sus niveles, todo ello a través de la ela-
boracién de una politica integral de atencién
a la dependencia en la que quede claramen-
te definido el papel que ha de jugar el siste-
ma de proteccién social en su conjunto.

La Comision considera necesaria una pron-
ta regulacién en la que se recoja la definicién
de dependencia, la situacién actual de su
cobertura, los retos previstos y las posibles
alternativas para su proteccién, teniendo en
cuenta la distribuciéon de competencias entre
las distintas administraciones pUblicas, garan-
tizando los recursos necesarios para su finan-
ciacion y la igualdad de acceso.

En determinados supuestos, podra pre-
verse la contribucién de los usuarios para la
financiacion de estos servicios».

Octubre 2003
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Anexo: Aspectos economicos del fendmeno

de la dependencia

(Resumen de la Conferencia en el Seminario de El Escorial,
7-11 de Julio 2003)

J. Barea (Académico, Real Academia de Ciencias Morales y Politicas)

El Consejo de Europa ha dado la siguiente definicién del consejo de dependencia: “Estado
en el que se encuentra la persona que por razones ligadas a la falta o pérdida de autonomia fisica,
psiquica o intelectual tiene necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin realizar los actos
corrientes de la vida.”

Aproximadamente el 5% del total de la poblacién espafiola es dependiente (2 millones de
personas), lo que con respecto a la poblacién de 64 afios y mas supone un 30%. Existen fuer-
tes discrepancias en las estimaciones de los recursos econémicos que se destinan a proporcio-
nar servicios a los dependientes, la cifra se sitia en 500 mil millones de pesetas, el 0,5% del PIB,
y parece que sélo un 18% de los ancianos dependientes reciben ayudas econdémicas o de ser-
vicios. En el afio 2025 el nimero de personas mayores sera de 8,5 millones, que representan el
22% de la poblacién, con un gasto que se estima seré bastante més del doble del actual y podria
rebasar el 1% del PIB.

La incorporacién cada vez mayor de la mujer al mercado de trabajo hara quebrar al actual
modelo familiar que se encarga de atender a los dependientes, con lo que el gasto tendera a
dispararse, ejerciendo una fuerte prevision sobre el gasto pUblico. Surge asi la necesidad de ana-
lizar los modelos que pueden implantarse para hacer frente al riesgo de dependencia, en defi-
nitiva como organizar el mercado y su financiacion.

En primer lugar habria que regular piblicamente el mercado para evitar las imperfeccio-
nes del mismo, determinando claramente las prestaciones a las que se tendria derecho, la
vigilancia de la calidad de las mismas y que sélo actuarian como operadores del mercado los
que previamente fueran acreditados por la Administracién Publica.

Una vez regulado el mercado, las alternativas para su organizacién podrian ser las siguien-
tes: modelo publico, modelo mixto, modelo privado obligatorio y modelo privado voluntario.

1. EL MARCO CONCEPTUAL DE LA DEPENDENCIA
1.1. Definicién del Consejo de Europa
“Estado en el que se encuentra la persona que por razones ligadas a la falta o pérdida de

autonomia fisica, psiquica o intelectual, tiene necesidad de asistencia y/o ayudas importantes, a
fin de realizar los actos corrientes de las vida.”
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1.2. Definicion del SEEPROS

“La invalidez es la incapacidad total o parcial de participar en una actividad econémica o de lle-
var una vida normal en razén de una enfermedad fisica o mental susceptible de ser permanente o
de persistir durante un periodo minimo prescrito.”

Incluye las prestaciones en dinero a los invélidos que tienen necesidad de una asistencia fre-
cuente o constante para ayudarles a hacer frente a los gastos de cuidados suplementarios (excep-
to los cuidados sanitarios) y las prestaciones en especie de asistencia en las tareas de la vida coti-
diana, incluida la ayuda en el hogar y el pago a la persona que se ocupa de la persona invalida.

2. ENVEJECIMIENTO Y DEPENDENCIA

2.1. Evidencia empirica

Muestra que, tanto en el ambito nacional como internacional, existe una estrecha relacién
entre dependencia y edad, es decir, que el porcentaje de individuos que soportan limitaciones
en su capacidad funcional aumenta conforme consideramos cohortes poblacionales de mayor
edad.

2.2. Ritmo de crecimiento de dicho porcentaje (tasa de prevalencia)

Los estudios realizados ponen de manifiesto que el aumento de las tasas de prevalencia por
grupos de edad no se produce a un ritmo constante; a partir de los 80 afios se produce una
aceleracion notable.

2.3. El marco conceptual del envejecimiento de la poblacién

2.3.1. indices para su medicion
Tres indices se utilizan para medir el envejecimiento de la poblacién:
e La evolucion absoluta de las personas mayores.
e El porcentaje de las personas mayores en la poblacion total.
e Larelacion entre el nimero de ancianos y el nimero de jévenes

2.3.2. Evolucion demografica de las personas mayores en términos absolutos

Incremento poblacion Tasa de crecimiento
Periodo de 65 aiios y mas acumulativo anual
2001-2010 500.000 0,69
2011-2020 700.000 0,95
2021-2030 1.400.000 1,64
2031-2040 1.500.000 1,45
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2.3.3. Porcentaje de las personas mayores en la poblacion total

Afo % de la poblacion de 65 afos
y mas sobre la poblacion total

1991 13,7

2001 17,0

2011 17,9

2021 19,9

2031 24,0

2041 28,6

2050 30,2

2.3.4. Relacién entre el nimero de ancianos y el nimero de jovenes

Ao en %
2001 112,3
2011 108,4
2021 127,8
2031 168,1
2041 190,3
2050 203,3

2.3.5. Para nuestro estudio utilizamos el primer indice: la evolucién absoluta de las per-
sonas mayores
3. FACTORES QUE DETERMINAN EL GASTO EN CUIDADOS DE LA DEPENDENCIA
3.1. El envejecimiento demografico (analizado anteriormente)
3.2. Factor de prevalencia

Porcentaje de personas mayores, que estando o no institucionalizadas, necesitan ayuda para
realizar distinta actividades cotidianas.
3.3. Grado de utilizacién de los distintos servicios

Intensidad en que se proporciona asistencia a las personas mayores dependientes (resi-
dencias, atenciéon domiciliaria, apoyo informal, etc.).

3.4. Coste unitario de cada servicio mencionado
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4. GASTO EN CUIDADOS DE LARGA DURACION

4.1. En paises de la Unién Europea (1992-1995)

J. Barea

Pais Total Publico Privado
Austria 1,40 - -
Bélgica 1,21 0,66 0,55
Dinamarca 2,30 2,24 0,06
Finlandia 1,12 0,89 0,23
Francia 0,50 - -
Alemania 0,82 - -
Holanda 2,70 1,80 0,90
Noruega 2,80 2,80 -
Suecia 2,70 2,70 -
Reino Unido 1,30 1,00 0,30
Grecia 0,17 - -
Irlanda 0,86 -
Italia 0,58 - -
Portugal 0,39 - -
Espafa 0,56 - -
4.2. En Espafa
4.2.1. Estimacion de David Casado y Guillén Loépez (1998)
Millones ptas %
Gasto Publico 144.923 27,1
Atencion domiciliaria 46.794 8,7
Centros de dia 1.863 0,3
Residencias 96.265 18,0
Gasto Privado 390.310 72,9
Atenci6én domiciliaria 156.000 29,1
Centros de dia 2.012 0,4
Residencias 232.289 43,4
Total 535.233 100
% sobre PIB 0,6%
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4.2.2. Cuentas de Proteccion Social del SEEPROS (1998)

e Bajo la ptica de la Proteccion Social del SEEPROS:
“Toda intervencion de organismos publicos o privados destinados a ahorrar la carga que resul-
ta de la aparicion e ciertos riesgos o necesidades para los hogares o los individuos, a condicién
de que no se de contrapartida y no dependa de decisiones personales.”
Por tanto los gastos efectuados por los individuos o los hogares derivados de larga duracién
no se consideran como gasto de proteccién social.

e Estadistica de la Comunidad Europea sobre Proteccién Social

Gasto en la prestacion de dependencia Millones ptas (1998)
Sin condiciones de recursos 203.763
Integracion econdmica de invalidos 135.816
Otras prestaciones periddicas en dinero 2.033
Residencias 4.897
Asistencia en tareas de la vida diaria 2.313
Readaptacion 37.575
Otras prestaciones en especie 21.129
Bajo condliciones de recursos 193.737
Prestaciones en dinero 167.190
Prestaciones en especie 26.547
Total 397.500
% sobre PIB 0,4%

En este importe no esta incluido el gasto de los hogares y de los individuos(gasto priva-
do). Gran discrepancia con la anterior estimacion.

5. EL GASTO FUTURO EN CUIDADOS DE LARGA DURACION DEBIDO
EXCLUSIVAMENTE A LA EVOLUCION DEMOGRAFICA

5.1. Condicionantes de la proyeccion

¢ Con anterioridad hemos sefialado los factores que determinan la evolucién del gasto: enve-
jecimiento demogréfico, factor de prevalencia, grado de utilizacién de los distintos servicios
y coste unitario de cada servicio suministrado.

e Existe una gran dificultad en cuantificar cada uno de estos factores en Espafia, por falta de
informacién, por lo que vamos a calcular el gasto futuro en cuidados de larga duracion en
funcién exclusivamente de la evolucién demogréfica. Tomamos como base el gasto en 1998
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permaneciendo constante, es decir sin modificacion, los valores de los factores en dicho afio,
con lo cual el gasto dependera exclusivamente de la evolucién demogréfica y los resultados
vendran expresados en pesetas constantes de 1998.

e Elvalor del factor de prevalencia fue en 1998 del 35% y el coste unitario global de los ser-
vicios suministrados fue de 241.205 ptas.

5.2. Evolucion futura del gasto en dependencia debido exclusivamente a la evolucion
demografica

Personas Personas en situacion Gasto debido
de mas 65 afios de dependencia exclusivamente demografia
Afio (en miles) (en miles) (en millones ptas 1998)
1998 6.340 2.219 535.233
2006 6.896 2414 582.269
2011 7.164 2.507 604.700
2016 7.506 2.627 633.645
2021 7.850 2.747 662.590
2026 8.466 2.963 714.690
2031 9.241 3.234 780.057
2036 10.000 3.500 844.217
2041 10.675 3.736 901.142
2046 10.983 3.844 927.192
2050 10.695 3.743 902.830

Si los factores que condicionan el gasto cambian en el futuro, la estimacién realizada podria
cambiar de manera significativa.

6. ORGANIZACION DEL MERCADO Y SU FINANCIACION

6.1. Laincorporacion cada vez mayor de la mujer al mercado de trabajo hara quebrar el actual
modelo familiar que se encarga de atender a los dependientes, con lo que el gasto tende-
ré a dispararse, ejerciendo una fuerte presién sobre el gasto publico. Surge asi la necesi-
dad de analizar los modelos que pueden implantarse para hacer frente al riesgo de depen-
dencia, en definitiva cémo regular y organizar el mercado y la financiacién de la proteccién.

7.2. Regulacion del mercado

En primer lugar habria que regular piblicamente el mercado para evitar las imperfeccio-
nes del mismo, determinando claramente las prestaciones a las que se tendria derecho, la
vigilancia de la calidad de las mismas y que sélo actuarian como operadores del mercado los
que previamente fueran acreditados por la Administracién publica.
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7.3. Organizacion del mercado
Las alternativas para su organizacién podrian ser las siguientes:

a) Modelo publico, incluyendo la prestacion de dependencia dentro de la proteccién social.
La financiacion y la provisién serian publicos, lo que supondria que a través de los impues-
tos se financiaria la prestacion y actuarian como Unico proveedor el Estado o las Comuni-
dades Auténomas.

b) Modelo mixto, en el que la financiacién seria publica a través de los impuestos y la provi-
sion del servicio se realizaria por el sector privado; previamente los operadores tendrian que
estar acreditados.

¢) Modelo privado, cuya financiacién correria a cargo de los beneficiarios, pagando la prima
de seguro con su renta durante la vida laboral . La provision, igual que en el modelo ante-
rior.

d) Modelo privado voluntario, la financiacién y la provisién seria anéloga al supuesto ante-
rior. Podrian existir incentivos fiscales para estimular la demanda privada.

e) Modelo privado obligatorio; en el que la financiacion y la provisién seria analoga al mode-
lo anterior. Para evitar las barreras financieras de entrada para los ciudadanos de rentas bajas,
el Estado subvencionaria la prima del seguro; dicha ayuda se fijaria de forma inversamente
proporcional a la renta.

7.4. Efectos sobre el gasto publico de los modelos publicos que daria lugar a una subida
de la presion fiscal

En el entorno de la competitividad en el que la empresa se desenvuelve lo hace posible. La
proteccion a la dependencia satisface una necesidad privada; por tanto la financiacion debe ser
privada, pero dicho modelo sélo sera eficiente si se establece con caracter obligatorio dada la
miopia de los asegurados para contratar un seguro a pagar durante toda su vida sin tener la
certeza de qué le sucedera el riesgo y pensar que el Poder publico en dltima instancia acudira
a atenderla si el riesgo se convierte en certeza. Es éste el modelo que proponemos.

7.5. propuesta para mejorar la eficiencia, sin que suponga un mayor gasto publico

Se trata de efectuar una consideracién conjunta de la prestacion sanitaria financiada publi-
camente y de la prestacion de dependencia financiada privadamente. Las personas que con-
suman menos medicamentos que la media de la poblacién activa incluida en el seguro de depen-
dencia, recibiran al finalizar el afio un bono por la diferencia, que le serviria para pagar parte de
la prima del citado seguro, beneficiandose asi del ahorro que ha generado a favor de los Ser-
vicios de Salud de las CC.AA. a consecuencia de un menor consumo de medicamentos; se eli-
mina asi el riesgo moral de un consumo innecesario de medicamentos. Se introduce un incen-
tivo favorable al uso racional del medicamento.
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