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Presentamos el nimero 31 de nuestra revista Actas de Coordinacion Sociosanitaria, segundo
de este afo 2022.

Comenzamos este nimero con la entrevista realizada a Demetrio Casado Pérez, Director Técnico
del Real Patronato sobre Discapacidad entre 1985 y 2004. Ha sido profesor en la Escuela
de Sociologia de la Universidad Central, y de Gestion Técnica de la Discapacidad, Envejeci-
miento y la Dependencia en el Master de Gestion Directiva de Organizaciones no Lucrativas
de la UNED. Su trayectoria ha cubierto los sectores publico y privado ademas de diversas areas
como la pobreza, la marginalidad econdémica, la discapacidad y las toxicomanias. Es impulsor
de cambios institucionales con enorme impacto en los sistemas de servicios sociales, sanitarios
y de bienestar, y querido maestro de muchas y muchos de nosotros.

Continuamos con la seccidn de articulos. El primero de ellos se trata de una seccion especial
sobre la nueva encuesta EDAD2020 (Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y Situacio-
nes de Dependencia), realizada por miembros del Comité editorial, analizando la informacion
estadistica oficial sobre discapacidad. Los principales aspectos estudiados son: informacion
e interpretacion de la encuesta, una perspectiva demografica, el papel de los cuidados
y las prestaciones sanitarias, sociales y econémicas.

El siguiente articulo corresponde a Pilar Rodriguez-Rodriguez y Vanessa Zorrilla-Munoz,
pertenecientes a la Fundacion Pilares, titulado “Tendencias de cambio en los servicios sociosani-
tarios de atencion domiciliaria tras los aprendizajes de la pandemia de la COVID-19". Las autoras
exponen una reflexion sobre las dificultades existentes y las propuestas de mejora para
lograr la adecuacion de la atencion domiciliaria sociosanitaria a las necesidades y preferencias
de las personas que requieren cuidados de larga duracion. Los resultados de este estudio forman
parte del proyecto “Vivir en la comunidad. Espacios de vida post COVID19 para las personas
en situacion de dependencia”, ganador de la tercera edicion del “Programa de Ayudas a la Inves-
tigacion Sociosanitaria” de la Fundacion Caser en 2021.

Continuamos la seccion de articulos con Mauricio Matus-Lopez y Alexander Chaverri-Carvajal,
cambiando de tematica con “;Cuantos adultos mayores necesitaran atencion a la dependencia
en América Latina?”. Los autores realizan una revision sistematica de las estimaciones de adultos
mayores que sufren limitaciones para las actividades de su vida diaria y/o necesitan ayuda para
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realizarlas, en los paises de América Latina. Los resultados permiten concluir que existe un vacio
de estudios con perspectiva regional. También que no existe consenso de como medir y qué
actividades considerar para las valoraciones. Pese a las diferencias metodoldgicas, los autores
de los estudios coinciden en que los porcentajes de poblacidon mayor que sufren esas limita-
ciones para la vida diaria y/o necesitan ayuda para ello son altas principalmente en Uruguay,
Costa Rica, Brasil, Chile, Colombia y Argentina.

El siguiente de nuestros articulos versa sobre las competencias para el emprendimiento
en personas con discapacidad. Los autores, Pilar Ortiz y Angel Olaz, analizan cuales son las
competencias, dimensiones y aspectos que propician y/o limitan la actividad emprendedora
del colectivo de personas con discapacidad fisica, organica y sensorial que desarrollan actividades
emprendedoras. Tratan la perspectiva tanto de los propios implicados, asi como de los técnicos
de la Administracién competentes en esta materia (sociologia, trabajo social, medicina, psicolo-
gia, pedagogia y orientacion laboral). Ponen en valor los enfoques de ambos colectivos al no ser
coincidentes, lo que revelaria diferentes percepciones de la construccion y disefo de la realidad
del proceso de emprendimiento.

Para finalizar nuestra seccion de articulos, contamos con la aportacion de Coral Manso Gomez
y Monica del Pilar Otaola Barranquero, con “Mujeres con valor”, el estudio acerca de la realidad
de las mujeres con sindrome de Down en Espafa. Con el objetivo de conocer el alcance de la
discriminacion interseccional que sufren las mujeres con sindrome de Down en nuestro pais,
Down Espafia promovi6 el estudio “Mujeres con Valor”, un estudio pionero que analiza de forma
exhaustiva su realidad y sus necesidades en todos los ambitos de su vida a través de un anali-
sis bibliografico, cuestionarios, entrevistas y grupos de discusion. En el articulo se presentan
algunos resultados destacados de la investigacion para seguir avanzando hacia la inclusion
de las mujeres con sindrome de Down.

En Jovenes Investigadores contamos con las publicaciones de Vanesa Sanchez Ballesteros
y Nohely Mallén Quinteros, tratandose de una tesis doctoral y un trabajo final de grado respec-
tivamente. Estos trabajos se centran, en primer lugar, en el estudio del procedimiento de reco-
nocimiento de la situacion de dependencia en Espafa y, en segundo lugar, sobre la evolucion
de las prestaciones para la dependencia en Espana.

En la seccion de Lectura Facil, como siempre, publicamos todo el contenido de este nUmero con
el fin de llevar el conocimiento cientifico y su accesibilidad al mayor nimero de personas posible.

Y asi es como se configura nuestro nimero 31, un numero marcado por la seccion especial
de la encuesta EDAD2020, analizando los datos y la informacién actualizada sobre dependencia
y discapacidad en Espafia, ademas de articulos con temas variados, relevantes y presentes
en la actualidad del ambito sociosanitario.
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ENTREVISTA
DEMETRIO
CASADO PEREZ

Director del Seminario de Interven-
cién y Politicas Sociales (SIPOSO).

Doctor en Farmacia por la Universidad de Madrid,
Director del Seminario de Intervencion y Politicas
Sociales (SIPOSO), Secretario del Patronato de la
Fundacion 1000 para la investigacion sobre defectos
congénitos, Presidente Honorifico de la Fundacion
FOESSA y Director de la Revista de Documentacion
Social (1971-1973). Fue Director Técnico del Real
Patronato sobre Discapacidad entre 1985 y 2004.
Ha sido profesor en la Escuela de Sociologia de la
Universidad Central, y de Gestion Técnica de la Dis-
capacidad, el Envejecimiento y la Dependencia en
el Master de Gestion Directiva de Organizaciones
no Lucrativas de la UNED. Su trayectoria cubre los
sectores publico y privado ademas de diversas areas
como la pobreza, la marginalidad economica, la dis-
capacidad y las toxicomanias. Es impulsor de cam-
bios institucionales con enorme impacto en los sis-
temas de servicios sociales, sanitarios y de bienestar.

Pregunta: Desde Fundacion Caser y la Revista Actas promovemos la coordinacion de los
sistemas sanitario y social para una mejor atencion a las personas con discapacidad, personas
mayores y en general en situacion de dependencia. ;Cree que es un logro posible?

En el n® 22 de Actas de coordinacion sociosanitaria se publicé un articulo titulado
“Panoramica de la atencibn sociosanitaria en Espafia” (Manso y Huete, 2018). Dicho texto
muestra que se ha generado un acervo estimable de normas, 6rganos y programas para
la coordinacion sociosanitaria, asi como que se registran muchas e importantes desigual-

dades territoriales.

Tales desigualdades son propiciadas por la descentralizacion competencial en sanidad y
servicios sociales en nuestro Estado y por la limitada normativa estatal sobre coordinacion
sociosanitaria. Voy a recordar un ejemplo de esta circunstancia que me parece relevante.

La Ley 16/2003 de cohesion y calidad del Sistema Nacional de Salud establece un catalogo
de nueve prestaciones; una de ellas, la de atencion sociosanitaria. Mediante el Real Decreto

n Entrevista a Demetrio Casado Pérez
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1030/2006 se establece la cartera de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud;
la misma detalla los contenidos de las prestaciones del catalogo, excepto la de atencion
sociosanitaria.

Pregunta: Ha trabajado usted durante afos en la mejora de la calidad de vida de las personas
en situacion de dependencia desde diferentes y muy variados ambitos. Desde esa experiencia,
¢En qué situacion estamos hoy en dia en Espaia? ;Qué avances considera que se deberian realizar?

En el ambito de la discapacidad, la rehabilitacion es muy importante para la calidad
de vida de los afectados y de sus familiares cuidadores. La normativa del Sistema
Nacional de Salud regula las prestaciones oportunas, pero su aplicacion adolece de fallos
de acceso y continuidad en algunos casos. Considero muy importante estudiar la inciden-
cia de aquellos y sus causas, asi como promover las mejoras pertinentes.

Paso ahora al campo de las personas mayores afectadas de dependencia funcional.
Una parte de las familias con miembros afectos no cuentan con apoyos suficientes para
prestarles acompafamiento y cuidados de calidad. Me refiero, tanto a la materialidad de
las ayudas para las actividades basicas de la vida diaria, como a los estilos de su prestacion
y de las relaciones de convivencia. Considero deseable que se extiendan las buenas
practicas que en este orden se vienen postulando y promoviendo.

Pregunta: En relacion al perfeccionamiento de los servicios sociales, la salud y el bienestar,
es usted maestro de muchos e imprescindible para todos. ;Cual es el secreto de su éxito?

A mi parecer, buena parte de los logros obtenidos en algunas de mis actividades de
caracter social se deben a las valiosas colaboraciones que pude captar. Resenaré
dos ejemplos.

Mi primer trabajo con proyeccion social amplia lo realicé en los afos 1963 y 64 como
colaborador externo del equipo de estudios de Caritas Espafola; lo compatibilicé
con el desempefio de mi profesion farmacéutica y residiendo en mi pueblo. Me
ficharon principalmente para estudiar los problemas sociales de la alimentacién en
Espafa. Por mis estudios de Farmacia tenia conocimientos de Bromatologia, pero
no era especialista en sociologia de la alimentacion. Para suplir esta limitacion,
pedi y obtuve colaboracion del profesor Gregorio Varela, director de la Encuesta
Nacional de Alimentacién. El mismo me facilité el acceso a la informacion obtenida
en encuestas realizadas a familias de mas de 40 localidades de diferentes regiones.
El analisis de los datos se centr6 en las frecuencias de consumos insuficientes de
calorias, proteinas, minerales y vitaminas. Los datos se refirieron al conjunto de la
poblaciony alos siguientes estratos sociales: peones agricolas, obreros industriales,
pequenos propietarios rurales, clase media y grandes propietarios.

Entrevista a Demetrio Casado Pérez
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Mi ultimo trabajo profesional con dedicacion plena lo desempefié en el actualmente
denominado Real Patronato sobre Discapacidad. En el mismo me planteé promover
varias lineas de accion, a mi parecer, escasamente desarrolladas en Espana y para
las que el Real Patronato no contaba con medios propios. Pues bien, para todas ellas
consegui colaboraciones expertas y generosas; recordaré como ejemplo el Curso
sobre prevencion de deficiencias. En su elaboracion conté con la ayuda gratuita de
19 especialistas de primer nivel. En el periodo 1989-2000 se hicieron, en Espana
y en Méjico, 42 aplicaciones del curso. Salvo 2 de ellas que organiz6 directamente
el Real Patronato, en dichas aplicaciones colaboraron -gratuitamente- entidades
sanitarias de investigacion y formacion (como La Escuela Nacional de Sanidad y la
Escuela Andaluza de Salud Publica), universidades e instituciones universitarias,
organismos de las administraciones sanitaria y de servicios sociales, colegios de
profesionales sanitarios y sociales, y organizaciones voluntarias. La informacion
detallada puede verse en la Memoria del Real Patronato 1976-2001.

Pregunta: En la actualidad soplan vientos de reforma del SAAD. ;Cuales cree usted que deben
ser las prioridades?

Me referiré primero a la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las
personas en situacion de dependencia (LAAD).

Ensutitulo, laLAAD anuncia como primer objetivo la promocion de laautonomia personal,
pero en sus disposiciones relativas a prestaciones y en el catalogo de servicios no regula
los recursos destinados al logro de aquel en régimen de derecho subjetivo. El catalogo de
servicios esta encabezado por los de prevencion de las situaciones de dependencia y los
de promocion de la autonomia personal, pero la Ley no regula prestaciones econémicas
o servicios relativos a la autonomia. Se corrigi6 esta omision en normas reglamentarias
posteriores, pero entiendo que debe corregirse en la Ley.

Considero también muy importante facilitar los cuidados en el entorno familiar. En pro
de ello, aparte de otros, entiendo que deberian hacerse algunos cambios importantes.
La LAAD prioriza los servicios sobre las prestaciones econdémicas (art. 14.2) y declara
excepcional la prestacion econémica para cuidados familiares (art. 18.1). Opino que
deben suprimirse ambas disposiciones para facilitar los cuidados familiares; y también
por ser contrarias a la autonomia de decision. Por otra parte, la LAAD regula el apoyo
a cuidadores no profesionales como un medio a promocionar, es decir, no exigible (art.
18.4). Opino que debe cambiarse dicho régimen por el de derecho subjetivo.

Pregunta: ;En qué esta trabajando ahora? ;Cual o cuales de sus proximos proyectos le ilusiona
especialmente?

Mi cauce principal de actividad es el Seminario de Intervencion y Politicas Sociales
(SIPOSO), que cuenta con el mecenazgo del Grupo Polibea. Mientras sea capaz, deseo

Entrevista a Demetrio Casado Pérez
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seguir con esta iniciativa. Aparte de actividades de comunicacion y publicaciones, en el
momento presente estamos cooperando en estos dos programas: acciones de la Alianza
Hispanohablante por la Salud Mental Perinatal y de la Familia y promocion del enfoque
de la accesibilidad UTAIT en la eleccion y reforma de viviendas. Dicho enfoque consiste
en valorar la accesibilidad de las viviendas no solo en su arquitectura, sino también por su
entorno urbano, sus transportes publicos, su interiorismo y su teleconexion.

Pregunta: En la revista Actas estamos especialmente ocupados en promocionar a jovenes inves-
tigadores. ;Es la investigacion-intervencion social un ambito propicio para atraer talento joven?

Parece que los jovenes investigadores suelen optar por los caminos que les marcan
sus mentores académicos. En Espafa, la investigacion-intervencion social tiene pocos
cultivadores en el ambito universitario. Seria deseable que se generaran iniciativas
con esa doble funcion o de conexion con ellas, como hace el Instituto Universitario de
Integracion en la Comunidad (INICO).

Pregunta: Recomiéndenos algo que leer, o alguien a quién seguir, para entender mejor
la atencion a la dependencia y la inclusion social en el futuro.

Son muchas las personas y entidades que me gustaria mencionar, pero entiendo que,
en aras de la brevedad, debo ser selectivo.

En cuanto a lecturas, citaré, por orden alfabético de apellidos, tres destacados
y comprometidos autores -y buenos amigos-: José Maria Alonso Seco, Fernando Fantova
y Gregorio Rodriguez Cabrero.

Delasmuchas entidadesinteresantes que conozco, selecciono cuatro, que citaré por orden
de antigiiedad. A mi parecer, el Instituto Guttmann, Hospital de Neurorehabilitacion,
con sede en la provincia de Barcelona y creado en 1962, es una institucion con muchas
virtudes. Datan de 1972 los prolegémenos del hoy denominado Servicio de Informacion
e Investigacion Social (SIIS), que fue asumido por la Fundacién Eguia Careaga, con sede
en San Sebastian. Inicialmente centrado en la deficiencia intelectual, amplié después su
objeto a las discapacidades y a otros campos sociales. El Grupo Polibea, que se inicia en
1980y con sede en la Comunidad de Madrid, mantiene valiosos recursos de rehabilitacion
y asistenciales mas otros colaterales, como la Editorial Polibea. La Fundacion Pilares para
la Autonomia Personal, creada hace 12 anos, viene realizando una meritoria labor en
pro de la mejora de la atencion, el bienestar, los derechos y la consideracion social de las
personas mayores; tiene sedes en Madrid y en la Comunidad Valenciana.

Muchas gracias.

Entrevista a Demetrio Casado Pérez
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SECCION ESPECIAL
LA NUEVA ENCUESTA DE
DISCAPACIDAD-DEPENDENCIA EN ESPANA

Una explicacién breve de la EDAD2020

Agustin Huete Garcia

INICO. Universidad de Salamanca.

1. EDAD 2020: UNA ENCUESTA ESPERADA

El Instituto Nacional de Estadistica (INE) ha publicado la Encuesta de discapacidad, autonomia
personal y situaciones de dependencia, conocida como ‘EDAD 2020’, cuyos datos actualizan
la informacion estadistica oficial sobre discapacidad y dependencia que databa de 2008.

La Encuesta de discapacidad, autonomia personal y situaciones de dependencia 2020 (EDAD
2020) es una macro-encuesta dirigida al conjunto de personas de 2 y mas anos de edad que
residen en Espafia. Tiene como objetivo general atender la demanda de informacién por parte
de las Administraciones Publicas y de numerosos usuarios como las organizaciones del Tercer
Sector de Accién Social, proporcionando una base estadistica para la planificacion de politicas
destinadas a las personas con discapacidad que permitan la promocién de la autonomia personal
y la prevencion de las situaciones de dependencia.

La EDAD2020 es la cuarta macro-encuesta que se publica a este respecto. La primera, ‘Encuesta
sobre discapacidades, deficiencias y minusvalias’ se publicé en 1986. Posteriormente, en 1999
el INE realizd la ‘Encuesta sobre discapacidades, deficiencias y estado de salud’ y en 2008 vio
la luz la ‘Encuesta de discapacidad, autonomia personal y situaciones de dependencia’. Esta nueva
‘EDAD’, con datos de 2020, pone al dia la informacion estadistica oficial sobre discapacidad.

La encuesta esta disefiada para estimar el nUmero de personas con discapacidad que viven
en hogares tanto a nivel nacional como de CCAA y conocer los distintos tipos de limitaciones
en la actividad, asi como su severidad de la poblacion residente en Espafa. Investiga la utilizacion
o necesidad de ayudas técnicas o personales para superar la limitacion. Ademas, proporciona
informacion sobre el estado de salud de las personas con discapacidad, aspectos del ambito

La nueva encuesta de discapacidad-dependencia en Espafi - a explicacion breve de la EDAD2020.
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laboral, educativo, accesibilidad en movilidad, accesibilidad tecnolégica, prestaciones sociales
y econdémicas.

2. METODOLOGIA Y ALCANCE

La muestra alcanzada por esta encuesta es de aproximadamente 67.500 viviendas, con una
ponderacion capaz de asegurar representatividad autondémica y estatal. El trabajo de campo
se realiz6 entre los meses de agosto de 2020 y octubre de 2021, aplicando una metodologia
de recogida combinada entre cuestionario web, entrevista personal y telefénica con cuestio-
nario electronico. La recogida ha tenido dos fases: la primera, tenia como objetivo detectar
los hogares en los que vivia alguna persona con discapacidad a través de un cuestionario de hogar,
mientras que la segunda ha recogido informacion de las personas con discapacidad mediante
un cuestionario individual.

Los cuestionarios se han realizado de manera que permitan comparabilidad con las oleadas
anteriores, y siguiendo las recomendaciones de la Organizacion Mundial de la Salud, en particular
las clasificaciones internacionales vigentes en el afio de realizacion de cada encuesta.

3. ALGUNOS PUNTOS CRITICOS

No cabe duda por tanto del enorme potencial que esta encuesta tiene para conocer la realidad
de la poblacion con discapacidad y/o dependencia en Espafia. Ahora bien, la EDAD2020 no es un
instrumento perfecto, ni mucho menos, y para la interpretacion de sus resultados es preciso tener
en cuenta algunas cuestiones de disefio. La primera, y muy importante, es su fuerza representativa
dado que, aunque 67.500 hogares dan lugar a una muestra robusta, lo es mucho menos que en
ediciones pasadas. Ninguna encuesta de las tres anteriores habia bajado de 70.000 hogares,
y la precedente, de 2008, llego hasta los 96.000.

Continuando con la representatividad de la muestra, la EDAD2020 no permitira realizar
analisis provinciales, aunque si autonémicos y estatales. Dicho de otra manera, la capacidad
de la encuesta para estimar realidades pequenas se ha reducido considerablemente, como es
el caso de la distribucion provincial, pero también otras como la poblacion con Enfermedades
Raras, con sindrome de Down, con Paralisis Cerebral, o residente en areas despobladas, por poner
algunos ejemplos.

Otro factor generalmente poco atendido a la hora de interpretar resultados de encuestas es el mo-
mento, y el contexto en el que se realizan. Empezando por lo primero -el momento- el retraso
en la realizacion y publicacion de esta encuesta ha roto una cierta serie temporal que podriamos
haber establecido en diez anos. No es que diez afios sea poco tiempo, pero es bastante menos
que los catorce que han transcurrido desde la presentacion de datos en 2008, hasta la presentacion
de esta encuesta en 2022. Entre otras cosas, el retraso en la realizacién de esta encuesta ha
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impedido, por ejemplo, acompafar con cifras actualizadas el Plan de Choque en Dependencia
2021-2023, la vacunacion COVID de la poblacion con discapacidad en especial riesgo, o evaluar
la Estrategia Espafola de Discapacidad 2012-2020.

A este retraso se le pueden dar las explicaciones que se quiera, pero resulta indiscutible que
una de ellas y no menor, es la discriminacion por discapacidad, esto es, la menor valoracion
de las personas con discapacidad respecto al resto de la poblacion. Que no se retrasen otras esta-
disticas y esta si, es simplemente porque otras encuestas se consideran mas importantes que esta.

La otra cuestion relacionada es el contexto. En el 2008, momento en el que se realizo la anterior
macro-encuesta, Espafna era un pais rico a punto de empobrecerse gravemente por una enorme
crisis financiera. Es decir, durante los ultimos catorce afios hemos estimado la situacion de la
poblacion con discapacidad a partir de un trabajo de campo realizado en un momento de bonanza
econdémica, de empleo y servicios de apoyo en expansion, de recursos publicos y privados
generosos, y optimista ante el futuro.

Por su parte, la nueva EDAD2020 se ha realizado en plena pandemia mundial, aunque
sin confinamiento, entre los meses de agosto de 2020 y octubre de 2021. Es decir, durante
los préximos afios, estimaremos la situacion de la poblacion con discapacidad a partir de un trabajo
de campo realizado en un momento de crisis econémica, social, sanitaria, con empleo y recursos
en retroceso, y pesimista ante el futuro.

4. LA ENCUESTA EN NUESTRA REVISTA

Dada la enorme importancia y potencial de esta encuesta, hemos invitado a tres especialistas
integrantes de nuestro Consejo Editorial, para que realicen en esta seccion especial, una explotacion
inicial de la EDAD2020 en relacion con ambitos clave de interés de la revista Actas de Coordinacion
Sociosanitaria: en primer lugar, presentamos el analisis de Celia Fernandez Carro, que presenta
una panordmica demogrdfica de la discapacidad en Espafia. A continuacion, Antonio Jiménez
Lara aborda la cuestion de las Prestaciones sanitarias, sociales y econémicas. Por ultimo, Jesus
Muyor Rodriguez, junto con Rocio Ortiz Amo e Isabel Martinez Salvador, presentan un Andlisis
de los cuidados a partir de la EDAD 2020.
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1. INTRODUCCION

Es innegable que la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Depen-
dencia 2008 (EDAD2008) supuso un punto de inflexion en la disponibilidad de informacion
cuantitativa sobre la discapacidad en Espafa. No obstante, hacia tiempo que existia la necesidad
de datos renovados. La Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y Situaciones de De-
pendencia 2020 (EDAD2020) ha venido a cubrir ese déficit, dando la posibilidad de continuar
con las lineas de estudio, incluso abrir otras nuevas. El objetivo de este articulo es ofrecer una
panoramica sociodemografica actualizada de la discapacidad en Espafa, utilizando para ello
los datos de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y Situaciones de Dependencia
2020 (EDAD2020). Dado que no todas las personas tienen las mismas probabilidades de percibir
discapacidad, esta primera aproximacion descriptiva explora cuatro caracteristicas sociode-
mograficas clave: la edad, el sexo, el nivel de estudios y el lugar de residencia, contemplando
para esta ultima tres tipos de informaciones; Comunidad Auténoma, habitat y tipo de hogar.

La interpretacion de los resultados esta sujeta a la definicion de discapacidad que hace la fuente
de datos, la cual considera discapacidad toda limitacion importante para realizar las actividades
habituales de la vida diaria que haya durado o se prevea que vaya a durar mas de 1 afio y sea de-
bida a una/s enfermedad/es o problema/s de salud, y asi lo estima el propio sujeto. En este sen-
tido se considera que una persona tiene discapacidad, aunque se supere la limitacion mediante
el uso de ayudas técnicas externas o con la ayuda o supervision de otra persona (INE, 2022).

2. ¢ CUANTAS PERSONAS TIENEN DISCAPACIDAD EN ESPANA?

En la actualidad, 4,38 millones de personas en Espafa declaran presentar algin problema
de salud que les limita en el desarrollo de su vida diaria. En términos relativos, esta cifra supone
un 9% de la poblacion total del pais, o, dicho de otro modo; 94 de cada mil habitantes. Segun
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el INE, esta cifra supone un aumento de la poblacién con discapacidad del 14,0% con respecto
a la anterior encuesta realizada en 2008.

La prevalencia de discapacidad en la poblacion espafola se concentra en las personas de edad
avanzada y en las mujeres (Grafico 1). Por un lado, las tasas de discapacidad se mantienen
relativamente estables entre la poblacién joven y adulta, incrementandose considerablemente
a partir de los 70 afos (Grafico 2), lo que hace que la media de edad de las personas
con discapacidad sea sensiblemente superior a la poblacion total, situandose en los 67 afios frente
a 44 anos. Por otro lado, en lo que respecta a las diferencias por sexo, de los mas de 4 millones
de personas que ven limitada su vida debido a problemas de salud, 1,8 millones son hombres
y 2,6 millones son mujeres, representando el 7,6% y el 10,6% de sus respectivas poblaciones
totales. En 2020, un 59% del total de poblacién con discapacidad eran mujeres, frente al 41%
restante de hombres.

El protagonismo de las mujeres en la estructura de discapacidad se aprecia con especial
intensidad al considerar el sexo y la edad de la poblacion de manera combinada (Grafico 3).
Mientras la proporcion de mujeres y hombres con discapacidad es muy parecida hasta los 55
afos, al sobrepasar esa edad el equilibrio se rompe. La brecha que separa los porcentajes
de hombres y mujeres alcanza su maximo a los 85 afos, con un 31% y un 69% respectivamente.

Grafico 1. Estructura de la poblacién total y de la poblacién con discapacidad
en Espana.
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Elaboracion propia. Fuente: EDAD2020 y Cifras de Poblacion, INE.
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Grafico 2. Prevalencia de discapacidad por grupo de edad en Espaiia (tasas
por mil).
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Elaboracién propia. Fuente: EDAD2020.

Gréfico 3. Prevalencia de discapacidad por sexo y grupo de edad en Espaiia.
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Elaboracién propia. Fuente: EDAD2020.

Este fendbmeno, muchas veces denominado como “feminizacion de la discapacidad”, esta estre-
chamente relacionado con la evolucion de la longevidad y los diferenciales por sexo
en las expectativas de vida. En primer lugar, el desplazamiento de las enfermedades mas graves
y letales hacia edades muy avanzadas ha prolongado el tiempo de vida en el que es posible
experimentar problemas de salud que, sin ser mortiferos, son el detonante del desequilibrio
entre las capacidades funcionales y las exigencias del entorno socioambiental. En segundo lugar,
la feminizacion de la discapacidad tiene que ver con la brecha historica entre las expectativas de
vida de hombres y mujeres en favor de estas Gltimas, que se ha reducido, pero persiste (Garcia
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Gonzalez y Grande, 2018). Los estudios sobre la calidad de los afios ganados muestran que son
las mujeres las que viven mas tiempo, pero con peores condiciones, teniendo asi mas probabi-
lidades de experimentar situaciones de discapacidad.

3. ¢QUE TIPO DE LIMITACIONES PERCIBE LA POBLACION CON DISCA-
PACIDAD EN ESPANA?

La encuesta EDAD2020 permite distinguir el nimero y el tipo de discapacidad, registrando
si se perciben o no problemas en ocho ambitos: vision, audicion, para la comunicacion,
para el aprendizaje, para la aplicacion del conocimiento y desarrollo de tareas, para la movilidad,
y para el autocuidado.

Un 45% de la poblacion con discapacidad en Espafia manifiesta limitaciones Unicamente en
uno de los ambitos recogidos por la encuesta EDAD2020, mientras el 55% restante reconoce
dos o mas discapacidades. El porcentaje de personas con dos, tres, o cuatro o mas discapa-
cidades crece con la edad para ambos sexos, aunque son las mujeres, sobre todo por
encima de los 80 anos, quienes presentan discapacidad en mas ambitos simultaneamente.
Es llamativo como un 20% de la poblacion de entre 6 y 44 afios también percibe cuatro o mas
discapacidades (Grafico 4).

La movilidad es el ambito en el que mas personas se sienten muy limitadas (56%), seguida
por el desarrollo de la vida doméstica (46%). La percepcion de dificultades graves en el resto
de los ambitos presenta los siguientes porcentajes en orden descendente: autocuidado (32%),
audicion (28%), vision (24%), comunicacion (22%), aprendizaje, aplicacion del conocimiento
y desarrollo de tareas (16%) e interacciones y relaciones personales (16%).

Gréfico 4. Porcentaje de poblacién de 6 o mas afios con discapacidad segin
el nimero de discapacidades por grupo de edad y sexo.
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Elaboracién propia. Fuente: EDAD2020.
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Al analizar estos mismos datos en funcion del sexo y la edad (Grafico 5), vemos que
las mujeres perciben en mayor proporcion limitaciones de movilidad, para el desempeno
de la vida doméstica y para el autocuidado. Por el contrario, un porcentaje ligeramente mas
elevado de hombres declaran percibir limitaciones en sus relaciones sociales, la comunicacion
y la audiciéon que las mujeres. Las dificultades mayoritarias como los problemas de movilidad,
que entre los jovenes ya supone el 25%, se expanden en las edades avanzadas alcanzando
al 75% de las mujeres y 59% de los hombres mayores de 85 afos. En las edades jovenes,
por debajo de los 24 afios, la limitacion principal son las dificultades para el aprendizaje,
la aplicacion del conocimiento y el desarrollo de tareas, seguidas por problemas de comuni-
cacion oral y escrita, y de las relaciones sociales.

Gran parte de las explicaciones a estos resultados las encontramos en los roles asociados
ala edad y al género. El que las personas en edades infantiles y jovenes estén inmersas en su
etapa formativa hace que éstas perciban mas dificultades en ambitos como el aprendizaje
y la comunicacién. Del mismo modo, es mas habitual que las mujeres, a quienes la tradicional
division sexual del trabajo les ha atribuido la responsabilidad del trabajo reproductivo dentro
del hogar, perciban en un mayor porcentaje limitaciones para el desarrollo de la vida doméstica,
sobre todo en las edades adultas y avanzadas.

Gréfico 5. Porcentaje de personas con discapacidad por tipo de discapacidad,
grupo de edad y sexo.
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Elaboracién propia. Fuente: EDAD 2020.

4, ;QUE NIVEL EDUCATIVO TIENE LA POBLACION CON DISCAPACIDAD
EN ESPANA?

A pesar de que la mejora de la supervivencia acontecida durante el dltimo siglo en Espafia ha
sido generalizada, el nimero y la calidad de los afios de vida ganados no han beneficiado a toda
la poblacion por igual. Los denominados determinantes sociales de la salud, como el género,

la clase social, el nivel de ingresos, ocupacién, etc., son las responsables de generar estas
desigualdades, que también tienen su reflejo en la prevalencia de discapacidad. El nivel educativo
es uno de esos factores.

Se ha comprobado que las personas con un nivel de instruccién bajo tienen menores expec-
tativas de vida, mueren a edades menos homogéneas y disfrutan de una menor proporcion
de afios con calidad de vida (Martin Roncero et al, 2019; Blanes y Trias-Lliméds, 2021).
Por el contrario, un nivel educativo alto se asocia con una mayor supervivencia a todas las edades
al correlacionarse con una mayor disponibilidad de recursos econémicos, mejores condiciones
de vida y trabajo, y la adopcion consciente de estilos de vida saludables. La relacion entre sexo
y nivel educativo indica, ademas, que cuanto mayor es el nivel de estudios alcanzado,
menor es la brecha que separa la supervivencia de hombres y mujeres (Requena, 2017).
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Los datos de EDAD2020 indican que la poblacion con discapacidad tiene mayores tasas* de per-
sonas sin estudios (64,1 por mil habitantes) y, sobre todo, con educacién primaria (263,3 por mil
habitantes) que la poblacion sin discapacidad (7,7 y 24,3 por mil habitantes respectivamente).
Porotrolado, lastasas de personas con estudios superiores de la poblacién sindiscapacidad (313,2
por mil habitantes) duplica a la de la poblacion con discapacidad (147,9 por mil habitantes).
Este patron se da, ademas, tanto en hombres como en mujeres, aunque las tasas de mujeres
que no saben leer/escribir (82,2 por mil habitantes) y con estudios primarios incompletos
(287,3 por mil habitantes) son algo mas altas que las de los varones (56,5 por mil habitantes
y 225,3 por mil habitantes).

En lo que respecta los patrones por edad, destaca el alto porcentaje de personas sin estudios
o con estudios primarios entre los adultos jovenes con discapacidad, que en la poblacién
sin discapacidad apenas existen. También destaca la expansion de la educacién superior entre
las generaciones del baby-boom de la poblacion sin discapacidad y posteriores, que es mucho
menos perceptible en el caso de las personas con discapacidad.

Grafico 6. Poblacion de 16 o mas afios con discapacidad y poblacién total
por nivel de estudios (%).

B No sabe leer/escribir M Primaria incompleta Primaria M Secundaria M Superior

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20% I

I |

o B hhunhuun
NS ITETISIDIEG AN AdSFTITSETIHIT S
tinsncssnist tiusmivsusy

POBLACION CON DISCAPACIDAD POBLACION SIN DISCAPACIDAD

Elaboracién propia. Fuente: EDAD2020 y EPA T12021.

1. Los indicadores son tasas de discapacidad estandarizadas. Esto permite eliminar el efecto de la estructura
por edad de las dos poblaciones comparadas (con y sin discapacidad).
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Grafico 7. Tipo de escolarizacion de la poblacién de entre 6 y 15 afios
con discapacidad.
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Elaboracién propia. Fuente: EDAD2020.

La poblacion con discapacidad en periodo de escolarizacion obligatoria, es decir, hasta los 16
afos, se inserta en el sistema educativo de maneras muy diversas. En el grupo de 5 a 9 anos,
la mayoria (59%) asiste a un centro educativo ordinario, pero contando con apoyos espe-
cificos. Esa modalidad también es la mayoritaria para la poblacion de 10 a 14 afios (43%).
Llama la atencion, sin embargo, que un porcentaje bastante alto de nifias y nifios con discapacidad
acude a un centro de educacién ordinario y no cuentan con ningun tipo de apoyo. En el caso del
grupo de edad entre 10 y 14 afnos ese porcentaje asciende al 25%. Es decir; uno de cada cuatro.
También es importante destacar que practicamente toda la poblacion infantil con discapacidad
esta escolarizada. Solo un 1,3% en el grupo de 5 a 9 anos no acude a ningln centro educativo.

5. { DONDE VIVEN LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN ESPANA?

En Espafia existe una importante variabilidad territorial en la distribucion de la poblaciéon
con discapacidad (Grafico 8). Las tasas estandarizadas por Comunidad Autbnoma indican
la existencia de un gradiente Norte-Sur en la magnitud de los indicadores, que aumenta
a medida que nos acercamos a la parte meridional del pais. Las tasas de discapacidad mas altas
se observan en Melilla (175,8 por mil habitantes), Canarias (144,2 por mil habitantes) y Murcia
(136,4 por mil habitantes), mientras los territorios de la parte septentrional muestran las tasas
mas bajas. Entre las regiones con menores tasas de discapacidad destacan el Pais Vasco (76,5
por mil habitantes), la Comunidad Foral de Navarra (80,4 por mil habitantes) y Castilla y Le6n
(82,6 por mil habitantes).
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En lo que respecta al tipo de habitat, la poblacion con discapacidad se concentra principalmente
en dos contextos (Grafico 9). Por un lado, un 41% de la poblacién con discapacidad, es decir;
la mayoria reside en municipios que son capitales de provincia o que tienen mas de 100.000
habitantes. Las condiciones ambientales de los entornos urbanos complican cuestiones
cotidianas como la movilidad, al implicar desplazamientos mas largos en distancia y duracion,
o las relaciones personales, al propiciar redes sociales lejanas o dispersas en el territorio,
y se convierten a menudo en barreras que desencadenan la percepcion de discapacidad. Por otro
lado, un 22% de las personas con discapacidad en Espafa residen en municipios con menos
de 10.000 habitantes. Esto indica que el ambito rural también es el escenario para buena parte
de la poblacion con limitaciones en su vida diaria. En este caso suelen ser dificultades persistentes
como problemas de acceso al transporte, a las TICs, o una oferta de servicios sociosanitarios
muy limitada, las que favorecen la percepcion de discapacidad. A estas hay que sumar que,
la estructura demografica del medio rural estd mas envejecida que la de las areas urbanas vy,
dado el patron por edad de la discapacidad, acumula mayor poblacion con discapacidad.

Grafico 8. Tasas de discapacidad por estandarizadas Comunidad Auténoma.
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Elaboracion propia. Fuente: EDAD 2020.

Nota: Tasas estandarizadas utilizando como poblacion tipo
la estructura del pais a 1 de julio de 2021 (INE).
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Gréfico 9. Tasas de poblacién con discapacidad por tipo de habitat.
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Elaboracién propia. Fuente: EDAD2020.

Los datos agregados de EDAD2020 muestran que la poblacién con discapacidad en Espafa se
distribuye de una manera bastante proporcional en todos los tipos de hogares contemplados.
Un 26% reside en hogares unipersonales, un 23% en hogares formados por una pareja con hijos
o hijas convivientes y un 21% en hogares formados por una pareja sin hijos/as convivientes.
Los hogares menos habituales son los hogares monoparentales con hijos/as a cargo (14%),
asi como otros tipos de hogares (16%). Esos porcentajes, no obstante, varian considerable-
mente en funcion de la edad, entendiendo esta como un indicador del momento del curso
de vida en el que se encuentra la persona (Grafico 10). Los eventos que provocan cambios
en la formacion y disolucion de hogares; nacimientos, uniones, separaciones, fallecimientos,
etc., condicionan los modos de convivencia, también de las personas con discapacidad. Tampoco
los hombres y las mujeres con discapacidad muestran exactamente los mismos patrones.

La poblacion con discapacidad en edad infantil y adolescente reside en hogares parentales,
compuestos por una pareja, principalmente, o por una madre o un padre en solitario. El efecto
de la emancipacion es perceptible a partir de los 20 afios para los hombres y de los 25 para las
mujeres, al aparecer la categoria de hogares unipersonales entre las personas con discapacidad.
A partir de los 40 afios comienzan a crecer los hogares de una pareja sin hijos/as convivientes
en detrimento de las parejas con hijos/as convivientes en ambos sexos. Los hogares uniperso-
nales aumentan entre las personas con discapacidad, sobre todo en el caso de las mujeres,
para quienes es el principal tipo de hogar a partir de los 75 afios. En el caso de los hombres
mayores, lo que predomina son los hogares de una pareja sola sin hijos/as convivientes.

m La nueva encuesta de discapacidad-dependencia en Espaiia - Una panoramica demografica
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Ambos resultados son las dos caras de la probabilidad de supervivencia diferencial. En cohortes
donde el divorcio es alin minoritario, es mas probable que sean ellas que las enviuden y comiencen
a formar un hogar unipersonal. Los hogares de un padre o madre solo conviviendo con un hijo/a,
que eran una categoria mayoritaria en las edades infantiles, vuelven a tener relevancia
en las edades mayores, sobre todo en las mujeres.

Gréfico 10. Poblacién con discapacidad por tipo de hogar y sexo.

B Hogar unipersonal W Padre o madre solo/a con hijo/a Pareja sin hijos/as
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Elaboracién propia. Fuente: EDAD2020.

6. CONCLUSIONES

El objetivo que se marco este trabajo al inicio fue realizar un analisis descriptivo de la discapacidad
en Espafa, utilizando para ello los datos de la EDAD2020. La lejania de la ultima encuesta de
discapacidad, implementada en 2008, hacia necesaria una actualizacion de la informacion
disponible que permitiera conocer quiénes son las personas que perciben limitaciones debido
a su estado de salud. Dado que la ingente cantidad de datos que ofrece la EDAD2020 hace
imposible condensar toda la informacién en un solo articulo, este trabajo se ha centrado en
explorar la prevalencia de discapacidad en funcién de cuatro caracteristicas sociodemograficas
clave: el sexo, la edad, el nivel de estudios y el lugar de residencia.

La primera conclusién que se puede extraer del analisis es que muchas de las tendencias
observadas en 2008 contintan en 2020. Las mujeres y la poblacién de edad avanzada son las

La nueva encuesta de discapacidad-dependencia en Espafia - Una panoramica demogrifica ¥
de la discapacidad en Espaiia en 2020.



‘caserfundacién

protagonistas de la discapacidad. Ademas, las mujeres mayores son también quienes perciben
mas limitaciones en un mayor nimero de ambitos.

También existe continuidad en los perfiles educativos de las personas con discapacidad, siendo
estas las que cuentan con un menor nivel formativo y con una menor presencia en la educacion
superior. Habra que comprobar en el futuro como afecta la generalizacién de la educacion
obligatoria hasta los 16 afos y el acceso generalizado a la educacion superior a la estructura de
la discapacidad por nivel de estudios.

La distribucion territorial de la discapacidad en Espafa es heterogénea, probablemente debido
a cuestiones de indole estructural como la composicion demografica de cada una de las regiones
del pais, y los servicios sociosanitarios disponibles en cada una de ellas. En lo que respecta al tipo
de habitat, también se aprecia una tendencia hacia la consolidacion de los entornos urbanos
como espacios donde se concentra la discapacidad.

No obstante, segun datos elaborados por el INE (2022b), los grupos de edad en los que mas se
ha incrementado la discapacidad desde 2008 son las edades jovenes e infantiles (entre 6 y 24
afios). Este dato indica la necesidad de huir de estereotipos edadistas que generan el falso mito
de que la discapacidad se da Unicamente en la vejez. Futuros estudios deberan indagar acerca
de las causas de este incremento de personas que perciben discapacidad en las edades jovenes
e infantiles.
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1. INTRODUCCION

La EDAD Hogares 2020 incluye en su cuestionario de discapacidades una serie de preguntas
sobre los servicios sanitarios y los servicios sociales que las personas con discapacidad han
recibido y sobre los que han necesitado y no han llegado a recibir. En el primer caso se pregunta
también sobre el tipo de prestador, y en el segundo sobre los motivos por los que no se han
recibido los servicios que se necesitaban. También incluye unas preguntas sobre las prestaciones
econdmicas recibidas y los beneficios fiscales disfrutados como consecuencia de la disca-
pacidad. En todos los casos las preguntas se refieren a los doce meses anteriores a la realizacion
de la encuesta.

2. SERVICIOS SANITARIOS

Aproximadamente el 93 por ciento de las personas con discapacidad de 6 y mas anos que residen
en domicilios familiares han recibido, en los doce meses anteriores a la realizacion de la encuesta,
alguin servicio sanitario. Los servicios sanitarios mas utilizados por las personas con disca-
pacidad son la consulta de médico de familia o enfermeria (a la que han acudido en el dltimo
afio el 83 por ciento de las personas con discapacidad), la visita al especialista o la realizacion
de pruebas diagnosticas (servicios utilizados por el 62 por ciento de las personas con disca-
pacidad), y el servicio de urgencias (que han utilizado el 32 por ciento de las personas
con discapacidad). Los servicios de atenci6n sanitaria a domicilio, rehabilitacion y atencion
psicolégica han sido utilizados, en los 12 meses anteriores a la realizacion de la encuesta,
por aproximadamente el 14 por ciento de las personas con discapacidad. Un 9 por ciento
han utilizado los servicios especiales de transporte a domicilio y un 4 por cien otros servicios
sanitarios diferentes a los anteriores. En general, las mujeres han hecho un uso de los servicios
sanitarios algo mayor que los hombres.

n La nueva encuesta de discapacidad-dependencia en Espafia - Prestaciones sanitarias, sociales y econémicas.
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Tabla 1. Poblacién de 6 y mas afos con discapacidad residente en domicilios
familiares seguln servicios sanitarios recibidos en los dltimos 12 meses,
por sexo (miles de personas).

Total Hombre Mujer
Total personas con discapacidad 4.318,1 1.770,2 2.547,8
Médico de familia y/o enfermeria 3.581,9 1.432,8 2.149,1
Especialista y/o pruebas diagnosticas 2.679,7 1.071,9 1.607,8
Urgencias 1.380,5 518,0 862,4
Rehabilitacion (fisica o cognitiva) 594,5 224.8 369,7
Psicologo, psicoterapeuta, psiquiatra 588,2 244,0 3443
Atencion sanitaria a domicilio 617,8 206,3 411,4
Servicios especiales de transporte a domicilio 388,8 157,4 231,4
Otros servicios sanitarios 174,2 75,9 98,3
e os sericon sanitarios anteiores 231 1469 1462
No consta si han recibido servicios sanitarios 15,4 7,3 8,1

Nota: Una misma persona puede haber recibido mas de un servicio.

En la mayor parte de los casos, los servicios sanitarios que han recibido las personas
con discapacidad han sido prestados por el Sistema Nacional de Salud. No obstante,
en el caso de los servicios de rehabilitacion y, en menor medida, en los de atencion psicoldgica,
se observa que una parte relativamente importante de las personas con discapacidad
que han recibido estos servicios lo han hecho a través de una consulta privada (el 24 y el 15
por cien, respectivamente). Aproximadamente el 3 por ciento de las personas con discapacidad
reciben los servicios sanitarios que necesitan a través de sociedades médicas, proporcion
que se eleva hasta el 5,8 por ciento en el caso de los servicios de rehabilitacion.

La nueva encuesta de discapacidad-dependencia en Espaiia - Prestaciones sanitarias, sociales y econdmicas.
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Tabla 2. Servicios sanitarios recibidos en los Gltimos 12 meses, por tipo
de prestador. Poblacién de 6 y mas afios con discapacidad residente en domi-
cilios familiares (miles de personas).

TIPO DE PRESTADOR

Sanidad Sociedad Consulta
Publica Médica Privada

Médico de familia y/o enfermeria 3.581,9 3.417,8 75,2 79,8 9,2

Especialista y/o pruebas diagnoésticas ~ 2.679,7 2.392,2 96,3 179,7 11,5

Urgencias 1.380,5 1.294,6 44.4 35,1 6,4
Rehabilitacion (fisica o cognitiva) 5945 399,8 34,5 143,3 16,9
Psicologo, psicoterapeuta, psiquiatra 588,2 475,9 14,2 88,2 10,0
Atencion sanitaria a domicilio 617,8 587,8 16,0 12,5 1,5
Servicios especiales de transporte a

. 388,8 366,3 7,6 10,3 4,6
domicilio
Otros servicios sanitarios 174,2 141,1 4,3 25,0 3,8

Una proporcion cercana al 14 por ciento de las personas con discapacidad de 6 y mas anos
han declarado no haber recibido en los Ultimos doce meses alguno de los servicios sanitarios
que necesitaban, en su mayor parte por encontrarse en lista de espera o porque no les han
concedido el servicio solicitado. La proporcion de mujeres que no han recibido los servicios
sanitarios que necesitaban es ligeramente mayor que la de hombres.

Tabla 3. Poblacién de 6 y mas afos con discapacidad residente en domicilios
familiares segun si han recibido o no los servicios sanitarios que necesitaban
en los Gltimos 12 meses y el motivo por el que no lo han recibido, por sexo
(miles de personas).

Total Hombre Mujer
Total personas con discapacidad 4.318,1 1.770,2 2.547,8
Han necesitado un servicio sanitario 592.2 2212 3710

y no lo han recibido
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Estoy en lista de espera 207,1 83,5 123,5
No podia pagarlo 22,0 6,2 15,8
Servicio no disponible en el entorno 36,6 12,5 24,1
No me lo han concedido 112,4 37,0 75,5
No lo he solicitado 64,0 251 38,9
Otros motivos 205,2 74,2 130,9
No consta 149,8 69,4 80,4

Nota: Una misma persona puede haber dejado de recibir mas de un servicio
sanitario por motivos que, en cada caso, pueden ser diferentes.

3. SERVICIOS SOCIALES

Un 26,3 por ciento de las personas con discapacidad de 6 y mas afios residentes en domicilios
familiares han recibido algun servicio social en los doce meses anteriores a la realizacion
de la encuesta. Los servicios sociales mas utilizados son la teleasistencia y la ayuda a domi-
cilio (que han recibido, respectivamente, el 14,7 por cien y el 11,7 por cien de las personas
con discapacidad encuestadas), sequidos a mucha distancia por el servicio de centros de dia
y noche (2,8 por ciento) y por el de centros ocupacionales (2,2 por cien). En general, las mujeres han
hecho un uso de los servicios sociales algo mayor que los hombres.

Tabla 4. Poblacién de 6 y mas afios con discapacidad residente en domicilios
familiares segln servicios sociales recibidos en los Gltimos 12 meses,
por sexo (miles de personas).

Total Hombre Mujer
Total personas con discapacidad 4.318,1 1.770,2 2.547.8
Persona.ls‘que h_an .reC|b|do 1.137,20 396.6 740.6
un servicio sanitario
Teleasistencia 635,1 188,6 446,5
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Ayuda a domicilio 505,4 160,3 345,1
gt:—]?“c;?n psicosocial a familiares/Apoyo 783 315 46,8
Servicio de Centro de dia/Centro de noche 119,2 52,1 67,1
Estancias temporales (servicios de respiro) 20,9 9,8 11
Servicios de vivienda o residenciales 28,9 11,1 17,8
Centros ocupacionales 50,6 32,1 18,5
Otros servicios sociales 96,8 40,2 56,6
e ot sericion socales anteriores 31406 | 13529 | 17876
No consta si han recibido servicios sociales 40,2 20,7 19,6

Nota: Una misma persona puede haber recibido mas de un servicio.

Nueve de cada diez personas con discapacidad que utilizan servicios sociales los reciben a través
de prestadores publicos, aunque en el caso de los servicios de centros de dia y noche, servicios
de vivienda y residenciales y centros ocupacionales hay una proporcion apreciable que recurre
a prestadores privados.

Tabla 5. Servicios sociales recibidos en los Gltimos 12 meses, por tipo de pres-
tador. Poblacién de 6 y mas afios con discapacidad residente en domicilios
familiares (miles de personas).

TIPO DE PRESTADOR

Sanidad Sociedad Consulta
Publica Médica Privada

Teleasistencia 635,1 580,3 11,7 26,8 16,3
Ayuda a domicilio 505,4 456,3 3,2 29,6 16,3
Atencion p-5|.cosoaal a familiares/ 78.3 70,9 0,7 42 25
Apoyo familiar

Centro de Dia y Noche 119,2 96,0 3,3 17,1 2,7
Estancias temporales 20,9 181 0.7 15 0.5

(servicios de respiro)
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Servicios de vivienda o residenciales 28,9 22,2 0,5 3,8 2,4
Centros ocupacionales 50,6 37,8 1,8 5,9 5,1
Otros servicios sociales 96,8 83,7 1,1 5,0 7,0

El 15 por ciento de las personas con discapacidad de 6 y mas afios han declarado no haber
recibido en los Gltimos doce meses alguno de los servicios sociales que necesitaban, en su mayor
parte por no haberlo solicitado, porque habiéndolo solicitado no se lo han concedido o porque,
aunque se lo han concedido, se encuentran en lista de espera. La proporcion de mujeres que no
han recibido los servicios sociales que necesitaban es ligeramente mayor que la de hombres.

Tabla 6. Poblacién de 6 y mas afios con discapacidad residente en domicilios
familiares sequn si han recibido o no los servicios sociales que necesitaban
en los dltimos 12 meses y el motivo por el que no lo han recibido, por sexo
(miles de personas).

Total Hombre Mujer
Total personas con discapacidad 4.318,1 1.770,2 2.547.,8
yH?]r; Toeizsr:traedcci)bt:goservmo social 646.0 237.4 408,6
Estoy en lista de espera 148,6 54,6 94,0
No podia pagarlo 42,0 11,7 30,3
Servicio no disponible en el entorno 22,4 9,5 12,9
No me lo han concedido 163,0 53,3 109,8
No lo he solicitado 224,0 85,9 138,1
Otros motivos 97,5 42,8 54,7
o hamreciido todos oy qus anecestado 3290 14733 20558
No consta 143,1 59,6 83,5

Nota: Una misma persona puede haber dejado de recibir mas de un
servicio social por motivos que, en cada caso, pueden ser diferentes.
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4, PRESTACIONES ECONOMICAS Y BENEFICIOS FISCALES

Aproximadamente un tercio de las personas con discapacidad de 6 y mas afios han disfrutado
de beneficios fiscales o han recibido prestaciones monetarias debido a su discapacidad en
los Ultimos doce meses. Las prestaciones monetarias periddicas mas recibidas son las pen-
siones contributivas y no contributivas de incapacidad y las prestaciones por dependencia.
Entre los beneficios fiscales destacan los relacionados con el IRPF. La proporcion de personas
con discapacidad que se benefician de estas prestaciones y beneficios es significativamente mas
alta entre los hombres que entre las mujeres.

Tabla 7. Prestaciones monetarias y beneficios fiscales recibidos por la pobla-
cion de 6 y mas afios con discapacidad residente en domicilios familiares
en los dltimos 12 meses, por sexo (miles de personas).

Total Hombre Mujer

Total personas con discapacidad 4.318,1 1.770,2 2.547,8

Prestaciones monetarias periodicas

Pension contributiva incapacidad 337,3 193,4 143,9
Pension no contributiva invalidez 192,4 96,9 95,5
Asignacion por hijo con discapacidad 52,6 32,3 20,3
Prestacion dependencia 247,6 95,2 152,4
Otra prestacion periddica 67,4 30,6 36,8

Total personas que han recibido alguna

., . . 805,6 397,8 407,8
prestacién monetaria periodica

Prestaciones monetarias no periodicas

Ayudas publicas 107,5 52,9 54,6
Indemnizacion 8,7 5,8 2,9
Otra prestacion no periddica 29,5 12,1 17,4

Total personas que han recibido alguna

., . g 140,6 67,3 73,3
prestacion monetaria no periodica
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Beneficios fiscales

IRPF 651,4 322,3 329,1
Otros impuestos 317,7 177,4 140,3
Otros beneficios fiscales 107,1 56,8 50,2
;’ch;}ipc?;s;;gcajlque han recibido algtin 833,6 416,9 416,6
Total personas que han recibido alguna 1.401,6 673.3 728.3

prestacion economica o beneficio fiscal

Nota: Una misma persona puede haber recibido mas de una prestacion
monetaria o disfrutado de mas de un beneficio fiscal.

5. CONCLUSION

Los resultados publicados por el INE y el tratamiento de los microdatos puestos a disposicion
de los investigadores permiten desglosar estos datos segun otras variables, como el grupo
de edad, el tipo de discapacidad o deficiencia y la zona geografica de residencia, aspectos que
no han sido posibles abordar aqui por la breve extension de esta nota. En cualquier caso, a la vista
de las tablas anteriores, cabe destacar el papel preponderante que tienen los servicios de provi-
sion publica en la atencion de las necesidades sociales y de salud de las personas con discapa-
cidad; la presencia de servicios de provision privada, tanto de prepago (sociedades médicas)
como de pago directo (consultas o servicios privados), que es relevante sobre todo en aquellos
casos en que la oferta de servicios de provision publica no es suficiente; el elevado nimero
de personas que dicen no haber recibido los servicios sociales y de salud que necesitaban
(debido sobre todo a la no concesion y a las listas de espera), y finalmente las elevadas diferen-
cias asociadas al género en la percepcion de prestaciones monetarias y el disfrute de benefi-
cios fiscales por razon de la discapacidad.
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RESUMEN

En este articulo se reflejan y discuten algunos de los principales resultados de la Encuesta
de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD 2020) relacionados
con el ambito del cuidado. Entre las dimensiones exploradas, se aborda el tipo de cuidado
recibido, el perfil de las personas cuidadoras, la intensidad del cuidado, los problemas de salud,
profesionales y econdmicos, asi como los impactos en el tiempo libre y la vida familiar de las/os
cuidadoras/es. Los resultados muestran un cuidado organizado en torno a la estructura familiar
y ejercido principalmente por las mujeres (madres, parejas o conyuges e hijas). La intensidad
del cuidado que se recibe es elevada, aspecto que repercute negativamente en la calidad de vida
de las/os cuidadoras/es.
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1. INTRODUCCION

Cuidar constituye un proceso social complejo que empieza mucho antes y termina mucho
después de que una practica material concreta de cuidado se lleve a cabo (Martin-Palomo
& Damamme, 2020). Involucra a su vez una dimensién emocional y moral en la persona
cuidadora. Una definicién que engloba un gran nimero de actitudes, la capacidad de adquirir
responsabilidades, el trabajo de cuidado y la satisfaccion de las necesidades, convirtiéndolo
en una actividad central y esencial de la vida humana es la de Joan Tronto. Asi, se presenta como
un proceso activo conformado por cuatro fases analiticas distintas, pero intimamente vincu-
ladas -preocuparse de, encargarse de, dar cuidado y recibir cuidado- (Tronto, 2009).

Habitualmente, las personas que necesitan cuidados en su vida cotidiana suelen apoyarse casi
exclusivamente en las familias, o personas con un vinculo de cercania a la persona y en la mayo
ria de los casos es una mujer la que asume el rol de cuidadora (Cortés-Martinez et al., 2020).
Este tipo de cuidados se denominan “cuidados informales” o “cuidado familiares” y en muchas
ocasiones quedan adscritos a las mujeres como parte de un sentimiento de obligacion
naturalizado. Este escenario se basa pues, en una desigual division de género del trabajo
doméstico y de cuidados (Ruffinelli et al., 2021), por lo que en realidad mas que en las familias
en quien se sustentan los cuidados es en las mujeres. En la actualidad, las familias son cada vez
mas pequefias por lo que la persona que cuida suele asumir este rol con escasos apoyos (Arenas
& Estrada, 2020).

La cuidadora se ve obligada a modificar su vida completamente para adaptarse a la situacion,
viéndose impuesta a realizar acciones de cuidado fisico, psicologico y social con el fin de atender
las necesidades de la persona cuidada (Grycuk et al., 2022). A pesar de la satisfaccion que genera
el cuidado de un ser querido, también provocan resultados negativos como la disminucion
de la calidad de vida y de la salud general, el aislamiento social o una sobrecarga que provoca
una claudicacion familiar (Ortiz-Mallasén et al., 2021).

En este trabajo se abordan algunas de las dimensiones mas significativas de la Encuesta EDAD
2020 que se relacionan con el cuidado. Especificamente, se exploran los datos referentes
a los cuidados de personas de seis y mas afios vinculados con el tipo de cuidado recibido, el perfil
de las personas cuidadoras, la intensidad del cuidado, los problemas de salud, profesionales
y econdmicos, asi como los impactos en el tiempo libre y la vida familiar de las/os cuidadoras/es.

2. RESULTADOS

Segun indican los resultados de la EDAD 2020, casi la mitad de las personas de seis y mas afos
con discapacidad indicaron recibir cuidados o asistencia personal. Un 24,6% recibia estos
cuidados solamente por personas residentes en su hogar, un 12,1% por personas no residentes
y en un 13,0% de los casos los cuidados eran prestados por ambos.

Estos cuidados son desempefados esencialmente por mujeres (64,4% ), de edades comprendidas
entre los 45 y 64 afnos (52,8% de los casos). (Tabla 1)
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Tabla 1. Poblacién de 6 y mas afios con discapacidad que recibe cuidados
segln la edad y sexo del cuidador principal.

Hasta 29 afios D¢ 30244 De 45 a 64

De65a79anos De80y+

anos anos
Total 3,85 14,54 61,67 13,10 6,83
Hombre 2,54 13,48 56,82 18,58 8,59
Mujer 4,60 15,12 64,47 9,98 5,83
No consta 0,00 100,00 0,00 0,00 0,00

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica.

La familia se sitia como el principal agente proveedor de cuidados. Un 88,3% recibe cuidados
por miembros de su familia frente a un 11,7% de cuidados no familiares.

Por grupos de edad, entre los seis y 44 afos el cuidado familiar asciende a un 98,5 %, entre 45
anos y 64 afos se sitla en un 92,6%, de los 65 a los 79 afios desciende al 88,8% y a partir de
los 80 y mas afios se fija en un 83,2% los cuidados recibidos por miembros de la familia.

Tal y como muestra la Tabla 2, entre el grupo de edad de seis a 44 afos que recibieron cuidados,
la figura de cuidador principal la ejerce la madre (59,3%). Si sumamos los casos en los que
el cuidado es prestado por el padre (10,5%), las actividades de cuidado son desarrolladas
fundamentalmente por sus progenitores (69,8%). Con menor porcentaje se sitian los cuidados
prestados por el conyuge o pareja (19,6%), otro familiar (7,4%), la hija (1,6%) y el hijo (0,1%).

Tabla 2. Figura del cuidador principal. Poblacion de 6 y mas afios con disca-
pacidad.

C./P. Madre Padre Hija Hijo Otrof. . A.P
Total 29,36 8,97 1,62 25,56 12,56 10,11 6,64 2,15 1,40 1,63
De6 1965 5928 10,53 161 014 740 030 000 000 1,09
a 44 anos
De 45
. 4981 876 1,72 10,43 656 1527 288 123 1,04 2,30
a 64 anos
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De 65

- 46,67 0,00 0,00 20,40 13,51 8,19 538 2,31 1,51 2,05
a 79 anos

ggo);mas 1436 0,00 0,00 41,14 17,95 9,77 1061 3,03 1,87 1,27

C./P.= conyuge o pareja. Otro f.= otro familiar. P.E.H.= Personal Empleado del Hogar.
P.S-S=Personal Socio-sanitario. A.P.= Asistente Personal

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica

De los 45 afos a los 64 afios el conyuge o pareja presta el cuidado principal (49,8%), seguido
del cuidado prestado por otro familiar (15,3%), la hija (10,4%), los progenitores (8,8% la madre
y 1,7% el padre) y el hijo (6,6%).

Las personas de edades comprendidas entre los 65y 79 afos siguen recibiendo el cuidado
principal de su conyuge o pareja (46,7%), de la hija (20,4%), del hijo (13,5%) y otro familiar
(8,2%). Desde los 80 y mas afos el cuidador principal es la hija (41,1%), y en menor porcentaje
el hijo (17,9%), el conyuge o pareja (14,4%) y otro familiar (9,8%).

Por tanto, en edades mas tempranas (nifiez, juventud y madurez) hasta los 45 afios el cuidado
es ejercido por las madres. En edades de mayor madurez (45 a 64 afios) el rol de cuidados
lo adquieren las parejas o conyuges y se mantiene hasta edades de post-jubilacion (79 afios).
Desde los 80 afios y mas, el cuidado pasa a ser responsabilidad de Ia hija.

En cuanto a la intensidad del cuidado que se precisa es bastante elevada. Un 49,7% de las per-
sonas que necesitan de asistencia o cuidados reciben una atencion personal de mas de 8 horas.
Segun muestra la Tabla 3 un 20,2% tiene una asistencia de 3 a 5 horas, un 13,3% de 6 a 8 horas
yun 16,8% de 1 a 2 horas.

Tabla 3. Ndmero de horas diarias de asistencia o cuidados personales recibi-
dos por edad. Poblacion de 6 y mas afios con discapacidad que recibe asis-
tencia o cuidados personales debido a su discapacidad.

Dela2horas De3a5horas Deé6 a8horas Masde 8 horas

Total 16,76 20,21 13,34 49,68
De 6 a 44 afos 17,53 19,02 11,99 51,47
De 45 a 64 anos 24,25 23,04 14,25 38,46
De 65 a 79 afnos 20,36 21,26 13,53 44,85
80 y mas anos 11,55 18,81 13,24 56,40

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica.
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Este aspecto esta relacionado con los problemas de salud que presentan las personas cuida-
doras como consecuencia de la atencidon que prestan. Si nos centramos en los cuidados
facilitados a personas de seis y mas afios, un 61,7% de estos cuidadores (hombres y mujeres)
manifiestan problemas de salud frente a un 38,3% que no tiene ningun problema de salud
derivado de los cuidados. (Tabla 4)

Tabla 4. Problemas de salud del cuidador principal derivados de los cuidados.
Poblacién de 6 y mas afios con discapacidad que recibe cuidados.

Si tiene problemas No tiene ningun
de salud problema de salud
Total 61,68 38,32
Hasta 29 anos 43,95 56,05
De 30 a 44 anos 53,65 46,35
De 45 a 64 anos 61,70 38,30
De 65 a 79 afhos 65,90 34,10
De 80 y mas afios 78,02 21,98
No consta 45,99 54,01

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica

Conforme avanzan los afios prestando el cuidado, hombres y mujeres declaran un mayor dete-
rioro de su salud. Un 9,3% de las personas que llevan cuidando menos de dos afos observan
que su salud ha empeorado frente a un 55,8% de las personas cuidadoras con una experiencia
de ocho y mas afos. Con estos afios prestando cuidado (ocho y mas afios) también se reflejan
impactos negativos como sentirse cansado (un 54% de cuidadores/as lo declaran) y estar
deprimido (con una cifra que alcanza el 56,5%). Ademas, un 63,9% de estas personas cuida-
doras se han puesto en tratamiento para poder llevar la situacion. Con menos tiempo
ejerciendo el cuidado las cifras bajan, pero indican datos como que el 7,4% de cuidadoras/es
con menos de dos afos desempefiando estas tareas ya ha empezado a recibir tratamiento
para poder llevar la situacion.

Los problemas profesionales y econémicos son otras de las dimensiones que se ven afectadas
por la actividad del cuidado. Si se hace referencia a personas cuyo cuidador/a principal reside
en el hogar y no estd empleado en el hogar, un 42,7% de estas personas cuidadoras tiene
problemas tales como tener que dejar de trabajar, reducir su jornada de trabajo, dificultad para
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cumplir horarios, siente que su vida profesional se ha resentido, tiene problemas econdémicos
y/o sefala otros problemas relacionados con su vida profesional.

La dimension de tiempo libre y vida familiar también experimenta una merma significativa para
el cuidador/a. Un 95,6% considera que tiene problemas en este ambito (ha tenido que reducir
su tiempo de ocio, no puede ir de vacaciones, ha tenido que reducir su tiempo de vacaciones,
no tiene tiempo para frecuentar sus amistades, no tiene tiempo de cuidar de otras personas
como le gustaria, tiene conflictos con su pareja y/o tiene otro tipo de problemas relacionados
con estos aspectos).

3. CONCLUSIONES

Los datos mostrados dibujan un modelo de cuidados que deriva con frecuencia en las familias,
dejando un rol complementario a los servicios y la atencion profesional. La figura del cuidado
se retrata en la mujer, que adquiere un protagonismo impuesto de manera social y cultural.
Esto no quiere decir que no haya hombres que se encarguen de los cuidados, sin embargo,
sigue siendo la mujer la que destaca en este contexto.

Siendo la principal cuidadora la mujer, en la encuesta encontramos que en edades tempranas
de nifez, juventud y madurez que necesitan cuidados reciben estos de alguno de sus proge-
nitores, resaltando que en un 59,3% es la madre. En el caso de las personas mayores,
sigue siendo una mujer la que cuida, en este caso la hija. Hay mujeres que se pasan mas
de la mitad de su vida cuidando.

Ademas, el cuidado prestado por las familias es una actividad que no tiene horario. Al res-
pecto, la encuesta sefala que la mayoria de las cuidadoras cuidan mas de 8 horas diarias.
Esta dedicacion casi exclusiva tiene consecuencias fisicas y psiquicas para la persona cuidadora.
Esto es tan innegable como que el 61,7% de las personas cuidadoras presenta problemas
de salud en la encuesta EDAD 2020. Ademas, no solo se manifiestan problemas de salud,
sino que la dedicacién al cuidado supone otro tipo de problemas como laborales, econémicos
o sociales. La persona cuidadora debe abandonar el trabajo fuera del hogar porque resulta
incompatible con los cuidados. A su vez, la dedicacion excepcional al cuidado sumerge
a la persona cuidadora en un aislamiento social profundo.

Segun la encuesta EDAD 2020 cerca de la mitad de las personas cuidadoras presentan pro-
blemas profesionales y econémicos derivados de la carga de cuidar y un 95,6% muestra
problemas en el ambito del tiempo libre, ocio y familia.

Estos aspectos argumentan la necesidad de disefnar politicas y actuaciones de caracter espe-
cifico que refuercen, a su vez, un entramado social y comunitario que sitle a los cuidados
en la centralidad de la organizacion social.
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RESUMEN

El objetivo del estudio, del que se presentan algunos de sus resultados en este articulo, es conocer
las dificultades existentes y las propuestas de mejora para lograr la adecuacion de la atencion
domiciliaria sociosanitaria a las necesidades y preferencias de las personas que requieren
cuidados de larga duracion.

El método utilizado parte de un enfoque participativo basado en la triangulacion utilizando
material empirico primario derivado de técnicas cualitativas (23 entrevistas a agentes clave
y 2 grupos de discusion).

Los resultados muestran que desde el Servicio de Ayuda a Domicilio (SAD) convencional podria
generarse un revulsivo para ampliar su contenido y desarrollar una atenciéon en el entorno
que integre diferentes actuaciones y dimensiones: lo social y lo sanitario, la atenciéon formal
y la informal, la coordinacién entre todos los recursos que existan en el territorio (desde
el asociacionismo, el voluntariado, los centros civicos socioculturales, las farmacias y comer-
cios, entre otros), la atencion y apoyo a las familias, las intervenciones en la vivienda, el uso
de productos de apoyo y tecnologia y la participacion social.

En suma, urge considerar los retos que se nos presentan para afrontar adecuadamente el cambio
demografico en pro de un envejecimiento activo y saludable, con politicas integrales y centradas
en las personas favoreciendo la permanencia en el domicilio y en su entorno comunitario,
evitando la institucionalizacion y dando continuidad a sus proyectos de vida.

PALABRAS CLAVE

Servicio de Ayuda a Domicilio, atencion sociosanitaria, proyecto de vida, dependencia,
discapacidad, cuidados de larga duracion, envejecimiento.

ABSTRACT

The aim of this study, some of the results of which are presented in this article, is to find out the
existing difficulties and proposals for improvement in order to adapt social and health home care
to the needs of people who require long-term care.

The method used is based on a participatory approach with triangulation by using primary
empirical material derived from qualitative techniques (23 interviews with key agents and 2
discussion groups).

The results show the conventional Home Care Service (HCS) could expand its content and develop
care in the environment. HCS could integrate different actions and dimensions: Social and health,
formal and informal care, coordination between all the resources that exist in the territory (from
associations, volunteering, socio-cultural civic centers, pharmacies and shops, among others), care
and support for families, interventions in housing, the use of support products and technology and
social participation.
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In short, it is urgent to consider the challenges in order to adequately face demographic change,
in favor of active and healthy aging with comprehensive policies centered on people, favoring
permanence at home and in their community environment, avoiding institutionalization and
giving continuity to their life projects.

KEYWORDS

communication skills; ASD; broader autism phenotype; neurodevelopment; school age;
developmental difficulties; detection.

1. INTRODUCCION

Como recogen los estudios de la situacion sociodemografica mundial, la edad de la poblacién
ha venido aumentado durante las Gltimas décadas, resultando destacable que un 9,32%
del total de la misma corresponde a personas mayores de 65 anos, lo que indica un aumento
de 3 puntos porcentuales con respecto al afo 1990 (World Bank Data, 2022). Del mismo modo,
las proyecciones globales han estimado que la esperanza de vida mundial para 2050 sequira
creciendo de manera incesante, esperandose que incluso en paises de bajos y de medios ingresos
dos tercios de la poblacion tenga mas de 60 afos (OMS, 2021a). Sin lugar a dudas, el Gltimo
tercio del siglo XXy el primero del XXI ha supuesto una transicion demografica y epidemioldgica
global caracterizada por el aumento de la esperanza de vida, lo que es consecuencia del éxito
de las politicas sociosanitarias.

No obstante, los estudios que se vienen publicando recientemente han comenzado a mostrar
muchos de los impactos de la pandemia de la COVID-19, a la que se considera ya la enfermedad
de salud publica mundial mas impactante de los ultimos 100 afios, siendo la principal causa
de hospitalizacion y muerte, particularmente de las personas mayores, lo que ha supuesto una
reduccion de la esperanza de vida global (Marois, Muttarak et al., 2020) y, por tanto, un frenazo
considerable en la tendencia de la esperanza de vida. Asimismo, la alta tasa de mortalidad
por enfermedades y complicaciones provocadas por el virus SARs-CoV-2 en la poblaciéon ha
provocado un cambio en las perspectivas de futuro, especialmente para los hombres (Ruiz-
Cantero, 2021). Lasituacion se agrava cuando se padece una cardiopatia, diabetes y /o bronquitis
cronica (Chudasama, Gillies et al., 2020; Jordan, Adab et al., 2020; Schett, Sticherling et al.,
2020), existiendo también resultados que sugieren que las personas que padecen o han padecido
la COVID-19 pueden tener una mayor vulnerabilidad a sufrir determinadas complicaciones
neuromotoras (Connors and Levy 2020; Hashemi, Madhavan et al. 2020; McFadyen, Stevens
et al. 2020), necrosis (Feldmann, Maini et al. 2020), necrosis vascular (Agarwala, Vijayvargiya
et al.,, 2021) o complicaciones neuroldgicas (Sheraton, Deo et al., 2020). Pero no solo la crisis
sociosanitaria por COVID-19 ha provocado mayor morbimortalidad, sino que también ha tenido
un enorme impacto psicosocial en las personas mayores, debido al aislamiento forzado, a la falta
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de interacciones sociales y al incremento del edadismo en la sociedad (Pinazo-Hernandis, 2020;
OMS, 2021b) desde un contexto cargado de estereotipos e imagenes sociales negativas sobre
las personas de mayor edad (Zorrilla-Mufoz, Agull6-Tomas et al., 2022).

Ademas, la pandemia ha puesto en evidencia la necesidad de tener mas en cuenta una serie
de desafios para afrontar de manera adecuada el cambio demografico, manteniendo a su vez
el bienestar, la calidad de vida y el envejecimiento activo y saludable. Para hacerlo, la OMS ha
declarado la “Década del Envejecimiento Saludable (2020-2030)” con el fin de que en todos los
paises y desde los diferentes actores sociales se pueda avanzar, desde unos sistemas de atencion
integrales y centrados en las personas, en procesos que fomenten la capacidad funcional, que
es el atributo principal que hace posible el bienestar en la vejez porque permite a las personas
mayores “ser y hacer lo es importante para ellas [...] y garantizar que puedan desarrollar su
potencial con dignidad e igualdad y en un entorno saludable [...]"(OMS, 2021c). En este contexto,
cabe destacar que, si bien se han conseguido en las Ultimas décadas avances notables en la
compresion de la morbilidad de las personas mayores, también es cierto que, a edades muy
avanzadas, se incrementa el riesgo de padecer enfermedades cronicas, degenerativas y/o
problemas de movilidad, lo que también puede llegar a producir situaciones de dependencia,
especialmente, en personas mayores de 80 afos.

En el contexto europeo, el informe The 2021 Ageing Report de la Comision Europea describe
que en Espafa el ratio de dependencia es del 30,5%' y la dependencia econdémica del 29,5%?,
lo que nos sitla a la cabeza en comparacion con paises europeos de alta tasa de esperanza
de vida, como Italia, donde se alcanzan cifras inferiores (26,7% y 23,7%). En este sentido
y en relacion a la actual pandemia donde se ha puesto a prueba la resiliencia de los sistemas
sanitarios, de atencion social y cuidados de larga duraciéon (CLD), se hace hincapié respecto
a que “[...] Se espera un aumento de la demanda de los servicios de atencién en una sociedad que
envejece, mientras que la falta de calidad de los estdndares en la atencion y las brechas en el acceso
a servicios de calidad, incluso en las zonas rurales, son una grave preocupacién de los Estados
Miembros [...]"(CE, 2021). Por ello, las politicas europeas estan avanzando hacia iniciativas
en el ambito de los CLD para que sean accesibles, sostenibles y de calidad, en particular,
los servicios de atencién domiciliaria y comunitarios (principio 18 del “Pilar Europeo de los Dere-
chos Sociales”), donde también se ha previsto proponer nuevas herramientas para medir mejor
las barreras y brechas en el acceso a los cuidados (/bidem).

En consecuencia, todo parece indicar la conveniencia de que el Servicio de Ayuda a Domicilio
(SAD) debiera reconceptualizarse de una manera mas amplia de la actual, y, desde un enfoque
holistico, llegar a concebirse como un conjunto de servicios y actividades que tengan por
objetivo ofrecer apoyos flexibles y cuidados personalizados dirigidos a cubrir las necesidades
diversas de las personas y familias que tienen dificultades para llevar una vida con autonomia,

1. Tasa de dependencia total = Poblacion menor de 20 afios y mayor de 64 como un % de la poblacion de 20 a 64 afos.
2. Tasa de dependencia econémica de la vejez (20-64) = Poblacion inactiva de 65 afios o mas como un %
de la poblacion ocupada de 20 a 64 afos.
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independencia y calidad de vida, tal como se viene recomendando también por la comunidad
experta (Rodriguez Rodriguez et al., 2011; FEMP, Fundacion Caser y Fundacion Pilares, 2015;
Rodriguez Rodriguez, 2015; Lopez Pinzon-Pulido et al., 2016, Lopez-Doblas, 2018; Rodriguez
Cabrero et al., 2019 y Fundacion Pilares, 2021). En especial, se recomienda que los servicios
de atencién domiciliaria debieran ayudar con su intervencion a compensar los obstaculos
que existan para que la persona pueda, mediante el suministro de apoyos y cuidados que requiera,
sequir controlando su proyecto de vida, manteniéndose en su domicilio y participando en su
entorno comunitario. Y no hay que olvidar que todos los estudios que se han venido realizando
sobre personas mayores informan de manera recurrente que existe un deseo claro por parte
de ellas por seguir viviendo en sus hogares el maximo tiempo posible, “mientras puedan valerse
por si mismas aunque sea con ayuda e incluso viviendo solas” (IMSERSO, 2010).

En consecuencia con todo lo anterior, se plantean una serie de cuestiones que precisamos
afrontar para lograr la transformacion del modelo de cuidados, en especial, de la atencion
en domicilios y comunidad y, por ello, surgen las necesidades de:

a) Aportar conocimiento sobre como estiman los agentes concernidos que deberia
evolucionar el SAD y qué propuestas de mejora de los servicios de atencion domiciliaria
sugieren tras la crisis sociosanitaria de la COVID-19.

b) Explorar la viabilidad de los cambios que podrian promoverse para garantizar
a las personas en situacion de dependencia y/o discapacidad su derecho a continuar
viviendo en su casa y entorno comunitario con los apoyos necesarios.

c) ldentificar los aspectos que favorezcan un sistema de cuidados sociosanitarios
y comunitarios que potencien la calidad de vida, la eficiencia y la sostenibilidad,
en coherencia con los postulados de la atencion integral e integrada y centrada
en la persona (en adelante AICP).

Dar respuesta a estas necesidades es el objetivo que se planted y ha sido trabajado en el pro-
yecto “Vivir en la comunidad. Espacios de vida post COVID19 para las personas en situacion
de dependencia®, que se enmarca dentro del ODS 3 “Salud y Bienestar” de los Obijetivos
de Desarrollo Sostenible (ODS) Naciones Unidas (2015) y esta en coherencia con los resultados
de estudios previos, como los mencionados.

La principal novedad que presenta el estudio desarrollado es que, ademas de explorar las opi-
niones, vivencias y sugerencias formuladas por voces expertas y de personas que reciben
los cuidados y familias, también y de manera fundamental se ha querido escuchar y dar prota-
gonismo a las personas que estan mas cerca de las personas que precisan CLD y de sus familias
cuidadoras: las responsables de la coordinacion del SAD y las trabajadoras familiares o auxiliares
que prestan directamente el servicio en los domicilios de las personas.

3. En la tercera edicion del “Programa de Ayudas a la Investigacion Sociosanitaria” de la Fundacion Caser.
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2. MATERIALES Y METODOS

En este articulo se analiza la atencién domiciliaria desde una perspectiva integral sociosanitaria
con apoyos de la comunidad a través de la comparacion de los servicios que se prestan desde
los SAD y la atencidn sanitaria convencional, con las experiencias que se estan produciendo
en algunos lugares hacia un modelo avanzado de bienestar y eficiencia, como el que se pro-
pone desde la AICP. Tanto la dimension de integracion de servicios sociosanitarios como la
personalizacion de los cuidados y apoyos requiere, tal como se propuso hace afios (Rogers and
Nicolaas, 1998) y, posteriormente otros/as autores/as y organizaciones como la propia OMS
(2015), que, ademas de colocar en el centro a la persona que precisa CLD y a las personas
profesionales que desarrollan la relacion de ayuda, se realice una reorganizacion de los sistemas
y sectores de atencion acorde al modelo.

Ademas, el estudio indaga sobre el impacto de la COVID-19 en el conjunto de los cuidados
personales, sociales y sanitarios que precisan las personas que tienen una situacion de depen-
dencia y que viven en su domicilio. También se relaciona con los cuidados que prestan las familias
y otras formas de trabajo de cuidados no remunerados, que principalmente Illevan a cabo
las mujeres — véase Agull6-Tomas, Zorrila-Mufioz et al. (2018); Agull6-Tomas, Zorrilla-Mufioz
et al. (2019), entre otros/as- y cuyo impacto en la economia analiza en Espafia desde hace afios
Maria Angeles Duran (2018). El enfoque se lleva a cabo a partir de los aprendizajes previos
y desde la actual pandemia en relacion a la calidad y eficiencia de los modelos de CLD. En
suma, uno de los objetivos especificos de la investigacion es conocer las dificultades existen-
tes en la actualidad para lograr la adecuacion de la atencion domiciliaria (social y sanitaria)
a las necesidades de las personas que requieren CLD, comparando los servicios que, de manera
tradicional, se vienen prestando en la mayoria de los lugares, con algunas experiencias que
se realizan siguiendo un modelo alternativo sociosanitario, integrado y centrado en las personas.

El segundo de los objetivos pretendidos es ahondar en las experiencias y dificultades que expe-
rimentan los equipos profesionales del cuidado en cuanto a la implementacion y sostenibilidad
de la atencidén domiciliaria integral y centrada en la persona desde una perspectiva coordinada
entre la atencion social y sanitaria segun experiencias previas al comienzo y durante la pande-
mia por COVID-19.

Para profundizar en los aspectos que puedan alumbrar respuestas a la crisis del modelo de cui-
dados que, aun siendo antigua, se ha revelado ante la opinion publica en tiempos de pandemia,
se han recogido y analizado diversas perspectivas y opiniones (voces expertas y profesionales,
personas en situacion de dependencia y/o discapacidad y personas cuidadoras familiares).

En el analisis se ha considerado la potencialidad de la utilizacién de determinadas metodologias
que impactan en la atencién domiciliaria, tales como la gestion de casos (Rodriguez Rodriguez,
Bermejo Garcia et al., 2011; Rodriguez Rodriguez, Ramos Feijoo et al., 2017), la planificacion
y organizacion de los SAD desde la perspectiva integrada sociosanitaria (Garcia Navarro, 2014;
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Herrera Molina, Alvarez Rosete et al., 2014; Rodriguez Cabrero, Rodriguez Rodriguez et al.,
2019) y el modelo de atencion integral e integrada y centrada en la persona — véase Rodriguez
Rodriguez, 2013, Rodriguez Cabrero, Rodriguez Rodriguez et al., 2016; Rodriguez Rodriguez,
Ramos Feijoo et al., 2017, entre otros/as-. En estos estudios se analizan los beneficios para
las personas que precisan apoyos y CLD cuando participan de manera colaborativa y coordi-
nada los servicios sociosanitarios y el resto de los recursos existentes en la comunidad
para mantener una vejez saludable con calidad de vida y bienestar, poniendo como eje central
a la persona y dando participacion a la misma para construir con ella su propio plan de atencion
y apoyarla para que siga desarrollando las actividades que considera importantes y tienen
sentido en su propio proyecto de vida.

En este sentido, existen evidencias de que la participacion de las personas en el disefio de acti-
vidades de mejora basadas en la AICP es un indicador que sugiere que la atencion cubre sus
expectativas y necesidades, creando de esta forma experiencias positivas en la atencion
domiciliaria (Stoop, Lette et al., 2020). La idea de profundizar en las necesidades de la persona
desde su propia perspectiva coincide a su vez con el caso de estudio cualitativo de Youssef,
Wiljer et al. (2020), asi como con el de Power, Byrne et al. (2020), que muestra que en el modelo
de AICP en personas jovenes y adultas se requiere la consideracion de las opiniones de la persona
destinataria de los cuidados para lograr los objetivos y ajustarse a los indicadores planificados.
Particularmente, se hace mencion a la necesidad de compromiso por parte de las personas
(en este caso con epilepsia) en la configuracion del programa con los servicios de atencion
sociosanitaria, lo que se podria transponer al caso de la atencion domiciliaria en personas
mayores con situaciones de dependencia, lo cual requiere que se indague en las opiniones
de las personas con el fin de profundizar en sus necesidades y experiencias.

En este articulo se han recogido soélo resultados de la parte cualitativa del proyecto “Vivir en la
comunidad. Espacios de vida post COVID19 para las personas en situacion de dependencia”.
El método utilizado sigue un enfoque participativo a partir de la identificaciéon de indicadores
sociales, basado en la estrategia de triangulacion -cuyo interés ha sido abordado ampliamente
en la investigacion social, desde Campbell y Fiske (1959) hasta autores/as mas contempo-
raneos/as, por ejemplo Lujan Sanchez (2019) o Zorrilla-Mufoz, Agull6-Tomas et al. (2019),
entre otros/as—. Lo que se plantea desde la investigacion cualitativa para una aproximacion
a la exploracion y comprension del Servicio de Ayuda a Domicilio (SAD) en su aplicacion
directa, sus beneficios, carencias y dificultades, haciéndolo a través de la vision de sus princi-
pales protagonistas.

Las técnicas utilizadas han sido entrevistas semiestructuradas, grupos de discusion, y grupos
triangulares con profesionales del SAD, personas expertas cualificadas, ademas de las propias
personas mayores, desarrollandose el trabajo de campo entre julio y septiembre de 2021.

4. Complementariamente a la exploracion cualitativa, se disefi¢ y aplicdé una encuesta entre responsables y
coordinadoras/es del SAD y auxiliares / trabajadoras familiares del Servicio. Los resultados completos de la
investigacion se publicaran como nimero 7 de la Coleccion Estudios de la Fundacion Pilares para la Autonomia
Personal.
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Se han llevado a cabo doce entrevistas y dos grupos triangulares, en los que participaron un total
de 23 personas, de las cuales 16 son mujeres (70%) y 7 hombres (30%). A su vez, 11 personas
se corresponden con un perfil de experta del sistema de cuidados, 11 con perfil profesional
sociosanitario y 1 sanitario. Por otra parte, también se realizaron dos grupos de discusion: uno
entre personas mayores y con discapacidad que reciben atenciéon domiciliaria y otro con familias
cuidadoras.

La explotacion de datos se llevo a cabo con el programa Atlas.ti (v) en base a 22 cédigos
de analisis.

3. RESULTADOS

Los resultados que aqui se presentan, que analizan fundamentalmente la perspectiva de personas
expertas, profesionales y cuidadoras informales, se dividen en 2 apartados: 1) el impacto
de la pandemia en la atencion domiciliaria y 2) propuestas desde una atencion integral coor-
dinada entre la atencion social y la sanitaria y con recursos de la comunidad.

3.1. El impacto de la pandemia en la atencion domiciliaria y la innovacién

La pandemia ha visibilizado muchas barreras y dificultades que ya existian en la atencion
domiciliaria y otras nuevas que han aparecido. En primer lugar, en algunos discursos se comen-
ta la pérdida de la interaccion social y relaciones humanas que antes era posible. Incluso
la comunicacion era menos efectiva que antes de la llegada de la COVID-19, porque “a veces se
tiene que hacer a través del teléfono y, en ocasiones, se habla con la familia y no con la persona
que requiere cuidados”. En general, se alude a la interrupcion, cuando no pérdida del proyecto
vital de las personas mayores y también de los familiares que les cuidan, y se incide
en que las personas dedicadas a la atencion profesional desde el SAD han tenido que hacer
grandes esfuerzos para aclimatarse a la situacion.

Algunas de las dificultades afiadidas desde la llegada de la COVID-19 en la intervencion socio-
sanitaria estuvieron ligadas a las recomendaciones de seguridad dictaminadas por las autoridades
que no pudieron seguirse (por ejemplo, la escasez de mascarillas o EPIs para trabajadoras
en los primeros meses de pandemia, las limitaciones para el acceso a las personas que requieren
cuidados en su domicilio, asi como la suspension de la continuidad de la atencion familiar
desde equipos de trabajo, entre otras). Por otra parte, también se mencionan los problemas
ocasionados por algunas de estas medidas a las personas cuidadas, como sucedi6 con el uso
de la mascarilla cuando las personas mayores presentan hipoacusia o discapacidad auditiva,
al no poder entender a la persona que habla. En suma, todo esto ha dejado un impacto global
en todo el sector, tanto en personas cuidadas, como en sus familias y las profesionales del SAD.
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[...] las restricciones hicieron que muchas visitas presenciales o mucha de la atencién
presencial se suspendiera; de hecho, en algunos sitios se sigue restringiendo bastante.
Si podias acompafiar a una persona, pero tenias que centrar todos tus recuerdos
en la voz, en la entonacién, en la escucha. O sea, perdia sentidos, perdia vias de obtener
informacion, hemos hecho un esfuerzo inmenso. E10, MUJER, PROFESIONAL.

Unido a lo anterior, muchas personas mayores que necesitan cuidados perdieron o empeoraron
sus capacidades funcionales debido a las dificultades generadas por el confinamiento y/o miedo
al contagio. Todo esto también ha incrementado las emociones negativas que la pandemia ha
generado en algunas personas, en particular, la tristeza, ansiedad y angustia, lo que también
ha favorecido el desarrollo de situaciones de soledad no deseada y un empeoramiento
de las enfermedades y cronicidades de las personas. En esta linea, también se hace mencion
al incremento de la medicalizacion, en particular, de los psicofarmacos para paliar trastor-
nos como el estrés y ansiedad sufridos por el desgaste del confinamiento y la reducciéon
de la vida social.

Todas las personas mayores han sufrido pérdida de masa muscular y pérdida de masa
0sea por no poder salir a la calle. Pero, ademds, un tema muy importante es que con
la falta de interaccion social han sufrido y tienen mds ansiedad, mds insomnio y mds
depresién, con lo cual estdn tomando mds psicofdrmacos. [...] E3, HOMBRE, EXPERTO.

Yo creo que el peor efecto que ha tenido ha sido el aislamiento, el sentimiento de aban-
dono que han tenido muchas de nuestras personas usuarias, que ademds ha
repercutido a nivel cognitivo en aumentar el deterioro, sobre todo aquellas personas
que no tenian los medios tecnoldgicos para poder sequir manteniendo el contacto.
E4, MUJER, PROFESIONAL.

La pandemia también ha puesto de manifiesto, una vez mas, que las areas rurales disponen
de menos recursos que las urbanas, en particular, en aquellas regiones donde ya existian
dificultades debidas a la dispersion geografica de la poblacion, detectandose una insuficiente
cantidad de profesionales itinerantes responsables de atender a todas estas personas. De manera
contraria, también se alude a la existencia de barreras para el acercamiento de la intervencion
sociosanitaria en las ciudades, ya que la experiencia muestra que, en general, hay una mayor
voluntad y vocacion de las personas profesionales que trabajan en el ambito rural. Ademas,
en las ciudades el volumen de personas que requiere atencion se ha disparado, lo que ha supuesto
un handicap para la organizacion de la atencion domiciliaria.

El mundo rural es otra dimensién. Aqui no encuentran ni siquiera gente, pero es que ni
para la ayuda a domicilio ni para interna [...]. Las comunicaciones son complicadas
porque o tienes un coche o tt no vas a ningtn sitio. Grupo de Familias, Mujer familiar
cuidadora.
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Nosotros habiamos establecido empezar a desarrollar este programa de atencién
integrada sociosanitaria domiciliaria, que en algunas comarcas ya existe [...]
Pero cuanto mds nos acercamos a las ciudades, mds complicado es porque el volumen
de personas se dispara y las dreas bdsicas de servicios sociales, a pesar de que
tienen mds presupuesto que en el dmbito rural, tienen muchas mds limitaciones.
E5, HOMBRE, EXPERTO.

Pero también se han producido innovaciones positivas durante la pandemia, habiéndose
revelado la creatividad desplegada en muchos lugares al haberse ofrecido ciertos recursos
de proximidad para mejorar la atencion domiciliaria. Mirando al futuro, las personas expertas
se muestran proclives a incorporarlos, sobre todo para el caso de personas en situacion
de dependencia o soledad, argumentando que la espontaneidad de la organizacion civil
y los recursos no formales, como los comercios, fueron de gran ayuda y apoyo de la atencion
domiciliaria. Con ello se ha hecho patente la relevancia de dar protagonismo a la comunidad
en los problemas sociales, y este hecho podria ser tenido en cuenta y formar parte de los cambios
a introducir para una mejor atencién domiciliaria y en el entorno.

Durante la COVID-19 las farmacias fueron un activo muy valioso dentro del sector
comunitario. Es que cumplieron un papel fundamental, incluso acercando medicinas
a personas que no tenian forma de consequirlas. E igual pasé con las fruterias de barrio,
que se organizaban a nivel comunitario para atender a las personas y para que ninguna
persona se quedase sin comida. [...] Al final, también contactamos con los locutorios
de la zona. E10, MUJER, PROFESIONAL.

O sea, que en vez de hacer comida para 150 residentes, que sean 200 o 300. A cambio,
se les pide a estas personas que van a buscar comida que ayuden a pasear a las personas
mayores. E1, MUJER, EXPERTA.

Una de las cuestiones de interés que ha aflorado en esta investigacion es el potencial que tiene
la atencion domiciliaria para la deteccion de situaciones de vulnerabilidad a través de la tecno-
logia. Durante el confinamiento, las videollamadas peridédicas fueron muy utilizadas desde
el SAD para ponerse en contacto con las personas, detectar riesgos y evitar el sentimiento
de soledad o mantener la movilidad y actividad fisica de las personas. Y, como efecto colateral,
la pandemia también ha permitido un acercamiento de las personas atendidas a ciertas
tecnologias que antes no utilizaban y lo mismo ha ocurrido con las personas trabajadoras
en las que era patente la “brecha digital” que se ha ido rompiendo al verse obligadas a conocer
y utilizar la tecnologia de las videoconferencias en su trabajo.

Justamente en el momento que estamos viviendo de pandemia, donde la tecnologia
en algunos casos ha sido la Unica forma de conectar y contactar con nuestros
familiares o con nuestras personas queridas, igual ha ocurrido en el plano profesional.
E11l, HOMBRE, PROFESIONAL.
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Pues el tema de la brecha informdtica es importante, sobre todo cuando hablamos
de trabajo en equipo, claro..., , Pero los primeros meses fueron muy malos. [...],
todos hemos tenido que aprender de golpe. Con la pandemia se han acelerado muchas
cosas... E12, MUJER, PROFESIONAL.

Lo que has dicho antes de las tecnologias, pues (....) dependiendo, como todo,
de la cantidad de personas usuarias que tenga la coordinadora que abarcar, porque
se puede volver loca con los WhatsApp. Desde luego, para algunas cosas no vale,
pero también hay otras posibilidades, ademds, baratisimas. Grupo de Personas
Mayores, MUJER.

Algo que queda patente en los discursos recogidos es que existe una clara necesidad
de personalizacion para avanzar hacia una atencién domiciliaria integral, a medida y a la carta,
donde las preferencias de las personas que requieren atencidén y cuidados formen parte
del disefo inicial de la intervenciéon y apoyo al plan de vida, como ya comienza a existir
en otros modelos (por ejemplo, las “Superilles Socials” del Ayuntamiento de Barcelona,
que han adaptado el modelo Buurtzorg de Paises Bajos) donde se trabaja en equipo con grupos
pequefos de personas, pudiendo asi situarlas en el centro, ofreciendo atencion domiciliaria
polivalente, desde un enfoque preventivo, educativo, asistencial, socializador, integrador,
inclusivo, intergeneracional y con perspectiva de género.

Desde que la persona solicita la dependencia hasta que la asignan el servicio pueden
pasar incluso 12 meses y el deterioro que puede sufrir una persona es muy alto.
La valoracién de la dependencia es muy lenta [...] necesitamos un sistema
0 un mecanismo donde actualicemos el PIA de una forma rdpida y eficaz. [...]
Si los servicios sociales del Ayuntamiento fueran de la mano con la empresa gestora,
las cosas saldrian muchisimo mds rdpido y de forma mds eficiente [...] yo creo
que lo mds importante es generar una coordinacion publico-privada que sea eficiente
y efectiva. E4, MUJER, PROFESIONAL

En mi caso, en un momento dado me preguntaron al inicio de esta ultima etapa
de querer darme ayuda a domicilio, que finalmente no me la dieron [...] me parece
una osadia. Me preguntaron tan serias que a qué hora me venia bien que vinieran,
por si tenia dificultades para levantarme, para vestirme. Entonces me dice: ;A qué hora
le vendria bien? Y yo, calculando las horas que me levantaba en aquel momento, le digo
pues a las ocho y media [...] Y la coordinadora me dice “Ah, no, porque tenemos que ir
primero a levantar a otros enfermos, a otros dependientes que estdn encamados,
que ese no es tu problema”. Entonces, ;para qué me preqgunta...? [...] El problema
es que no hay mds personal. Grupo de Personas Mayores, MUJER.
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Aprendimos mucho a raiz de ver otro tipo de organizacion y otro tipo de de sistemas
que se podian generar de otra manera, como la autogestion del servicio, un sistema
de redes para repartir las responsabilidades, otra forma de acompanhar las decisiones
y de acercarlas a los deseos de las personas y respetar sus decisiones, otra forma
de entender la relacion entre las personas y las trabajadoras de atencién directa...
Realmente lo que conocimos del modelo autogestionado de atencion domiciliaria
practicado en los Paises Bajos era un sistema que para nosotros era el que daba sentido
a la organizacién (refiriéndose al modelo de atencién domiciliaria de Buurtzog).
E13, MUJER, PROFESIONAL.

3.2. Propuestas desde la coordinacién entre la atencién social y sanitaria
y con otros recursos

Al plantear en esta investigacion como resolver las dificultades para alcanzar una verdadera
atencion integrada sociosanitaria, uno de los aspectos que mas consenso han alcanzado
es la necesidad de tener criterios Unicos y las mismas pautas estratégicas en los procesos
de intervencion, lo que se facilitaria mucho mediante la existencia de historias Unicas sociales
y sanitarias. Para ello, se insiste en la necesidad de una mayor coordinacion a todos los niveles,
no s6lo sociales o sanitarios, sino desde cualquier proveedor de apoyos o cuidados (sean servicios
sociales, sanitarios, productos de apoyo, tecnologia, transporte, participacion social, recursos
de la comunidad ...), tratando de salvar también las dificultades de la diferente titularidad
de los servicios. Esa es la formula que se entiende como idonea para garantizar que las
personas que requieren diversas prestaciones en los cuidados y atencion domiciliaria puedan
recibirlos de manera integrada y hacer asi realidad que puedan seguir viviendo en su domicilio
y en su entorno evitando la institucionalizacion.

El medio es trabajar a una desde los servicios de salud y los servicios sociales, ambos
sistemas; desde el apoyo a la gestion de caso, desde toda la vertiente comunitaria
—que tenemos por desarrollar—, desde la promocién y la prevencién, también. [...]
En nuestro caso, hay un equipo de coordinaciéon sociosanitaria formado por una
enfermera y por una trabajadora social. Ellas son las que impulsan, las que hacen
gestion de caso y las que se coordinan, garantizando la continuidad de cuidados,
con equipos operativos de cada zona basica de salud. E16, MUJER, PROFESIONAL

Sin embargo, se percibe de manera general la ausencia de protocolos de actuacion coordinada
e interdisciplinar entre las profesionales de los servicios sociales y las del sector sanitario,
detectandose como necesario que haya cambios legislativos y organizativos que introduzcan
estandares e instrumentos que favorezcan el cambio de modelo para lograr una atencion
completa cuyo eje pueda estar centrado en las personas.
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El otro dia habldbamos en la reunion de equipo y haciamos autocritica porque se echan
en falta protocolos claros aunque flexibles, porque a domicilio se queda en mi buen
hacer, si que me formo, pero creo que estamos muy segregados, una dispersion de
medios profesionales impresionante [...] Si resulta que tengo un plan de contingencia
buenisimo, japrovechadlo![...] tenemos que unificar [...]. Eso es nuestra necesidad, pero
creo que es la necesidad de todos los servicios sociales. E15, MUJER, PROFESIONAL.

Se ha recogido también bastante acuerdo que sugiere que la mejora y sostenibilidad de los servi-
cios pasa por una atencion de calidad, digna y consensuada con la persona incluyendo apoyos
para su proyecto vital, si bien ello no se favorece en la actualidad desde los modelos sanitarios
y sociales tradicionales, cuyas respuestas alcanzan unas demandas y necesidades muy basicas
de la personay lo hacen de manera rigida y fragmentada, lo que se traduce en su poca capacidad
preventiva. Solamente se tratan aquellas situaciones mas visibles y graves, dejando a una gran
parte de personas sin la atencion completa que requieren. En este contexto, también se hace
mencidn expresa a la conveniencia de una ley que garantice la proteccion de la persona mayor
y que coordine los diferentes recursos y partes implicadas de la atencion domiciliaria.

La persona atendida sobre todo busca bienestar en el sentido de sentirse alimentada
y aseada, no sentir dolor. Pero también quiere mantener sus habitos y estilo de vida.
Aquellas cosas que han tenido sentido para ella y que le gusta hacer, poderlas
mantener, y sentir compafia, no sentirse sola [...]. Si ti no tienes proyecto vital,
no tienes interaccién y no puedes hacer cosas que te gustan, pues te conviertes en una
especie de vegetal que lo unico que hace es tomar pastillas, comer e ir al médico. E1,
MUJER, EXPERTA

Yo creo que falta una ley de proteccién al mayor. O sea, partiendo de ahi, creo que
se hacen cosas diversas y dispersas, pero que las personas no estdn incluidas [...]
igual que hay una ley del menor, una ley para las personas con discapacidad,;no?.
Pues hace falta esa ley que proteja al mayor. ES, MUJER, PROFESIONAL

En algunos discursos, se destaca el buen resultado de las reuniones periddicas entre profesio-
nales y las mesas estables de coordinacion como forma que permite canalizar el aprendizaje,
las experiencias positivas y el conocimiento de las personas que precisan cuidados. En concreto,
se recomienda que se utilicen planes de atencion y seguimiento que incluya todos los apoyos
necesarios, siguiendo un modelo unificado. Con ello se evitaria la duplicidad y poca eficacia
y eficiencia de las intervenciones habituales, mas aun, cuando los equipos profesionales
y los recursos son escasos.
Las reuniones mensuales donde estdn las gestoras de casos, las trabajadoras sociales,
teleasistencia, el SAD... son muy positivas. Eso fue super bien, pero no sélo para
los usuarios, sino para futuros casos o como un aprendizaje conjunto, el tipo de perfil
de las personas, el tipo de intervencion que se hizo antes, es decir, las trabajadoras
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sociales municipales ya sabian. Esa parte de calibrar esas expectativas y la realidad
la vamos trabajando poco a poco... Y es buena la experiencia, muy positiva. Ese no
es un proyecto artificial, lo vemos como algo natural ya. E8, MUJER, PROFESIONAL

Tenemos ya un buen bagaje de coordinacion... yo tengo una relacion estrecha con la
trabajadora social de Salud, de manera que tenemos reuniones periodicas, pueden ser
quincenales, pero cuando necesitamos que sea con mds frecuencia las hacemos [...].
Ahi compartimos los casos que ambas administraciones necesitan, casos princi-
palmente sociales, con carga sanitaria pero también con necesidades sociales. [..]
E15, MUJER, PROFESIONAL

Para aminorar el problema de los desplazamientos, al que se alude frecuentemente entre
los efectos negativos del SAD y que se han hecho mas visibles en la pandemia, algunos discursos,
especialmente los que provienen del ambito sanitario, hacen referencia a que la figura sanitaria
con perspectiva social que se ha incorporado a las mesas de coordinacion ha facilitado la mejora
de la gestién de recursos en municipios alejados de los servicios. También se ha recogido
la importancia de incorporar una figura profesional que trabaje desde la metodologia
de gestion de casos, habiendo bastante acuerdo en concluir que quien la desarrolle debe ser
una persona con capacidad de liderazgo y poseer una formacion integral tanto en relacion
de ayuda como en conocimiento del contenido de los servicios y prestaciones publicos y de
los recursos comunitarios. El objetivo de su trabajo debe estar orientado a cubrir las necesidades
diversas de la persona cuidada considerando todos los recursos disponibles y, a la vez, fomentar
el autocuidado. En cuanto a cual es el perfil profesional mas adecuado para llevarla a cabo,
no se ha alcanzado un consenso (las profesionales del ambito de la salud creen que debe ser
la enfermera y las de servicios sociales, la trabajadora social).

El trabajo social tiene mucho que aportar y también complementamos esa vision,
no sélo la sanitaria, sino la sociosanitaria. Y de hecho, cuando coordinamos con las
companeras, con las gestoras de casos que suelen ser mujeres, complementamos y nos
damos cuenta de que tenemos mucho que contarnos y que podemos hacer mucho
trabajo conjunto en el seguimiento a pacientes, visitas domiciliarias conjuntas, etcétera.
E10, MUJER, PROFESIONAL

4. DISCUSION

Existe evidencia suficiente sobre como la pandemia de la COVID19 ha actuado como un revul-
sivo que, sin olvidar su gran impacto negativo para las personas con necesidad de apoyos
y cuidados, ha abierto bastantes posibilidades y oportunidades para su mejor atencion.
De los resultados de este estudio, se extrae que existen experiencias de atencion domiciliaria
avanzada, que pueden servir de pauta y orientacion en procesos transformadores y de sumi-
nistro de apoyos que incrementen la calidad de vida, el bienestar y eviten institucionalizaciones.
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La distancia social y las medidas para reducir los contagios han transformado la interaccion
entre personas y se han visibilizado muchas barreras y dificultades en la atencion domiciliaria.
La COVID-19 ha interrumpido el proyecto vital de muchas personas mayores, también el de las
personas que las cuidan. Asi, las personas dedicadas a la atencion domiciliaria han tenido que
hacer grandes esfuerzos para familiarizarse con la situacion.

Igualmente, el incremento de la vulnerabilidad de las personas mayores en situacion de depen-
dencia o soledad se ha agravado por la limitacion y/o cierre de espacios sociales (por ejemplo,
el cierre de los centros de dia y los centros sociales), lo que, como refieren algunos autores/as
-tales como Simard y Volicer (2020), Groarke, Berry et al. (2020)- ha provocado el aumento
de situaciones de aislamiento social y sentimiento de soledad en personas mayores.

En pro de la seguridad, quedarse en casa ha sido la principal respuesta para ayudar a reducir
el riesgo de contagio, lo cual, como el término “cocooning”, al principio tal vez fue recibido
de manera positiva. Sin embargo, a medida que ha pasado el tiempo, se ha demostrado que
con este tipo de medidas protectoras frente a los contagios también se produce una disminucion
de la calidad de vida y la salud fisica y psicosocial, como se ya se ha argumentado en este articulo
y en otros recientes —véase, por ejemplo, Bailey, Ward et al. (2021)-.

Ademas de los efectos negativos para las personas que se han relatado deducidos de esta
investigacion, también se desprende de la misma, en coincidencia con otros estudios, que,
a causa de la saturacion de los servicios de salud y las medidas adoptadas por los responsables
politicos durante la pandemia, los grupos mas vulnerables dejaron de ser atendidos durante un
largo periodo de tiempo al haberse limitado la asistencia de atencion primaria (Beltran-Aroca,
Gonzalez-Tirado et al. 2021) y domiciliaria (Martinez-Riera and Gras-Nieto 2021). Por otra
parte, las personas cuidadoras, formales e informales, tuvieron que poner a prueba su capacidad
de resiliencia soportando unas condiciones laborales precarias y mayores cargas laborales
que la pandemia en si misma ha generado (Henao-Castano, Blanco-Caviedes et al., 2021).

Todo esto se suma a una compleja red de emociones vividas y un desgaste continuo, al que
también han contribuido las imagenes negativas que se han dado en los medios de comunicacién
y las redes sociales sobre la fragilidad y vulnerabilidad de las personas dependientes frente
al virus. En Espafa, igual que en otros paises de nuestro entorno, desde la llegada de la COVID-19
se han mostrado imagenes sobre el discapacitismo de las personas mayores insistiendo en su
fragilidad y reforzando la idea de que la vejez es una etapa marcadamente dependiente y con
enfermedades crdonicas que pueden poner en riesgo la vida de la persona en caso de contraer
el virus. Es decir, la pandemia ha favorecido, promovido e incrementado los estereotipos
y edadismo ya existentes sobre la vejez (Ada-Lameiras, Hernandez-Fernandez et al., 2020; Paez
y Pérez, 2020; Pinazo-Hernandis, 2020; Reicher, Drury et al., 2020; Van Bavel, Baicker et al.,
2020), lo que motivo que la OMS relanzara en 2021 su campafia mundial contra el edadismo.

En cuanto a los contextos territoriales, nuestros resultados coinciden en que la pandemia
también ha revelado ante la sociedad en general lo que en ambitos profesional de los cuidados ya
se conocia, y es la necesidad de diferenciar segln el entorno rural o urbano, por las especifici-
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dades de cada uno, denotandose la necesidad de trabajar por la calidad de la atencion,
y con la suficiente flexibilidad para poder adaptarse a cada persona, cada territorio y cada
contexto de intervencion, recomendando especial atencion a las zonas rurales, donde la provi-
sion de servicios tiene necesariamente que ser innovadora para garantizar la equidad
en el acceso a los servicios.

Asimismo, las experiencias que hemos recogido desde algunos programas en los que se produce
la intervencion conjunta de los servicios de salud y de los servicios sociales en la atencion
domiciliaria muestran, confirmando otros estudios (Berg-Weger y Morley 2020), como esa
coordinacion redunda en una mejor deteccion de la necesidad para actuar anticipadamente
y actuar con gran eficacia aplicando un enfoque biopsicosocial que se potencia mediante
la comunicacion intersectorial con una perspectiva de gestion y de intervencion integrada.
Es desde ahi donde el modelo AICP aparece como un aliado para lograr este tipo de atencion
en personas mayores (Porcel-Galvez, Badanta et al.,, 2020) y en situacion de dependencia.
El hecho de que el Consejo Territorial de Servicios Sociales y del SAAD haya aprobado en julio
de 2022 un conjunto de estandares comunes para la implementacion e implantacion
de un sistema de atencion siguiendo el modelo AICP, se considera un paso importante
para caminar en la senda propuesta por los grandes organismos internacionales, como la OMS,
la OCDE vy la CE, para lo que se requiere la implicacion de todas las partes concernidas,
tanto desde la actuacion social como sanitaria (Schonfelder, Eggebg et al., 2020), a través
de indicadores y herramientas comunes.

Existen casos de éxito recientes, desde la coordinacidén sociosanitaria, como por ejemplo,
algunas experiencias de atencion a las personas que viven en su domicilio desarrolladas
en la C.A. de Cataluia, en Navarra, en Castilla y Leon, asi como desde el programa denominado
“Cuidamos Contigo” de Fundacion Pilares donde se lleva a cabo el acompafamiento, orientacion
y la prestacion de servicios comunitarios desde el modelo AICP. También, Cruz y McGhee
(2020) citan la cohesion de hasta 35 proveedores de atencion del sector publico, privado
y del tercer sector en los cuidados paliativos en el hogar, si bien se pone de manifiesto la necesidad
de trabajar mas la prevencion y promocion de la salud en los programas de atencion integrada
relacionados con la atencién domiciliaria (Lette, Ambugo et al., 2020).

Desde otra mirada, hay estudios que aluden a los recursos de la comunidad, y en especial
al voluntariado, como eje de solidaridad y cohesion social (Amate, 2021) como una de las areas
a tener en cuenta en los procesos de transformacion de la atencion domiciliaria y que también
se ha incrementado en los servicios de proximidad desde la llegada del virus (por ejemplo,
mediante la incorporacion de las farmacias en el uso de redes vecinales para actividades
de gestion o con formas innovadoras de los servicios de comidas a domicilio, entre otras).

A su vez, el servicio de ayuda a domicilio parece inmerso en un proceso de cambio donde
las actividades se estan reinventando. Las tareas del cuidado y la limpieza que eran el eje central
de las actividades que mencionaba el estudio de la la FEMP, Fundacién Pilares y Fundacion
Caser (2015) estan pasando en algunos lugares a ser enriquecidas por una atencion de acom-
pafamiento para llevar a cabo diversas gestiones multiples, como pasear, ir a la farmacia,
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al banco, a la iglesia, incluso sentarse a tomar un café, conocer la historia de vida de la persona
y hablar con ella con el fin de adaptar su plan de atencion a sus necesidades y preferencias.
En esta linea de avanzar en el cambio de modelo superando una concepcion estrecha del SAD,
también se contempla la ampliacion de los apoyos a la familia cuidadora, asi como el suministro
de ayudas técnicas y las orientaciones para adaptar la vivienda, tal como se desprende
de otras investigaciones en las que se han detectado oportunidades que aprovechar por la buena
disposicion de muchos agentes de los servicios formales, informales y del ambito comunitario
para colaborar®.

Pero la atencion a las personas que viven en su domicilio no se limita a la que puedan prestar
los servicios sociales comunitarios y de proximidad. También hay actuaciones que se llevan
acabo desde lasresidencias, las cuales han comenzado a reinventarse para abrirse a la comunidad
y ofrecer una serie de servicios dirigidos a personas mayores que viven en su domicilio para
apoyar que continien permaneciendo en su casa y entorno comunitario. En nuestro estudio
se han identificado casos de apertura de nuevos servicios de dia integrados en residencias,
asi como la inclusion de programas de rehabilitacion terapéutica que se ofrecen a las personas
de la comunidad, y que también se llevan a los domicilios de manera itinerante. Algunos
de estos servicios se han integrado a través de video-consultas, lo que a su vez esta favoreciendo
la reduccion de la “brecha digital” tanto de la persona mayor como de las familias cuidadoras
y de personas profesionales de la atencién domiciliaria. En definitiva, se ha iniciado un proceso
de digitalizacion de la atencion domiciliaria a partir de tecnologias ya existentes del loT®.

Pero no hay que obviar que tampoco son pequenas las dificultades que se subrayan en esta
investigacion y que deberian superarse, como las que tienen que ver con la coordinacion
sociosanitaria. Se ha destacado la falta de herramientas para la gestion y tratamiento
de la informacién (como la historia comin entre sanidad y servicios sociales), por ejemplo,
mientras que para solventar los obstaculos para avanzar en politicas estables que se ha venido
constatando desde hace afos, se ha encontrado un acuerdo bastante generalizado respecto
a la conveniencia de que se incorpore en la atencién domiciliaria una figura que actue
como profesional de referencia siguiendo la metodologia de gestion de casos, para hacer
el acompafamiento y la atencién continuada a la persona y a su familia cuidadora y que conecte
sus necesidades con los recursos formales y comunitarios que puedan ser recomendables
en cada caso.

Existe evidencia de que con el uso de la metodologia de gestion de casos se producen mejoras
tanto desde la atencion sanitaria como desde los servicios sociales, pues a través de la misma

5. Véase algunos recientes estudios desarrollados en la Fundacion Pilares, como la “Investigacion sobre los servicios
que facilitan la permanencia en su domicilio y en el entorno comunitario de las personas en situacion de fragilidad
o dependencia de acuerdo con las propuestas del MAICP” en Cantabria (2019), el “Estudio de investigacion
con profesionales de Navarra para la mejora de la Atencién Domiciliaria, tanto sanitaria, como social, como
sociosanitaria” en Navarra (2020) o la “Estrategia de intervencion frente a la soledad no deseada en Castilla-La
Mancha” (2021) (www.fundacionpilares.org).

6.10T o Internet of Things (en castellano, Internet de las Cosas) se refiere a aquellos productos o sistemas de la vida
cotidiana que llevan a cabo una interconexion digital. Esto incluye wearables y relojes/pulseras inteligentes, cobots,
edificios inteligentes, electrodomésticos inteligentes, entre otros.
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se promueve el buen cuidado, el mantenimiento del control del propio proyecto de vida
y el envejecimiento en domicilios y comunidad, evitando institucionalizaciones, tal como
se recomienda por las grandes Organizaciones Internacionales. Todo ello produce también
resultados costoeficientes y facilita la integracion de servicios provenientes de entidades
de diversa estructura e indole (Collins, 2016). Asi parece que se entendi6 en Alemania, cuando
este pais integr6 en 2008 en su Ley de Cuidados el derecho de las personas en situacion
de dependencia a tener un gestor/a de caso.

En cuanto a la relevancia del papel que deberia tener la comunidad en el desarrollo de una
mejor atencion a las personas que viven en su domicilio, también se ha sefialado reiterada-
mente en nuestro estudio la conveniencia de seguir investigando en el entorno comunitario
de las personas mayores sus caracteristicas y su influencia en la autonomia, independencia
y calidad de vida en el proceso de envejecimiento para avanzar en el concepto de ciudades
y comunidades amigables con las personas, el envejecimiento activo y saludable y los contextos
residenciales (vivienda, centros de cuidado a largo plazo, covivienda)’. Lo que a su vez encaja
con los resultados de Sanchez-Gonzalez, Rojo-Pérez et al. (2020), que también hace mencién
a que las intervenciones pueden ser mas efectivas en ciertos dominios de comunidades
amigables, tanto desde el transporte, la vivienda, asi como una mayor participacion para el
cambio en el comportamiento relacionado con el estilo de vida, mejorando los servicios
y recursos de apoyo.

En el ambito de la tecnologia, la progresiva desalfabetizacion de la salud digital y, en general,
la mayor participacion en Internet de las personas mayores esta reduciendo la brecha digital
de décadas pasadas (Agull6-Tomas y Zorrilla-Mufioz, 2020), asi como el uso de tecnologias
facilitadoras en el ambito de los CLD. No obstante, existen determinadas practicas empresa-
riales que fuerzan de manera bidireccional la digitalizacion y reduccion de sus plantillas,
como las que se han vivido recientemente en relacion con los bancos, lo que ha evidenciado
el gran espacio para la discriminacion que se esta abriendo con el uso apresurado de la tecno-
logia sin que ese proceso se acompafe de los correspondientes apoyos para la reduccion
de la brecha digital.

Sin perjuicio de lo anterior, se lleva prestando especial atencion en el actual contexto sociosani-
tario al uso de determinadas tecnologias conectadas a Internet, que tienen gran potencialidad
para mejorar la atencion domiciliaria, como son las videollamadas, la asistencia social y
sanitaria en linea® o las compras online (Criado-Quesada, Zorrilla-Mufioz et al., 2021). A su vez,
se ha comenzado una discusion sobre el posible uso de robots sociales (Abou Allaban, Wang
et al.,, 2020; Jecker, 2021), robots de nueva generacion basados en sistemas ciberfisicos®

7. Para mas informacion en este area, véase el Special Issue “Friendly Residential Environments for Ageing in Place
with Autonomy and Independence”: https: //www.mdpi.com/journal/ijerph /special issues/FREAPAI

8. Para mas informacion en esta area, véase, por ejemplo, el “Proyecto Homecare” https://www.edad-vida.org/
publicaciones/proyecto-homecare-modelo-de-futuro-tecnologia-domiciliaria-para-el-apoyo-de-la-atencion-
social-y-sanitaria/

9. Los sistemas ciberfisicos se basan en dispositivos controlados y/o monitorizados por algoritmos algoritmos e
integrados con Internet.
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(Yang, Pang et al., 2020), productos sanitarios de eSalud para monitorizaciéon domiciliaria
(Nakshbandi, Moor et al., 2020) e incluso exoesqueletos de telerehabilitacion (Bertomeu-Motos,
Ezquerro et al., 2019) que pudieran servir de complemento y apoyo en la atencién domiciliaria,
siempre sin olvidar la necesidad de la presencia personal.

Por Gltimo, cabe indicar que los resultados de este articulo estan limitados por las propias
caracteristicas de la metodologia cualitativa utilizada, lo que no debe obviarse y deberia ser
complementado y cotejado con el estudio completo del proyecto “Vivir en la comunidad.
Espacios de vida post COVID19 para las personas en situacion de dependencia”, asi como
estudios posteriores considerando otras técnicas de analisis.

5. CONCLUSIONES

Entre los resultados cualitativos de este estudio, se han identificado muchas de las barreras
que se han producido o agudizado en la intervencion sociosanitaria desde la pandemia,
siendo la primera de nuestras conclusiones que la experiencia vivida ha dejado un impacto global
en toda la atencién domiciliaria, tanto en personas cuidadas, familias como en trabajadoras.

Sin embargo, también se ha detectado que la atencioén domiciliaria, entendida como conjunto
de recursos e intervenciones prestados en su casa a personas que necesitan apoyos y CLD posee
una gran potencialidad para aportar una accion tanto preventiva y de promocion de la salud,
como mitigadora de situaciones de vulnerabilidad o dependencia, ajustandose a las preferencias
y necesidades de la persona cuidada y de las familias cuidadoras. Ademas, puede facilitar
la permanencia en la vivienda y el entorno habitual de las personas, evitando y reduciendo
la institucionalizacion. Es decir, tiene capacidad para detectar y prevenir situaciones de riesgo
desde la propia persona, la familia y la comunidad y, también actuar de manera adecuada cuando
las situaciones de carencia, soledad o dependencia aparecen.

No obstante, otra de las conclusiones que se han extraido de esta investigacion es que el SAD,
servicio considerado durante mucho tiempo como el llamado a cumplir esos objetivos, si bien
tiene una valoracion positiva por parte de los actores principales del mismo, no es suficiente,
tal como se viene prestando de manera general en la actualidad, para atender la diversidad
de necesidades de atencion que requieren las personas y, ademas, hacerlo de manera perso-
nalizada y continuada.

Entre los problemas detectados en este estudio, en coincidencia con anteriores investigaciones,
se han destacado algunos como la fragmentacion y falta de coordinacion entre los servicios
que permitirian, junto al SAD, la permanencia en el domicilio: atencién sanitaria, teleasistencia
y otros apoyos tecnoldgicos, centros de dia, prestaciones econdémicas para los cuidados,
programas de apoyo a las familias, accesibilidad de las viviendas, apoyos para la inclusion
comunitaria, entre otros. A esta problematica, habria que anadir la escasa tradicion
de los servicios sociales, como han reconocido nuestros interlocutores, de trabajar apoyandose
en la evidencia cientifica y la baja frecuencia de la evaluacion sistematica sobre la eficacia,
la eficiencia y la efectividad de las intervenciones.
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Por todo ello, se ha recogido bastante consenso en cuanto a la necesidad de avanzar en la trans-
formacion del modelo para desarrollar una atencion diferente de la que se apoya en la actual
conceptualizacion del SAD, partiendo y reconociendo los importantes aprendizajes del desa-
rrollo de esta prestacion a lo largo de los afnos. Se plantea integrar las diferentes actuaciones
y dimensiones que se revelan como necesarias: lo social y lo sanitario, la coordinacion entre
los servicios formales e informales de cada territorio (desde el asociacionismo, el voluntariado,
las farmacias y comercios, entre otros), la atencion y apoyo a las familias, las intervenciones
en la vivienda, el uso de productos de apoyo y tecnologias, asi como la participacion social.
Y para poder acompanfar a las personas de manera personalizada y, al tiempo, identificar,
integrar y gestionar los recursos necesarios y disponibles en cada contexto, parece conveniente
incorporar metodologias como la gestion de casos y la intervencion comunitaria.

En definitiva, todos los sectores involucrados en el ambito de los CLD necesitan ser reevaluados
por todas las partes implicadas y, desde el enfoque transversal que requiere la AICP (en linea
de las propuestas, entre otros miembros de la comunidad experta, de la OCDE y la OMS),
trascender el ambito de los servicios sociales y sanitarios y otros sectores, como el sistema
de empleo, el educativo, el de vivienda, el urbanistico, el tecnoldgico, asi como la comunidad
y las organizaciones sociales tengan cada dia mas presencia a la hora de incorporar respuestas
de caracter innovador.

Finalmente, se destaca la sintonia de nuestros resultados con las lineas que se contiene en el
Componente 22 del Plan Espafa de Recuperacion, transformacion y resiliencia, que pretende
desarrollar, con apoyo de los fondos europeos Next Generation, un Plan de choque para la eco-
nomia de los cuidados, cuyo principal objetivo es el refuerzo de la atencién a personas en situacion
de dependencia y la transformacion del modelo de apoyos y CLD, procurando la permanencia
en el domicilio y el entorno comunitario. Y, para ello, se propone que las actuaciones se apoyen
y sean coherentes con los modelos propugnados por la comunidad cientifica: integrales
y centrados en las personas.
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RESUMEN

Los estudios coinciden en que América Latina esta envejeciendo rapidamente, y que esto
aumentara la demanda de cuidados de larga duracion o atencion a la dependencia. Pero muy
pocos han evaluado, desde una perspectiva regional, qué proporcion de adultos mayores tienen
necesidades de cuidados de largo plazo. Este trabajo tiene como objetivo realizar una revision
sistematica de las estimaciones de adultos mayores que sufren limitaciones para las actividades
de su vida diaria y/o necesitan ayuda para realizarlas, en los paises de América Latina. Para
ello, se realizaron busquedas de articulos cientificos en las bases bibliograficas PubMed, Web of
Science, Scopus y Scielo, entre el afio 2000 y el 31 de mayo de 2020. Los términos de bisqueda
fueron: “cuidados a largo plazo”, “adultos mayores” y “actividades de la vida diaria”, en inglés,
espafiol y portugués, para la region de América Latina y/o sus 18 paises. Se seleccionaron los
estudios con estimaciones representativas nacionales. Luego, se realiz6 una revision por bola de
nieve, para incluir investigaciones citadas en la primera busqueda, que cumplian con los mismos
criterios. En total, se identificaron 22 trabajos para siete paises. Los resultados permiten concluir
al menos tres cosas. Primero, que existe un vacio de estudios con perspectiva regional. Segundo,
que no existe consenso de como medir y qué actividades considerar para las valoraciones.
Tercero, que, pese a las diferencias metodoldgicas, los autores de los estudios coinciden en
que los porcentajes de poblacion mayor que sufren limitaciones para las actividades de su vida
diaria y/o necesitan ayuda para ello, son altas, principalmente en Uruguay, Costa Rica, Brasil,
Chile, Colombia y Argentina. En conclusion, la preocupacion de los gobiernos es cierta, y se
requiere avanzar decididamente en los sistemas de proteccion social latinoamericanos para
incluir sistemas de atencion a la dependencia, a la vez que aumentar los esfuerzos para favorecer
envejecimientos saludables.

PALABRAS CLAVE

Cuidados de larga duracion, sistemas nacionales de cuidados, sistemas de atencion a la
dependencia, América Latina, limitaciones, necesidad de ayuda, actividades de la vida diaria.

ABSTRACT

Many studies agree that Latin America is aging rapidly but very few studies have evaluated, from a
comparative perspective, the proportion of adults with long-term care needs. This study aims to
conduct a systematic review of estimates of older adults who suffer limitations to activities of daily
living and/or need help to perform them, in Latin American countries. PubMed, Web of Science,
Scopus and Scielo databases were electronically searched until May 31, 2020. We searched for
articles published in English, Spanish and Portuguese. Terms included was related to “long-term
care”, “older adults” and “activities of daily living” for Latin America as a region or its 18 countries.
National-representative estimates were selected. In addition, the snowball sampling methodology
was used to include research that could meet the same criteria. In total, 22 papers were identified
for seven countries. The results allow us to conclude at least three things. First, that there is a gap
in studies with a regional perspective. Second, that there is no consensus on how to measure and
what activities to consider for valuations. Third, that, despite the methodological differences, the
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authors of the studies agree that the percentages of the elderly population, who suffer limitations
for the activities of their daily life and / or need help for it, are high, mainly in Uruguay, Costa Rica,
Brazil, Chile, Colombia and Argentina. In conclusion, the concern of governments is certain, and
it is necessary to make decisive progress in Latin American social protection systems to include
systems of care for dependency, while increasing efforts to promote healthy aging.

KEYWORDS

Long-term care, LTC systems, Latin America, limitations, need for help, activities of daily living.

1. INTRODUCCION

Los sistemas de cuidados de larga duracion (CLD) o sistemas de atencion a la dependencia
(SAD) se definen como el amplio rango de servicios para personas que necesitan ayuda
de terceros para realizar actividades de la vida diaria (AVD), de forma permanente o por un largo
periodo de tiempo (WHO 2004; EC 2012; OECD 2013).

Es decir, a diferencia de la discapacidad, que se define como el deterioro en la funcién corporal
o mental, limitacion en la actividad y/o restricciones de participacion en actividades diarias
(CDC 2020, WHO 2001), la dependencia agrega la necesidad de ayuda de terceras personas para
realizar esas actividades.

Asimismo, aunque la mayoria de las veces se usa indistintamente CLD y SAD, no siempre implica
lo mismo. El primer concepto proviene de la traduccion literal del término en inglés long-term care
systems (LTCS), mientras que el segundo se vincula con el nombre dado en el sistema espafiol
(Sistema para la autonomia y atencion a la dependencia, de Espafia) (Matus-Lopez y Vega, 2016).
Aunque conceptualmente son lo mismo, e incluso se definen literalmente de la misma forma,
la notacion inglesa, normalmente, involucra algunos servicios médicos, que el SAD no siempre
considera. (Matus-Lopez, 2021a). En este trabajo haremos uso de este Gltimo término, puesto
que el Unico pais que ha implementado un sistema en la regidn, Uruguay, ha adoptado el concepto
de dependencia.

Los servicios del SAD se pueden clasificar en dos tipos. Uno consiste en atencion en residencias
o instalaciones similares, en los que las personas residen habitualmente. Involucra el traslado
permanente o por un largo periodo de tiempo, desde su vivienda habitual a un centro con
profesionales, que ofrecen cuidados de dia y de noche. El sequndo tipo involucra los servicios que
permiten a las personas dependientes continuar viviendo en sus hogares. Los mas comunes son
la atencion domiciliaria, los centros de dia y/o noche, y la teleasistencia. Cabe mencionar que
los sistemas pueden ofrecer transferencias monetarias (cash-for-care). El objetivo de estas
ultimas es, generalmente, adquirir servicios de alguno de los dos tipos mencionados. No obstante,
los modelos de cash-for-care varian, y en algunos sistemas son simplemente una ayuda para
los familiares que realizan cuidado informal en sus hogares (Da Roit y le Bihan, 2010).
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Existen mdltiples estudios acerca de los factores que determinan la dependencia y con ello,
la necesidad de cuidados. Evidentemente, los relacionados con la salud son los principales,
como la presencia de discapacidad en una o mas funciones fisicas/mentales, la existencia
de enfermedades cronicas y la demencia. También los determinantes sociales como vivir solo
y el nivel de ingreso. En este ultimo caso, existen disensiones sobre el efecto directo sobre
la dependencia, pero se acepta que los recursos econdémicos influyen en el estado de salud y éste,
en los factores de la dependencia ya mencionados (Banaszak-Holl et al. 2004; Nihtilg,
y Martikainen, 1997; Foley et al. 1992; Greene et al. 1995, Colombo, et al., 2011;
De la Maisonneuve y Oliveira, 2013; De Meijer, et al. 2011; Wu et al., 2014).

La prevalencia de estos determinantes en adultos mayores, principalmente los de salud, se traduce
en que, cercadel 10,7% de las personas de 65 y mas afios de edad recibe cuidados de larga duracion,
alcanzando valores superiores al 14% en los sistemas mas generosos como los de Dinamarca,
Noruega o Alemania (OECD 2021).

En América Latina, hasta hace unos cinco afios, poco se habia publicado sobre estos temas
(Lloyd-Sherlock, 2014; Mayston et al., 2014). Esto, pese a su relacion con el aumento del nimero
de personas mayores, que viene siendo advertido desde hace mas de una década (Albala et al.,
2005; Cotlear, 2011; Lloyd-Sherlock y Redondo, 2009; Matus-Lopez, 20153a; Palloni y McEniry,
2007). En torno a 2035, en dos de cada tres paises latinoamericanos, la poblacion adulta mayor
aumentara mas del 70% con respecto a inicios de esta década. Para entonces, seis paises
superaran el 15%: Chile (19,3%), Uruguay (18%), Costa Rica (17,3%), Brasil (15,7%) y Colombia
(15,1%) (UN, 2019). Pero cabe sefialar que no se trata de un problema de envejecimiento,
sino de las condiciones de salud que tendran estas personas, la proteccion sociosanitaria
que podran recibir y los determinantes sociales y medioambientales en que vivan. Hay un mayor
porcentaje de personas mayores porque se vive mas y hay menos nacimientos. En estos treinta
ultimos anos, se estima que la esperanza de vida aument6 en mas de 5 anos hasta casi los 74
afios promedio, mientras que la tasa de fecundidad disminuy6 de 3,1 a 1,8 hijos/as por mujer
(CEPAL, 2021). A esto han favorecido los esfuerzos publicos en salud. Aunque lejos de los sistemas
mas desarrollados, los paises latinoamericanos han aumentado el gasto publico en los sistemas
de salud, desde el 2,8% al 4% del PIB, buscando nuevas fuentes de financiacion y aumento
de cobertura (WHO, 2021; Matus-L6pez y Cid, 2020).

En este contexto, en torno a la mitad de la década, los diagnosticos nacionales se fueron haciendo
cada vez mas frecuentes y el nimero de publicaciones se multiplicd. Sus resultados no son
optimistas. Estos muestran que las instituciones de estos paises no estan preparadas para enfrentar
el desafio, ya que los pocos programas que estan dirigidos directa o indirectamente a las personas
dependientes, estan fragmentados y mal financiados (Bloeck, et al., 2019; Matus-Lopez, 2021b,
2015b; Medellin, et al., 2018; Norori, 2018; PAHO /WHO, 2019; Medellin et al 2019).

Uno de los principales problemas a la hora de tener una vision regional es que, practicamente,
no hay analisis comparativos entre paises, asi como si existen en los paises de alto ingreso
o del Norte Global. (Fu, et al. 2019).
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La mayoria de los trabajos que abordan realidades latinoamericanas se dividen en tres grupos:
los desarrollados por el 10/66 Dementia Research Group, que se realizaron para evaluar
la poblacion urbana de algunos paises de ingresos medios de América Latina (Jotheeswaran
et al., 2015; Mayston et al., 2014; Prina, et al.; Sousa et al., 2010), y los basados en la encuesta
SABE sobre la salud y el envejecimiento de la poblacion que vive en grandes ciudades o capitales
(Albala et al., 2005; Nam, et al., 2012; Reyes-Ortiz, et al., 2006; Silva et al., 2014; Wong,
et al., 2005). Estos trabajos hicieron las primeras comparaciones e iniciaron una discusion mas
especifica sobre las estimaciones de la demanda potencial de un SAD. No obstante, adolecen
de representatividad nacional. Un tercer grupo mas reciente, vinculado a Eurosocial y el BID
(Banco Interamericano de Desarrollo), han realizado nuevos diagndsticos, a veces con encuestas
ad-hoc, que han estado dirigidas a ofrecer informacion a los tomadores de decisiones politicas
sobre la necesidad de estos sistemas y las claves en su construccion (Aranco y Soto, 2020;
Medellin et al. 2020, 2018; Jara-Males$ et al, 2020).

Enresumen, los resultados disponibles, representativos a nivel nacional, estan dispersos en articulos
cientificos e informes oficiales, nacionales e internacionales. Por ello, el objetivo de este estudio fue
realizar una revision sistematica de las estimaciones de adultos mayores que sufren limitaciones
para las actividades de su vida diaria y /o necesitan ayuda para ello, en los paises de América Latina.
Con base en estos resultados, se obtuvo una vision regional, sefalando las limitaciones y posibles
lineas de avance.

2. METODO

Se realizd una revision exhaustiva de la literatura en dos fases. En la primera, la busqueda
se centro en articulos incluidos en las bases de datos PubMed, ISI-Web of Science, Scopus y Scielo.
Segun la definicion de CLD/SAD (Colombo et al., 2011; European Commission, 2012; United
Nations, 2008), los términos de busqueda fueron “cuidados de largo plazo” para “América Latina”
y para cada pais por separado (Argentina, Bolivia, Brasil, Chile, Colombia, Costa Rica, Ecuador,
El Salvador, Guatemala, Honduras, México, Nicaragua, Panama, Paraguay, Per(, Surinam, Uruguay
y Venezuela), con los términos complementarios “adultos mayores” y “actividades de la vida
diaria”. La consulta se realizd en espafol, inglés y portugués y se limit6 al periodo 2000-2020.
Los resultados fueron sometidos a una primera seleccion por titulo y resumen, y a una segunda
seleccion utilizando un analisis del texto completo. En la segunda fase, se utiliz6 la metodologia
de muestreo de bola de nieve, buscando referencias dentro de los documentos ya encontrados,
para incluir investigaciones que cumplian con los criterios de inclusion.

3. RESULTADOS

Enlarevision de la literatura se identificaron 368 trabajos. Sin embargo, s6lo 17 de ellos presentaron
estimaciones cuantitativas de poblacion con limitaciones y/o necesidad de ayuda para realizar
AVD. La revision de la bola de nieve condujo a la identificacion de otros 14 estudios no indexados,

¢Cudntos adultos mayores necesitaran atencién a la dependencia en América Latina?



ACTAS DE COORDINACION SOCIOSANITARIA
N° 31/ Nov. 2022

en su mayoria informes sobre los resultados de encuestas oficiales. En total, se reunieron 22
estudios para siete paises de la region (Figura 1).

Figura 1. Diagrama de flujo PRISMA de seleccion y seleccién de estudios.

Registros identificados
en las bases de datos
(n= 520)

IDENTIFICACION

FILTRADO

Registros después Registros excluidos

eliminar duplicados —> _
(n= 368) ) (n=277)

Articulos de texto completo
—> | excluidos por pertinencia

]

Articulos de texto completo Registros excluidos
evaluados por elegibilidad |—> | (estimaciones de terceros)
ELEGIBILIDAD (n= 17) (n=8)
Estudios incluidos por
uestreo de bola de nieve
(n= 13)
INCLUIDOS Estudios incluidos
en el estudio
(n=13)

Las principales fuentes de informacion de esos estudios fueron las encuestas nacionales sobre
salud, discapacidad, envejecimiento y condiciones de vida. Sélo en tres casos se utilizé una encuesta
especifica sobre la necesidad de atencion. Los diferentes objetivos de las encuestas y las diferentes
definiciones de la poblacion adulta mayor en cada pais dieron lugar a diferencias de corte por edad.
En la mitad de los casos, fue posible obtener una estimacion directa o indirecta para el grupo
de 65 afios 0 mas, mientras que, en el resto de los casos, el grupo de edad analizado fue de per-
sonas de 60 afios 0 mas.

Registros filtrados
(n=61)

Fuente: Elaboracion propia
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Tanto la definicion como la medicion de la poblacion con limitaciones y/o necesidad de ayuda
para realizar AVD fueron muy heterogéneas entre los trabajos. Todos los estudios midieron
las limitaciones de las personas para realizar AVD, pero algunos de ellos solo consideraron
ABVD, mientras que otros también consideraron las AIVD (Actividades instrumentales
de la vida diaria). Las actividades especificas variaron en nimero y tipo. Ademas, dos de cada tres
estudios consideraron la necesidad de ayuda, con o sin una descripcion de su intensidad.

Por esta razon, las estimaciones cubren un amplio rango. Las cifras mas bajas, inferiores al 10%,
se obtuvieron cuando se realiz6 el calculo para personas de 60 afios o0 mas, con limitaciones para
realizar AVD, y con necesidad de ayuda. Los valores mas altos, superiores al 30%, se obtuvieron
cuando se realizé el calculo para personas de 65 afios 0 mas, con limitaciones para realizar AIVD, y
sin tener en cuenta la necesidad de ayuda (Tabla 1).

Tabla 1. Descripcién de los estudios.

Porcentaje
de poblacion

Autores/as Fuente Definicion/Medicion

Necesidad de ayuda con ABVD

Monteverde, (bafarse, ir al bafo, vestirse, comer,
. T , ENCAVIAM T ' ’ '
Argentina omas ¢ tomar medicamentos) o AIVD 22,8%
Acosta, y (2012) . )
(preparar comidas, ir de compras,
Garay, 2016 -
tareas domésticas).
Gragnolati,
Jorgensen, PNAD Tener dificultades con ABVD o AIVD a
Rocha, y (2008) (no detallado) 15.3%
Fruttero, )
2011
Cualquier dificultad (alguna,
mucha o incapaz) para realizar al
Brasil menos un ABVD (comer, bafiarse,
ir al bafo, vestirse, caminar por una
. 30.1%
Lima-Costa, PNSB habitacion, entrar / levantarse de
2016 (2013) lacama) y / o AVD instrumentales
(comprar, administrar dinero, tomar
medicamentos, usar el transporte).
Necesitar ayuda para realizar 7 4%

cualquiera de esas actividades.
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Cualquier ABVD dificil de realizar
(bafarse, vestirse, caminar, usar el

. . 16.0%
inodoro, alimentarse y moverse dentro
y fuera de la cama).
Necesitar ayuda para realizar o/?
Andrade y PNSB cualquiera de esas actividades. 10.8%
Andrade, - — :
2018 (2013) Cualquier AIVD dificil de realizar
(administrar las finanzas, usar o
26.6%
) el transporte, comprar y tomar
Brasil medicamentos).
Necesitar ayuda para realizar o/?
. . 23.5%
cualquiera de esas actividades.
Giacomin, Alguna dificultad para realizar al
Duarte, menos una AVD (comer, bafarse, 26.0%
Camarano, PNSB ir al bafo, vestirse, moverse en una e
Nunes, y (2013) habitacion y trasladarse de la silla).
Fernandes, Tener alguna ayuda para realizar 12,79
2018 cualquiera de esas actividades. e
Cualquiera de estas condiciones:
Incapacidad para realizar 1 AIVD
(preparar comidas, ir de compras,
Gonzilez, tareas domésticas, administrar
F.- Massad dinero, salir de casa, hacer llamadas
C;'istian ' ENDPM telefénicas, tomar medicamentos). 24.1%  28.9%
N (2009) Necesitar ayuda siempre/casi siempre P 7R
Lavanderos, para realizar 1 ABVD (bafarse,
2010 vestirse, caminar, comer, ir al bafo,

entrar y salir de la cama).
Necesita ayuda siempre/casi siempre
para hacer 2 AIVDb.

. Cualquiera de estas condiciones:
Chile Incapacidad para bafarse.
Necesitar ayuda siempre/casi siempre
para realizar 2 ABVD (bafarse,
vestirse, caminar, comer, usar el bafo,
entrar y salir de la cama).
Matus-Lopez ENDPM Necesitar ayuda siempre/casi siempre
. para realizar 3 AIVD (preparar 20.3%
y Cid, 2014 (2009) comidas, ir de compras, hacer las
tareas domésticas, administrar el
dinero, salir de casa, hacer llamadas
telefonicas, tomar medicamentos).
Incapacidad para realizar 1 AIVD y
necesidad de ayuda siempre/casi
siempre para realizar 1 ABVD b.
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MDS-
Ministerio de CASEN

Cualquiera de estas condiciones:
Dificultades extremas o imposibilidad
para ABVD o AIVD (no detallado).

. . . . o o a
Desarrollo (2017) Nece5|ta!' ayuda siempre/casi siempre  14.4% 17.9%
. para realizar ABVD o AIVD.
Social, 2017 -
Dificultades moderadas/graves para
realizar 1 ABVD o 2 AIVD b.
Incapacidad para realizar 1 AIVD (salir
de la casa, ir de compras o ir al médico,
Chile hacer las tareas domésticas, cuidar o
) apoyar a otros).
Arce, Ceron, . . ..
, Necesitar ayuda siempre/casi siempre
Gonzalez, ENDISC I . .
para realizar 1 ABVD (caminar o 21.8%
Guerrero,y  (2015) b I baF i
Pinto, 2017 SL! ir escalones, an?rse, vestirse,
alimentarse, usar el inodoro, entrar y
salir de la cama).
Necesidad de ayuda siempre/casi
siempre para hacer 2 AIVD.
Villalobos, CASEN Definicion propuesta por MIDESO 18.0%
2019 (2015) 2017 (no detallada). =
Capacidad para realizar ABVD de
forma independiente (cuidado
_ [ [i a
M.SI?S ' SABE pérsona , .u,so del inodoro, 919%  26.8%
Ministerio (2015) alimentacion, moverse de un lugar
Colombia de Saludy a otro, moverse dentro de la casa,
Proteccion vestirse, subir escaleras, bafarse).
Social, 2016
Llevar a cabo de forma independiente
38,2%
AIVD (no detallado).
Medellin, ENADIS Dificultad moderada o severa para
Jara, y Matus- (2018) realizar ABVD (entrar y salir de la 14.8%
Lopez, 2019 cama, usar el inodoro, alimentarse).
Costa  j3ra Males,
Rica  Matus-Lopez
A Necesidad de ayuda para realizar
y Chaverri-  EBC (2018) yuea p z 13.0%

Carvajal,
2020

ABVD (no detallado).
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México

Dorantes- Cualquier ayuda que necesite para
Mendoza, realizar ABVD (bafarse, vestirse, 7.3%
Avila-Fufes, ENASEM alimentarse, moverse dentro de la casa).
Mejia-Arango,
y Gutiérrez? (2001) AIVD (preparar comidas, tomar
Robledo medicamentos, ir de compras, 8.4%
2007 administrar el dinero).
Gallegos-
Carrillo,
Garcia-Pena,
Duran- ENSA Discapacidad, limitacion fisica o 14.7%
Muhoz, (2000) mental (no detallada). e
Reyes, y
Duran-
Arenas, 2006
Barrantes- Personas que informan que necesitan
Monge, ayuda con ABVD (continencia urinaria, 4%
Garcia-Mayo, vestirse, moverse dentro de la casa, °
Gutiérrez- ENASEM bafarse, usar el inodoro, alimentarse).
(2003)
Robledo, AIVD (compras, preparacion de
y Miguel- comidas, administracion de dinero, 23%
Jaimes, 2007 toma de medicamentos).
[I:I/Ié)rr;t:k\]/aerde, Tener dificultades con ABVD (bafarse,
. MHAS ir al bafno, vestirse, comer, tomar
Palloni, y . 34.0%
Angeletti (2001) medicamentos) o AIVD (preparar
2008 comidas, ir de compras).
Requerir ayuda o no poder realizar
) al menos 1 ABVD (caminar, bafiarse,  26.9%
Il;Aar\rlque— ENSANUT entrar y salir de la cama, vestirse).
spinoza et
Al 2013 (2012) 1 AIVD (preparar comidas, comprar
alimentos, administrar medicamentos, 24.6%
administrar dinero) .
Lozano
Keymolen,
Montoya Arce, ENASEM Limitaciones para realizar uno o mas
Gaxiola Robles (2001) ABVD (caminar, bafarse, alimentarse, 15,2%
Linares, usar el bafio, acostarse).
y Roman

Sanchez, 2018
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Dificultades con ABVD (banarse,
Monteverde ENASEM ir al bafo, vestirse, comer, tomar
etal, 2016 (2012) medicamentos) o AIVD (preparar

comidas, ir de compras).

México 27.8%

Necesitar ayuda para realizar ABVD
(bafarse, vestirse, usar el bafo,
alimentarse, caminar dentro de la
casa, entrar y salir de la cama, sentarse
Batthyany et MIDES y levantarse de la silla) o AIVD (ir de
al., 2014 (2012) compras, preparar comidas, tareas
domeésticas ligeras, tareas domésticas
pesadas, administrar dinero,
mudarse a otros lugares, administrar
medicamentos).

16.3%

Dificultades para realizar ABVD
Uruguay (comer y beber, ir al bafio, bafarse,
moverse de un lugar a otro, caminar
Pugliese y ELPS dentro de la casa, etc.) o AIVD (hacer
Sosa, 2015  (2015/16) tareas domésticas, ir de compras,
preparar comidas, usar el transporte,
administrar dinero, participacion en
actividades sociales, etc.).

11.3%

SNC- Adaptacion de la escala oficial a la

Secretaria ELPS encuesta. Considera las limitaciones )
Nacional de (2015/16) que preforman ABVD y AIVD, la 10.9%
Cuidados, necesidad, intensidad y tipo de ayuda y

2018 la presencia de discapacidad mental.

Fuente: Elaboracion propia
2 Calculo propio con base en los datos desagregados del estudio.
b Definicion de severidad leve.

Fuentes: CASEN: Encuesta de Caracterizacion Socioecondmica Nacional, EBC: Estudio Base de Cuidados, ELPS:
Encuesta Longitudinal de Proteccion Social, ELSI: Estudo Longitudinal da Satde dos Idosos Brasileiros, ENASEM:
Encuesta Nacional sobre Salud y Envejecimiento, ENCAVIAM: Encuesta Nacional sobre Calidad de Vida de Adultos
Mayores, ENDISC: Estudio Nacional de la Discapacidad, ENDPM: Estudio Nacional de la Dependencia en las Perso-
nas Mayores, ENSA: Encuesta Nacional de Salud, ENSANUT: Encuesta Nacional de Salud y Nutricion MHAS: Estu-
dio Nacional sobre Salud y Envejecimiento, PNAD: Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilio, PNSB: Pesquisa
Nacional de Satde do Brasil, SABE: Encuesta Salud, Bienestar y Envejecimiento.

Los paises con mayor nimero de estudios fueron Brasil (4), Chile (5), México (7) y Uruguay (3).
Costa Rica contaba con 2 estudios y, Argentina y Colombia con uno. Asi, Chile, Uruguay y Brasil,
que tienen o proyectan en el medio plazo altos porcentajes de personas mayores, figuran entre
los mas estudiados.
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Solo se identificd un estudio sobre estas caracteristicas para Argentina, y establecié que el 22,8%
de las personas adultas mayores tenian necesidad de ayuda para realizar las AVD. Cuatro trabajos,
dos de ellos recientes, analizaron la situacion en Brasil, principalmente con el corte de edad
en 60 afos. Sus resultados indicaron que el porcentaje de personas mayores con dificultades para
realizar AVD se situaba entre el 20% y 30%, y que, cuando se acotaba a la necesidad de ayuda,
este porcentaje fluctla entre el 7,4% y 23,5%.

Chile, por su parte, dispone de cinco estudios, que se caracterizan por la particularidad en la defi-
nicion de persona dependiente. Con un algoritmo propio, los primeros trabajos consideraron
tres situaciones que dependen del tipo de actividad y la intensidad en la necesidad de ayuda.
Los estudios posteriores replicaron este método, pero con otras fuentes/encuestas, con resultados
que van desde el 17,9% al 28,9%, en personas de 65 y mas afos.

Los porcentajes calculados en el Unico trabajo que se centré en Colombia fueron similares
a los de Chile: 21,2% para la poblacion de 60 afios o mas, y 26,8% para los mayores de 65 afos.
México fue el sujeto del mayor nimero de estudios. Sus resultados oscilaron entre el 7,3%
y el 34%, para las personas de 60 afios o mas. Finalmente, los valores estimados para Uruguay
y Costa Rica fueron los mas bajos, con techos del 16,3% en el primero y 14,8% en el segundo.

4. DISCUSION

Desde hace mas de una década que se advierte de la velocidad y dimension del proceso de
envejecimiento en América Latina (Cotlear, 2011; Palloni, et al., 2002). En los ultimos afos,
una de las principales preocupaciones ha sido la demanda potencial de politicas de cuidados
de larga duracion, o atencion a la dependencia (Matus-Lopez y Rodriguez, 2014).

Aunque vejez no implica per-sé dependencia, lo cierto es que la evidencia muestra que, a partir
de los 65 y mas afos, aumenta la proporcidon de personas que requieren ayuda para realizar
actividades de la vida diaria. Por ello, algunos autores hablan de un tsunami de necesidades
de cuidados para dependientes, y advierten de la escasez de programas de atencion residencial
y domiciliaria (Barrientos, et al., 2016; Bloeck et al., 2019; Morales-Martinez, 2017; Norori, 2018).

Hoy en dia, s6lo Uruguay disfruta de un sistema nacional de cuidados (Matus- Lopez y Terra,
2018) y Costa Rica acaba de aprobar uno que se debe poner en marcha a fin de este afio
o principios del proximo (Matus-Lopez y Chaverri, 2022; Matus-Lépez et al., 2022). El resto
de los paises solo tienen programas o iniciativas fragmentadas (Matus-Lopez 2015a; Villalobos,
2018). Sin embargo, muy pocos estudios han realizado un analisis comparativo de la region,
y no hay revisiones sistematicas de las estimaciones nacionales de poblacion dependiente.
Este estudio arroja luz sobre la dimension de la demanda potencial de un SAD, y obtiene algunas
conclusiones que pueden ser de utilidad para cientificos sociales y tomadores de decisiones.
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La primera conclusion es que el envejecimiento de la poblacion es inminente, y afectara a la ma-
yoria de los paises latinoamericanos en los proximos 15 anos. Las proyecciones de poblacion,
asi como algunos indicadores de salud, apuntan en esta direccion. Parece ser que el impacto sera
antes en Chile, Costa Rica, Brasil, Colombia, Uruguay y Argentina. Uruguay ya ha implantado un
SAD, pero su desarrollo ha sido escaso. En su ultimo informe, tras siete afios desde que comenzo
la contratacion de asistentes personales para la atencion domiciliaria, los beneficiarios apenas al-
canzan a 5 mil personas en 2020 (BPS, 2020). Por su parte, Costa Rica aprob6 un SAD, que sigue
los lineamientos internacionales de servicios y acceso, pero que aln no se ha puesto en marcha
(IMAS, 2021; Matus-Lépez y Chaverri, 2022). Para los otros paises existen diagnosticos de la si-
tuacion, pero el avance concreto de una politica nacional coordinada no se ha producido.

En segundo lugar, no existe una metodologia comun para medir esta demanda. Cada obra entrega
distinta informacion. Sélo un estudio intent6 realizar un analisis comparativo internacional
(Monteverde, et al., 2016). Los trabajos identificados buscan, basicamente, medir el porcentaje
de personas adultas mayores (o de la poblacion total) que tienen limitaciones para realizar
actividades de la vida diaria. Pero varian en la definiciéon de adultos mayores (o la desagregacion
por edad), en el nimero y seleccion de las actividades valoradas, asi como en la necesidad
de ayuda. AGn son menos los que, ademas de valorar la necesidad de ayuda, especifican el grado
o intensidad de esa ayuda. Con esta variedad de variables y paises, el rango es amplio, y va desde
el 7,4% en México (necesidad de ayuda en actividades basicas, para 60 y mas afos) hasta
cifras cercanas al 30% en Brasil (dificultad en actividades basicas, para 60 y mas afios) y Chile
(tres posibles situaciones, 65 y mas afos). Incluso se llega a superar este umbral en México
(dificultad en cualquier actividad, para 60 y mas afios) y en Colombia (dificultad actividades
instrumentales, para 60 y mas afios). No se trata de una debilidad de las investigaciones,
que responden a distintos objetivos y gozan de un alto nivel cientifico. La cuestion es que,
desde quienes requieren esta informacion, no se han dado definiciones concretas que permitan
a los investigadores/as aunar criterios.

Una tercera conclusion es que, considerando la variabilidad de las metodologias y sus resulta-
dos correspondientes, los autores describen, en casi todos los casos, un panorama preocupante.
En términos generales, casi con toda seguridad, dos de cada diez adultos mayores de estos paises
requeriran cuidados a la dependencia en los proximos afios. Para tener una idea de la dimension
de esta demanda, en menos de 15 afios el porcentaje de adultos mayores dependientes en Amé-
rica Latina puede ser similar al que, actualmente, existe en los paises de altos ingresos o del Norte
Global, que disponen desde hace afios de sistemas de proteccion universales (Becker y Reinhard,
2018; Laferrere y Bosch, 2015).

En resumen, el dividendo demografico ha desaparecido en muchos paises, y el margen temporal
para tomar decisiones se agota. Es necesario, para los que aun no lo han hecho, comenzar
a disenar sistemas de atencion a la dependencia. El primer paso para ello es dimensionar el tamafo
y necesidades de la poblacion que necesitara estos servicios. Con base en ello, se podran valorar

¢Cudntos adultos mayores necesitaran atencién a la dependencia en América Latina?



ACTAS DE COORDINACION SOCIOSANITARIA
N° 31/ Nov. 2022

los requerimientos de infraestructuras y de financiacion. La comparabilidad, en este sentido,
resulta fundamental. Como cualquier escala de medicion, el valor per-sé no es interpretable,
a menos que pueda ser comparado a través del tiempo y con otros entornos geograficos.
El presente estudio entrega una radiografia de estas mediciones y llama a avanzar en esta linea.

La principal limitacion de este trabajo estd relacionada con sus fuentes de informacion,
especificamente la falta de una metodologia homogénea para medir la poblacién con limitaciones
para las actividades de su vida diaria y /o con necesidad de ayuda para realizarlas, la desagregacion
de los resultados y las dificultades para acceder a las fuentes primarias.
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RESUMEN

Este trabajo tiene por proposito analizar cuales son las competencias necesarias para desarrollar
un proyecto de emprendimiento en el colectivo de personas con discapacidad desde la perspectiva
de los propios implicados, asi como de los técnicos de la Administracion competentes en esta
materia. La metodologia de esta investigacion se ha basado en el uso de la Técnica de Grupo
Nominal y el Test Emotional Competence Intelligence para concluir que los enfoques de ambos
colectivos no son coincidentes, lo que revelaria diferentes percepciones de la construccion y disefio
de la realidad del proceso.

PALABRAS CLAVE

Personas con discapacidad; Competencias; Técnica de Grupo Nominal; Test Emotional
Competence Intelligence.

ABSTRACT

The aim of this paper is to analyze what are the necessary compenteces in order to develop an
entrepreneurship project in the group of people with disabilities from their perspective and that
of the Administration technicians. The methodology of this research has been based on the use
of the Nominal Group Technique and the Emotional Competence Intelligence Test and allow to
conclude that the approaches of both groups are not coincident, which would reveal different
perceptions of the construction and design of the reality of the process.

KEYWORDS

People with disabilities; Competences; Nominal Group Technique; Emotional Competence
Intelligence Test.
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1. INTRODUCCION

Este trabajo pretende realizar una aproximacion al fenomeno del emprendimiento en aquellas
personas con discapacidad fisica y sensorial a través de un estudio en clave competencial,
contraponiendo la doble perspectiva que presentan las personas con discapacidad con la de los téc-
nicos de la Administracion Regional que desarrollan su actividad en este proceso de asesora-
miento y acompafamiento (sociologia, trabajo social, medicina, psicologia, pedagogia
y orientacion laboral).

Mas concretamente, el estudio® identifica las dimensiones y aspectos competenciales
que propician y/o limitan la actividad emprendedora del colectivo de personas con discapacidad
fisica, organica y sensorial que desarrollan actividades emprendedoras.

Este articulo comienza abordando algunas cuestiones claves relativas al emprendimiento
en las personas con discapacidad y hacia el contenido, alcance y dimension del constructo
“competencia”. Tras encuadrar estos aspectos, se analizan las herramientas metodologicas
empleadas como son: la Técnica de Grupo Nominal (en adelante, T.G.N.) y el Test Emotional
Competence Intelligence (E.C.I.), gracias a los cuales se identifican tanto las dimensiones
de analisis, asi como las competencias que vehiculizan y moderan el proceso de emprendimiento
en personas con discapacidad visual, auditiva y/o motora desde la doble perspectiva ya sefalada.
Finalmente, este articulo concluye con un breve analisis de datos y las oportunas conclusiones
derivadas de los anteriores aspectos.

2. EL EMPRENDIMIENTO EN LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

La integracion de las personas con discapacidad sigue siendo una cuestion pendiente de resolver
pese a los avances sociales de las ultimas décadas. Mejorar el acceso al mercado de trabajo
y la empleabilidad del colectivo es un reto social de primera magnitud. Entre los objetivos
enunciados por programas tales como Europa 2020 de la Comision Europea, figura la consecucion
de sociedades inclusivas. Se trata, en suma, de que una de las principales medidas a alcanzar
permita gestionar los diferentes problemas a los que se enfrentan otros tantos colectivos en riesgo
de exclusion social para disefar politicas que la combatan en cualquiera de sus formas.

Dada la amplitud del concepto y la variada casuistica existente, se entiende por discapacidad
— segun la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
— a las deficiencias, limitaciones de actividad y restricciones para la participacion de la persona
en actividades consideradas normales para cualquier individuo de sus caracteristicas. Deter-

1. La comunicacion al Congreso se desarrolla al amparo del Proyecto Discapacidad y Emprendimiento. Analisis
Competencial (C502016 — 75818 — R) convocatoria para el afo 2016 correspondiente al Programa Estatal
de Fomento de la Investigacion Cientifica y Técnica de Excelencia, Subprograma Estatal de Generacion
de Conocimiento, en el marco del Plan Estatal de Investigacion Cientifica y Técnica y de Innovacion 2013-
2016 financiado por el Ministerio de Economia y Competitividad del Gobierno de Espafa y las sucesivas actua-
lizaciones que se han ido realizando posteriormente.
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minados tipos de discapacidad (paralisis cerebral, sindrome de Down o depresion) pueden dificultar
la interaccion entre personas, lo que unido a otros factores personales y ambientales (actitudes
negativas, transporte y edificios publicos inaccesibles, y falta de apoyo social) tal y como sefala
el Informe Mundial de Discapacidad de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2001),
no contribuyen al mejor desarrollo de proyectos de emprendimiento duraderos en el tiempo.
En el estudio que se presenta nuestro foco se encuentra en personas con discapacidad fisica,
organica y sensorial.

Los datos de ODISMET (Observatorio sobre mercado de trabajo y estadisticas para personas
con discapacidad) (2021) atendiendo a las tipologias son reveladores. Las discapacidades
se configuran del siguiente modo: Fisica y otras (44,3%); Intelectual (10,3%); Psicosocial
(17,0%); Visual (4,9%); Auditiva (4,6%) y no consta (18,9%); mientras que por razon
de deficiencia principal se atiende a la siguiente casuistica: Sistema osteoarticular (18,3%);
Sistema neuromuscular (8,4%); Sistema cardiovascular, inmunolégico y respiratorio (5,8%);
Sistema digestivo, metabdlico y endocrino (3,1%); Intelectual (10,3%); Psicosocial (17,0%);
Sistema visual (4,9%); Sistema auditivo (4,6%); Otros (8,8%) y no consta (18,9%).

Segun este estudio (OMS, 2021), el colectivo de personas con discapacidad supone mas de mil
millones en el mundo (un 15% de la poblacién mundial segun las estimaciones de 2010 reco-
gidas en la Encuesta Mundial de Salud).

En nuestro pais, la informacion que se recoge en la base Estatal del Instituto de Mayores y Servicios
Sociales (IMSERSO), es la relativa al historico de las personas que han solicitado el reconoci-
miento de la situacion de discapacidad, asi como el resultado de las valoraciones efectuadas por
los equipos de evaluacion de las distintas comunidades autonomas, incluidas las ciudades
auténomas de Ceuta y Melilla.

Por otro lado, atendiendo a la situacion laboral, segln los datos proporcionados por el INE (2022)
en el afio 2020, habia 1.933.400 personas con discapacidad en edad de trabajar (de 16 a 64 afios),
lo que suponia el 6,3% de la poblacion total en edad laboral, y un aumento del 3,0% (56.500
personas) respecto a 2019. La tasa de empleo de las personas con discapacidad fue del 26,7%
(del 64,3% para las personas sin discapacidad), con un aumento de 0,8 puntos respecto a 2019.
El 89,6% de los ocupados eran asalariados y, de estos, el 75,0% tenia contrato indefinido.

Estas cifras presentan un crecimiento al alza debido a varios factores como son: la propia evolucién
demografica, en la que se observa un proceso cada vez mas intenso del envejecimiento; los modos
de vida, que han producido un incremento global de enfermedades cronicas (tales como pro-
blemas cardiovasculares, trastornos mentales, diabetes, etc.) y, también, otros aspectos deri-
vados de factores socio — ambientales.

Todos estos aspectos subrayan la idea de como la discapacidad es ante todo un fenébmeno
multidimensional que afecta a la persona desde diversas perspectivas, como son la bioldgica,
psicoldgica y social. De todas ellas, la dimension social todavia sigue siendo una de las menos
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estudiadas (Vazquez Ferreira, 2005). No obstante, la determinacion de los factores sociales
sobre los biologicos y psicologicos es clara, de ahi la oportunidad de estudios que han de propiciar
actuaciones encaminadas a la normalizacion e integracion plena de las personas con discapacidad
en los entornos en los que interactlan o intentan interactuar con sus limitados recursos.

En suma, el entorno laboral resulta clave para conseguir la normalizacion y plena inclusion
de las personas con discapacidad — en el caso de este trabajo fisica, organica y sensorial
— con experiencias emprendedoras. Desde este enfoque, conocer las posibilidades de las personas
con discapacidad a partir del diagndstico competencial para acometer procesos de empren-
dimiento de valor social, ecolégico y humano, se convierte en un objetivo fundamental de cualquier
sociedad que aspire a alcanzar la calificacion de “inclusiva”, lo que comporta alinear esta percepcion
desde otros enfoques como los que representan los técnicos de la Administracion Regional
que desarrollan su actividad en este proceso de asesoramiento y acompafamiento (sociologia,
trabajo social, medicina, psicologia, pedagogia y orientacion laboral).

3. LOS ASPECTOS COMPETENCIALES

Antes de profundizar en los aspectos metodoldgicos es oportuno hacer una breve referencia
al significado del término competencia®.

Hay que remontarse a McClelland (1973) quien define inicialmente el término competencia
como algo que realmente causa un rendimiento superior en el trabajo, anteponiendo su signi-
ficado y dimension al enfoque educativo para ponerlo en correspondencia con otros elementos
alternativos como el género, etnia o clase social para medir el rendimiento laboral de la persona
en el contexto organizativo.

Desde entonces muchos han sido los posteriores desarrollos que se han realizado tomando
como referencia esta primera definicion. Casi coincidiendo temporalmente Bloom (1975)
hace referencia a las competencias, aunque desde la Optica educativa, al mencionar que la ense-
fanza basada en competencias, se asienta en cinco grandes postulados: Todo aprendizaje
es esencialmente individual; el individuo, al igual que cualquier sistema, se orienta hacia
la consecucion de un conjunto de metas a lograr; el proceso de aprendizaje es mas facil cuando
el individuo sabe qué es exactamente lo que se espera de él (algo no tan sencillo como pudiera
parecer); el conocimiento preciso de los resultados contribuye a facilitar el proceso aprendizaje
y, es mas probable que un alumno haga lo que se espera de él y lo que él mismo desea, si tiene
la responsabilidad en las tareas de aprendizaje.

2. Al parecer, el primer uso del término competencia se encuentra en el dialogo platonico Lisis que gira en torno a la
naturaleza de la amistad, donde se emplea la palabra “ikanétis” (IkavoTng), de raiz “ikano”, derivado de “iknoumai”,
que significa “llegar”. Esta palabra se entiende como la cualidad de “ser ikanos”, esto es, ser capaz, tener la habilidad
de conseguir algo o una cierta destreza para lograr aquello que se acomete (Lopez, 2016). En latin, se encuentra la
forma “competens” que hacer referencia a “ser capaz” y en la forma “competentia”, como capacidad para realizar
algo. También se descubre la palabra competere: “ir al encuentro una cosa de otra”; “responder, estar de acuerdo

con”; “aspirar a algo” y “ser adecuado” (Corominas y Pascual, 2007).
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Los principios enumerados por Bloom se convierten tiempo después en la referencia a partir
de la cual se construyeron los modelos de educacion y formacion basados en competencias tanto
en Estados Unidos como en Gran Bretafa. Fue precisamente en este Ultimo pais donde el modelo
fue aceptado, consolidandose hasta hoy en dia. La competencia era entendida como el resultado
necesario de la formacion (Tuxworth, 1989).

Gracias a los originales puntos de partida que tanto McClelland como Bloom han presentado,
este es el momento en el que se hace necesario observar las diferentes evoluciones del concepto
competencia desde tres puntos de vista no necesariamente contrapuestos sino complementarios.

Retomando la definicion inicial de McClelland y en el contexto del mundo laboral, Boyatzis (1982)
define el término competencia como una caracteristica subyacente de la persona, que esta
causalmente relacionada con una actuacion exitosa en el puesto de trabajo o en otra situacion.
Esta definicion tiempo mas tarde es retomada por Spencer y Spencer (1993) cuando mencionan
una actuacion efectiva y/o superior en un trabajo o situacion.

En el contexto laboral, aunque centrandose en el concepto de trabajo en equipo, Shroeder
(1989) indica que una mejor actuaciéon o mejor competencia — que para el caso es lo mismo
en la interpretacion del autor - es un conjunto relativamente estable de comportamientos
que contribuyen a una actuacion superior en los grupos de trabajo, en ambientes organizacionales
mas complejos.

En suma y desde el apresuramiento que supone una aproximacion a este constructo con cente-
nares de definiciones y modelos explicativos (Olaz, 2019) en nuestro pais, los trabajos realizados
por Pereda y Berrocal (2001) describen cinco elementos que, en su opinién, ayudan a definir
la naturaleza de la competencia. Estos elementos se corresponderian con cinco tipos de saberes:
Saber o conocimientos que posee la persona y que le permitiran llevar a cabo los comporta-
mientos incluidos en la competencia; Saber Hacer o la capacidad que tiene esa persona
para aplicar aquellos conocimientos orientados a la solucion de problemas o conflictos; Saber
Estar o la realizacion de esos comportamientos en funcion de los procedimientos propios
de la organizacion; Querer hacer o querer llevar a cabo los comportamientos que articulan
a la competencia, lo que alude directamente a la motivacion del individuo y, finalmente, Poder
hacer o las caracteristicas que permiten al individuo disponer de los medios y recursos pertinentes
necesarios para desarrollar su competencia.

Ya mas recientes en el tiempo, son los estudios de naturaleza epistemo - metodoldgica de Haro
(2004) que, en un intento por clasificar la infinidad de modelos — en opini6n de éste, tantos como
autores -, se han ido sucediendo en el transcurso del tiempo. En este sentido, la propuesta que
realiza se basa en la comprension del término competencia, segin sea entendida como variable
dependiente o independiente. Es en este seqgundo caso, al ser caracterizada como variable
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independiente, la competencia es contemplada como causa u origen del desempeno o resultado.
A su vez, las causas que determinan el desempeno eficaz y eficiente de los trabajadores son
de varios tipos: las que se basan en rasgos, en conductas o en una combinacion de ambos.

De este modo, concluye sefialando que la competencia es un constructo con el que se califican
comportamientos relacionados entre si, siendo éstos los responsables directos de un resultado
excelente en el desempeno del puesto de trabajo.

El modelo de Olaz (2011) se basa en el hecho de que las competencias son el resultado
de la interactividad de 3 escenarios: los conocimientos, capacidades y habilidades que por razo-
nes obvias sirven para impulsar procesos de emprendimiento con independencia de su condicion,
con o sin discapacidad.

Por conocimientos se hace referencia tanto a los reglados como a los no reglados. En cualquier
caso, se distingue un componente teérico (lo que es o debe ser) junto a otro practico (lo que hago
o lo que se debe hacer) y tienen una traduccion cuantitativa como resultado de una evaluacion
que mide el grado en que estos han sido asimilados.

Las capacidades estan relacionadas con las caracteristicas naturales de la persona para gestionar
determinadas situaciones. Todo el mundo “nace” con éstas, aunque ello no comporta un desarrollo
uniforme en un mismo rango de individuos, debido a la influencia del entorno. Ejemplo de ello son:
la motivacion por el logro, la preocupacion por el orden y la claridad, la iniciativa y la proactividad,
la construccion de relaciones, el pensamiento conceptual y analitico, el autocontrol personal
y la confianza en uno mismo, por citar sélo algunos.

Las habilidades hacen referencia a ciertas “destrezas” no necesariamente innatas, ni tan siquiera
sospechadas por el propio individuo que, al ser “descubiertas” ante la necesidad de incorporarlas
al puesto de trabajo -y debidamente entrenadas- permiten un mejor desarrollo instrumental
de las tareas por parte de la persona en su relacion con puesto de trabajo. Ejemplo de ello son:
la presentacion de ideas, direccion de reuniones, resolucion de conflictos, organizacion
y planificacion de actividades, entre otras.

En suma, y dando paso al siguiente epigrafe y con independencia de las diferentes aportaciones
recogidas, lo que las alinea a todas ellas es la necesidad de recrear un constructo que sirva
de vehiculo para acometer un proceso de emprendimiento y en nuestro caso de estudio realizado
por personas con discapacidad.

4. CUESTIONES METODOLOGICAS

Los principales objetivos de este trabajo son: identificar los escenarios que moderan el proceso
de emprendimiento de las personas con discapacidad y objetivar cuales son las competencias
que para los diferentes colectivos observados lo vehiculizan. Para ello los aspectos metodo-
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l6gicos recogidos en este articulo tienen como base la adaptacion del Emotional Competence
Intelligence (E.C.1.), clave para ponderar el peso de las competencias tomando bajo determinadas
dimensiones de andlisis objetivadas a través de la Técnica de Grupo Nominal (en lo sucesivo
T.G.N.). A continuacion, se presentan cada uno de estos instrumentos:

4.1. La T.G.N.

Sobre el modelo original descrito para la técnica de Van de Ven y Delbecq, varios son los ele-
mentos que han sido adaptados a las caracteristicas del estudio. Esto es, identificar y enriquecer
la comprension acerca del problema a través de un discurso susceptible de cuantificacion;
establecer un conjunto de hipotesis relacionadas con el significado, efectos del problema
investigado y centrar la atencion en las principales areas o escenarios de investigacion (Van
de Veny Delve, 1972).

Tampoco se ha querido renunciar a sus objetivos, esto es, identificar las dimensiones criticas
de un problema por medio de un proceso grupal no amenazante y despersonalizado; aclarar
el significado de los puntos criticos, tanto para investigadores como para los participantes
a través de la accion discursiva; explorar objetiva y subjetivamente las dimensiones que en-
vuelven al problema objeto de estudio; identificar los pesos explicativos a través de procedimientos
de votacion (en este caso deberia hablarse mejor del establecimiento de una prelacion) y contribuir
al desarrollo de hipdtesis y la formulacion de la redaccion de preguntas orientadas a la investigacion
y entrevistas en posteriores trabajos de campo (Van de Ven y Delbecq, 1972).

Bajo estos supuestos, Gutiérrez (2011), en referencia a las técnicas de investigacion cualitativas,
tanto su inconsistencia técnica como la aparente simpleza de su aplicacion practica, sugiere
la utilizacion de practicas artesanales no totalmente formalizadas y/o estandarizadas,
extremadamente singulares y virtuosas, bien sea en referencia a los procesos desarrollados
como a los productos alcanzados que al final estan muy condicionadas a la figura del investigador.
Estas cuestiones explicarian las adaptaciones metodoldgicas que se realizan, por ejemplo,
a nivel muestral®* buscando una mejora en la gestion del tiempo de sesion (Dobbie et al., 2004)
y de tantos otros investigadores que quizas por no despertar criticas silencien sus adapta-
ciones procedimentales.

Estas cuestiones unidas a la reflexiéon de Ruiz (2012) evitaria hablar de técnicas cualitativas
y mas de practicas cualitativas -dado el caracter abierto y flexible de los procedimientos por los
que se aborda la investigacion social cualitativa-, ayudaria a comprender la adaptacion de la T.G.N.
a nuestro estudio. En el intento por establecer un didlogo entre el modelo establecido por Delbecq
y Van De Ven (1971), Van de Ven y Gustafson (1975) y la adaptacién del modelo realizado,
el Cuadro 1 recoge la sucesion de etapas que jalonan ambos esquemas.

3. Este estudio ha empleado muestras estructurales, que esta especialmente indicado para acceder a poblaciones
de dificil registro o localizacion.
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Cuadro 1. Fases comparadas de los modelos.

ADAPTACION OLAZ Y ORTIZ T.G.N. CLASICA
Fase 1 Introduccion. Fase 1 Introduccion.
Fase 2 Generacion silenciosa de ideas. Fase 2 Generacion silenciosa de ideas.
Fase 3 Agrupacion de personas. Fase 3 Listado Round- Robin.
Fase 4 Discusion en grupo. Fase 4 Discusion en grupo.
Fase & SeIgccnon y jerarquizacion
tarjetas.
Fase 6 Colocacion de las tarjetas.
Fase 7 Pausa o coffee break. Fase 5 Pausa o coffee break.
Listado priorizado de elementos
Fase 6 “ Lo w
problematicos”.
Fase 7 Discusion y votacion.
Reactualizacion del Ranking de
Fase 8 ..
prioridades.
Fase 9 Conclusion.
Discusion seriada de las ideas
Fase 8
plasmadas.
Fase O Cuantificacion del peso de los

escenarios.

Fase 10  Desarrollo de un plan de accion.

Asociacion de competencias a

Fase 11 iy
planes de accion.

Fase 12 Constitucion de los EE.AATT.

Fuente: Olaz y Ortiz (2022).

En sintesis, la adaptacion metodologica (Olaz y Ortiz, 2021) sustituye la votacion del modelo
original, tras la discusion de ideas, por el trabajo en microgrupos, consensuando las dimensiones
que deterioran o limitan el desarrollo del emprendimiento y potenciando el desarrollo de reco-
mendaciones que permitan revertir tales situaciones, ademas de razonar en términos
de competencias.

m Competencias para el emprendimiento en personas con discapacidad.
Una doble interpretacién desde la perspectiva de los técnicos de la Administracién.



ACTAS DE COORDINACION SOCIOSANITARIA
N° 31/ Nov. 2022

De las T.G.N realizadas (5), en este trabajo se han considerado dos, la realizada a personas
con discapacidad (fisica, organica y sensorial) y a técnicos de la Administracion (socidlogos,
trabajadores sociales, médicos, psiclogos, pedagogos y orientadores laborales). Se identificaron
varios escenarios (ver Cuadro 2) representativos de los puntos sensibles al emprendimiento
y en su mayoria coincidentes en cuanto a su denominacion se refiere.

Cuadro 2. Escenarios de T.G.N. colectivos. Personas con Discapacidad/
Profesionales.

ESCENARIOS

Aspectos Institucionales - Legales 25,0% 27,0%
Aspectos Personales - Psicologicos 24,0% 31,6%
Aspectos Socio - Economicos 24,0% 1,3%

Aspectos Socio - Culturales 17,0% 18,4%
Aspectos Educativo - Formativos 10,0% 15,1%
Aspectos Fisicos - Accesibilidad - 6,6%

Total 100,0% 100,0%

Fuente: Elaboracion Propia.

Como puede apreciarse, se ha producido una notable coincidencia entre colectivos acerca
de cuales son los escenarios que de algiin modo dificultan, impiden o inhiben el proceso
de emprendimiento de las personas con discapacidad. Concretamente son los relacionados con los
aspectos Institucionales — Legales; seguidos de los Personales - Psicoldgicos y Socio — Econdmicos;
los Socio — Culturales y, finalmente, los Educativo — Formativos.

4. La muestra estructural esta formada por un total de 7 personas (4 mujeres y 3 hombres). En su composicion se ha
tenido en cuenta la representacion de distintos tipos de discapacidad. Atendiendo a esta variable, han intervenido 4
personas con discapacidad visual y 3 con auditiva. También ha sido heterogénea desde el punto de vista de la edad,
que ha oscilado entre la persona mas joven, de 21 afos, y la mas mayor, de 53. Finalmente, desde el punto de vista
de la actividad emprendedora, 3 personas cuentan con ella, 1 se encuentra en su fase inicial y las 3 restantes no
cuentan con ninguna experiencia en este sentido. TGN realizada por Pilar Ortiz y Angel Olaz.

5. La muestra estructural esta compuesta por un total de 7 personas (5 hombres y 3 mujeres). En su composicion
se ha considerado la representacion de distintas profesiones relevantes en el tratamiento de la discapacidad.
Atendiendo a esta variable, han intervenido 2 pedagogos, un graduado social, un sociélogo, un médico,
una psicéloga y una orientadora laboral. También ha sido heterogénea desde el punto de vista de la edad, que
ha oscilado entre la persona mas joven, de 24 afios, y la mas mayor, de 60. Finalmente, en cuanto a la posicion
que ocupan en la institucion u organizacion en la que desarrollan su trabajo, la mayoria de ellos son técnicos.
TGN realizada por Pilar Ortiz y Juan José Garcia Escribano.
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Tan solo y en el caso del colectivo formado por técnicos de la Administracion se afade uno no
contemplado por el de las personas con discapacidad, es el relativo a los aspectos Fisicos —
Accesibilidad (6,6%) como escenario moderador y hasta limitador del emprendimiento.

Cuestion aparte se refiere al orden de prelacion que otorga cada colectivo. Esto motiva que para
los técnicos de la Administracion el elemento de mayor peso inhibidor sean los Aspectos Perso-
nales — Psicologicos (31,6%) frente al 24,0% que sefialan el colectivo de personas con discapacidad.
Otro elemento destacable es el relativo a los Aspectos Socio - Econdmicos que en opinion
de los técnicos de la Administracion solo representan un 1,3% del problema frente al 24,0%
de las personas emprendedoras con discapacidad.

4.2. EI E.C.l. y la eleccion de competencias

El Emotional Competence Intelligence (E.C.I.) ha sido desarrollado por Hay Group, McClelland
Center for Research and Innovation (2005).

Este cuestionario -tras el que se esconde un modelo de medicién competencial- ha mostrado
la validez del constructo en lo referente a la intuiciéon y dimensiones de pensamiento — senti-
miento (introversion y extraversion) y ha sido empleado a la hora de correlacionarlo con el clima
laboral (Sala, 2003) y creencias irracionales de los individuos (Welpe et al., 2005). Por otro lado,
refuerza la validez de la herramienta un estudio que examinoé la validez discriminante de la ECI
concluyendo la idoneidad en la arquitectura del constructo (Byrne, 2003).

En el estudio sobre emprendimiento y discapacidad, tras la definicion de los escenarios a través
de la T.G.N., se invit6 a los diferentes colectivos seleccionados a que identificaran las competen-
cias clave moderadoras del emprendimiento a través del E.C.I.

El modelo empleado en la investigacion supone una adaptacion de esta herramienta al fenébmeno
del emprendimiento en personas con discapacidad e identifica cuatro grandes dimensiones
que dan lugar a un total de 18 aspectos competenciales. Dichos aspectos se trasladan a una escala
Likert con un sistema de rabricas de 4 niveles de respuesta (Cuadro 3):

Cuadro 3. Escenarios de T.G.N. colectivos. Personas con Discapacidad/
Profesionales.

E.C.L ESCALA

Dimension 1. Autoconocimiento Personal

1. Conciencia emocional

2. Autoevaluacion

3. Autoconfianza
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Dimension 2. Autogestion

Autocontrol Emocional

Transparencia

Adaptabilidad

Logro

Iniciativa

W || N0 | >

Optimismo

Dimension 3. Conciencia social

10. Empatia
11. Conciencia Organizacional
12. Orientacion de servicio

Dimension 4. Gestion de las Relaciones

13. Desarrollo de personas

14. Liderazgo inspirador

15. Catalizar el Cambio

16. Influencia

17. Gestion de conflictos

18. Trabajo en equipo y colaboracién

Fuente: Adaptacion de Olaz y Ortiz Hay Group, McClelland

Center for Research and Innovation (2005)

« La dimension 1 recoge las competencias relacionadas con el autoconocimiento

personal. Proporciona informacion sobre el grado de conocimiento emocional del

individuo, asi como de las fortalezas y debilidades de caracter y como ello repercute
en el nivel de autoconfianza.

e La dimension 2 se orienta a la deteccion de las pulsiones del individuo en términos
de fijacion de objetivos y metas — logros -, capacidad para tomar la iniciativa ante
las oportunidades; coherencia; adaptabilidad a los cambios y actitud positiva ante
los acontecimientos vitales.

e En la dimension 3 se pretende identificar en el individuo los principios de alteridad.
Se trata de una de las competencias clave, especialmente cuando de trabajo se trata,
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ya que posibilita la interpretacion de los estados de animo, prioridades y expectativas
del grupo, lo que resulta de suma utilidad en el trabajo en equipo.

 Por ultimo, la dimension 4, en intima relacion con la anterior, indaga en los aspec-
tos que tienen que ver con la gestion de las relaciones interpersonales, desde
la capacidad de liderazgo de iniciativas y cambio organizacional, hasta la evaluacion
de las competencias para trabajar en equipo, pasando por las habilidades persuasivas
de la persona. Todas ellas configuran una de las dimensiones clave para el desarrollo
del individuo en las organizaciones.

En sintesis, el trabajo consistioé en preguntar y debatir con los asistentes a las diferentes T.G.N
qué competencias de las 18 existentes favorecerian el emprendimiento en cada uno de los esce-
narios definidos con anterioridad (Institucionales - Legales; Personales — Psicolbgicos; Socio —
Econbmicos; Socio- Culturales; Educativo — Formativos y Aspectos Fisicos — Accesibilidad)

Resultado de este proceso se obtuvieron un conjunto de valoraciones que se recogen
en el Cuadro 4. para el colectivo de personas con discapacidad y técnicos de la Administracion.
Cada porcentaje representa - tras un conjunto de calculos - el peso explicativo que en tantos
por ciento presenta cada competencia para su colectivo y escenarios de la T.G.N. realizada.

Cuadro 3. Escenarios de T.G.N. colectivos. Personas con Discapacidad/
Profesionales.

COMPETENCIAS % Pers. Disc % Tec. Admon
1. Conciencia emocional 40,0% 16,7%
Autoconoc. 2.  Autoevaluacion 31,4% 16,7%
Personal

3. Autoconfianza 40,0% 26,2%

4.  Autocontrol Emocional 34,3% 28,6%

5. Transparencia 40,0% 23,8%

B 6. Adaptabilidad 37,1% 35,7%
Autogestion

7. Logro 34,3% 26,2%

8. Iniciativa 40,0% 35,7%

9. Optimismo 48,5% 26,2%

10. Empatia 45,7% 33,3%

Conciencia Social 11. Conciencia Organizacional 34,3% 35,7%

12. Orientacion de servicio 25,7% 38,1%
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13. Desarrollo de personas 34,3% 28,6%

14. Liderazgo inspirador 37,1% 31,0%

Gestion de 15. Catalizar el Cambio 28,6% 26,2%
Las Relaciones 16 |nfluencia 37,1% 28,6%
17. Gestion de conflictos 37,1% 42,9%

18. Trabajo en equipo y colaboracion 40,0% 33,3%

Fuente: Elaboracion Propia.

De la comparativa realizada entre los dos colectivos considerados, personas con discapacidad
y técnicos de la Administracion, las dimensiones calculadas en términos de media de las com-
petencias que albergan, proporciona el siguiente orden de prelacion para los primeros:
Autogestion (39,0%); Autoconocimiento Personal (37,1%); Conciencia Social (35,2%) y Gestion
de las Relaciones (31,9%), mientras que para los seqgundos se altera el orden significativamente:
Conciencia Social (35,7%); Gestion de las Relaciones (31,8%); Autogestion (29,4%) y finalmente
Autoconocimiento Personal (19,9%). Este modelo practicamente invertido revela diferentes
percepciones acerca de las dimensiones y, en realidad, de las competencias que segin quién son
claves para desarrollar un proyecto de emprendimiento para personas con discapacidad.

Del conjunto de dimensiones valoradas - aun no teniendo el mismo nimero de competencias
todas ellas - el colectivo de personas con discapacidad parecen centrar sus mejores evaluaciones
en la Dimension Autogestion (Optimismo 48,5%, Iniciativa 40,0% y Transparencia 40,0%),
la Conciencia Social con la empatia (45,7%) de forma destacada y, también, la dimension
Autoconocimiento Personal (Conciencia emocional 40,0% y Autoconfianza 40,0%) y Gestion
de las Relaciones con el Trabajo en Equipo y colaboracion (40,0%).

El resto de las competencias son de un rango menor y hacen pensar que su peso moderador en el
proceso de emprendimiento no es tan decisivo. Competencias tales como: Orientacion al Servicio
(25,7%), Catalizar el Cambio (28,6%) y la Autoevaluacion (31,4%) presentan menor entidad.

Desde la perspectiva de los técnicos de la Administracion las dimensiones que contienen mayo-
res porcentajes de significatividad son Gestion de las Relaciones (Gestion de Conflictos 42,9%
y Trabajo en Equipo 33,3%); Autogestion (Iniciativa 35,7% y Adaptabilidad 35,7%) sequida
de Conciencia Social (conciencia Organizacional 35,7% y Empatia 33,3%).

Las competencias menos valoradas por este colectivo se encuentran localizadas en la dimension
Autoconocimiento Personal, donde las competencias menos valoradas de las 18 son la conciencia
emocional y autoevaluacion, ambas con un 16,7%.

Esta simple lectura de los datos revela las diferencias valorativas de los dos colectivos y como
a grosso modo podria indicarse que mientras la dimensiéon Autoconocimiento Personal es la
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que mayores valoraciones relativas concita para las personas con discapacidad, para los técnicos
de la Administracion es la que menos importancia reviste. Son, por tanto, diferentes formas
y modelos de entender los procesos de emprendimiento y quizas por ello distintas maneras
de interiorizar la construccion y realidad del proceso.

5. CONCLUSIONES

Tal y como se ha comentado en este trabajo, existen un conjunto de escenarios que segun
la autopercepcion de las personas que presentan algun tipo de discapacidad de orden fisico,
organico y/o sensorial y, por otro lado, los técnicos de la Administracion, contribuyen a explicar
las dificultades del emprendimiento en estos espacios como son: los Institucionales - Legales;
Personales - Psicoldgicos; Socio - Econdmicos; Socio — Culturales, Educativo - Formativos y Fisicos
- Accesibilidad. El haber coincidido en este diagndstico revela compartir un conocimiento preciso
de los elementos condicionantes del emprendimiento.

Del mismo modo, se han podido analizar diferentes dimensiones como son el Autoconoci-
miento Personal; la Autogestion; la Conciencia Social y la Gestion de las Relaciones, dando lugar
a un conjunto de 18 competencias que con su presencia moderan, potenciando el empodera-
miento y eliminando o minorando las barreras al emprendimiento en las personas con discapacidad.

Sin embargo y como se sefialé en la comparativa realizada entre los dos colectivos, personas
con discapacidad y técnicos de la Administracion, se evidencian dos modelos valorativos
de naturaleza contrapuesta, lo que comporta diferentes percepciones acerca de como enfocar
en términos competenciales un modelo de emprendimiento para personas con discapacidad.
Este es sin duda un reto a gestionar.

Desde nuestra particular percepcion de investigadores creemos que una vision mayor y mejor
compartida permitiria potenciar un exitoso proceso de emprendimiento alineando de un modo
mas preciso escenarios, pero, sobre todo, dimensiones y competencias. De otro modo
y como resultado de una constante y por definicion escasez de recursos, no siempre podran
optimizarlos desde la Administracion para el colectivo que demanda apoyo y asesoramiento
de un modo continuado.

Del conjunto de estos aspectos, y siempre en opinion de los colectivos representados, existen
un conjunto de acciones que, sin duda, favorecerian la visibilidad y puesta en valor de los procesos
de emprendimiento como son:

e Introduccion de medidas conducentes a mejorar la accesibilidad del colectivo de per-
sonas con discapacidad (en materia de informacion y formacion) respecto a los re-
cursos publicos y privados disponibles.

« Adaptacion de puestos a personas con discapacidad, todo ello, partiendo de la nece-
saria individualizacion de las acciones, en funcion de las peculiaridades que presenta
cada tipo de discapacidad.
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« Potenciacion de acciones y programas en los que se dé a conocer el emprendimiento
de personas con discapacidad, contribuyendo con la informacién a incrementar
la relevancia del hecho emprendedor en este colectivo y, con ello, su seguridad
y autoestima.

e Continuar las tareas de formacion e informacion social que contribuyan a un mejor
conocimiento del colectivo de personas con discapacidad y mejoren su nivel de acep-
tacion social y confianza en sus capacidades.

« Fomento de programas especificos para la promocién del emprendimiento en perso-
nas con discapacidad que mitiguen la indefinicion y dispersidon normativa en materia
del fomento del autoempleo y/o emprendimiento.

Solo desde esta perspectiva y entre otro posible conjunto de medidas seria posible llegar a una
normalizacion social de la discapacidad, a través de campanas de sensibilizacion en el ambito
social o en el ambito familiar, eliminando prejuicios y combatiendo discriminaciones. Se trata,
en definitiva, de un ejercicio de empoderamiento de este colectivo.

Si ademas, desde la Administracion se prestara el apoyo a través de programas, planes o de ayudas
econdmicas seria factible eliminar barreras en la realizacién de acciones de emprendimiento de las
personas con discapacidad, al fin y al cabo la formacion se convierte en un eje vital para desarrollar
un proyecto de emprendimiento, no ya solo por los aspectos técnicos que este comporta,
sino también por la adquisicion, estimulacion y desarrollo de conocimientos, capacidades y habili-
dades de tipo personal.

Estas cuestiones unidas a un apoyo familiar responsable, por tanto, no inhibidor de su talento,
y una mejora de la accesibilidad fisica, técnica, tecnoldgica y en definitiva universal, resultaran
piezas clave en ese apasionante reto que supone el emprendimiento para las personas con disca-
pacidad y la sociedad en su conjunto.
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RESUMEN

Con el objetivo de conocer el alcance de la discriminacion interseccional que sufren las mujeres
con sindrome de Down en nuestro pais, Down Espafia promovi6 el estudio “Mujeres con Valor”,
un estudio pionero que analiza de forma exhaustiva la realidad y las necesidades de las mujeres
con sindrome de Down en todos los ambitos de su vida a través de un analisis bibliografico,
cuestionarios, entrevistas y grupos de discusion. En el presente articulo, se presentan algunos
resultados destacados de la investigacion, asi como los aprendizajes que podemos extraer de ella
para seguir avanzando hacia la inclusion de las mujeres con sindrome de Down.

PALABRAS CLAVE

Sindrome de Down, mujeres, discriminacion interseccional, investigacion.

ABSTRACT

With the objective of understanding the magnitude of intersectional discrimination suffered
by women with Down syndrome in our country, Down Espafa promoted the study “Women
with Courage”, a pioneering study that exhaustively analyzes the reality and needs of women
with Down syndrome in all areas of their lives through a bibliographic analysis, questionnaires,
interviews and focus groups. In this article, we present some highlighted results of the research as
well as the lessons we can learn from it in order to continue progressing towards the inclusion of
women with Down syndrome.

KEYWORDS

Down syndrome, women, intersectional discrimination, investigation.
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1. INTRODUCCION

1.1. Antecedentes: La discriminacion de las mujeres con discapacidad inte-
lectual

La desigualdad social existente entre mujeres y hombres basada en el machismo es una carac-
teristica intrinseca del sistema patriarcal en el que nos encontramos, en el que la vision
androcéntrica se impone como neutra y natural, sin que sea necesaria su justificacion
o legitimacion (Bourdieu, 2000).

La socializacion diferenciada entre hombres y mujeres y la consiguiente reproducciéon
de modelos sociales que responden a distintas normas, funciones, expectativas o capacidades
diferentes en hombres y mujeres, construidas culturalmente, son consecuencia de dicho
sistema, al tiempo que se perpetlan a través de la sociedad y la cultura, contribuyendo al mante-
nimiento del sistema patriarcal y de la desigualdad machista.

Por otro lado, la discapacidad es otro factor que puede generar situaciones de discriminacion,
ya que las personas con discapacidad presentan desventaja a la hora de participar en la socie-
dad en igualdad de oportunidades (Morcillo y Pérez, 2018). Las mujeres con discapacidad
intelectual enfrentan muchos desafios en la sociedad y adn no han logrado ser tratadas
con igualdad. Se enfrentan a toda una serie de estereotipos negativos impuestos social
y culturalmente, como infantilizarlas o considerar que son incapaces de acceder a la educacion
y a un empleo (Calvacante, 2018).

Al tiempo que son victimas de esta serie de mitos asociados a su discapacidad, no estan
exentas de la discriminacion machista. El término interseccionalidad, acufiado por primera vez
por Kimberlé Crenshaw (1989), analiza la interaccion simultanea de las diversas discrimina-
ciones que puede padecer una persona y que configuran su identidad. Las mujeres con sindrome
de Down tienen que hacer frente, por un lado, a la discriminacién machista por ser mujeres vy,
por otro lado, a la discriminacion capacitista por su discapacidad intelectual.

En este sentido, la discriminacion que enfrenta una mujer con discapacidad sera distinta
al entrelazar, al menos, dos ejes diferentes de opresion, lo que da lugar a una realidad difere-
nte y que como tal debemos analizar de forma diferente. Las consecuencias de esta discri-
minacion interseccional pueden presentarse de forma muy distinta en cada mujer, dando lugar
a diferentes experiencias, como la intensificacion de la fragilidad frecuentemente asociada
a la mujer, considerandolas como mas vulnerables, de manera que se las sobreprotege e infan-
tiliza mas que a las mujeres y que a los hombres con discapacidad intelectual (Calvacante, 2018).

Las mujeres que reunen las dos caracteristicas de ser mujer y tener una discapacidad se enfre-
ntan a una discriminacién que se expresa de manera diferenciada y a mdltiples barreras que
ponen en riesgo la consecucion sus objetivos vitales, tales como mayores cuotas de desempleo,
salarios inferiores, menor acceso a programas y servicios dirigidos a mujeres y mayor riesgo
de padecer abuso, ya sea de tipo psicoldgico, sexual o fisico (Down Espafa, 2019).
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La construccion social de los roles de género asignados histéricamente a las mujeres, concebidas
como madres y esposas y relegandolas al ambito doméstico, ha significado para las mujeres
con discapacidad una dificultad afadida para que la sociedad las identifique como mujeres
plenas, preparadas para vivir solas o en pareja, que pueden optar por ejercer o no la maternidad,
independientes, que quieren incorporarse al mercado laboral y tomar sus propias decisiones
(Down Espafa, 2019).

Enla Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006 ) se recoge la situacion
a la que se enfrentan las mujeres con discapacidad. Se reconoce que las mujeres y nifias con
discapacidad suelen estar expuestas a un riesgo mayor, dentro y fuera del hogar, de violencia,
lesiones o abuso, abandono o trato denigrante. Asimismo, subraya la necesidad de incorporar
una perspectiva de igualdad en todas las actividades destinadas a promover el pleno goce
de los derechos humanos y las libertades fundamentales.

1.2 Down Espaiia: Puesta en marcha del estudio

Down Espafa se compromete con la incorporacion de la perspectiva de género de manera
transversal en sus actuaciones, en su guia de Medidas de igualdad: claves para incorporar
la perspectiva de igualdad en programas, proyectos y acciones de comunicacion (Down Espa-
fia, 2019). Incorporar la perspectiva de igualdad en todas sus acciones implica también llevar
a cabo medidas concretas que tengan por objetivo mejorar la vida de las mujeres con sindro-
me de Down y corregir o eliminar las discriminaciones o desigualdades que se encuentran en
su trayectoria vital. Pero, para poder empezar a trabajar en la reduccion de las desigualdades,
es preciso conocerlas en detalle.

Ante esta situacion de discriminacion que viven las mujeres, y en particular las mujeres
con discapacidad, Down Espafia se propuso, por un lado, conocer y analizar la realidad
de las mujeres con sindrome de Down en todos los ambitos de su vida y, por otro, trabajar
para prevenir, reducir y eliminar las desigualdades estructurales que afectan a las mujeres
con sindrome de Down. De este modo, en el afio 2019, Down Espafia puso en marcha el pro-
yecto Mujeres con valor, que tenia por objetivo la lucha contra la exclusion social de las mujeres
con sindrome de Down. El proyecto se estructuraba en torno a tres ejes de actuacion: el analisis
de la realidad, la prevencion y el empoderamiento.

Del primer eje nace el estudio del mismo nombre, Mujeres con valor (Quezada et al., 2021),
que fue realizado entre los afios 2019 y 2020 por parte de las investigadoras Martha Yolanda
Quezada Garcia, Ménica del Pilar Otaola Barranquero y Agustin Huete Garcia.

2. MUJERES CON VALOR: UN ESTUDIO PIONERO
2.1 Metodologia de la investigacion

Mujeres con Valor es el primer estudio integral que se realiza en nuestro pais sobre la realidad
de las mujeres con sindrome de Down. Para conocer y analizar su situacion, se ha realizado
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un trabajo de campo exhaustivo y se han utilizado técnicas de investigacion cualitativas
y cuantitativas, analizando la situacion de las mujeres con sindrome de Down tanto desde
su propia perspectiva como desde la perspectiva de su entorno mas cercano: familiares
y profesionales de las organizaciones de familias de sindrome de Down.

Ademas, se ha llevado a cabo una extensa revision bibliografica, trabajo que ha permitido aclarar
y ordenar todo el conocimiento existente acerca de la realidad de las mujeres con discapacidad
intelectual, y en concreto con sindrome de Down, de manera que se construya un marco de co-
nocimiento sobre el objeto de estudio.

Para obtener los datos y testimonios directos de las mujeres con sindrome de Down y su entorno
mas inmediato, se han utilizado diferentes técnicas:

» Cuestionarios realizados a mujeres con sindrome de Down, alcanzando un total
de 391 respuestas.

e 12 Entrevistas en profundidad realizadas a mujeres con sindrome de Down, profe-
sionales y familiares.

» 2gruposde discusion conformados por familias y por mujeres con sindrome de Down.

2.2 Resultados relevantes de la investigacion

Tanto la revision bibliografica como las informaciones recogidas directamente de las mujeres
con sindrome de Down y su entorno arrojan datos relevantes acerca de la discriminacion
interseccional que sufren y sobre como es su realidad.

No es objeto de este articulo reflejar todos los resultados del estudio, pero si destacar aquellos
que son mas relevantes, ya sea por su magnitud o por su trascendencia.

La salud de las mujeres con sindrome de Down

El trabajo bibliografico revela un dato que debe resultar alarmante: las mujeres con sindrome
de Down reportan una mayor cantidad de condiciones médicas que los hombres con sindrome
de Down, incluso excluyendo aquellas especificas de las mujeres, como las relativas a la mens-
truacion. Las mujeres informan casi cuatro veces mas problemas médicos relacionados
con la tiroides, igual que los problemas de sobrepeso que superan en mas de un 35% a los expe-
rimentados en hombres.

En relacion con su salud sexual y reproductiva, la revision bibliografica sefiala que son pocos
los estudios existentes que consideren la prevalencia y el impacto de las condiciones
menstruales en las mujeres con sindrome de Down. La investigacion sefala que el 75%
de las mujeres con sindrome de Down tiene mayores ratios de dolor menstrual que las mujeres
de la poblacién general. Ademas, datos encontrados en la revision muestran que la menopausia
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en las mujeres con sindrome de Down esta asociada con la pérdida de la funcion cognitiva.

A pesar de estas circunstancias, Unicamente un 37% de las mujeres con sindrome de Down acude
a consulta de ginecologia regularmente, seguin se ha recogido en las encuestas realizadas. Esto
es un 45% menos de lo que la poblacion general de mujeres acude a ginecologia por motivos
diferentes a los relacionados con el embarazo.

En las entrevistas y los grupos de discusion, se ha constatado que las mujeres con sindrome
de Down reciben escasa atencion sanitaria y también ginecolbgica, problema que resulta
mas acuciante en las mujeres que tienen limitaciones funcionales graves, porque no se tienen
en cuenta sus necesidades individuales, minimizando o ignorando los sintomas que trasladan.

Siguiendo con la salud menstrual, este trabajo evidencia la necesidad de fomentar el autocuidado
menstrual de las mujeres con sindrome de Down, aspecto en el que la mayoria de ellas no
son auténomas. Tal y como senalan las autoras del estudio, se trata de un asunto de especial
importancia porque en ultima instancia limita la inclusion social de las mujeres con sindrome
de Down, puesto que debido a ello participan en menos actividades de ocio o en las relacio-
nadas con el empleo o los estudios.

Relaciones interpersonales y apoyos

La revision bibliografica sefiala que las familias son el acceso a relaciones sociales de las muje-
res con discapacidad. Ademas, la falta de inclusion real en entornos ordinarios hace que
las relaciones sociales, fuera de la familia, tengan lugar a través de las asociaciones y por tanto
incluyan Gnicamente personas con discapacidad (excluyendo a las personas trabajadoras
de las asociaciones).

De las mujeres con sindrome de Down que han participado en el estudio, mas de la mitad indica
que considera que tiene suficientes amigas y amigos. No obstante, dos terceras partes reconocen
que pasan casi todo su tiempo libre con su familia, evidenciando una falta de socializacion fuera
de la misma. Ademas, es llamativo que algo mas de la mitad de ellas afirma que se siente sola.

En relacion con la familia, destaca la figura de los hermanos y hermanas, como agentes naturales
de socializacion e inclusion. En las entrevistas y grupos de discusion se refleja como la relacion
con sus hermanos y hermanas supone un vinculo de complicidad y cercania para ellas. Mas aun,
si tienen hermanas, son su figura de referencia.

En la familia, madres y hermanas muestran una mayor implicacion en la vida de las mujeres
con sindrome de Down y su rol sigue estando mas vinculado a los cuidados que en el caso
de los varones de la familia.

Las personas trabajadoras de las asociaciones son otro referente con quienes las mujeres con
sindrome de Down establecen una fuerte relacion. Resulta de especial relevancia destacar,
de nuevo, una feminizacion de los apoyos también a nivel profesional, puesto que la mayoria

Apuntes sobre “mujeres con valor”: El estudio acerca la realidad
de las mujeres con sindrome de Down en Espaiia.



caser

de las profesionales de las asociaciones son mujeres. De esta manera, en cierta medida,
las mujeres con sindrome de Down encuentran replicado el modelo de cuidados y apoyos
en casa y en la asociacion, donde estos son ejercidos en su mayoria por mujeres.

Violencia machista

La revision bibliografica destaca varios puntos clave sobre la violencia machista. Es importante
tener en cuenta la falta de datos e investigacion sobre la violencia machista hacia las mujeres
con discapacidad y la no atencion a la diversidad, tratando a la discapacidad como un grupo
homogéneo. En el momento de publicacion del estudio Mujeres con Valor, el dato mas reciente
era el extraido de la Macroencuesta de Violencia contra la mujer del afno 2015, que indicaba que
el 31% de las mujeres con discapacidad habian sufrido violencia por parte de su pareja actual
o anterior. En la actualizacién de la Macroencuestra correspondiente al afio 2019 (Ministerio
de igualdad, 2020), ese dato asciende hasta un 40,4%, frente a un 31,9% de las mujeres sin
discapacidad. Pero, de nuevo, la discapacidad aparece como un grupo homogéneo, por lo que
seguimos sin tener datos de las mujeres con discapacidad intelectual ni especificamente
de las mujeres con sindrome de Down.

El estudio realizado ha revelado que casi todas las mujeres con sindrome de Down que han
participado en el mismo han experimentado situaciones de violencia machista en sus diversas
formas, como el control sobre ellas, amenazas, ofensas, maltratos y violencia fisica. Ademas,
reflejan ser conscientes de que la violencia es perjudicial en las relaciones interpersonales
y perciben los modelos de masculinidad violentos que ven a su alrededor.

A través de los grupos de discusion, se pudo observar que ademas estos comportamientos
violentos no son siempre censurados ni condenados, sino que muchas veces se justifican
y asumen como parte de un “juego de nifios”. Tal y como se apunta en la revision bibliografica,
la socializacion paternalista y la infantilizacion contribuyen a causar y mantener esta violencia
machista hacia las mujeres con discapacidad, puesto que, por un lado, se aceptan y asumen
situaciones de violencia y se educa en una actitud mas sumisa por parte de las mujeres vy,
por otro lado, se fomenta su vulnerabilidad e indefension.

Educacién sexual

Para las familias resulta muy dificil abordar el tema de la afectividad y de la sexualidad con
sus hijas, tal y como se puede apreciar en las entrevistas y grupos de discusion. En general,
las familias esperan que sus hijas no mantengan relaciones sexuales, por lo que no dan mucha
importancia a la educacion sexual.

Este no abordaje de la educacion sexual con las chicas con sindrome de Down, se relaciona con
el primer mito sobre la sexualidad que se extrae de la revision bibliografica. La creencia de
que son eternos nifios y su consiguiente infantilizacion hace que se les niegue una sexualidad
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adulta y por tanto que no se considere necesario hablar sobre sexualidad en casa. Sin embargo,
al mismo tiempo se ejerce un control sobre las personas con sindrome de Down para corregir
y eliminar cualquier atisbo de conducta sexual.

Son las madres las que intentan estar mas conectadas a sus hijas, conocer sus relaciones y ser
su apoyo. Pero de lo que se puede extraer de la investigacion, este apoyo y guia se centra mas
en la afectividad que en la sexualidad. Las madres se preocupan por hablar con sus hijas sobre
los tipos de relaciones, probablemente para prevenir situaciones de abuso, uno de los problemas
que mas preocupa, como se puede observar tanto en la revision bibliografica como en los grupos
de discusion y entrevistas, asi como embarazos no deseados.

No obstante, como se sefiala en la revision bibliografica, el aislamiento es lo que puede hacer
a las mujeres con sindrome de Down mas vulnerables en materia de sexualidad, puesto que
dificultar posibles relaciones sexoafectivas constituye un trato discriminatorio hacia las mujeres
con sindrome de Down.

Los profesionales de las entidades son conscientes de la falta de informacion sobre sexualidad
que existe entre las personas con sindrome de Down, pero en algunas ocasiones chocan contra
los prejuicios de las familias.

Trayectoria vital de las mujeres con sindrome de Down

La exhaustiva investigacion realizada ha permitido conocer cuales son los momentos criticos
que atraviesan las mujeres con sindrome de Down a lo largo de su vida y que suponen un
punto de inflexion y cambio en su trayectoria. En el analisis de la trayectoria vital realizado por
las autoras del estudio, se integran de forma holistica cada una de las areas analizadas por sepa-
rado, como la salud o la educacién sexual, entre otras. De esta manera, podemos observar como
los distintos factores se interrelacionan en la vida de las mujeres con sindrome de Down.

La infancia es una etapa que marca un punto clave con respecto a la inclusién de las personas
con sindrome de Down y repercutira en su trayectoria vital. La implicacion de las familias es un
elemento fundamental a la hora de analizar esta etapa.

Aunque a lo largo de la etapa infantil se hacen visibles ciertos comportamientos relacionados
con los roles de género, igual que sucede en la poblacion general, es en la adolescencia cuando
las diferencias entre chicas y chicos con sindrome de Down se visibilizan con mayor fuerza.
En esta etapa, la sobreproteccion se vuelve mas intensa en el caso de las chicas con sindrome
de Down. Los miedos de sus familias ante circunstancias directamente relacionadas con
la sexualidad, como el miedo a posibles abusos o agresiones sexuales o a un embarazo no
deseado, aumentan el control sobre la vida de sus hijas o familiares. Se perciben como
mas vulnerables que los chicos de su edad y se limita su independencia y su participacion
en actividades.
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Las propias familias reconocen que el trato que reciben las chicas y los chicos es desigual,
por ejemplo, en lo que respecta a los comportamientos sexo-afectivos, mas aceptados entre
los varones y mas controlados y juzgados entre las mujeres. Vemos asi como los roles y este-
reotipos que se dan en la poblacion general sobre la sexualidad de las mujeres se repiten entre
las personas con sindrome de Down. Como se ha destacado en el punto anterior, la escasa
educacion sexual debida, por un lado, a la dificultad que las familias muestran para abordar
este tema con sus hijas y, por otro, a la infantilizacién, hace que la informacion que reciben
sobre este tema esté fragmentada y sea en muchas ocasiones confusa, dificultando el desarrollo
madurativo correspondiente a esta etapa.

Otro hecho destacable en la adolescencia es |la pérdida de amistades, lo que repercute en
el desarrollo de su identidad y su maduracion a través de los grupos de iguales. Las chicas con
sindrome de Down experimentan esta pérdida de forma mas acuciante que los chicos debido
a varios factores. Por un lado, es mas habitual que las chicas abandonen antes los entornos
ordinarios que los chicos. Ambos grupos tienen que enfrentarse a barreras institucionales,
pero en las chicas, las familias perciben ademas una sensacion de riesgo mayor derivada
del hecho de ser mujeres, lo que hace que salgan antes de los espacios ordinarios como con-
secuencia de la sobreproteccion ejercida sobre ellas. Por otro lado, la forma en la que tradi-
cionalmente se relacionan los y las adolescentes, el ritmo de maduracion y las actividades
en las que suelen participar es clave en este asunto. Mientras que los chicos participan
en actividades mas grupales y sobre todo relacionadas con el deporte, las chicas se relacionan
en grupos mas pequenos. El deporte es un espacio de socializacion para muchos chicos con
sindrome de Down y continda siéndolo en la adolescencia, pero la practica deportiva no es tan
habitual entre las chicas con sindrome de Down, por lo que no disponen de ese espacio.

En la etapa adulta encontramos que en muchas ocasiones la sobreproteccion limita los cam-
bios y acciones esperables de cualquier persona en esta etapa (empleo, independencia
econ6mica, abandono de la casa familiar...). Como se ha reflejado a lo largo de todo el estudio,
la sobreproteccion se da de forma intensa en las mujeres con sindrome de Down. Los roles
de género se observan de nuevo y vemos como muchas mujeres con sindrome de Down se
dedican al cuidado del hogar y de sus familiares cuando estos son mayores, en lugar de trabajar
fuera de casa. Este hecho no sélo tiene consecuencias relativas a la pérdida de autonomia
y de experiencias vitales, sino que esos habitos de vida son un factor de riesgo para problemas
de salud como el sobrepeso. Ellas interiorizan y asumen ese papel mas pasivo y vinculado
al hogar, participando en menos actividades. No cuentan con recursos econdmicos propios
y su autonomia se ve muy limitada. Aunque es un hecho que existe falta de oportuni-
dades de empleo para todas las personas con sindrome de Down, en el caso de las mujeres
no se insiste tanto por buscar oportunidades como ocurre con los hombres, porque enseguida
aparece la opcion del cuidado del hogar, algo que no se contempla en los hombres aun cuando
no se encuentren trabajando.

La sobreproteccién con respecto a su vida afectivo-sexual también continda en esta etapa.
El embarazo no deseado sigue siendo una preocupacidon acuciante entre las familias y esta
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preocupacion limita su independencia y su autonomia. Las mujeres con sindrome de Down
hacen frente a muchas limitaciones para vivir una vida en pareja e independizarse con su pareja
no es una opcidn para ellas, puesto que sus familias no estan de acuerdo. Asi, vemos como se
asume que las mujeres con sindrome de Down pueden cuidar del hogar de sus padres y de estos,
pero no de su propio hogar.

3. CONCLUSIONES Y DISCUSION

A lo largo del estudio, tanto en la revision bibliografica como en los cuestionarios, entrevistas
y grupos de discusion vemos como los mitos asociados a la discapacidad intelectual se entre-
mezclan con los roles y estereotipos de género, dando lugar a la discriminacion interseccional
que enfrentan las mujeres con sindrome de Down. Esta experiencia se concreta de forma
diferente en cada mujer, pero es innegable que existen ciertos patrones comunes que nos
permiten hablar de una realidad generalizada que viven las mujeres con sindrome de Down.

Es necesario poner en valor la importancia del estudio “Mujeres con valor”. Como ya se ha refle-
jado, es el primer estudio especifico sobre mujeres con sindrome de Down, pero ademas es el pri-
mero que cuenta con un cuestionario dirigido a mujeres con sindrome de Down, alcanzando
una muestra de cerca de 400 personas. Alcanzar una muestra tan amplia en un estudio sobre
discapacidad intelectual no es una tarea sencilla por la falta de fuentes primarias cuantitativas,
lo que aporta aln mas valor a la investigacion.

Gracias al trabajo exhaustivo y de calidad que han realizado las autoras de esta investigacion,
podemos extraer varios aprendizajes de la misma.

En primer lugar, se evidencia la necesidad de fomentar y potenciar la investigacion en el ambito
de las ciencias sociales. Esta investigacion, la primera en nuestro pais que se centra especifi-
camente en las mujeres con sindrome de Down, nos ha permitido conocer las necesidades
reales de este colectivo, asi como las areas donde se hace mas urgente una intervencion.
Necesitamos conocer la realidad de las personas y contar con datos precisos sobre la misma
si queremos intervenir sobre ella para mejorarla. Es cierto que la practica profesional ofrece
muchas pistas y un conocimiento sobre el terreno de innegable valor, pero las investigaciones
exhaustivas nos permiten tener una panoramica mas amplia basada en datos reales que nos
informa del estado de la cuestion en toda su magnitud. Es necesario apoyar con datos
las impresiones e intuiciones derivadas de la practica profesional. Ademas, las investigaciones
sacan a la luz informaciones que permanecian ocultas o latentes, poniéndolas en el punto
de mira. La investigacion no puede quedarse relegada al ambito académico, sino que también
debe ser promovida y apoyada desde el ambito técnico y profesional.

Por otro lado, gracias a esta investigacion, contamos con evidencias de la discriminacion
interseccional que sufrenlas mujeres consindrome de Down y vemos como esta discriminacionva
evolucionando conforme avanza la trayectoria vital. No obstante, esas diferencias entre mujeres
y hombres, aunque existen, no siempre se perciben por parte de familias, profesionales o de
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las propias mujeres con sindrome de Down, puesto que quedan enmascaradas por las barreras
y discriminaciones derivadas de la discapacidad intelectual. Es un hecho que mujeres y hombres
con sindrome de Down se ven afectados por barreras sociales e institucionales que dificultan su
inclusion plena en la sociedad. Pero, ademas de esas barreras, las mujeres con sindrome de Down
tienen que enfrentar las suyas propias, derivadas del machismo y de los roles y estereotipos
de género, que las sitla en una posicion diferente a la de los hombres con sindrome de Down
tal y como se puede comprobar especialmente en el analisis de la trayectoria vital.

La investigacion ha permitido identificar las areas donde familias y profesionales deben trabajar
para paliar estas situaciones de discriminacion hacia las mujeres con sindrome de Down.
A lo largo de la investigacion evidencian situaciones de discriminacion relacionadas con la salud,
el empleo, el rol de cuidados, la autonomia, etc. Aunque por supuesto es necesario intervenir
y trabajar sobre todas ellas, dos de ellas destacan por su magnitud y por sus implicaciones.

Por un lado, la educacion sexual se ha revelado insuficiente a lo largo de toda la investigacion
y especificamente en el analisis de la trayectoria vital de las mujeres con sindrome de Down.
La falta de educacion sexual, como se ha constatado en el estudio, viene determinada en su
mayoria tanto por la dificultad de las familias para abordar este tema como por la infantilizacion
hacia las mujeres con discapacidad y la creencia de que “no lo necesitan” o “no lo entienden”.
Esta carencia de educacion sexual tiene importantes repercusiones en la vida de las mujeres
con sindrome de Down. Por una parte, los riesgos que implica en las relaciones sexo-afectivas,
como enfermedades de transmision sexual o embarazos no deseados. Por otro lado, la falta
de educacion sexual resta autonomia a las mujeres con sindrome de Down, ya que carecen
de lainformacion y los medios para transitar por esta parte tan importante de sus vidas. El miedo
de las familias en este ambito por posibles abusos, embarazos, etc. no se suple con educacion,
sino con sobreproteccion, de manera que se priva a las mujeres con sindrome de Down de vivir
una vida plenamente autobnoma, afectando a muchos ambitos de sus vidas. No se trata de culpar
a las familias, sino de comprender las razones que se encuentran detras de estos procesos
y tratar de resolverlos de una forma que resulte positiva para todos y todas.

Directamente relacionado con la anterior, la violencia machista que declaran haber sufrido
la mayoria de las mujeres que participan en el estudio es un dato que no podemos dejar
escapar. La educacion sexual, entre otras muchas cosas, también implica aprender como
relacionarse de forma sexo-afectiva de una forma sana, y no solo ensefar a las mujeres
a reconocer situaciones de abuso (por supuesto, necesario), sino trabajar con todas las per-
sonas con sindrome de Down la importancia de mantener relaciones sexo-afectivas basadas
en el deseo y el consentimiento. De nuevo, la violencia y discriminaciéon machista se entrelaza
con la discriminacion y mitos de la discapacidad, llegandose incluso a minimizar actitudes
violentas y machistas que se dan por parte de hombres con sindrome de Down. La perspectiva
feminista debe incorporarse a todas las acciones en el trabajo con personas con sindrome
de Down para construir relaciones basadas en la igualdad.

Es necesario mencionar que las realidades de las mujeres con sindrome de Down son diversas
y merecen especial atencion aquellas que, por distintas razones, constituyen perfiles vulnerables.

Apuntes sobre “mujeres con valor”: El estudio acerca la realidad
de las mujeres con sindrome de Down en Espafia.



ACTAS DE COORDINACION SOCIOSANITARIA
N° 31/ Nov. 2022

Las mujeres que viven en entornos rurales tienen acceso a menos servicios y su trayectoria
de vida puede verse afectada por este hecho. Las asociaciones de familias suelen estar en en-
tornos urbanos, ademas de una mayor oferta de espacios de empleo, educativos, de ocio,
etc. Es en las mujeres que viven en entornos urbanos donde debemos prestar mas atencion
a que su vida no quede relegada Unicamente al ambito doméstico, sino que cuenten con
las mismas oportunidades de desarrollo y autonomia que otras personas con sindrome de Down.
Asi mismo, las mujeres con sindrome de Down y limitaciones funcionales graves presentan
también una mayor vulnerabilidad. Tienen mayores necesidades de apoyos y se enfrentan a mas
barreras sociales e institucionales. Su inclusion social se ve dificultada en muchos entornos
y sus relaciones sociales son muy limitadas.

Por Ultimo, aunque especialmente importante, es necesario contar en primera persona con
las mujeres con sindrome de Down. Es fundamental escucharlas desde nifas, atender sus
reclamaciones y no perder de vista que son las verdaderas protagonistas, pues estamos hablando
de sus vidas. Para ello, se debe conocer y respetar su criterio, atender sus prioridades, informarlas
sobre los asuntos que les conciernen y apoyarlas en la toma de decisiones, otorgando siempre
la mayor autonomia posible.

En definitiva, “Mujeres con Valor” ha puesto sobre la mesa la realidad de las mujeres con sin-
drome de Down, ha permitido identificar los problemas que enfrentan, las necesidades
que tienen y los apoyos que ellas demandan. Es el punto de partida para trabajar por la inclusion
de las mujeres con sindrome de Down.
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Este trabajo de investigacion se ha realizado en el marco de la tesis doctoral en Sociales y Juridicas
de la Universidad de Jaén, en el Departamento de Derecho Publico y fue dirigida por el Profesor
D. Salvador Maria Martin Valdivia y defendida en 2017.

OBJETIVO

Tras la aprobacion de la Ley de reconocimiento de la situacion de dependencia en 2006
en Espafa y tras unos anos de ejecucion se propone el estudio de su repercusion en los derechos
de los dependientes y sus familiares, desde el punto de vista procedimental. Se ha de advertir
que el objetivo de este trabajo era, por un lado, el estudio critico del procedimiento que se pro-
pone con la Ley de reconocimiento de la situacion de dependencia en cada una de las comu-
nidades autobnomas en nuestro territorio nacional y por otro, denunciar los contrastes
y disfunciones procedimentales que se producian en su desarrollo, orientando su revision
a la vista de la situacion en la que se encontraba, detectando las desigualdades, asi como los pun-
tos mas débiles que se producian en cada comunidad.

Para poder abordar con claridad este trabajo, se considerd preciso proponer un breve recorrido
por el régimen juridico de la proteccion social en el ambito europeo como base juridica en su
contexto social y econémico en el que se producia la proteccion a la dependencia. En un segundo
lugar, su encaje constitucional analizando como se regulaba este tipo de proteccion en nuestro
Texto Supremo y qué tratamiento se le dispensaba. Posteriormente se estudio el procedimiento
basico Estatal de reconocimiento de la situacion de dependencia, aprobado por la Ley 39/2006,
su ejecucion en las distintas CCAA y las cuestiones mas controvertidas surgidas. Y, por Gltimo,
se proponian alternativas a modo de conclusiones y las recomendaciones que se sostenian como
mejora de la situacion que se sucedia.
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RESULTADOS

Como resultado esencial del estudio del procedimiento de reconocimiento de la situacion
de la dependencia en las diferentes comunidades auténomas podemos senalar que ha sido
inequivoca la diversa interpretacion que se ha llevado a cabo a la hora de ejecutarlo, derivando
en diferentes situaciones debido a algunos casos, a la lentitud del procedimiento, la multitud
de requisitos y por ende, los desiguales resultados que se obtenian ante mismos casos
reconocidos en diferentes territorios de la geografia nacional, derivado de la desconcentracion
de competencias en materia de servicios sociales.

Durante el estudio nos preguntabamos diversas cuestiones sobre qué es lo que realmente
se plasma en la regulacion juridica espafiola, desde el punto de vista procedimental, cuando
se advierte de forma axiomatica, ya desde sus inicios, que se alejaba de las necesidades reales
de los dependientes por la enjundiosa aplicacion practica de las propuestas adjetivas. La norma,
a lo largo de su articulado, inducia a separar el momento procedimental del reconocimiento
de la situacion de la dependencia de otro estadio que era el de aplicacion de la prestacion o ser-
vicio. Es decir, lo dividia en dos etapas o fases fundamentales: una primera fase de reconoci-
miento de la situacion de dependencia, donde se establece el grado; y, una segunda fase
de elaboracion del Programa Individual de Atencion, donde se asignarian las prestaciones
o servicios en funcion del grado de dependencia obtenido. Y no es el peor escenario, lo mas
grave que se encontraba era la enredadisima tarea de cumplimentar todos los requisitos
de caracter formal que exigian estas dos fases.

Sin animo de ser exhaustiva, por no perder el objetivo de esta exposicion de resultados breve
y, para poder ilustrar con mayor amplitud este trabajo, es inexcusable resaltar unas cuestiones
primordiales que se distinguian entre unos procedimientos u otros en el momento de la ejecucion
del estudio. De entre estas notas nos encontrabamos en primer lugar, que en la solicitud
de acceso a la valoracion, con caracter general, habia que cumplir con la entrega de un gran
entramado documental, de entre ellos: el documento nacional de identidad y/o libro de familia
que acreditara la identidad; informe médico que demostrara el estado de salud del solicitante;
informe social que justificara la necesidad de ayuda en su entorno; certificado de convivencia;
certificado de ingresos; una tasa; certificado de empadronamiento que acreditara la residencia
en territorio espafol durante cinco anos, de los cuales dos deberian de ser inmediatamente
anteriores a la fecha de presentacion de la solicitud; y un largo etcétera dependiendo de la comu-
nidad autbnoma donde nos encontraramos.

Siguiendo en la misma linea y para agravar su complejidad, la Ley establecia que la valoracion
de la situacion de dependencia, debia de llevarse a cabo por profesionales de diferentes
ambitos: sociales, sanitarios y técnicos, funcionando especificamente del siguiente modo:
en un primer lugar, una vez entregada la solicitud y documentacion preceptiva por el interesado,
se recepcionara por los siguientes profesionales del area social del Centro de Servicios Sociales
del municipio en cuestion; en segundo lugar, revisada la documentacion, el personal tramitador
la remitira a la Delegacion competente, se solicitara al personal sanitario de enlace los informes
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médicos del interesado, asignandole posteriormente un trabajador social itinerante para que

le aplique, preferentemente en su domicilio habitual, el baremo legalmente establecido.
A pesar de que el Consejo Territorial del Sistema de Atencion acordara unos criterios de unifi-
cacion comunes de composicion y actuacion de los 6rganos de valoracion de las comunidades
auténomas, los 6rganos de valoracion emiten undictamen propuesta de valoracion al competente
para resolver, que aunque preceptivo, no tendra caracter vinculante para su resolucion;
en cuarto lugar, el 6rgano competente, tras recibir los informes médicos, sociales y dictamen
de valoracion, emitira resolucion de grado de dependencia, comunicando tal circunstancia
tanto al interesado como al Centro de Servicios Sociales que corresponda; en quinto lugar,
obtenida la resolucion de grado de dependencia, se iniciaria la segunda fase del procedimiento,
donde el personal social del municipio realizaria el Programa Individualizado de Atencion
del interesado, incorporando en éste los servicios o prestaciones que el interesado pueda
requerir en funcion del grado obtenido, que tendria validez en todo el territorio del Estado;
y en sexto lugar y Ultimo, el Programa de Atencion Individual se elevara al competente para
resolver y dictara una resolucion en consecuencia. La eficacia de la resolucién de reconocimiento
de la situacion de dependencia quedara demorada hasta la aprobacion del correspondiente
Programa Individual de Atencion.

Como se advierte sin esfuerzo, el ciudadano especial, ése que se encuentra en tan delicada
situacion de vulnerabilidad, el dependiente, tenia que afrontar una complicada carrera de obs-
taculos antes de alcanzar este Ultimo paso en el procedimiento en el que se plasman las pres-
taciones y servicios a través de los cuales se haria efectivo el derecho subjetivo de ciudadania,
a la promocién de la autonomia personal y atencion a las personas en situacion de dependencia.

Superado el procedimiento general, se abord¢ la ardua tarea de sortear las exigencias formales
y procedimentales de cada regulacién autondémica, de las que resultaron en su momento
destacables las siguientes particularidades: en primer lugar, al hablar de procedimiento
de reconocimiento de la situacién de dependencia, se observaba que éste se configuraba
en la mayoria de las comunidades autbnomas en un recorrido bifasico, separandose, ya desde
el principio, del criterio establecido por la Ley de dependencia. Excepcionalmente establecia
un solo procedimiento, como en la Comunidad Valenciana, Castilla y Ledn y el Territorio Foral
de Vizcaya.

Llamaba la atencion el olvido en que incurrian la mayoria de las comunidades auténomas
al eliminar de su regulacion especifica la posibilidad de iniciacion del procedimiento de oficio
como actuacion habitual, propuesta que daria solucion a situaciones tan comunes en Galicia,
Castilla-la Mancha, Ceuta y Melilla, Cantabria y Vizcaya; lo han tenido en cuenta en otras
comunidades sélo en determinados casos como ocurre en la comunidad auténoma de Aragén,
Asturias o Madrid, cuando el posible dependiente se encontrara en centro residencial.

Enlasolicitud planteada en la mayoria de las comunidades autonomas, se detectaba la exigibilidad
de un frondoso entramado documental, aunque en algunos casos planteaban la posibilidad
de agilizar el proceso con la emisién de una autorizacion del interesado para que la Administra-
cion pudiera comprobar de oficio y ahorrar tramites innecesarios al solicitante, salvo en Galicia
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que se presentaba su exigencia de forma integra y, por tanto, exagerada.

En lo que se refiere al pago de tasas, su obligatoriedad la encontrabamos en la comunidad
autonoma de Cantabria, Castilla la Mancha, Murcia y Baleares, aunque en alguna de ellas sélo
era requerida en algun tramite, es poco coherente su presencia al estar dirigido este sistema
esencialmente a los ciudadanos carentes de recursos.

La comunicacion de iniciacion al interesado era la gran olvidada en este procedimiento, bien
porque se daba por supuesta o bien por descuido, no obstante, la podiamos encontrar regulada
de forma expresa y excepcionalmente en la Comunidad Autobnoma de Aragon.

Un tramite esencial es el de audiencia, por su importancia y porque dota al ciudadano de pro-
teccion, su establecimiento y regulacion debian de ser inexcusables. No obstante, muchas
comunidades autdbnomas lo obviaron, tales como Castilla y Le6n, Andalucia, Aragoén, Asturias
y los Territorios Forales de Alava y GuipUzcoa, e incluso otras lo utilizaron dependiendo del caso,
como ocurria en Extremadura, cuando hay aceptacion; y en otras, como moneda de cambio,
o0 aceptas lo que se ofrece o se archivan las actuaciones, es el caso de Cantabria.

Los plazos, por su gran repercusion en el bienestar del dependiente y sus cuidadores deberian
de ser adecuados y ajustados al procedimiento administrativo comun, configurandose uno
o dos procedimientos. Sin embargo, éste se desvirtuaba en algunas comunidades, tanto era asi
que nos encontrabamos, en la mayoria de ellas, con un plazo de seis meses en teoria, tres para
la valoracion y tres para el reconocimiento de prestacion o servicio. La existencia de casos
como el de Cantabria, hacia que los plazos se dupliquen y dilatasen la situacion de incertidumbre,
al considerar dos procedimientos bien diferenciados de seis meses cada uno. Por otro lado
y opuestamente, por su dinamismo, nos encontramos con el caso de Vizcaya, donde se instituia
un plazo maximo de dos meses para la valoracion y reconocimiento de prestacion y/o servicio.
La propuesta del legislador gallego también era destacable, al diferenciar tres plazos en funcion
de la situacion del dependiente, tres meses en el caso habitual, 40 dias para menores de 3 afnos
y 96 horas en caso de urgencia.

En definitiva, el procedimiento autonémico se dibujaba como diverso, heterogéneo y no ajustado,
en la mayoria de los casos, al objeto de la LAAD, ni a la Ley de procedimiento 39/2015.

CONCLUSIONES

Tras estas Ultimas consideraciones, parece evidente que la esperanza de vida digna y en cali-
dad de segin qué ambitos espaciales dentro del mismo Estado, no es la misma; es por ello,
que el Estado deberia exigir unas minimas pautas, claras y uniformes para todo el territorio
nacional, conteniendo una serie de directrices basicas. Entre ellas la aplicacion de la proteccion
de la situacion en condiciones de igualdad, segun los derechos reconocidos en la Constitucion
Espafiola en su articulo 14, eliminando ya desde el principio discrepancias en los niveles
de financiacion establecidos por la LAAD. Sera perentorio que se ignoren preferencias poli-
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ticas y se propicie el acceso universal a todas las personas en condiciones de igualdad.
En lo que a procedimiento se refiere, se deberian disefiar escenarios que se consideran
indispensables para la consecucion del objetivo de la Ley de dependencia, respetando
las previsiones de la Ley 39/2015 de procedimiento tanto de oficio como a instancia de parte,
formalizado a través de una solicitud gratuita y sencilla, facilitando el acceso informatico
y telematico, conforme a las exigencias de la Ley 39/2015. Que tras su inicio, el interesado
recibiera sin excepcién una comunicacion de inicio de su procedimiento con la informacion
necesaria que garantice su seguridad y defensa juridica; que una vez comprobado por parte
de la Administracion el cumplimiento por el interesado de los requisitos establecidos por la Ley,
el 6rgano competente emita su resolucion en un breve plazo, en un solo tramite y con un sentido
positivo en caso de silencio administrativo, declarandole de forma tacita el grado mas alto.

En definitiva, tras el estudio, se propone como esencial el tratar de equilibrar la aplicacion
de la proteccion social de manera mas uniforme en todo el territorio, eliminando desigualda-
des autonémicas en la efectividad de los cuidados de larga duracion. Asi mismo, es primordial
dotar al procedimiento de los mecanismos adecuados para el fin que se marca, sea cual sea
el objetivo que se persiga y mucho mas, en el area de la proteccion de los derechos subjetivos;
pues de nada sirve una normativa de referencia si no se cumple, si no se adapta a las necesidades
de los ciudadanos, ya que, a fin de cuentas, son los verdaderos protagonistas de este trabajo.

Se impone pues una ultima reflexion en torno a la busqueda de la perfeccion de los procesos
de ayuda al dependiente; si son o no adecuados, igualitarios y eficaces, o si debemos continuar
en la indagacion de alternativas. Sélo de esa manera el sistema saldra beneficiado y sus usuarios
reforzados, pues, en definitiva, todos somos potencialmente dependientes.
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En las Gltimas décadas, la cantidad de personas en Espafia que necesitan de ayudas relacionadas
con la dependencia ha aumentado considerablemente. El aumento de las personas dependientes
supone a su vez un incremento de las necesidades a cubrir, puesto que requieren de un deter-
minado nivel de atencién y cuidados especificos.

La Ley 39/2006 de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion
a las personas en situacion de dependencia surgi6 con el objetivo de regular las condiciones
basicas que garanticen la igualdad en el ejercicio del derecho subjetivo de ciudadania a la pro-
mocion de la autonomia personal y atencion a las personas en situacion de dependencia,
mediante la provisidn de un conjunto de servicios y prestaciones a través de servicios publicos
y privados concertados debidamente acreditados.

Esta ley ha experimentado importantes modificaciones desde su entrada en vigor. Inicialmente
surgio con el reconocimiento del grado Ill de dependencia, con dos niveles. En 2008 se reconoce
el grado Il y en 2011 el grado I. Por otra parte, en noviembre de 2011 se aprob6 la modificacion
de la aplicacién del baremo de clasificacion de los grados de dependencia para favorecer
la aplicacion homogénea en las distintas comunidades autonomas. El Real Decreto-ley 20/2012,
de 13 de julio, supuso, entre otros, la aplicacion de una serie de medidas de ahorro. El 27
de diciembre de 2013 se aprobd el Real Decreto 1050/2013, que regula el nivel minimo
de proteccion, ademas de implantar nuevos criterios de asignacion, forma y procedimiento
de pago a las Comunidades Autbnomas, y la incorporaciéon de un nuevo criterio adicional
de reparto en funcion del tipo de prestaciones reconocidas.

El proceso para acceder a una prestacion por dependencia se compone de una serie de fases
hasta obtener finalmente la prestacion. Primeramente, de las solicitudes presentadas algunas son
consideradas para su valoracion, formando parte de los Dictamenes. La resolucion determinara
si el solicitante pertenece a uno de los grados de dependencia, considerandose en tal caso como
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beneficiarios con derecho a prestacion, o en caso contrario, se le considerara como sin grado.
Pero no todos estos beneficiarios con derecho a prestacion la reciben en un periodo corto
de tiempo. Muchos se quedan en espera de recibirlo debido a los tramites que se tienen que
llevar a cabo para la concesion de las prestaciones después de las valoraciones.

El objetivo de este trabajo se centrd en analizar la evolucion de tres series desde la implantacion
de la Ley de Dependencia en 2007 hasta 2018:

» Los beneficiarios con derecho a prestacion sobre los dictamenes.
 Los beneficiarios que reciben la prestacion frente a quienes tienen derecho a recibirla.

 Las prestaciones para el cuidado en el entorno familiar sobre el total de prestaciones.

Los datos utilizados para analizar las series han sido obtenidos a través de IMSERSO, Instituto
de Mayores y Servicios Sociales, que publica los informes estadisticos del Sistema para la Auto-
nomia y Atencién a la Dependencia (SAAD). Entre los meses de mayo y junio de 2009 se produjo
una ruptura metodoldgica en la recopilacion de los datos, que provocé cambios bruscos
en las observaciones analizadas en este periodo. Este analisis abarca 129 observaciones,
desde abril de 2008 a diciembre de 2018.

Para analizar la evolucion de estas series se emplearon técnicas descriptivas y econométricas,
con el objetivo final de intentar construir un modelo explicativo de cada una. Para su estudio,
se consider6 que estas observaciones se toman a intervalos regulares de tiempo y que no faltan
observaciones intermedias. Ademas, se consider6 algunos de los cambios que experiment6
la ley desde su entrada en vigor, y que tuvieron su repercusion en las observaciones de nuestras
tres series, en mayor o menor medida.

En este analisis se considerd los componentes fundamentales que integran las series temporales,
como son la tendencia; el ciclo, que, al ser un componente dificil de modelizar para su estudio,
se la agrup6 con la tendencia en un Unico componente, ciclo-tendencia; la estacionalidad
y el componente irregular. Este Gltimo componente no presenta un comportamiento sistematico
o regular, por lo que no es posible su prediccion y no se analizé en este estudio.

Una vez analizado, cabe destacar las siguientes conclusiones alcanzadas:

» Beneficiarios con derecho a prestacion: Una vez que las solicitudes son valoradas
en la fase de dictamenes, una parte se considera como beneficiaria para recibir
prestacion y el resto se considera como sin grado. Pero de estas personas conside-
radas como beneficiarios con dependencia, no todos se consideran beneficiarios
con derecho en el ejercicio en que se hayan resuelto las solicitudes. Esto es debido
a la incorporacion de grados de dependencia en los afios siguientes a la implan-
tacion del sistema, por lo que habra personas dependientes que, al no haber estado
su grado de dependencia incorporado al sistema en el momento de su solicitud,
no se consideran en la cifra total de beneficiarios con derecho a prestacion
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en el ejercicio de las resoluciones. Esta serie la obtenemos como cociente entre
el nimero de beneficiarios con derecho a prestacion, es decir, restando los dicta-
menes de los considerados como sin grado.

Esta serie siguid una evolucion decreciente durante todo el periodo analizado, pero en los ulti-
mos tres afos el cociente se ha mantenido practicamente sin variaciones, ubicandose en torno
al 80%. Por lo tanto, debido a que el nUmero de personas consideradas como beneficiarios
con derecho a prestacion se ha mantenido constante en los Ultimos afios, es de esperar
que el nUmero de personas consideradas como beneficiarias con derecho a prestacion sobre
los dictamenes se siga manteniendo constante en los afos siguientes.

» Beneficiarios reales de las prestaciones: Esta serie relaciona a las personas que efec-
tivamente reciben alguna de las prestaciones a la dependencia frente a las personas
que se les considera que tienen derecho a recibir la prestacion, pero que no la han
recibido, encontrandose pendientes de recibirla. Esta serie la obtenemos como el
cociente entre las personas beneficiarias que han recibido la prestacion y las personas
beneficiarias con derecho a recibirla.

Al inicio del periodo analizado su evolucion fue constante, debido a que en un principio el total
de beneficiarios con derecho recibian la prestacion, hasta que posteriormente la incorporacion
de nuevos grados de dependencia provocd que hubiese mas beneficiarios y aumentase el tiempo
que se tardaba en recibir la prestacion. La tendencia principalmente fue creciente durante
el periodo analizado, es decir, el nimero de personas que recibian realmente la prestacion
ha ido aumentando mas de lo que ha crecido el nimero de personas que tenian derecho
a recibirla. Este porcentaje experiment6 dos cambios de tendencia bruscos, en marzo de 2009
y en enero de 2015, pasando de crecer a decrecer, que se puede asociar con la incorporacion
de los distintos grados de dependencia que aumenté el nimero de beneficiarios con derecho,
y que a su vez supuso un aumento del tiempo de espera para poder recibir dichas prestaciones.
Desde 2016, esta serie sigue una tendencia de progresivo crecimiento, por lo que es de
esperar que siga aumentando en los proximos afos, lo cual supondria que hay una mayor agili-
zacion de la tramitacion de estas prestaciones, lo que supondria que mas personas reciban
sus prestaciones.

» Prestaciones para el cuidado en el entorno familiar sobre el total de prestaciones: son
prestaciones que tienen caracter excepcional, por lo que solo se reconocen cuando
no sea posible el reconocimiento de un servicio mas adecuado a las necesidades del
beneficiario y, siempre y cuando se acredite que los cuidados que se deriven de su
situacion de dependencia se estén prestando en el entorno familiar con ante-
rioridad de, al menos, un ano. Debido a que el nimero total de prestaciones han
experimentado modificaciones por el reconocimiento de los diferentes grados, junto
con laaplicacién de medidas que favorecen otras prestaciones frente a las dedicadas al
cuidado familiar, la evolucién de estas prestaciones frente al total de las prestaciones
es una serie de interés, y se determina como el cociente entre las prestaciones para el
cuidado familiar y el total de prestaciones concedidas en el periodo analizado.
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Al inicio del periodo analizado representaban una gran proporcion de las prestaciones totales
concedidas, pero a partir de mediados del ano 2010, ha ido experimentando un decrecimiento
progresivo, lo cual se puede explicar por el aumento de otras partidas de las prestaciones
como son, por ejemplo, el aumento de las prestaciones vinculadas a servicios, las cuales estan
dedicadas a garantizar el derecho a la prestacion de un servicio profesional, aun cuando éste
no pueda ser prestado por el Sistema Publico de Servicios Sociales. Podemos esperar que las
prestaciones para el cuidado familiar sigan decayendo en los proximos afios, debido al Real
decreto 1050/2013, del 27 de diciembre, que actia como una medida disuasoria, que prima las
prestaciones vinculadas a servicios frente a las prestaciones para cuidados en el entorno familiar.
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1. Situacién actual de la discapacidad en Espaiia

Encuesta EDAD 2020.

Agustin Huete Garcia

El Instituto Nacional de Estadistica ha publicado
la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal
y situacion de Dependencia en Espaia.

Esta encuesta también se conoce con el nombre de EDAD
2020.

El objetivo de EDAD 2020 es dar informacion actual

sobre los datos de personas con discapacidad en Espafa.

Las conclusiones de la encuesta EDAD 2020 son:

¢ 4 millones y medio de personas con discapacidad en

Espaina vivian en sus casas, en el afio 2020.

e De estas personas, casi un 60 por ciento son mujeres.

e Y un 75 por ciento tienen mas de 55 afios.



¢En qué colectivos hay mas personas con discapacidad?

Celia Fernandez - Carro

La encuesta EDAD 2020 informa de que hay mas mujeres

qgque hombres con discapacidad en Espana.

Ademas, hay mas nifios, nifias y jévenes con discapacidad,
entre los 6 y los 24 afios, que hace unos anos.
Este dato demuestra que es falsa la idea

de que la discapacidad solo afecta a las personas mayores.

Otro dato que ofrece la encuesta EDAD 2020

es que hay mas personas con discapacidad

entre quienes tienen bajo nivel cultural y pocos estudios
gue entre quienes tienen estudios superiores.

Por Gltimo, la encuesta informa de que hay

mas personas con discapacidad en las ciudades

que en los pueblos.



Servicios sociales, de salud y econémicos
para personas con discapacidad

Antonio Jiménez Lara

Alrededor del 93 por ciento de personas con discapacidad
mayores de 6 afios que viven en sus casas

recibieron algun servicio sanitario durante el afno 2019.

Muchas de estas personas recibieron
servicios sociales y de salud publicos.
Otras, en cambio, recibieron servicios sociales

y de salud privados.

Los motivos principales por los que estas personas

solicitaron los servicios privados son:

o Los servicios publicos no ofrecen el tipo

de atencidn que la persona necesita.

o Hay mucha lista de espera para que a una persona
le atiendan en el servicio publico que necesita.

J El sistema publico de salud y servicios sociales

ha valorado que esa persona no necesita

el servicio publico que pide.



Situacion de las personas que cuidan
a personas con discapacidad
Rocio Ortiz Amo, Isabel Martinez Salvador

y Jesus Muyor Rodriguez

La encuesta EDAD 2020 ofrece datos que demuestran
que las personas que mas cuidan a las personas

con discapacidad son su propia familia.

Pasan mas horas cuidando y atendiendo a su familiar
con discapacidad que los profesionales de la salud.
Entre estas personas cuidadoras dentro de las familias
hay mas mujeres que hombres.

Casi en el 60 por ciento de los casos, la madre

es la principal cuidadora de sus hijos e hijas con
discapacidad,

cuando son nifios y jévenes.

En el caso de las personas mayores con discapacidad,

su cuidadora principal suele ser su hija.



Ademas, las personas que cuidan a un familiar
no tienen horario.
Dedican mas de 8 horas diarias a cuidar

a su familiar con discapacidad.

Este hecho tiene consecuencias para la persona cuidadora.
Las principales consecuencias que muestra

la encuesta EDAD 2020 sobre este tema son:

o Mas del 80 por ciento de las personas cuidadoras
tienen problemas de salud.

o Mas de la mitad de las personas cuidadoras

no pueden mantener un trabajo fuera de casa

porque le tienen que dedicar mucho tiempo a su familiar
con discapacidad.

Esto les lleva a tener problemas laborales y econdmicos.
o Casi todas las personas cuidadoras afirman

que no tienen tiempo libre para ellas ni para participar

en actividades de ocio.



Todos estos datos demuestran que es necesario
hacer cambios en el sistema publico de cuidados.

Hay que prestar mas atencién a las necesidades de las
personas

que necesitan cuidados y a las necesidades

de las personas que les cuidan.



Pilar Rodriguez Rodriguez
IP del Proyecto “Vivir en Comunidad”.

Presidenta de la Fundacion Pilares para la Autonomia

Personal

prodriguez@fundacionpilares.org

Vanessa Zorrilla-Munoz

Investigadora en la Fundacién Pilares para la
Autonomia Personal

investigacion@fundacionpilares.org

La Fundacién Pilares para la Autonomia Personal

ha comprobado, a través de varios estudios,

que las personas mayores quieren vivir en sus casas

el mayor tiempo posible recibiendo la ayuda que necesiten

en cada momento.
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Para conseguirlo hay que hacer una reflexion
que lleve a hacer cambios en el actual

Servicio de Ayuda a Domicilio.

En concreto, los cambios que habria que hacer son:

o Hacer propuestas de mejora para
que el Servicio de Ayuda a Domicilio cumpla
con las nuevas necesidades que se han descubierto

con la pandemia provocada por el COVID-19.

La COVID-19 ha traido consecuencias muy negativas
para las personas que necesitan apoyos y cuidados.
Pero también ha abierto nuevas posibilidades

para atender mejor a estas personas.

o Estudiar qué medidas de cambio se pueden proponer
para que las personas en situacién de dependencia
y discapacidad puedan seguir viviendo en sus casas,

con los apoyos necesarios.



o Reconocer qué aspectos pueden ayudar a crear
un sistema de cuidados de salud y sociales

que tengan como base la calidad de vida

y la atencién completa basada en las necesidades

de cada persona.

Con el objetivo de impulsar estos cambios,
la Fundacion Pilares ha hecho un estudio

para conocer el testimonio de personas que estan
relacionadas

de forma directa con esta situacion.

Han entrevistado a 23 personas
y han credo 2 grupos de discusion.
A través de este estudio se han conocido experiencias

muy positivas y actuales de atencién en el domicilio.

Estas experiencias sirven de ejemplo y dan pautas
para conocer nuevas formas de apoyo que permiten
a las personas vivir en sus casas durante mas tiempo

con bienestar y calidad de vida.



Ofrecen informacion sobre nuevas maneras
de trabajar desde el Servicio de Ayuda a Domicilio,

que pueden ser muy beneficiosas.

Esta nueva forma de trabajar estd basada

en las siguientes acciones:

o Mas coordinacion entre todos los sectores

sociales y de salud que hay en una comunidad.

Algunos de estos sectores que podrian
trabajar en coordinacién son:
las asociaciones, los centros culturales, las farmacias,

los comercios y las entidades en las que se hace
voluntariado.

. Mas atencion y ayuda a las familias.

o Apoyar que se hagan cambios en las viviendas
para que las personas tengan los productos de apoyo

y tecnologia que necesitan.



Estas acciones permitirdn que las personas
conserven su salud durante mas tiempo,
se prevengan enfermedades, estados de riesgo

y se eviten situaciones de dependencia.

Es urgente poner en marcha estos cambios

para actuar a favor de un envejecimiento activo de la

poblacion.

De esta manera, las personas podran seguir
con sus proyectos de vida en sus casas durante mas tiempo
y se evitara su internamiento en instituciones,

en la medida de los posible.

Los objetivos y retos que se plantea la Fundacién Pilares
estan en relacion con los que quiere conseguir

el Plan Espafia de Recuperacion, Transformacion y

Resiliencia.



Este Plan busca dar una atencién especial
a personas gque estan en situacion de dependencia.

Se propone seguir un modelo de cuidados centrado en la
persona

para que estas personas puedan seguir en sus casas

el mayor tiempo posible.



3. Necesidades de adultos mayores en situacion

de dependencia en América Latina

Mauricio Matus-Lopez
Universidad Pablo de Olavide

mmatlop@upo.es

Alexander Chaverri-Carvajal
Universidad Pablo de Olavide

achacar@alu.upo.es

Cada vez hay mas personas mayores de 65 afos
en América Latina.

En el aflo 2037, el 15 por ciento de la poblacién
de Chile, Urugay, Costa Rica, Brasil y Colombia

seran personas con mas de 65 afos.

Algunas de estas personas necesitaran la ayuda
de otras personas para hacer actividades de la vida diaria

como: comer, moverse, salir a la calle o hacer la compra.



En otros continentes, como Europa, hay servicios
y programas publicos que ofrecen cuidados

de larga duracidn a personas

en situacion de dependencia.

Por ejemplo, hay residencias donde estan

las personas dependientes

que no pueden vivir en sus casas

y servicios de ayuda a las personas en su domicilio.

En América Latina, el primer pais que cred

un sistema de apoyo a la dependencia fue Uruguay,
en el afo 2017, pero no se pudo desarrollar bien.
En Costa Rica se ha creado un sistema

de cuidados en el afio 2022.

Pero todavia hay que comprobar

si funciona de forma correcta.

Para que un programa de estas caracteristicas

funcione bien los primero que hay que hacer es



investigar cuantas personas de un territorio no
pueden hacerpor si solas las actividades

de la vida diaria.

En América Latina se ha realizado esta investigacion
analizando trabajos que ya se habian hecho

sobre este tema.

Los aspectos que se han observado a través

del analisis de estos trabajos son:

e Se han hecho encuestas sobre salud, discapacidad
envejecimiento y condiciones de vida.

Pero en muy pocas de ellas se habla de forma
especifica sobre la necesidad de atencidn

a la dependencia.

e Todos los estudios tienen en cuenta
las limitaciones de las personas para hacer

actividades de la vida diaria.



Pero en cada estudio se analizan distintas

actividades de la vida diaria.

Por ejemplo, en unos estudios se pregunta

sobre las dificultades para hacer actividades como:
comer o vestirse.

Sin embargo, en otros estudios hablan de actividades

como: salir de compras o manejar el dinero.

Al tratar distintos aspectos en los estudios

es mas complicado conseguir conclusiones.

e El 30 por ciento de las personas con mas de 65

anos
a las que se entrevistd mostraron dificultades

para hacer actividades de la vida diaria.

Con los resultados de estos estudios se pueden

sacar las siguientes conclusiones:



e La poblaciéon en América Latina esta envejeciendo
y este envejecimiento afectara a la mayoria de paises

en los préximos 15 afnos.

Por lo tanto, mas personas necesitaran ayuda

para hacer las actividades de la vida diaria.

e Los paises de América Latina no tienen un método
comun para medir las necesidades de las personas

en situacién de dependencia en los distintos paises.

e América Latina tiene una situacién preocupante
con respecto a los sistemas de proteccidn

a personas en situacion de dependencia.

Es necesario y urgente investigar cuales son
las necesidades reales de la poblacién
para empezar a crear sistemas de atencién

a la dependencia en América Latina.



4. Investigacion sobre las capacidades que necesitan

las personas con discapacidad para emprender

Angel José Olaz Capitan

Universidad de Murcia. Departamento de Sociologia.
Facultad de Economia y Empresa.

Campus Universitario de Espinardo

olazcapi@um.es

Pilar Ortiz Garcia

Universidad de Murcia. Departamento de Sociologia.
Facultad de Economia y Empresa.

Campus Universitario de Espinardo

portizg@um.es

Esta investigacién se crea para descubrir

cuales son las dificultades reales a las que se enfrentan
las personas con discapacidad a la hora

de poner en marcha un proyecto laboral.

Es decir, a la hora de emprender.
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También analiza cual es la opinidon de trabajadores técnicos
de la Administracién y de personas con discapacidad

sobre las capacidades que tienen y que necesitan

las personas con discapacidad para emprender

y poner en marcha un proyecto laboral.

Estudiar cudl es la situacién de las personas
con discapacidad es una tarea complicada
porque hay que tener en cuenta

muchos criterios y factores.

Por eso este trabajo comienza haciéndose
dos preguntas basicas:
¢Qué se conoce como discapacidad?

éCual es la situacidn de las personas con discapacidad?

También se analiza qué es una competencia,
ya que se entienden como competencias
las capacidades que deben tener las personas

con discapacidad para emprender un nuevo trabajo.



Para conocer que elementos ayudan
o hacen mas dificil que las personas con discapacidad
puedan emprender se ha empleado una técnica

llamada Técnica de Grupo Nominal.

Por otro lado, para conocer que competencias
necesitan las personas con discapacidad para emprender
se ha utilizado un cuestionario llamado

Test Emotional Competence Intelligence.

Después de aplicar estas técnicas y cuestionarios
de investigacién a personas con discapacidad

y a trabajadores técnicos de la Administracién,
se obtienen las siguientes conclusiones

y respuestas a preguntas.

¢Qué factores hacen mas dificil que las personas

con discapacidad puedan emprender?



e Tanto las personas con discapacidad
como los técnicos de las Administracion
creen que hay factores que hacen mas dificil

que las personas con discapacidad puedan emprender.

Estos factores son:
factores institucionales, legales, personales,
psicoldgicos, sociales, econdmicos, culturales

y educativos.

e Para los técnicos de la Administracion el factor
gue mas limita a las personas con discapacidad
para emprender son los aspectos personales

y psicoldgicos

Sin embargo, las personas con discapacidad

no sefialan este factor como uno de los mas importantes.

e o |as personas con discapacidad creen

que un aspecto que les limita para emprender

es el factor econdmico, la falta de dinero.



En cambio, para los técnicos de la Administracion

este factor tiene muy poca importancia.

¢Qué competencias necesitan las personas

con discapacidad para emprender?

Sobre esta cuestion, los técnicos de la Administracidn
y las personas con discapacidad tienen una vision

muy diferente:

Las competencias que les parecen mas importantes
a las personas con discapacidad, en este orden, son:
. Capacidad de autogestion.

o Conocerse a uno mismo.

o Conciencia social.

o Saber gestionar las relaciones.



Sin embargo, los técnicos de la Administracion
creen que el orden de importancia en estas competencias

es diferente.

Las que ellos valoren de mas a menos importantes son:
o Conciencia social.

o Saber gestionar las relaciones.

o Conocerse a uno mismo.

. Capacidad de autogestion.



5. Estudio “Mujeres con valor” para conocer la realidad

de las mujeres con Sindrome de Down en Espaiia

Coral Manso Gomez
Down Espana

cmansogomez@gmail.com

Monica de Pilar Otaola Barranquero
Universidad de Salamanca INICO.
Departamento de Sociologia y Comunicacion

monicaotaola@usal.es

Las mujeres con Sindrome de Down sufren
discriminacion por dos motivos diferentes.

Por ser mujeres y por tener discapacidad intelectual.

Para conocer y analizar la realidad de estas mujeres,
Down Espafa llevd a cabo el primer estudio de este tipo,
entre los anos 2019 y 2020.

El estudio se llamé “Mujeres con valor”.
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Se pasaron 391 cuestionarios relacionados con el tema
a mujeres con Sindrome de Down.

Se hicieron 12 entrevistas a mujeres

con Sindrome de Down, profesionales y familiares.
También se crearon 2 grupos de discusion

formados por familias y por mujeres con Sindrome de Down.

A través de este estudio se consiguieron
resultados que ayudan a conocer como es la situacion
de las mujeres con Sindrome de Down

en distintos aspectos de la vida.

Resultados relacionados con la salud:

Las mujeres con Sindrome de Down:

e Tienen mas problemas de salud que los hombres

con Sindrome de Down.

e Van menos al ginecélogo que el resto de mujeres.



e No son autdonomas para cuidar de su higiene

cuando tienen la regla.

Resultados relacionados con sus relaciones sociales:

Las mujeres con Sindrome de Down:

e Se relacionan sobre todo con su familia

y con otras personas con discapacidad.

e Encuentran su apoyo principal en las mujeres

de su familia.

e En la adolescencia dejan de ir a mas espacios inclusivos
gue los hombres con Sindrome de Down

y suelen perder amistades.



Resultados relacionados con la educacion sexual:

Las mujeres con Sindrome de Down:

e Reciben muy poca educacion sexual.

Esto es muy negativo para su autonomia.

e Son victimas de violencia de género en muchos casos.
Esta violencia a veces no se descubre

ni se condena.

e Estan expuestas a mas riesgos por no recibir
educacion sexual.
Sus familias les sobreprotegen para evitar estos riesgos

mas que a los hombres con Sindrome de Down.

La sobreproteccidn que sufren las mujeres
con Sindrome de Down en la adolescencia

hace que al llegar a la edad adulta sean menos auténomas.



Esto les lleva a tener mas dificultad para acciones como:
encontrar un empleo, vivir sin su familia, tener pareja

0 administrar su propio dinero.

Los resultados de este estudio muestran

la necesidad de hacer las siguientes acciones:

e Crear mas estudios e investigaciones
para conocer mejor la realidad de este colectivo.
Los resultados de los estudios permitiran
tener mas herramientas para ayudarles

a mejorar su vida.

e Son necesarios mas programas de educacién sexual

para mujeres con Sindrome de Down.

e Hay que terminar con la violencia machista
gue sufren las mujeres con Sindrome de Down

y condenar todo tipo de violencia de este tipo.



e Se debe prestar mas atencidon a las mujeres
con Sindrome de Down que ademas tienen
otras dificultades como tener otros tipos de discapacidad

0 Vivir en zonas alejadas con pocos recursos.

e Hay que contar siempre con la opinidén de las mujeres
con Sindrome de Down cuando se toman decisiones
sobre su vida o que les afectan.

Hay que informarles, escucharles, respetar su decision

y apoyarles en lo que necesiten.



6. Investigacion sobre el reconocimiento

de dependencia en distintos puntos de Espaiia

Vanesa Sanchez Ballesteros
Profesora de Derecho Civil de la Universidad de Jaén.

vballest@ujaen.es

En el aino 2006 se aprobd la Ley de reconocimiento

de la situacion de dependencia en Espaiia.

Han pasado varios anos desde entonces.
Por eso se puede investigar como ha influido esta ley

en los derechos de las personas en situacién de
dependencia

y en sus familias.

Parece claro que esta Ley no se esta llevando a cabo

de la misma forma en todas las comunidades
autonomas

de nuestro pais.
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Por lo tanto, hay personas en situacién de dependencia

gue tienen mas derechos que otras personas,

dependiendo del lugar en el que vivan.

Esta investigacion se centra en saber como es el

procedimiento

en los distintos lugares de Espana para que las personas

puedan solicitar el reconocimiento de su situacion

de dependencia.

La investigacion se centra en dos objetivos concretos:

e Conocer como se desarrolla este proceso
en las distintas comunidades autdnomas
de Espana y que derechos tienen las personas
gue solicitan el reconocimiento de su situacion

de dependencia en cada lugar.



e Denunciar las desigualdades que se producen
por esas diferencias y comprobar en que falla
el proceso de reconocimiento de la Ley

de la dependencia en cada comunidad auténoma.

Para comenzar esta investigacion se hizo
un estudio de las leyes europeas que existen
relacionadas con la dependencia y con la proteccion

social a las personas.

Después se analizd como se estan aplicando
estas leyes europeas en Espafia

y en cada comunidad auténoma.

Por ultimo, como conclusion se proponen alternativas

concretas
para mejorar el proceso de reconocimiento de la situacién

de dependencia en las comunidades auténomas del pais.



Las alternativas que se proponen

a través de esta investigacion son:

e El Estado deberia marcar unas pautas
comunes de atencion y proteccion a la dependencia
y exigir a todas las comunidades auténomas

que siguieran estas pautas.

e Habria que dejar muy claro qué procedimiento
se debe seguir en todas las comunidades auténomas
para que las personas puedan solicitar
el reconocimiento de situacién de dependencia

de forma clara y comprensible.

e La solicitud para pedir el reconocimiento de situacion
de dependencia se deberia hacer a través

de un formulario gratuito y sencillo de rellenar y enviar.



e Se deberia enviar una comunicacién a todas las personas
gue han solicitado el reconocimiento de la situacién
de dependencia para que sepan que su caso

se esta valorando.

e La Administracion deberia enviar una respuesta
a la persona interesada en el menor tiempo posible
explicandole si se le reconoce situacién de dependencia
y en qué grado.
Todo ello se tendria que comunicar en un solo documento

y explicarlo de forma clara y comprensible.

Todas estas acciones se tendrian que implantar
en todo el pais lo antes posible

y en todas las comunidades por igual.

De nada sirve tener una Ley que protege a las personas
si esta Ley no se cumple y no se adapta

a las necesidades de las personas.



7. Evolucién de las ayudas a la dependencia en Espaiia

Nohely Mallon Quinteros
Graduada en Administracién y Direccién de Empresas
Universidad de Valladolid

carlathn@hotmail.es

La Ley de Atencién a la Dependencia
se cred para que las personas que estan en situacion
de dependencia tengan los servicios y ayudas

que necesitan.

Para poner en marcha esta Ley se desarrollaron

un conjunto de servicios y ayudas publicas.

Pero para conseguir estas ayudas y servicios,
cada persona tiene que solicitar el reconocimiento
de su situacién de dependencia a través de un

proceso complicado que se divide en fases.
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Cuando una persona hace su solicitud,
los profesionales que la valoran deciden

si esa persona esta en situacién de dependencia o no.

Cuando deciden gue si esta en situacion
de dependencia la persona pasa a una segunda
fase que consiste en decidir que grado

de dependencia tiene.

Se concedera un grado mas alto de dependencia
a las personas que necesiten mas ayuda

y sean menos auténomas.

El problema es que a veces estas personas
tardan mucho tiempo en conseguir los servicios
gue necesitan, aunque les hayan concedido

un grado alto de dependencia.
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En este trabajo se analiza de qué manera
se conceden los servicios y ayudas a cada persona

dependiendo del grado de dependencia que tengan.

Los datos en los que se basa este analisis

son los que ofrece el Instituto de Mayores y Servicios

Sociales

desde el ano 2007 hasta el ano 2018.

Las principales conclusiones que se consiguen

a través de este analisis son:

El problema de los grados de dependencia:

Desde que se cred la Ley de Atencidn

a la Dependenciase han ido creando

nuevos grados de dependencia.



Esto ha provocado que las personas
a las que se valoré en los primeros anos
no tengan concedido un alto grado,

aunque sean personas muy dependientes.

El motivo es que cuando las evaluaron,
ese grado no existia y por eso no cuentan
entre las personas que merecen servicios

para un alto grado de dependencia.

Mucho tiempo de espera para recibir el servicio:

Hay muchas personas a las que les reconocen
un alto grado de dependencia
pero tardan mucho tiempo en recibir los servicios

y ayudas que les conceden.

En los primeros afios de esta Ley no existia
ese problema.

Pero, cuando crearon los grados se reconocio



la situacién de dependencia a muchas mas personas.
Esto ha provocado que las personas tengan
gue esperar mas tiempo para recibir

los servicios porque hay mas casos que atender.

Ayudas a las familias:

En los primeros afios de la Ley de Atencidn
a la Dependencia se concedian mas ayudas
a las familias para atender a sus familiares

gue estan en situacidén de dependencia.

Pero a partir del afio 2010 se empezaron
a conceder menos ayudas a familias
porgque se destind mas dinero a otros servicios

de apoyo a personas en situacién de dependencia.

Por ejemplo, contratar a profesionales
formados para atender a personas

en situacion de dependencia.
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