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PRESENTACION

PiLar RoDRIGUEZ
Presidenta de la Fundacién Asturiana de Atencidn a Personas
con discapacidad y dependencia (FASAD)

En la presente obra se han reunido, una vez reelaborados, 1a mayor parte
de los materiales que fueron presentados en el I Congreso Internacional
sobre Discapacidad y Envejecimiento celebrado en Oviedo en noviembre de
2001. Ademds, se han incorporado algunas otras colaboraciones relaciona-
das con la materia que a los editores han parecido relevantes en cuanto al
tinlo que los relaciona,

La estructura del libro se ordena de la signiente manera: En primer lugar,
se ofrece la crénica del Congreso de Oviedo, para dar una idea de conjunto
de lo que fue aquella magna reunidn, en la que, por primera vez, se trataba
el fen6meno del envejecimiento contemplando un amplio espectro de dife-
rentes deficiencias y discapacidades. En aquella reunién se dieron cita més
de quinientos congresistas y un centenar de especialistas y expertos en la
materia para comunicar y compartir los iltimos conocimientos y avances
en materia de investigacion y de intervencién en relacién con el proceso de
envejecimiento de las personas con discapacidad.

Tras esta introduccion, sigue un capitulo primero (Estimaciones y previ-
. siones de cara al siglo XXI), conformado por las colaboraciones que tienen
que ver con la investigacién realizada hasta el momento, tanto en el 4mbito
europec como en el mids concreto de la realidad espaiiola, A continuacién,
se presentan {capitulo segundo) diferentes aportaciones que dan cuenta de
las propuestas que se han realizado en el campo de la discapacidad y el
envejecimiento desde organismos internacionales (Naciones Unidas y
el Consejo de Europa), asi como dos visiones aportadas de paises del norte
de Buropa (Noruega y Paises Bajos). Como ejemplo de los programas y
recursos que se estdn desarrollando en Espaiia para atender a las personas
que envejecen con una discapacidad y a sus familias, se ofrecen, en el
capitulo tercero, dos propuestas de Comunidades Auténomas: Andalucia y
Asturias. También se encuentran recogidas en esta obra reflexiones y apor-
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taciones sobre calidad de vida aplicada a las personas con discapacidad que
envejecen (capitulo cuarto), asf como algunas cuestiones éticas y juridicas
que tienen conexidén con este campo y que se han agrupado en el capitulo
quinto del libro.

Una vez trazada esta panordmica sobre el estado de la cuestion de la
mano de los mds prestigiosos especialistas en la materia, se entra en los
aspectos relacionados con la intervenci6én y la investigacién: En el capftulo
sexto se ofrecen propuestas en aspectos de evaluacién, rehabilitacidn y de
una estrategia muy actual en intervencién, como es el empowerment, ade-
mais de rendir cuentas del estado actual de la investigacion en la materia
obhjeto del libro. Finalmente, se llega a la concrecién del envejecimiento de
personas con discapacidades especificas en un capitulo s€ptimo en el que
se analiza ¢cémo se produce el proceso de envejecer y qué consecuencias
produce en personas afectadas por poliomielitis (sindrome postpolio), o en
quienes llegan a wna edad madura con una lesidn medular, con parélisis
cerebral, con alguna deficiencia mental, con un sindrome de Down, con 1a
enfermedad de Alzheimer o en personas sordas.

Para que este libro haya podido editarse ha sido necesario el esfuerzo
de muchas instituciones y de muchas personas. A todas ellas, la Funda-
cion Astuniana de Atencion a Personas con Discapacidad y/o Dependencia
{FASAD). les expresa un agradecimiento profundo. Pero, de una manera
especial, queremos destacar nuestro reconocimiento a los autores y autoras
de cada una de las colaboraciones, que de manera desinteresada han redac-
tado sus aportaciones para que puedan llegar al conjunto de la comunidad
cientifica. Y también agradecemos de manera especial la colaboracién de la
Fundacién ONCE, tanto para la organizacién del primer Congreso de Ovie-
do, como extendiendo ahora esa cooperacidn para que la publicacién de esta
obra haya podido realizarse. De esta manera, podemos hacer llegar este
conjunto de propuestas a cuantos profesionales, expertos, investigadores,
instituciones y organizaciones del movimiento asociativo trabajan en el 4m-
bito de la discapacidad y también en ¢l de la gerontologfa. Si en algo ayudan
a avanzar ¢n la mejora de las condiciones de vida tanto de las personas con
discapacidad que se encuentran en proceso de envejecimiento como de sus
familias habremos cumplido el objetivo fundamental que nos propusimos
cuando decidimos trabajar en su edicidn.

Cuando este libro vea la luz tendrd lugar el II Congreso Internacional
sobre Discapacidad y Envejecimiento que se celebrari, también en la ciudad
de Qviedo, en noviembre de 2003. Para su organizacién hemos contado con
las mismas instituciones y entidades que colaboraron en el primero, pero
hay muchas més que han querido ahora unir sus esfuerzos para que, entre
todos, podamos seguir promoviendo e impulsando un mayor conocimiento
sobre el fenémeno del envejecimiento de las personas con discapacidad.
Con este sumatorio de fuerzas ser4 posible que esta nueva reunién arroje
como resultado un aumento sensible de nuestro conocimiento actual sobre
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la cuestién gue nos ocupa, de manera que pueda servir como base y funda-
mento para el disefio y el desarrollo de nuevos programas, servicios y recur-
$0s que se ajusten a las necesidades reales de las personas que envejecen
después de haber vivido toda su vida o parte de ella con una discapacidad.
Seguimos y seguiremos trabajando para conseguirlo.






EL ENVEJECIMIENTO DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD
(Crénica de un Congreso)

PiLar RODRIGUEZ RODRIGUEZ

Directora General de Atencién a Mayores, Discapacitados
y Personas Dependientes del Principado de Asturias
y Presidenta de Fundacién Asturiana de Atencién
a personas con Discapacidad (FASAD).

1. JUSTIFICACION
El binemio discapacidad-envejecimiento como fenémeno emergente

Cuando en los 4mbitos cientificos o institucionales se habla de discapa-
cidad, se relaciona de inmediato este término con otros como prevencion,
atencion temprana, integracién educativa, laboral, accesibilidad, rehabilita-
cién, etc. Todos estos Ambitos de investigacidén o intervencidn evocan, en
cuanto a sus destinatarios se refiere, la figura de personas que ticnen nece-
sidades especiales durante la infancia, en la juventud o en la vida adulta.
Muy pocas veces se relaciona la discapacidad con el envejecimiento.

Sin duda esta insuficiencia se explica porque, hasta hace pocos afios, la
. esperanza de vida de un grupo importante de personas afectadas por defi-
ciencias estaba bastante por debajo de la media de l1a poblacion general. Es
decir, no solian llegar a la vejez. Pero los avances e innovaciones en las
ciencias de la salud, el desarrollo de méds apoyos y recursos, la mayor
accesibilidad para la integracién social y la mejora, en fin, de las condicio-
nes de vida han originado el incremento progresivo del nimero de personas
con discapacidad que llegan a alcanzar edades avanzadas y que, en conse-
cuencia, presenian un conjunto de nuevas necesidades que vienen a modi-
ficar su situacién anterior, afiadiendo complejidades y cambios devenidos de
su proceso de envejecimiento. Nos encontramos, pues, ante una nueva rea-
lidad que constituye una emergencia silenciosa, como la ha denominado el
Comité de Rehabilitacién e Integracion de las Personas con Discapacidad
del Consejo de Europa. '

El envejecimiento demogrifico, fendmeno positivo en si mismo, porque
vivimos cada vez mds afios, plantea, empero, grandes desafios a las socie-
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dades modernas. A ellos estd tratando de responderse desde los diferentes
paises asi como desde los organismos internacionales. La convocatoria de
Naciones Unidas para celebrar en Madrid la Il Asambiea Mundial del En-
vejecimiento (abril, 2002) ha promovido en todo el orbe una serie de inicia-
tivas para tratar de adaptarse a la enorme transformacién social que estd
provocando el fenémeno del envejecimiento, que trasciende con mucho Jo
que es el dmbito de las politicas sociales, con ser éste tan importante.

Pero, sin duda, el estudio y la intervencién en materia de envejecimiento
ha sido en mucha mayor medida abordado como fenémeno que afecta al
conjunto de la poblacidn, llegdndose a identificar el binomio envejecimien-
to-discapacidad con los procesos degenerativos que se consideran muy aso-
ciados a la edad por tener una prevalencia creciente a medida que avanza
aquéla (accidentes cerebrovasculares, enfermedad obstructiva crénica, hi-
pertension, enfermedad de Alzheimer, cdncer, etc.}. S6lo muy recientemente
ha comenzado a tener visibilidad la punta del iceberg que afecta a un grupo
importante de personas que van llegando a la vejez después de haber vivido
toda su vida o una gran parte de ella con una discapacidad.

Circunscribiéndonos al andlisis de esta cuestidn a la que podriamos acer-
carnos, dédndole la vuelta a los términos del binomio, como discapacidad-
envejecimiento, puede asegurarse que nos encontramos anie una nueva ne-
cesidad social que puede llegar a convertirse en un problema de dificil
solucion, sobre todo porque, a causa de su novedad, no se cuenta con co-
nocimiento suficiente sobre aquellos programas, recursos y servicios que
puedan resultar més idéneos para dar cumplida respuesta a las necesidades
que presentan las personas con discapacidad que envejecen.

No s6lo hay que pensar, por otra parte, en las propias personas afectadas
de deficiencias. Sus familias, que a lo largo de toda la vida han sido su
sostén y apoyo, también envejecen. La incertidumbre sobre el futuro de sus
hijos o hijas cuando aquéllas no puedan seguir atendiéndoles o cuando
desaparezcan actiia como factor altamente estresante que afiade un ingre-
diente negativo al propio proceso de envejecimiento.

Finalmente, no es baladi referirse al tradicional «desencuentro» entre los
diferentes agentes y actores que trabajan en el Ambito de la gerontologia o
en ¢l de la discapacidad, asi como en el de los servicios sociales y el de la
asistencia sanitaria. Al actuar desde marcos separados, existe un gran des-
conocimiento tanto tedrico como practico de los desarrollos producidos en
ambos. Asi, tanto los paradigmas de la intervencién como la propia termi-
nologia que se han ido aportando al comtin han evolucionado de manera
diversa. Bueno es, por tanto, que se vaya produciendo un acercamiento entre
profesionales, investigadores, instituciones y entidades del tejido social para
lograr un enriquecimiento mutuo. Los importantes avances que la geronto-
logia y la geriatria pueden aportar en los aspectos socioasistenciales al
mundo de la discapacidad son muchos. Buena parte de los desarrollos con-
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seguidos en el 4mbito de la discapacidad en materias como la accesibilidad
integral, la normalizacion y la vida auténoma pueden ser aprovechados tam-
bién en el campo de actuacién de la gerontologia. Lo mismo cabe decir de
la tan reclamada coordinacién sociosanitaria. Las necesidades de preven-
cién, atencion y rehabilitacién de indole sanitaria que precisan las personas
con dependencias tienen que ser satisfechas por el sistema sanitario sin
discriminacion alguna con respecto al resto de los ciudadanos, y con inde-
pendencia del lugar en el que vivan, ya sea en su propio domicilio o en un
alojamiento dependiente de los servicios sociales.

El Congreso y su estructura

La iniciativa que tuvimos desde la Consejeria de Asuntos Sociales del
Gobierno del Principado de Asturias de celebrar un Congreso en el que,
por primera vez, se ofreciera un marco en el que abordar de manera
integral el fenémeno del envejecimiento de las personas con diferentes
tipos de discapacidad constituy¢ una buena oportunidad para conocer y
compartir los dltimos avances en investigacion e intervencion. También
resulté ser un foro para la reflexién y el debate entre especialistas, pro-
fesionales, asociaciones e instituciones y una ocasién para intercambiar
experiencias sobre las diversas formas de intervenir con las personas afec-
tadas y con sus familias.

El Programa del Congreso de Oviedo realizé, pues, una oferta diversi-
ficada en la que se combinaron una serie de sesiones interactivas y de indole
eminentemente practica, con presentaciones tanto de los (ltimos avances
cientfficos en investigaci6n € intervencién como de experiencias e iniciati-
vas que s¢ estdn impulsando en diferentes dmbitos.

Los talleres que también se desarrollaron en el seno del Congreso gira-
ron alrededor de asuntos de trascendencia para mejorar la calidad de aten-
cién desde contextos diversos: asuntos como la valoracién y la evaluacién,
las relaciones con la familia, la mejora de la calidad de vida, la coordinacién
sociosanitaria, las ayudas técnicas, aspectos como el empowerment fueron
desarrollados por expertos de primera fila. También se ofrecieron talleres
para intervenir desde dmbitos mds concretos, tanto desde el punto de vista
contextual (las residencias), como del tipo de afeccion: el Alzheimer, las
deficiencias visuales, la psicoestimulacidn... Finalmente, se incluyeron téc-
nicas para mejorar en el desarrollo profesional: trabajo en equipo, manejo
del estrés, mejora de la comunicacidn...

El Congreso propiamente dicho (del 29 de noviembre al 1 de diciembre)
se estructur6 en sesiones plenarias y simultaneas, La complejidad a la hora de
elaborar €l programa provenia tanto de su amplio dmbito territorial (se trataba
de un Congreso internacjonal) como de la diversidad de enfoques que debian
ser abordados: por una parte, la variada gama de trastornos y deficiencias que
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hay que relacionar con el envejecimiento, y, por otra, la confluencia de espe-
cialistas tanto del ambito de la gerontologia como de la discapacidad que
debian reunirse en Oviedo. El Comité cientifico del Congreso precisé, por
tanto, mezclar todos estos factores hasta lograr-una combinacién que resulta-
se acorde a los amplios objetivos que pretendian lograrse.

El 4mbito universitario, el de las méas importantes instituciones, €l mun-
do profesional y €l movimiento asociativo relacionado con la discapacidad
estuvieron representados al més alto nivel en este Congreso. Y para dar una
amplia visin y recoger diversidad de aportaciones, hubo presentaciones que
procedian de organismos internacionales, de algunos paises de la U.E,, de
organismog del Estado y de diversos territorios de CC.AA.

Lo que sigue intenta condensar y relatar las cuestiones mds candentes
presentadas en el Congreso de Oviedo,

2. LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD QUE ENVEJECEN,
LA SOCIEDAD Y LAS POLITICAS SOCIALES

Aspectos cuantitativos de la dependencia

Gregorio Rodriguez Cabrero dio a conocer las cifras relativas, por una
parte, al nimero de personas adultas que cabe designar como dependientes
(las que precisan de una ayuda importante para realizar las actividades de
la vida diaria), que cifré en alrededor de un millén doscientas mil personas,
de las que la mayoria son mayores de 65 afios. No obstante, empieza a tener
importancia creciente el mimero de personas dependientes que son menores
de esa edad y, de manera, especial de guienes s¢ encuentran entre los 45 y
65 afios.

Expuso, por otra parte, el modelo de cuidados de la poblacién depen-
diente, que en los paises del sur de Evropa, y en concreto en Espaiia, son
soportados fundamentalmente por la familia y, en especial, por las mujeres
(esposas, madres ¢ hijas), y pasé a continuacién a referir el coste estimado
de estos cvidados, medido a partir de las horas de atencién que en diferentes
investigaciones han informado que invierten tanto los cuidadores profesio-
nales como los cuidadores y cuidadoras informales.

Teniendo en cuenta los elevados costes (econdmicos y de oportunidad)
que estdm a cargo de las familias, defendié la conveniencia de incluir ser-
vicios formales de cuidados dentro de los esquemas de proteccién social,
como han hecho ya en buena parte de los paises de Europa. Para ¢] caso
espafiol, ofreci6 informacién y datos segin los que, a juicio de este especia-
lista, se deduce Ja posibilidad de asumirlos, teniendo eni cuenta que el indice
de gasto espafiol en proteccién social es todavia muy bajo, en comparacién
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con el resto de los pafses de la U.E. Por otra parte, resalté ¢é6mo el desa-
rrollo de servicios piblicos de atencién, ademds de satisfacer una necesidad
sentida por las familias, ¢rearia un ndmero muy importante de puestos de
trabajo.

El declive de los Estados de Bienestar y el futuro de las personas
con discapacidad

Lydia La Riviére recordd en su conferencia inangural cémo los avances
médicos, el desarrollo social y el auge y expansidn de los Estados de Bien-
estar han conseguido elevar la esperanza de vida de las personas con disca-
pacidad y mejorar sus condiciones de vida. Pero también cdmo la evolucién
de la vida social y de las ciencias biomédicas han hecho aflorar nuevas
deficiencias y enfermedades que producen discapacidad (factores de estrés,
accidentes de tréfico...). Al relacionar la situacién actual de las personas con
discapacidad que envejecen con la actual tendencia al declive de Jos Estados
de Bienestar europeos y los efectos de la globalizacion econémica, hizo un
prondstico bastante negativo con respecto al futuro de las personas gque unen
tener una discapacidad y haber cumplido 40 ¢ 50 afios.

Segun La Riviére, cada vez se produce una division mayor en la socie-
dad europea entre la clase que trabaja y la que no trabaja, lo que muestra
de forma evidente la dvalizacion de la sociedad. En el segmento desfavore-
cido de la poblaci6n existen personas mayores atrapadas, al igual que mu-
jeres y personas con discapacidad dentro del grupo de ciudadanos europeos
pobres y sin acceso a los servicios y atenciones que precisan. Se refirié
también a la sitvacién de las mujeres con discapacidad, destacando que,
debido a que cuentan con una esperanza de vida mayor que los hombre con
discapacidad, es ain més preocupante.

Desde su punto de vista, muchas personas con discapacidad viven con
miedo al futuro, ya que perciben que tendrdn que compartir las actuales
ayudas, servicios y bienes con un mayor mimero de personas que se van
incorporando al colectivo. Temen que su autonomia, por la que muchas
personas tan duramente han luchado, disminuya, ¥ que eso les haga volver
a una situacién de dependencia institucional que, adem4s, estard determina-
da por las restricciones econdmicas.

Hay personas con discapacidad desempleadas que tienen ahora entre los
cuarenta y los cincuenta afios que temen que las tendencias actvales y fu-
turas del mercado laboral lleven a endurecer las condiciones de trabajo,
mientras que no se ven indicios de que vayan a megorarse, sino mas bien
todo lo contrario, las ayudas para favorecer el empleo u otras complemen-
tarias. La Riviére auguré un future incierto a estas personas que no van a
tener posibilidades de tener un empleo a tiempo completo segin las exigen-
cias del mercado porque su discapacidad se lo impide.
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Asi, una parte de personas con discapacidad dependerdn exclusivamente
de vna pequefia pensién piblica después de su retiro, porque tampoco ha-
bran tenido la posibilidad de acceder a un plan de jubilacién privado, debido
a que éstos discriminan a las personas con discapacidad y no les admiten
para suscribir una péliza por considerarlas de alto riesgo. Ademés, y sobre
todo, habra muchas personas con discapacidad gue nunca tendran un empleo
a lo largo de su vida.

Los actuales movimientos antiglobalizacién y por la paz suponen para
Lydia La Riviére una esperanza, porque considera que sélo pueden garan-
tizarse condiciones de bienestar y calidad de vida a las personas con disca-
pacidad en proceso de envejecimiento si se consigue renovar el espiritu y
los fundamentos de los estados de bienestar social.

Estatus y roles sociales en la edad avanzada y su repercusién
en la discapacidad

Demetrio Casado, por su parte, inicié su presentacién «Discapacidad,
edad y sociedad», hablando del importante cambio conceptual que incorpora
la nueva clasificacién internacional sobre el funcionamiento, la discapacidad
y la salud (CIF) elaborada por la OMS. A continuacién recordé los concep-
tos socioldgicos de estatus y de roles relaciondndolos con la edad, para
concluir gue hay muchas actividades que la sociedad exonera realizar a las
personas mayores. La institucién de la jubilacién conecta con estas nociones
al liberar a las personas de la obligacién de trabajar procurindoles una
pensién sustitutoria del salario.

Desde este punto de vista, podria interpretarse que al hacerse mayores
muchas personas con discapacidad verian de alglin modo reducida ésta al
entrar en un estatus (el de persona mayor) en €] que no se espera que se
realicen determinadas actividades.

En resumen, teniendo en cuenta las importantes relaciones que pueden
observarse entre la discapacidad y la edad, puesto que la prevalencia de
aquélla se acrecienta con el incremento de €sta, cabria proponer que los
estidndares diagndsticos de la discapacidad se modificaran para las personas
envejecidas.

Los datos de la investigacion sobre las necesidades sentidas por las
personas con discapacidad que envejecen.

A lo largo de todo el Congreso se constaté y se menciond reiteradamente
la escasez de investigaciones que hayan explorado al grupo de poblacién
con discapacidades que han sobrepasado los 45 afios de edad. Por tanto, fue
muy bien recibida la aportacién que realizé Antonio L. Aguado Diaz, que
ofreci6 los resultados de un estudio desarrollado en Asturias. Se trata de una
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encuesta aplicada a personas con discapacidad que se encuentran en fase de
envejecimiento.

Esta investigacién ofrece una panoramica de las demandas que efectian
a la sociedad los componentes de este grupo de poblacidn, y que se resume
en una expansidn de recursos sociales y sanitarios y diferentes apoyos para
las propias personas afectadas y sus familias. E! estudio incorpora también
algunas sugerencias para orientar lineas de actuacion de cara al futuro.

3. PROPUESTAS DESDE LOS ORGANISMOS INTERNACIONALES

Naciones Unidas

El Congreso se organizéd durante la fase preparatoria de la Asamblea
Mundial dél Evvejecimiento (abril, 2002) a celebrar en Madrid, y, por tano,
se consideré desde el principio, enmarcado en este dmbito.

El Comasario del Comité organizador en Espaiia de la Asamblea, Aurelio
Fernéndez, estuvo presente en la clausura del Congreso y tuvo ocasitn de
presentar en el mismo los objetivos y la estructura tanto de la propia Asam-
blea como del conjunto de actos paralelos a la misma. Dio a conocer tam-
bién el contenido del texto Estrategia Internacional para la Accion sobre
Envejecimiento 2002, que se debatird finalmente y aprobaréd en este impor-
tante foro mundial, y destacé la importancia que se concede en este docu-
mento a los aspectos ligados a la discapacidad. Tanto la referida a las
personas con discapacidad que se encuentran en proceso de envejecimiento,
como la que afecta y afectara a las personas mayores a medida que aumenta
su edad.

Ana Damini, por su parte, relaté en su intervencion el proceso de inclu-
si6n de los aspectos ligados a la discapacidad en el mencionado texto de la
Estrategia Internacional..., ya que formd parte de uno de los grupos de
trabajo preparatorios a su elaboracién. En dicho documento, si bien no
acabaron por recogerse todas las cuestiones que previamente se habian plan-
teado, si, al menos, se contienen alusiones expresas. Las cuestiones que
ligan discapacidad y envejecimiento se incorporan en ¢l Capitulo de Salud,
en ¢l gue se establecen las acciones siguientes:

a) Desarrollar politicas, legislaciones, planes y programas nacionales y
locales, sustentados en dimensiones de género y edad, para la pre-
vencién de las discapacidades, teniendo en cuenta también factores
de salud, ambientales y sociales.

b) Proveer servicios de rehabilitacién para personas que adquieren una
discapacidad como resultado de conflictos armados.
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¢) Desarrollar programas de base comunitaria para la educacion sobre
causas de la discapacidad y proveer informacién sobre cémo preve-
nirla durante toda la vida.

d) Crear pautas y ambientes adaptados a las necesidades de las perso-
nas mayores con discapacidad para evitar que las deficiencias que
presentan conduzcan a una mayor discapacidad.

¢) Promover el desarrollo de opciones de vivienda sin barreras para
personas mayores con discapacidad.

f) Proveer la rehabilitacién y cuidados apropiados a personas con dis-
capacidad por avanzada edad y para personas discapacitadas que
llegan a la vejez, para que puedan gozar y ejercer plenamente sus
derechos a servicios, apoyos e integracién plena en la sociedad.

La Union Europea

Miguel Angel Cabra de Luna recordé que el Tratado de Amsterdam «dio
un paso de gigante» al introducir en el propio Tratado de la Unién Europea
(TUE) una disposicién explicita (el art. 13) sobre la lucha contra la dis-
criminacién en diversos 4mbitos, entre los que aparece la discapacidad y
la edad.

Para este experto, ¢l haberse incluido esta cldusula constituye un re-
conocimiento de la diseriminacién contra las personas con discapacidad
como una violacidn de los derechos humanos que es preciso combatir a
través de la prevencidn y la supresion de las barreras que impiden a estas
personas acceder a la movilidad, a los bienes y a los servicios en condi-
ciones de igualdad con los demds ciudadanos. Las politicas europeas
deberfan, por tanto, a su juicio, inspirarse en el principio de no discrimi-
nacién con vistas a hacer realidad la igualdad para las personas con dis-
capacidad de cualquier edad. Finalmente, recordé la inclusién de las per-
sonas con discapacidad en la Carta de Derechos Fundamentales de la Unién
Europea (Tratado de Niza).

Ya en e} campo estricto del envejecimiento de las personas con discapa-
cidad, Gaspar Casado diserté acerca de las aportaciones del Grupo de Tra-
bajo constituido en el seno del Consejo de Europa sobre esta cuestidn. Las
aportaciones de McLellan en este grupo plantean un marco para el anélisis
de los datos sobre el envejecimiento de las personas con discapacidad y unas
recomendaciones que se fundamentan en tres lineas directrices:

— El envejecimiento de las personas con discapacidad es un fenémeno
nuevo, amplio y duradero que se podria definir como una «emergen-
cia silenciosax»,
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— Es fundamental preservar la independencia de las personas con dis-
capacidad para evitarles una doble angustia: la discapacidad y la
vejez.

— Es preciso abordar el problema wniendo los planteamientos metodo- -
I6gicos cualitativos y cuantitativos.

En este documento se recuerda que, segtin un principio fundamental, Ja
rehabilitacién y la integracion de las personas con discapacidad, cualquiera
sea su edad, naturaleza y origen de la misma, constituye un deber d¢ la
colectividad a fin de asegurar la dignidad humana, la igualdad de oportuni-
dades y disminuir las dificuitades que Ja sociedad engendra para estas per-
sonas; ¢llas deben contar en los objetivos prioritarios de toda politica social.
Toda persona con discapacidad, frente al fendmeno del envejecimiento, debe
poder beneficiarse de las medidas necesarias para preservar su autonomia y
favorecer su integracién social y su participacién activa en la vida de la
ciudad (cindadania). '

Se plantea una movilizacién multisectorial y un conjunto de actua-
ciones que se deben dirigir a definir la poblacién afectada; incrementar
las investigaciones nacionales sobre envejecimiento de las personas
con discapacidad, armonizando terminologia y metodologia; favorecer su
integracién en planes y programas de desarrollo nacional; elaborar pro-
yectos individualizados con calidad de vida y respeto al ritmo y dificul-
tades de cada persona, favoreciendo su inclusion en programas de cuida-
dos y servicios concebidos a escala comunitaria; y trabajar en pro de una
cooperacién estrecha ente ONGs y organizaciones internacionales guber-
namentales,

Finalmente, Gaspar Casado se refirid también a la Recomendacién
n.° R (98) 9 del Consejo de Europa a favor de las personas dependientes,
recordando que en la definicién de dependencia de dicha Recomendacién se
dice textualmente: «Todos los rangos de la poblacién estdn implicados por
la dependencia y no (inicamente las personas ancianas, aungue las situacio-
nes de dependencia tienden a acrecentarse con la edad, y con la vejez tienen
especificidades higadas al aumento de riesgos y en particular a la muitimor-
bilidad asociada a la misman».

4. ALGUNAS PROPUESTAS DEL MODELQO DEL NORTE
DE EURQPA

La investigacién y la prictica en Holanda
Sineke ten Horn presenté en el Congreso algunos resultados de las in-

vestigaciones realizadas en el ambito de la discapacidad, asi como de las
evaluaciones efectuadas después de muchos afos de trabajo profesional en
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este campo en Holanda. Desde cualquiera de los dos prismas que utilizé,
para ella lo que resulta evidente es que «nada sigue como antes» y que el
envejecimiento de Jas personas con discapacidad exige una répida respuesta
de los responsables en la provisién de recursos y servicios de apoyo para un
mimero creciente de personas cuyo advenimiento ha cogido desprevenidos
al mundo ‘profesional, al cientifico y al politico.

Segun diversas investigaciones, la prevalencia de trastornos y enferme-
dades crénicas de las personas con discapacidad que superan los 60 afios se
dispara de manera notable. En el caso de las graves afectaciones, los tras-
tornos relacionados con el envejecimiento se producen a los 40 afios. En el
caso de las personas con sindrome Down, el 77% de las personas entre
60 y 70 afios desarrollaron la enfermedad de Alzheimer, porcentaje que
llega al 100% cuando se superan los 80 afios de edad.

Las consecuencias que el envejecimiento tiene para las personas con dis-
capacidad, y también para sus familias, es enorme y no se tienen suficientes
conocimientos y estrategias de actuacién por la novedad del fenémeno.

Pero los cambios que conlleva el envejecimiento a las personas con
discapacidad fuerzan a desarrollar una nueva ciencia, nuevos métodos y
nuevos tipos de ayuda, ya sea en la comunidad, en residencias de personas
mayores o en las instituciones para personas con discapacidad. Ten Horn
resume en cinco ambitos las necesidades que produce ¢l envejecimiento de
las personas con discapacidad, por lo que sugirié actuar ¢n todos ellos de
manera simultanea:

a) En el de las propias personas con discapacidad y sus familias.
b) En el desarrollo de las prestaciones paramédicas.

¢) En el de las ayudas técnicas ¢ innovacién para facilitar el desarrollo
de las actividades de la vida diaria.

d) En los aspectos espirituales y de autotutela.

¢) En la investigacién, la difusién del conocimiento y el intercambio
de experiencias.

Una propuesta desde Noruega

Knut Ove Solberg aporté la experiencia noruega en ¢l campo de las
necesidades de las personas con discapacidades intelectuales que envejecen
y. e€n concreto, la alta prevalencia de las demencias entre las personas con
sindrome Down, lo que significa un gran reto asistencial en el que existen
pocos mecanismos y sistemas de atencién que hayan sido suficientemente
evaluados.
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Por parte de los profesionales sanitarios no se cuenta con formacién
suficiente y, por ello, las respuestas a la creciente demanda de atencidn no
som, a su juicio, las adecuadas. En relacién con la necesaria provision de
cuidados tampoco se conoce si €s mejor atender a las personas con disca-
pacidad que tienen trastornos de demencia en centros gerontolégicos o en
los que estdn especializados en atender a personas con discapacidad. Para
Solberg existen dos culturas contrapuestas en las estrategias de intervencion
y en la concepcién de los cuidados. Ademds, también hay carencias en la
formacién de los profesionales. Los relacionados con la discapacidad, acos-
tumbrados a trabajar con personas méis jévenes, no cuentan con habilidades
y estrategias para abordar los trastornos geridtricos. Los que se desenvuel-
ven en contextos gerontoldgicos desconocen cémo abordar las situaciones
de discapacidad.

Los retos que, segiin Solberg, precisan ser abordados en este campo son:

a) Contar con mayor conocimiento tanto en aspectos cuantitativos
como cualitativos: jcudntas son las personas afectadas, de qué tras-
tomos...7, jqué demandan las propias personas y sus familias para
mejorar sus condiciones de vida?...

b) Realizar evaluaciones sobre los mejores sistemas de atencidn y de
proveer servicios tanto para las propias personas con discapacidad
como para sus familias.

¢) Desarrollar més servicios de apoyo a las familias y otras férmulas
de reconocimiento con respecto a los roles que desempefian.

d) Disefiar apoyos comunitarios de cardcter integral que contemplen
los deseos de las personas con discapacidad que envejecen y de sus
familias.

5. LA CONEXION ENTRE LA GERONTOLOGIA
Y LOS AVANCES EN DISCAPACIDAD: BUSCANDO
LA INTERDISCIPLINARIEDAD

Las aportaciones desde la. gerontologia y la geriatria

Isidoro Ruipérez, Presidente de la Sociedad Espafiola de Geriatria y
Gerontelogia, aporté al Congreso los desarrollos que el conocimiento cien-
tifico habido en el 4mbito de la gerontologia pueden ser aprovechados en el
de la discapacidad. En concreto y de manera especial se refirid a la preven-
cién como el aspecto mds importante para lograr un envejecimiento con
calidad de vida. Prevencién primaria, para que la dependencia o la discapa-
cidad no aparezcan (hdbitos saludables). Prevencién secundaria, mediante la
deteccidn de las cavsas que producen dependencia en sus fases precoces o
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asintomaticas (grupos de riesgo, etc.). Prevencidn terciaria, para tratar de
reducir a su justa medida la dependencia no evitable, mediante la potencia-
cién de las capacidades residuales. El Dr. Ruipérez destacd cémo la eviden-
cia empirica de la geriatria ha podido demostrar los buenos resultados que
s¢ obtienen en ]a compresién de la morbilidad y en la calidad de vida en la
vejez cuando hay una buena préctica geridtrica y se ponen en funcionamien-
to medidas preventivas y, por tanto, reinvindicé un decidido impulso y mis
amplio desarrollo de esta disciplina en el sistema sanitario,

Por su parte, Adelia de Miguel s¢ refiri6 a la importante distincion entre
el envejecimiento normal y el patolégico y planted algunas cuestiones im-
portantes a desarrollar en ¢l 4mbito de la intervencién psicosocial, como un
variado conjunto de actuaciones que distingan los efectos de la enfermedad
relacionados con la edad de los patrones conductual-adaptativos funcionales
a largo plazo y los efectos de riesgo para las diferentes discapacidades,
aumento de Ia satisfaccién con la vida y productividad para cada persona en
concreto y para la sociedad en su conjunto.

El Servicio de Salud del Principado de Asturias (SESPA) organizé un
simposio sobre la asistencia psicogeridtrica, presentando la sitvacién actual
y las perspectivas de futuro en el 4mbito de las politicas sanitarias europeas.
Se present6 el panorama actual sobre el desarrollo de la psicogeriatria, tanto
desde ¢l punto de vista de los avances tedricos como de los de la praxis,
haciendo especial hincapié en la necesidad de intensificar Ia formacién de
los profesionales de la psicogeriatria para avanzar en la calidad asistencial
del mimero creciente de personas en procesc de envejecimiento que presen-
tan trastornos y patologias psiquidtricas.

La enfermedad de Alzheimer

La alta prevalencia de esta enfermedad neurodegenerativa, causanie de
demencia y de un proceso de pérdida progresiva de capacidades funcionales
que originan gran dependencia no podia estar ausente en un dmbito en el
que se analizan conjuntamente la discapacidad y ¢l envejecimiento.

Fernando Valdivieso present6 los dltimos avances en investigacién bi-
sica para referirse después a las relaciones exisientes entre sindrome de
Down y enfermedad de Alzheimer. La mayoria de las personas con aquél
sindrome desarrollan la patalogia caracteristica de Alzheimer, incluyendo
demencia, placas amiloides, degeneraciones neurofibrilares y pérdida de
neuronas antes de su cuarta década de vida. Destacé que el hecho de que el
gen que codifica para la proteina APP esté localizado en la regién de Down
en ¢l cromosoma 21, explica mediante la sobreexpresion de esta proteina la
formacidn de las placas y el resto de la patologia del Alzheimer. M4s intri-
gantes resultan para el Dr. Valdivieso las asociaciones epidemioldgicas entre
Alzheimer y Down que sugieren un factor etiolégico comin.
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Por su parte, Jordi Pefia-Casanova presentd en su exposicion las mejores
técnicas de intervencion cogritiva con las personas que sufren esta enferme-
dad, sefialando también en qué momento evolutivo deben aplicarse. Para
establecer las bases para la intervencidn es necesario tener en cuenta la edad
de desarrollo mental, la complejidad de tas capacidades cognitivas, el grado
de déficit en las AVDs, el grado de dependencia y la fase de intervencién.
Teniendo en cuenta que la aproximacién retrogenética respeta totalmente lIas
necesidades cognitivas, emocionales y fisicas de la persona, destac la ne-
cesidad de un cuidado graduado en el sentido de anodrizamiento (nurture),
que ha sido definido como la promocién del desarrollo aportando alimenta-
cién, soporte, 4nimo y otros soportes fisicos y emocionales durante las fases
de crecimiento,

Calidad de vida y envejecimiento de las personas con discapacidad

Miguel Angel Verdugo presenté una sintesis de los dltimos avances
cientificos desarrollados tanto desde el campo de la gerontologia como del
dmbito de la discapacidad en torno al concepto de calidad de vida.

Partiendo de la realidad de que las personas con discapacidad que enve-
jecen se encuentran dentro de un sistema familiar y social de cuidados que
previamente no se ha adaptado a ellas, destacé la importancia de intervenir
con prontitud para poder dar respuesta a un niimero muy importante de
personas que ahora llegan a la vejez. Hacerlo dentro del modelo de calidad
de vida, atendiendo al conjunto de necesidades de las personas, significa
intervenir en aspectos como ¢l bienestar emocional, las relaciones interper-
sonales, el bienestar material, el desarrollo personal, el bienestar fisico, la
autodeterminacion, la inclusién social y el ejercicio de los derechos.

Lo anterior exige, resumié Verdugo, hacer planteamientos de cardcter
sistémico desde los que se planifique, se intervenga y se evalde en los
aspectos personales del individuo (microsistema), los funcionales del am-
biente que le rodea (mesosistema) y los indicadores sociales (macrosistema).
Y exige también que en la intervencién se produzca un pluralismo metodo-
16gico y la prictica de la interdisciplinariedad.

6. ASPECTOS ETICOS Y JURIDICOS
Bioética y envejecimiento

El Presidente de 1a Sociedad Internacional de Bioética, Marcelo Palacios,
analizé el cambio que para todo el mundo estd significando el envejecimiento
de la poblacién (se ha pasado a lo largo del siglo XX de 15 millones de per-
sonas mayores de 65 afios a casi 400 millones), y que estd teniendo repercu-
siones de honda envergadura a todos los niveles de la vida social.
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Con una mirada prospectiva vaticing que la especia humana, teniendo en
cuenta el anuncio de que el genoma humano ha sido secuenciado, puede
llegar a alcanzar un alargamiento de vida generalizada que puede llegar a
los 110 afios dentro del primer cuarto de siglo actual.

Desde su punto de vistz, no tardando mucho, las enfermedades se trata-
rdn con farmacos a la carta, y con las tecnologias genéticas se combatirdn
buen nimero de las patologias de mayor incidencia y mortalidad. Ante esta
perspectiva, sefialé la importancia de desarrollar conocimientos y aplicarlos
con equidad, justicia y solidaridad, porque el envejecimiento no es sélo una
cuestion bioldgica, sino social. Es fundamental para la sociedad —finalizé
Palacios— mantener un planteamiento €tico ante el horizonte que se vislum-
bra con ¢l fin de hacer los procesos de adaptacién que son necesarios ante
una situacién social que es totalmente nueva, y hacerlo pomiendo en el
centro las necesidades de las personas.

Ejercicio de los derechos y garantia de proteccién

Manuel Aznar Lépez comenzd su presentacion partiendo de dos premisas:
En primer lugar, los derechos no valen sino 10 que valen sus garantias; en
segundo lugar, los derechos no caducan ni con la discapacidad ni con la edad.

Una vez sentada esta cuestion previa, destacé la necesidad de que la so-
ciedad provea mecanismos que garanticen el ejercicio de los derechos, pudien-
do ser tales mecanismos judiciales y extrajudiciales. Entre aquéllos, destacé
las acciones ante los tribunales constitucionales, a través de las acciones de
amparo (Alemania, Espaiia). La moderna constitucionalizacién de los dere-
chos especificos de las personas mayores y de las personas con discapacidad
puede ser un cauce para reforzar la garantfa de los derechos, si bien hizo notar
su relatividad, en especial cuando se trata de derechos prestacionales.

Entre los mecanismos extrajudiciales destacé Aznar la figura del om-
budsman o defensor del pueblo, que puede actear como compensacion de la
débil garantia de los derechos prestacionales, asi como de las dificultades
que las personas con discapacidad, en especial de cardcter psiquico, y las
persona mayores, en especial las que estdn afectadas por algin tipo de
afeccion meantal, para asumir por si mismas la defensa de sus derechos.

Se refirié también al avance que supuso la inclusién del principio de no
discriminacién (entre ellos, la discapacidad) en la Carta de Derechos Fun-
damentales de la Unidn Europea, si bien el reto ahora es dar a esa Carta un
valor normativo que haga operativos los derechos reconocidos en ella y les
proporcione las garantias necesarias.

Finalmente, hizo una referencia especial a los derechos de las personas
con discapacidad que estdn residiendo en centros de¢ atencién, desde una
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triple perspectiva: la proteccidn de los derechos de ciudadania, la proteccién
de los derechos especificos y las garantias aplicables para restringir los
derechos cuando tal limitacién es imprescindible.

Las personas con discapacidad y la Seguridad Social espafiola: un
paradigma para el cambio

Miguel Angel Cabra de Luna cuantificé en unas cuatrocientas mil per-
sonas las personas con discapacidad que podrian estar insertadas laboral-
mente. Pero las barreras sociales que encuentran para ello malogran su
legitima aspiracién a conseguirlo. Entre ellas, no es menor la del manteni-
miento de esquemas legales en el sistema de Seguridad Social espaiiol que
son poco facilitadores para la integracion laboral. Por ejemplo, las dificul-
tades para alcanzar una pensidon contribuiiva, pues si a una persona con
discapacidad que trabaja le es declarada una incapacidad por los equipos de
valoracién de la Seguridad Social, deberd probar que la misma proviene de
una caunsa posterior al inicio de la actividad. Esta situacién pone a muchas
personas ante callejones sin salida: no pueden continuar trabajando pero
tampoco pueden acceder a las prestaciones porque desde nuestro sistema de
proteccidn social se alega que ¢l origen de la incapacidad corresponde a una
situacién preexistente al alta en la Seguridad Social.

Cabra de Luna defendid una reforma mediante la que se promueva que
el reconocimiento de la incapacidad laboral se circunscriba al momento en
que se produce el hecho causante. Por otra parte, y teniendo en cuenta que
la sitnacién de discapacidad de muchas personas obliga a carreras laborales
mds cortas, planted la posibilidad de acceder a la jubilacién de forma anti-
cipada, como ocurre en sectores como el de la mineria, la pesca o el per-
sonal de vuelo de lineas a€reas. Propugno también como posible reforma del
sistema, contemplar la posibilidad de que las personas con discapacidad
puedan suscribir vn «convenio especial».

En cuanto al nivel no contributivo, Miguel Angel Cabra plante$ tres
formulas para perfeccionar la proteccién: Mejora de las prestaciones por
hijo a cargo, incluir prestaciones al grupo de quienes presentan una minus-
valia entre el 33 y el 65 por ciento y no consiguen un empleo y, finalmente,
prever formulas de compatibilidad entre el percibo de las prestaciones no
contributivas y la realizacion de alguna actividad remunerada, hasta un cier-
to limite de ingresos (salario minimo interprofesional, por ej.), con ¢l fin de
no desanimar la aceptacion de un empleo.

Por dltimo, defendid, como otros ponentes habian hecho, la regulacion
a corto plazo y en el contexto del sistema de Seguridad Social de una nueva
prestacién que dé cobertura a las situaciones de dependencia.
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7. PROPUESTAS DE RECURSOS Y PROGRAMAS DIRIGIDOS
A LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN PROCESO
DE ENVEJECIMIENTO DESDE LAS COMUNIDADES
AUTONOMAS EN ESPANA

Nuevas necesidades, nuevas respuestas

La condicién de emergente del fenémeno del envejecimiento de las
personas con discapacidad explica la inexistencia de propuestas avaladas y
evaluadas en la prictica totalidad de las planificaciones que las diferentes
Administraciones han previsto en este dmbito. El resultado es que al revisar
los planes de actuacién en materia de discapacidad no se contemplan me-
didas especificas sobre envejecimiento.

El Congreso de Oviedo ofrecid un espacio para que algunas CC.AA.
pudieran presentar €l estado de la cuestién en cada uno de sus territorios.

José Maria Alonso Seco, Viceconsejero de Asuntos Sociales de 1a C.A.
de Madrid, partiendo del reconocimiento de una sitnacién carencial, pre-
sentd las lineas direcirices que en su dmbito se estaban trabajando sobre
inclusién de diversas medidas que debian ser contempladas con diferentes
enfoques:

— El correspondiente a las propias personas con discapacidad, con re-
ferencia especial a cinco dmbitos: la atencién a su diversidad, la
relacién edad-pensiones, el problema de los huérfanos, las medidas
de envejecimiento saludable y el problema de la incapacitacién.

— El de las familias, teniendo en cuenta sus dificultades para continuar
realizando la atencién personal, 1a asuncién de las tutelas, la necesi-
dad de mayores apoyos y Ia necesidad de informacién y formacién.

— El de los centros, ambito en el que defendié tanto su extensién como
la necesidad de su especializacion, definiendo nuevos perfiles de
personal. Se refirié también a las necesidades de formacion y a los
problemas de indole sociosanitaria.

— El de 1a Administracién, que debe incluir, a su juicio, los aspectos
ligados al envejecimiento en la nueva planificacién, realizar investi-
gacién sobre diferentes modelos de atencién, avanzar en la coordina-
cién socicsanitaria, ir a la especializacién de recursos y crear entida-
des tutelares.

Por su parte, Maximo Goikoetxea, Diputado Foral de Gizartekinixa (Ser-
vicios Sociales) de Guipiizkoa, hizo hincapi€ en Ja necesidad de desarroliar
la coordinacién sociosanitaria, que en su territorio se esiaba implantando en
estos momentos de manera decidida. Es desde este enfoque en el que se
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estdn programando recursos y programas para atender a las personas con
discapacidad que envejecen.

Desde Andalucfa, Adoracién Quesada, gerente del Instituto Andaluz de
Servicios Sociales, defendi6 la urgencia de proveer recursos de atencién a
las personas con discapacidad que envejecen, y, en especial, a quienes tie-
nen problemas de dependencia. Esta laguna asistencial, entre otras medidas,
ha sido abordada en Andalucfa mediante la Ley (1/99, de 31 de marzo) de
Atencién a las personas con discapacidad, que afecta tanto a todos los de-
partamentos de la Administracién autonémica como a la local. A través de
ella, dijo, se asegura una respuesta uniforme y coordinada de todos los
Sistemas Piiblicos de Proteccién social como via para avanzar hacia la igual-
dad de oportunidades.

La complementariedad de los recursos: la respuesta desde el Principado
de Asturias

Desde el reconocimiento de la inexistencia de conocimiento suficiente
que avale la decantacién por unos recursos o por otros y partiendo también
de la base de que es necesario un abordaje que tenga en cuenta la comple-
jidad del binomio discapacidad-envejecimiento, desde 1a Consejeria de Asun-
tos Sociales del Principado de Asturias se trabaja con una estrategia que
integra tres enfoques.

— La necesidad de dar respuestas individualizadas, pues en unos casos
convendrd continuar participando en los recursos especializados di-
rigidos a personas con discapacidad y, en otros, serd conveniente el
paso de la persona a un recurso o programa de los existentes para
personas mayores.

— La interdisciplinariedad en la intervencién, mediante el trabajo en
equipo de profesionales provenientes del mundo de la discapacidad
y del 4mbito de la gerontologia, porque es necesario integrar ambos
aspectos tanto en los aspectos de evaluacién como de la gjecucién y
desarrollo de los programas.

— La especial relevancia que cobra en este ambito el trabajo con fami-
lias, que obliga a analizar los cambios experimentados en el niicleo
familiar y a ofrecer respuestas que pasan por un conjunto de diferen-
tes apoyos al mismo hasta llegar a la separacién gradual o definitiva,

Asi se trabaja buscando el objetivo de la complementariedad de los
recursos existentes en el Ambito de la discapacidad y de los provistos en el
drea de atencion a personas mayores. Algunas de las lineas y programas que
se estdn desarrollando en Asturias fueron presentadas en el Congreso. Cada
una de las presentaciones cortié a cargo de dos profesionales, uno proceden-
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te de un recurso gerontolégico y otro que desarrolla su trabajo en un centro
o programa de discapacidad.

Se identificaron como programas o recursos clave para intervenir con
personas con discapacidad desde la red de recursos gerontologicos: los cen-
tros sociales de personas mayores, los centros de dia para personas con
dependencias y los recursos de alojamiento. Por otra parte, se identificaron
los correspondientes al drea de discapacidad (centros ocupacionales y alo-
jamientos fundamentalmente) como espacios en los que pueden desarrollar-
se programas con perspectiva gerontoldgica.

Se presentaron ires experiencias concretas en esta linea de complemen-
tariedad de recursos:

— Un programa de envejecimiento saludable y positivo desde un centro
ocupacional (Naranco), en colaboracidén con un centro social de per-
sonas mayores (Tenderina).

— El realojamiento de personas con discapacidad que vivian en un
centro para personas con discapacidad (Cabuefies) en una residencia
para personas mayores (mixta de Gijén).

— Un programa de «preparacién para la independencia» a través de
alojamientos temporales, en los que se ofrece a las personas con
discapacidad un contacto con ambientes diferentes a los del entorno
familiar y doméstico, al tiempo de realizar formacién y apoyo a las
familias en proceso de alto envejecimiento.

8. LA CONTRIBUCION INSTITUCIONAL RELACIONADAS CON
LA DISCAPACIDAD

De ia Administracién General del Estado
El IMSERSO

Desde este organismo, que colaboré de manera activa en la organizacién
del Congreso, se presentaron un conjunto de actuactones con las que puede
colaborarse en el més amplio desarrollo y ampliacidn de conocimiento y de
recursos dirigidos a la mejora de la situacién de las personas con discapa-
cidad en proceso de envejecimiento.

Por una parte, se destacaron las lineas de cooperacién econdmica. José
M.? Garcia se refirié a los diferentes programas que pueden ser objeto de
financiacién por parte del IMSERSQO, mientras que M.? Teresa Sancho cen-
tré su intervencion en las lineas de cooperacién técnica que ¢l IMSERSO
tiene en marcha o estd a punto de desarrollar, como un Programa de Inves-
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tigacién y Desarrollo que, tras su convocatoria y anuncio, abrird importantes
vias para avanzar tanto en investigacién como en el desarrollo de recursos
¥ programas.

El Real Patronato sobre discapacidad

Este organismo organizé un simposio acerca del «Impacto de la edad en
las deficiencias y discapacidades derivadas», en ¢l que fueron seleccionados
tres grupos de deficiencias a cargo de relevantes especialistas en la materia.

Por una parte, Ana Aguila Maturana se refirié a las importantes reper-
cusiones que estd originando el denominado sindrome post-polio. Lo definié
como el conjunto de sintomas nuevos que aparece en personas que padecie-
ron la poliomielitis al menos veinte afos antes.

Hasta hace poco se consideraba la polio como vna enfermedad neurolégi-
ciamente estable. Pero, segin la Dra. Aguila, hasta un 60% de las personas
que padecieron esta enfermedad pueden presentar nueva fatiga fisica y men-
tal, debilidad muscuolar, dolores musculares y articulares, intolerancia al frio,
calambres, fasciculaciones y atrofia muscular, Describid a este respecto dis-
tintas teorias para explicar la aparicién de estos nuevos sintomas, segun las
cuales no s6lo el envejecimiento y la sobrecarga funcional de los miisculos
afectados durante afios explican la nueva debilidad muscular, sino que tam-
bién influyen factores inmunolégicos, hormonales y neurofisioldgicos.

Ana Aguila finalizé su intervencién refiriéndose a las medidas terapéu-
ticas mds aconsejables para el tratamiento de este sindrome. Es importante
un cambio en el estilo de vida, disminuir el nivel de activicad fisica y de
estrés; organizar periodos de descanso cortos a lo largo del dia; tonificar los
miisculos sanos, etc.

Jesiis Florez analizé las consecuencias del envecimiento de las personas
con deficiencia mental. Partié de unas consideraciones previas en las que
analiz6 el reto que se plantea ante el llamativo aumento de su esperanza de
vida, teniendo en cuenta la tendencia a la desinstitucionalizacién de estas
personas durante su vida adula y, por tanto, su grado creciente de autono-
mia personal.

Para el Dr. Fl6rez constituye un réto conjugar el avance consegmdo res-
pecto a la normalizacidn en la vida de este grupo y los cambios que incorpora
su envejecimiento, como son ¢l riesgo del «doble diagnéstico», que aumenta
con la edad (desarrollar una enfermedad mental), asi como las repercusiones
que pueden tener en la ancianidad las diferentes causas que han originado la
deficiencia mental, por 1o que ¢s muy relevante avanzar en el aumento del
conocimiento sobre ellas: sindromes especificos, fenotipos propios con sus
especiales caracteristicas de tipo orgénico, conductual y psicopatolégico. Si
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la causa de una deficiencia mental, dijo, es una alteracién genética, cromosé-
mica o metabdlica concreta, lo probable es que, a la deficiencia mental, se
sume un conjunto de alteraciones orgénicas (neuroldgicas, endocrinas, meta-
béblicas) que repercutan negativamente sobre su salud.

El Dr. Flérez ofreci6 en su presentacidén un interesante panorama de los
resultados de las dltimas investigaciones relacionadas con el incremento
segiin avanza la edad de la prevalencia de los problemas médicos més ha-
bituales en los grupos de personas adultas con deficiencia mental estudia-
dos. También aporté avances en investigacién de estudios comparativos
entre poblacidn general y personas adultas con deficiencia mental.

La perspectiva panordmica que se present6 en el Simposio organizado
por el Real Patronato sobre Discapacidad qued6 cerrado con la intervencidn
de José Mendoza, que analizé con detalle ] impacto que produce el proceso
de envejecimiento en las personas que sufren una lesién medular.

De las instituciones académicas y cientificas

El Instituto Universitario de Integracién en la Comunidad (INICO}, or-
ganizd, en colaboracién con el IMSERSO, un simposio sobre «Informacién
e investigacidn en discapacidad», en el que fue presentado el Servicio de
Informacién sobre Discapacidad, dando a conocer tanto su estructura como
sus contenidos, asi como su facilitacidn a través de Internet. Se aportaron
también los principales contenidos de las tesinas presentadas al mdster del
INICQ.

Por su parte, la Sociedad Asturiana de Psicologia de la Rehabilitacién
(SAFRE), presentd en su simposio la metodologia seguida en la investiga-
cidn realizada en Asturtas sobre el envejecimiento de las personas con dis-
capacidad. Por otra parte, se dio cuenta de un método 4gil de biisqueda de
referencias en discapacidad y envejecimiento y de un programa de atencién
a cuidadores de personas enfemas de Alzheimer que esta Entidad estd de-
sarrollando con éxito.

9. LA HETEROGENEIDAD DE LA DISCAPACIDAD
Y LAS RESPUESTAS SINGULARES ANTE EL PROCESO
DE ENVEJECIMIENTO

Las propuestas del movimiento asociativo de personas con discapacidad
El mundo de las diferentes deficiencias y trastornos desembocan en si-

tuaciones de discapacidad de indole muy diversa y heterogénea. Este hecho
tiene su expresién mas clara en la variedad de Entidades, organizaciones y
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asociaciones que se han constitwido para el abordaje especifico de cada
«familia» de discapacidad.

El Congreso de Oviedo queria presentar una perspectiva en la que el
fenémeno del envejecimiento, en lo que atafie a las personas que han vivido
con una discapacidad, se abordara de manera global y as{ se¢ intenté en las
presentaciones que se realizaron en plenario. Pero no habia que olvidar que
el proceso del envejecimiento origina necesidades distintas segin el diferen-
te tipo de discapacidad. Por eso, también se incluyeron una serie de simpo-
sing simultdneos cuya organizacidén corrié a cargo de las Entidades mds.
representativas de los diferentes tipos de discapacidad, que tuvieron asi
ocasién para presentar sus necesidades concretas, reclamar los apoyos pre-
cisos y presentar algunos programas en los que vienen trabajando con resul-
tados positivos.

— ASPACE (Asociaci6n de personas con paralisis cerebral) realizé di-
ferentes propuestas en torno a «La pardlisis cerebral y las nuevas
perspectivas de vida», desde un enfoque multidisciplinar y propo-
niendo la adaptacién de los recursos ante el envejecimiento.

— ASPAYM (Asociacidn de Parapléjicos y grandes minusvalidos) cen-
tré su simposio en torno al «envejecimiento de las personas con
lesién medular: otra forma de vida», realizando un analisis diferen-

. cial de las especiales circunstancias que acontecen a los lesionados
medulares, acercando una visién psicosocial a los cambios que se
originan en estas personas cvando envejecen y presentando un pro-
grama de atencidn personal y vida auténoma,

— COCEMEFE (Confederacién coordinadora estatal de minusvalidos fi-
sicos de Espafia) centré sus propuestas en tormo a «La calidad de vida
en Ja discapacidad fisica y orgdnica», analizdndose las nuevas nece-
sidades de este colectivo cuando afronta el proceso de envejecimien-
to, €] estudio conjunto de la minusvalia y la geriatria, los programas
de rehabilitacién que son precisos de manera general, entre los que
destacé por su novedad la experiencia que brinda la acuaterapia.

— FEAPS (Federacion de Asociaciones para la integracién de personas
con retraso mental) presentd un conjunto de propuestas bajo la ribri-
ca general «Hacia una célida vejez». Se describié el programa FE-
APS de envejecimiento, haciendo especial énfasis en las claves del
proceso y aportando diferentes perspectivas a temer en cuenta (la
vision personal, la familiar y la técnica). Finalmente, se presentd
como propuesta ¢l manual de buenas pricticas elaborado por esta
Entidad.

— Fundacién ONCE (Organizacion Nacional de Ciegos de Espaiia) ofre-
cié su punto dé vista en torng a «Autonomia y ocie como metifora
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de la calidad de vida de los discapacitados en la tercera edad», en la
que se integraron propuestas de las propias organizaciones con la
visién de las personas afectadas.

Una investigacion con perspectivas esperanzadoras;
la regeneracion neuronal

Dentro del Ambito de las deficiencias especificas, estuvo presente en el
Congreso de Oviedo un gjemplo de investigacién en el campo de las lesio-
nes medulares que, si bien no cabe encuadrar dentro del campo del enveje-
cimiento, si tiene una importancia capital en cuanto al horizonte de esperan-
za que se abre entre las personas que sufren discapacidades que tienen su
origen en una lesién medular. Almudena Ramén present$ en su conferencia
los avances conseguidos en la pionera investigacién que viene desarrollando
desde hace afios sobre la reparacién de lesiones medulares. Con la mesura
y la ponderacidn del actual estado de estos avances, ya que de momento se
han conseguido sélo en la experimentacién con ratas cobayas, no por eso s
menor ¢l interés que esta investigacion es seguida por toda la comunidad
cientifica y, en especial, por las personas afectadas.

10. CONCLUSIONES

En el Congreso de Oviedo se dieron cita mis de cien especialistas pro-
cedentes del dmbito de la investigacidn, de la planificacién, de la interven-
cibn, de las instituciones piblicas o de las entidades sin fines de lucro y
representativas de las diferentes deficiencias. Hicieron sus presentaciones
ante mds de quinientos asistentes ofreciendo avances y experiencias desde
4mbitos y campos bien diversos.

A la hora de establecer conclusiones, cabria afirmar que, ante todo, cabe
sefialar wna: la necesidad de abordar el fenémeno del envejecimiento de las
personas con discapacidad de manera vrgente y desde un enfoque integral,
para que pueda dejar de hablarse de este (gnuevo?) hecho desde aproxima-
ciones que no tienen fundamento en evidencias cientificas. Porgue si hubo
una constante en este Congreso, constante que no se rompié con la presen-
tacion de experiencias del 4mbito europeo en que las politicas sociales estdn
més desarrolladas, €sa fue Ia de necesidad de contar con més conocimiento
sobre las necesidades especificas que se presentan a las personas con disca-
pacidad que envejecen, a sus familias y a los sistemas de atencién que hasta
ahora se habian venido desarrollando.

Ademds del incremento de 1a investigacién sobre perfiles, necesidades y
demandas, se plantearon también como cuestiones pendientes ampliar el
conocimiento sobre qué apoyos y recursos son necesarios, cudl es el perfil
profesional que debe intervenir en estos procesos, qué formacién debe ofre-
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cerse a estos profesionales, cudl es el papel de la geriatria y la gerontologia,
cudl ¢l de los avances en materia de discapacidad, y ¢6mo efectuar la con-
vergencia necesaria entre ambos bloques de disciplinas...

" Nos encontramos, en fin, ante un fenémeno poco estudiado que exige un
esfuerzo adicional por parte de los responsables de las politicas sociales,

La Consejeria de Asuntos Sociales del Principado de Asturias solicité y
obtuvo de los organizadores de la II Asamblea Mundial del Envejecimiento
que se reservara un espacio para poder tratar la cuestion del envejecimiento
de las personas con discapacidad en est¢ importante foro.

Asimismo, se ha iniciado una linea de cooperacidn entre nuestra Conse-
jeria y el Real Patronato sobre Discapacidad para impulsar conjuntamente
acciones que avancen en €l mayor conocimiento y desarrollo de estrategias
de intervencién en este dmbito.

En definitiva, parece que, al fin, podemos estar sitnados ante ¢l umbral
de un espacio cuyas lincas fueron bosquejadas en un Congreso de cuya
crénica aqui se pone el final.
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INTRODUCCION

Los factores que justifican hablar sobre doble envejecimiento 0 mayor
edad de las personas con discapacidad estdn relacionados de forma directa
con Ja sociedad, como son factores econdmicos, sociales, geograficos, his-
téricos y legislativos, ademds de médicos.

En una aproximacién a los factores histdricos, procede hacer una sepa-
racién en la historia de la discapacidad, marcando la diferente situacién
antes y después de la II Guerra Mundial. Aunque la historia de la discapaci-

- dad se remonta a las épocas de la Antigua Grecia y el Imperio Romano; lo
que marca la separacién de los dos perfodos propuestos es el salto de la
ctencia médica en el siglo XX con el resultado de la supervivencia de
personas con ciertos impedimentos y el efecto de los estados de bienestar
surgidos después de Ja II Guerra Mundial.

ESTADOS DE BIENESTAR EN EUROPA

El bienestar social estd directamente relacionado con las personas con
discapacidad, de ahi la importancia de hacer una aproximacién al creciente
interés por los estados de bienestar social.

La opresién del Régimen nazi por un.lado y la necesidad de mds soli-
daridad entre las personas para evitar limpiezas étnicas por otro, sientan las
bases para la apertura hacia una sociedad socialmente mds justa. El socid-
logo politico Marshal promovié en 1944 el principio social de ciudadania
como una respuesta a las sucesivas fases en Ia historia de las democracias
capitalistas.

La aproximacion igualitaria de Marshal sienta las bases de una sociedad
de ciudadanos, donde todos tienen garantizadas unas necesidades sociales
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bésicas, independiente de su capacidad para afrontar el pago. Para expresar
el significado de los altos ideales de solidaridad nacional, se pueden presen-
tar las politicas de bienestar como un compromiso entre el «mercado pro-
tegido» y la «ciudadania estatal garantizada» (Clarke y Newman, 1997).

La base social del estado de bienestar incorpora nociones de familia,
nacién y trabajo (Williams, 1992). En este contexto, «familia» y «trabajo»
estaban basados en los ingresos de una persona de género masculino que
servian para mantener a otros miembros de la familia. De esta forma se
establecen varios grupos dependientes, nifios, personas mayores, mujeres
casadas, mds aquellos que estdn enfermos o tienen discapacidades (Langan
y Clarke, 1993),

AVANCES MEDICOS

En Europa, dentro de los emergente Estados de Bienestar, se fueron
creando mds y mds espacios para que las personas con discapacidad vivieran
fuera de las instituciones y simultineamente se fue dotando de mayor finan-
ciacion a las investigaciones médicas y farmacéuticas.

Antes de 1a II Guerra Mundial, raramente sobrevivian las personas con
ciertas deficiencias, por ejemplo, personas con lesiones medulares, enferme-
dades musculares, fallos cardiacos, espina bifida o dafio cerebral. Algunos
trastornos se incrementaron enormemente tras la II Guerra Mundial, como
fue el caso de la poliomelitis. Un gran brote de polio fue localizado en
centroeuropa entre 1944 y 1950. Lo mismo sucedié con el incremento de
personas con espina bifida, especialmente en Reino Unido (Gleeson, 1999).

El Estado de Bienestar trajo consigo mejores condiciones de vida para
personas con discapacidades o enfermedades crénicas, pero también nuevas
discapacidades y enfermedades, como enfermedades del corazon o del ce-
rebro, consecuencia de alta presién vascular y de nuevos factores de estrés;
también se incrementa el mimero de personas con discapacidad que presen-
tan algdn impedimento tras sufrir accidentes de tréfico.

El rol que ha desempeiiado la medicina ha sido crucial en el aumento de
la supervivencia en caso de enfermedades graves, lo que ha aumentado la
edad de las personas con algin tipo de discapacidad o enfermedad.

Tras este planteamiento se observa que el envejecimiento de las personas
con discapacidad es un fendémeno nuevo. En la segunda mitad del siglo XX
y en el inicio del XXI, tenemos que trabajar con un nueve grupo de perso-
nas con discapacidad que alcanzan mds edad de lo habitual en siglos pasa-
dos y en el comienzo del siglo XX. Al mismo tiempo, vemos como este
nimero aumenta como resultado de nuevas situaciones, debidas al aumento
de la esperanza de vida de los ciudadanos, quienes, ¢n una edad cada vez
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mids avanzada desarrollan enfermedades o transtornos que conducen a dis-
capacidades.

ENVEIJECER EN EUROPA

En los Estados Miembros de la Unién Evropea, la media de la pobla-
cién por encima de 65 afios estd alrededor del 15% (11% Irlanda - 17%
Suecia). En el afio 2020 esta media se situard entre ¢l 18% y el 23%. Este
envejecimiento de la poblacién serd ¢l resultado de un aumento de la
esperanza de vida. Al mismo tiempo ¢l envejecimiento y el sobreenveje-
cimiento de la poblacién implicard un incremento importante en el niimero
de personas dependientes. En personas de mds de 65 aiios, entre el 3%
y el 5% son muy dependientes, mientras que un 15% son dependientes
parcialmente. Si consideramos a personas de 75 afios y més, la proporcién
de muy dependientes aumenta al 10%, y la de parcialmente dependientes
al 25%. Esto nos présenta una poblacién de personas con mucha necesidad
de apoyos, representando ¢l 3% de la poblacién europea, o alrededor de
9 millones de personas, respecto a los 38 millones de personas con dis-
capactdad «mds jévenes».

Como la esperanza de vida de las mujeres en 2015 serd de 83,1, en
comparacion con la de los hombres de 77,2, se espera que haya méis mujeres
dependientes que hombres. Actualmente se ve ¢6mo en el grupo de personas
con discapacidad en Europa existe una proporcién mayor de hombres que
de mujeres (aprox. 53% - 47%).

En los documentos sobre proteccién social para la dependencia de per-
sonas mayores, realizados en los quince paises miembros de la Unién Eu-
ropea y en Noruega y en los estudios demogrificos de la Comisién Europea
se ponen de manifiesto las preocupaciones sobre el riesgo relacionado con
el coste de la edad avanzada en combinacién con el grado de enfermedad
y discapacidad o la dependencia como resultado de elias.

La Comisién menciona que aproximadamente el 20% de la poblacién
sera dependiente de asistencia para las actividades de la vida diaria después
de los 65 afios. La presién de este aumento de dependencia y aumento de
la esperanza de vida coloca a 105 sistemas presupuestarios existentes en
situacion muy diferente a la del modelo original para el que fuercn disefia-
dos. Ello obligard a establecer sistemas de bienestar con un enfoque diferen-
te al mantenido en la segunda mitad del siglo XX.

Deberiamos entonces preguntarnos en qué medida existen todavia esta-
dos de bienestar social o estdn siendo mds y mds oprimidos por la globali-
zacion de la economia ¥ en qué medida esto genera consecuencias para las
personas con discapacidad en general y para las personas con discapacidad
mayores en particular.
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GLOBALIZACION DE LA ECONOMIA, PERSONAS
CON DISCAPACIDAD Y ENVEJECIMIENTO

Estamos viendo muchas conferencias europeas ¢ iniciativas relacionadas
con la globalizacién. Dentro de la mitologia moderna, la globalizacién de la
economia se presenta como un fenémeno natural que, como la expansién del
_ universo, no puede ser parado ni orientado. Pero en realidad la globalizacidn
estd basada y reforzada por cambios cuidadosamente planificados, decididos
en el seno de pactos y acuerdos internacionales.

Incluso a través de acuerdos como el GATT’, la NAFTA?y ¢l Mercado
Unico de la Unién Europea, se apoya el libre movimiento de bienes y de
dinero, liberado por todas las regulaciones gubernamentales y poderes, alum-
brando un poder inalcanzable por €l ciudadano de a pie, semejante al alcan-
zado por la OMC?.

Como consecuencia del desarrollo de las nuevas tecnologias y de su
incremento, las empresas multinacionales crecen y se abarca cada vez més
poder, haciéndose mas y mds grandes. Con creciente arrogancia el mundo
del comercio y de la indusina dicta los acuerdos europeos e internacionales
que «pavimentan la carretera» de la globalizacién de la economia. De esta
forma, ¢l poder de los gobiernos reducido, los bancos y las grandes compa-
fifas pueden operar de forma mas libre.

Dentro de esta carrera por la globalizacion de la economia se ve como
tendencia que los ciudadanos mas pobres devienen mds pobres todavia.
Segiin se basa la economia de forma mids intensa en la pervivencia de lo
mejor y debido a que debemos continuar con un estilo de vida y competir
con otras grandes empresas en esta economia globalizada, se observa una
creciente tendencia a abandonar el alto coste relacionado con los factores
sociales.

Necesidades y servicios para los ciudadanos ewropeos, como ciudadanos
con discapacidad o ciudadanos mayores dejan paulatinamente de estar cubier-
tos por las instituciones plblicas y se convierten en servicios privados. La
visidn democrdtica asociada con servicios puiblicos ¢s abandonada o seriamen-
te dafiada a favor del ideal de eficiencia. Hay una creencia generalizada de
que la democracia debe limitarse porque interfiere con las decisiones priva-
das de los especialistas en mercados reduciendo riqueza y capital. Y cualquier
cosa percibida como interferencia en el crecimiento del capitalismo (como el
sistema de bienestar social, uniones sindicales, derechos civiles, derechos de

! GATT: General Agreement on Tarifs and Trade, consistiendo en acuerdps o reuniones
internacionales para la liberacidn del comercio y la eliminacién progresiva de aranceles,

* NAFTA: Acuerde de liberacién en el intercambio de mercancias entre paises europeos,

* OMC: World Trade Organitation, creada como fruto de las reuniones del GATT, y en
cumplimiento de su objetivo de constituir wna organizacién estable que regulara &1 comercio
internacional,
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las personas con discapacidad) estd siendo rechazada, mientras los miembros
de estructuras y politicas que protegen el capitalismo, inclryendo las fuerzas
militares, estdn siendo potenciados y apoyados.

Las personas con discapacidad son, igual gue otros grupos minoritarios
e igual que las mujeres, un grupo olvidado y se podria incluso decir un
grupo en peligro en esta globalizacién de 1a economia.

El sistema del estado de bienestar es ensalzado a través de todo tipo de
regulaciones, tratados y convenios (por ejemplo regulacién antidiscrimina-
toria, igualdad de oportunidades entre hombres y mujeres), pero el desarro-
1lo de estas regulaciones es acompaiiado de restricciones economicas, duras
regulaciones, privatizaciones y presién en los grupos «objetivo» para que
contribuyan a crear rigqueza.

Los programas de empleo para incrementar €] nmimero de personas con
discapacidad empleadas estdn basados mas en los beneficios a obtener que
en la participacion real de las personas con discapacidad basada en sus
capacidades en el mercado de trabajo. Por el contrario, s6lo se tiene presente
la reduccion de beneficios en un periodo determinado, o si el empleo sélo
puede ser llevado a cabo a media jornada, debido al impedimento que pueda
tener la persona.

Bienes y servicios prestados a las personas con discapacidad se plantean
con la premisa de enmarcarse en regulaciones mas generales en relacién a
contribuciones financieras y en muchos estados esta regulacién no existe o
lo hace en un nivel minimo. Aquellas personas con discapacidad con gran-
des necesidades debido a su alta dependencia y sus familias, asi como per-
sonas con discapacidad intelectual o personas con enfermedad mental, viven
con frecuencia por debajo del umbral de la pobreza, como resultado de la
reduccién de las prestaciones sociales, la privatizacidn de los bienes y ser-
vicios y las aportaciones econdmicas que tienen que hacer ellos mismos. La
oportunidad para estos grupos de incrementar sus ingresos a través del
empleo es nula (Daykin y Doyal, 1999). Y ademds las posibilidades de
beneficiarse de un sistema de pensiones contributivas es casi imposible para
estos grupos, obligados a vivir en la pobreza hasta la muerte.

(DISFRUTAN LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
DE SU EDAD AVANZADA?

Todos los elementos complejos mencionados abren el camino a plantear
el envejecimiento de la persona con discapacidad cuando llega ésta a una edad
avanzada y sus verdaderas oportunidades para disfrutar ¢l ocio de esa edad en
particular. Entre el 75 y el 85% de todos los ciudadanos europeos con disca-
pacidad son desempleados y aproximadamente el 80% nunca han podido ge-
nerar el derecho a una pensidn derivada del trabajo (la'Riviére-Zijdel, 2001).
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Esto significa para muchas personas con discapacidad de la Unién Eu-
ropea que dependen a lo largo de su vida de las ayudas sociales. Su situa-
cién es incluso peor en estados miembro donde el reparto social estd en o
por debajo del umbral de la pobreza, insuficiente para vivir de forma inde-
pendiente (Gleeson, 1999). Su situacién no serd mejor cuando lleguen a la
edad de jubilacién. En algunos estados miembros (Holanda, Bélgica, Ale-
mania) personas con discapacidad han vivido siempre con una ayuda juve-
nil, como resultado de ser su discapacidad sobrevenida a una edad inferior
alos 21 afios, y cuando existe una imposibilidad para trabajar generada por
su discapacidad. En otros estado miembros (Grecia, Irlanda, Portugal y
Espafia) muchas personas con discapacidad son casi totalmente dependien-
tes del apoyo de su familia y/o de la caridad, al no tener ayudas o éstas ser
muy pequefias. Me gustarfa plantear un caso muy significativo al respecto
de una mujer griega que conoci hace unos afios.

CASQO DE ESTUDIO

La mujer es totalmente dependiente necesitando las 24 horas del dia el
apoyo de su madre. Las ayudas muy elementales que recibe no le permiten
contratar a un asistente personal privado. Esto significa que si la madre, de
avanzada edad, fallece, ella serd ingresada en una institucién para el resto
de su vida. Ello a pesar de haber sido toda su vida independiente, haber
asistido a la escuela superior y haber recibido la formacién para ser una
profesora. Sus graves deficiencias en combinacién con la indiferencia y la
hostilidad de la mayoria de los empleadores, no le han permitido encontrar
un trabajo en sw vida. Ahora estd préxima a alcanzar la edad de jubilacion,
dependiendo de su madre mayor y de algunos parientes lejanos para cuidar
de ella.

El precio de una vida auténoma ¢ independiente es muy alto. Bienes y
. servicios son cada vez menos asequibles para personas con discapacidad v,
como resultado del incremento de edad en la poblacidn, mds personas tienen
que compartir la misma cantidad de servicios y bienes.

Aparte de 1a situacién econdmica de las personas con discapacidad que
envejecen, vemos también la limitacién fisica que aparece a una edad més
joven que aquella de las personas sin discapacidad. El sindrome post-polio
es un buen ejemplo del aumento de las limitaciones fisicas a una edad
temprana relativamente, «Vivir con dependencias es como vivir en Jos
tropicos».

Cuando una persona se convierte en parapléjico o tetrapléjico a los
18 afios, se convierte en una persona mayor a la edad de 55; si ademés tuvo
an trabajo la mayor parte de su vida, probablemente seré una persona mayor
a la edad de 45. Pero la mayoria de las pensiones obligan a trabajar hasta
los 65 afios, sin tener en cuenta las capacidades. Muchas limitaciones fisicas
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estdn conectadas con la deficiencia en si, y estdn fuertemente relacionadas
a envejecer y tener una discapacidad.

El mundo médico estd muy focalizado en curar y rehabilitar personas
para que vuelvan tan pronto como sea posible al mercade laboral. Focalizar
en las consecuencias de tener una discapacidad y envejecer es raramente una
materia de interés en este campo. Probablemente el doble proceso de enve-
Jecimiento o llegar a ser doblemente discapacitado podria disminuirse a
través de una adecuada focalizacién en investigacién sobre los efectos a
largo plazo, en el cuerpo y el bienestar de una persona, que produce el paso
del tiempo.

Lo mismo sucede a las personas con deficiencias auditivas que han
vivido casi toda su vida relacionindose con la comunidad sorda. La integra-
ci6én en edades avanzadas dentro del mundo de oyentes es muy dificil. El
resultado en este grupo de personas es ¢l aislamiento. Incluso en los nume-
rosos centros residenciales de asistencia y cuidado que existen en la Unién
Europea para personas oyentes es muy dificil para una persona sorda llegar
a ser un residente. El lenguaje de signos no es un lenguaje oficial, y las
personas sordas encuentran dificultades comparables a la de personas mayo-
res emigrantes. Al mismo tiempo vemos un incremento del nimero de per-
sonas con dificultades de audicidn, especialmente como resultado del enve-
jecimiento, que se podrian beneficiar de una mayor provisién de servicios,
como lenguaje de signos u otros adecuados servicios de apoyo.

CONCLUSIONES

Parece claro que con una expansién en la globalizacién de la economia
los estados de bienestar social pasan a estar en una sitwacidn de presién que
incide directamente en el bienestar social de las personas con discapacidad,
de las personas mayores y especialmente de la combinacién de los dos
aspectos en una persona, como ¢s la persona con discapacidad mayor.

La divisién en la sociedad europea entre la clase que trabaja y la que no
trabaja muesira de forma mas evidente la separacion en la sociedad. En este
segmento de la poblacién vemos personas mayores atrapadas, al igual que
mujeres y personas con discapacidad, liderando un grupo de ciudadanos
europeos pobres, en ¢l que algunos viven en la pobreza hasta que mueren.
La situacién de las mujeres con discapacidad mayores, con la expectativa de
vivir mds afios que los hombres con discapacidad, es incluso mds preocu-
pante (la Riviére-Zijdel, 2000).

Muchas personas con discapacidad temen al futuro. Estin asustados de
tener que compartir las actnales ayudas, servicios y bienes con un mayor
nimero de personas que se van incorporando al colectivo, Temen que su
autonomia, por la que tan duramente han luchado, disminvird de nuevo, y
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deberdn volver a una situacidn de institucionalizacién basada en las restric-
ciones econdmicas.

Muchas personas con discapacidad empleadas entre los cuarenta y los
cincuenta afios temen que todas las iniciativas laborales lleven a forzar una
baja en los salarios y decrecer sus ayudas, mientras que ellas no tienen la
posibilidad de tener un empleo a tiempo completo porque su discapacidad
se lo impide.

Actualmente en Holanda las personas con discapacidad que solamente
pueden trabajar media jornada debido su discapacidad, no son compensadas
con ayudas por sus horas de desempleo, significando ello una reduccién
directa de sus ingresos. Al mismo tiempo el desembolso o gasto de las
personas con discapacidad debido a su discapacidad, en ese mismo pafs,
llega a un tercio de los ingresos.

Muchas personas con discapacidad dependerdn exclusivamente de una
pensién publica después de su retiro, porque no han tenido la posibilidad de
acceder a un plan de _]ubllacmn privado, al no entrar dentro de sus requisi-
tos. Muchos planes de pensiones privados discriminan a las personas con
discapacidad (alto riesgo) y muchas personas con discapacidad nunca ten-
dran un empleo a lo largo de su vida.

Vivimos en esie momento en un mundo incierto € inestable, con proble-
mas de terrorismo y amenazas de guerra. La [lamada para una mayor tole-
rancia y solidaridad aumenta més que Ja llamada a la guerra y a la venganza,
Movimientos antiglobalizacién y por la paz extienden sus ideas. Puede que
las bases estén ya establecidas para renovar ¢l espiritu y los fundamentos de
los estados de bienestar social, a pesar de] horror y de las atrocidades, donde
la diversidad sea vista como una «joya preciosas.

Una Unidén Europea y un mundo internacional que acoja de nuevo como
base las ideas del fundador de la ideologia del bienestar social, Marshal,
como ¢l préximo leit motiv donde el bienestar econémico y la seguridad,
el derecho a compartir al completo la herencia social y a vivir la vida de
un ser civilizado de acuerdo con los estdndares que prevalecen en la socie-
dad sea posible (Marshal, 1950).

En un mundo asi hay espacio y apertura para personas con discapacidad
que se plantean el reto de pasar a formar parte del grupo de personas ma-
yores, en una sociedad asi la diversidad es acogida como un valor afiadido
a la sociedad a través del aprendizaje de otras culturas y estilos de vida
(Essed, 1996}, donde todos los ciudadanos de mayor edad sean apreciados
como los més sabios de la poblacién.

En una sociedad asf 1a supervivencia de lo mas fuerte se eransformard en
la pervivencia de lo mas social.
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DISCAPACIDAD Y ENVEJECIMIENTO EN
ESPANA: PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DE
LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE
EDAD MADURA

ANTONIO JIMENEZ LARA

Segun la Encuesta de Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud de
1999, en Espana existen mds de tres millones y medio de personas con
alguna discapacidad. En términos relativos, esta cifra supone el 9 por ciento
de la poblacion total.

Casi la cuarta parte de esas personas (unas 820.000) se encuentran en la
franja de edad comprendida entre los 45 y los 64 afios. Son lo que podria-
mos denominar «personas con discapacidad de edad madura». Entre ellas
hay algunas personas con discapacidades congénitas y también algunas otras
que contrajeron la discapacidad en las etapas tempranas de la vida. Sin
embargo, en su mayoria son personas con discapacidades recientes, que han

TASAS ESPECIFICAS DE DISCAPACIDAD POR EDAD
DE LA POBLACION ESPANOLA, 1999

Varones
| ' — Mujeres

TOTAL

upo de edad

| 154 por 1.000

| 55 por 1.000

por 1M} personas en cada gr

Aivos de edud

Fuente: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias v Estado de Salud, 1999. Avance de resul-
tados. Datos Basicos.
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aparecido como consecuencia de enfermedades o accidentes producidos ya
en la edad adulta.

Precisamente es en torno a los 45 afios de edad cuando la incidencia de las
discapacidades comienza a crecer a mayor ritmo. Como puede observarse en
el grifico que muestra la evolucion de las tasas especificas de discapacidad
por edad, entre los 45 y los 64 afios la proporcion de personas con discapaci-
dades se triplica, pasando de suponer un 55 por mil en las personas de entre
45 y 49 aios, a un 154 por mil en las que tienen entre 60 y 64 anos de edad.

DISTRIBUCION POR GRUPOS QUINQUENALES DE EDAD DE LAS PER-
SONAS CON DISCAPACIDAD DE EDAD MADURA. ESPANA, 1999

Ambos sexos Varones Mujeres

Personas con discapacidad Nimero | Por 1000 | Nirero | Por 1000 Nimero | Por 1.000

habitantes habitantes habitantes
Todas las edades 3.528.221 9 | 1.472.970 77 12.055.251| 103
45 a 64 anos 818.213 94 379.652 89 438.561 99
45 a 49 aios 135.075 55 66.311 55 68.764 56
50 a 54 anos 170.834 73 74.872 65 95.962 81
55 a 59 anos 210.962 106 96.639 100 114.323 113
60 a 64 afos 301.342 154 141.830 152 159.512] 155

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

PIRAMIDE DE LA POI}LACION CON DISCAPACIDAD
Y DE LA POBLACION TOTAL EN ESPANA, 1999

W Varones con discapacidad
B Mujeres con discapacidad
B Varones | Pobl. Total)

B Mujeres (Pohl, Total)

Fuente: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias v Estade de Salud, 1999, Avance de resul-
tados. Datos Bisicos.
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En el grifico anterior se muestra la piramide de la poblacion espanola
en 1999, y, dentro de ella, con un sombreado mds intenso, la poblacién con
discapacidad en cada grupo de edad y sexo. Es llamativo el contraste que
se puede apreciar, en el grupo de edades que estamos considerando, entre
la disminucién que experimenta la poblacion total y el incremento de la
poblacién con discapacidad. Un incremento que se visualiza aun con mayor
detalle en el gréfico siguiente, en el que se traza el perfil, con forma de
pirdmide invertida, de la estructura por edad y sexo de la poblacién con
discapacidad.

ESTRUCTURA POR SEXO Y EDAD DE LA_POBLAC]éN
CON DISCAPACIDAD EN ESPANA

B

23%

W Varones

B Mujeres |
i e )

| 2000 (0N 1001008 ) (L) 2000000 N 00N 4000, 000

SR : ; N R—— B

Fueste: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias v Estado de Salud, 1999, Avance de resul-
tados. Datos Bisicos.

El estudio del perfil sociodemografico de las personas con discapacidad
en edad madura es importante por diversas razones. Una de ellas es porque
ayuda a comprender mejor el proceso de envejecimiento de las personas con
discapacidad, una realidad hasta ahora poco estudiada, pero de singular
importancia. Las personas con discapacidades congénitas o adquiridas al
nacer o en las primeras etapas de la vida han tenido. a lo largo de los siglos,
una esperanza de vida inferior a la de la poblacion general, y raramente
sobrevivian mas alld de los treinta o cuarenta anos de edad. En la actualidad,
son cada vez mas las personas con discapacidad debida a factores congéni-
tos o perinatales que llegan a edades avanzadas (puede servir de ejemplo el
que el 10.8% de las personas con sindrome de Down supera los 45 anos.
segin la Encuesta de Discapacidades. Deficiencias y Estado de Salud) y ello
plantea retos importantes a la politica social.
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Otra razén para abordar el estudio de este estrato de poblacion es que
puede ayudar a entender los mecanismos a través de los cuales el proceso
general de envejecimiento de la poblacién se convierte en un factor gene-
rador de discapacidad en nuestras sociedades. A este respecto, conviene
Itamar la atencién sobre el hecho, ya mencionado, de que la proporcién de
personas con discapacidad respecto a ]a poblacién total se triplica entre los
45 y los 65 afios. A la vista de ese dato, es inevitable preguntarse qué
factores son los que estdn provocando un incremento tan importante de la
tasa de discapacidad en unas edades en las que los procesos degenerativos
asociados a la vejez todavia no deberian tener unos efectos tan intensos.

Una tercera razén estd ligada a la importancia que, en nuestras socie-
dades, ha alcanzado otro fenémeno social, fntimamente relacionado con la
discapacidad y con el envejecimiento de la poblacién, que es el de la
dependencia, entendiendo como tal la sitvacién de las personas que, por
razones ligadas a la falta o pérdida de capacidad fisica, psiquica o inte-
lectual, tienen necesidad de wna asistencia yfo ayuda importante para la
realizacion de las actividades de la vida diaria. En los éltimos afigs, la
aproximacion al estudio de la dependencia se ha hecho fundamentalmente
desde 1a gerontologia, asumiendo, sin contrastarla, la hipétesis de que la
dependencia era un fendmeno propio (y privativo} de la senectud. Sin
embargo, la dependencia ¢s una realidad presente, aunque con diferente
intensidad, en todas las edades de la vida, y como tal ha de ser entendida,
estudiada y afrontada. De otro modo se correria el riesgo de disefiar
soluciones y proporcionar respuestas que, aunque pudieran ser adecuadas
para las personas dependientes de edad avanzada, se adaptarfan muy poco
a las necesidades, a las demandas y a los anhelos de las personas depen-
dientes de otros grupos de edad. En ese contexto, la oportunidad de llevar
a cabo un estudio detallado de las sitnaciones de dependencia en este
grupo de poblacién parece incuestionable.

Hay muchas mds razones para profundizar en el anilisis de la situacién
de las personas con discapacidad de edad madura. Todas ellas tienen en
comun una caracteristica que contribuye a hacer particularmente atractivo
ese estudio, y es que ponen en cuestion algunos de los estereotipos y de las
concepciones que frecuentemente se asumen en relacién con la discapaci-
dad, que se han constrvido a partir de las realidades, mucho mds profusa-
mente estudiadas, de los discapacitados jévenes. Pensemos, por ejemplo,
que cuando la discapacidad se manifiesta a esta edad, frecuentemente supo-
ne el final de Ia vida laboral activa de la persona afectada, pues Jas dificul-
tades para la reinsercién profesional se incrementan hasta hacerse casi insal-
vables en un mercado laboral del que las personas que rondan la cincuentena
estdn comenzando a ser expulsadas. En este contexto, pierden importancia,
por su inaplicabilidad, algunos de los temas centrales de la politica de dis-
capacidad, como los relacionados con la formacidn para la mejora de la
empleabilidad, el apoyo en los procesos de insercion laboral o el énfasis en
las «politicas activas».
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El envejecimiento de la poblacién con discapacidad supone la aparicién
de nuevas necesidades sociales y obliga a replantear los dispositivos de
atenci6én existentes. Pensemos, tan sélo, en que politicas de una gran tradi-
cidn y calado, como las de atencién temprana, integracion escolar ¢ integra-
cién laboral, se dirigen, consideradas en su conjunto, a apenas a un 35% del
total de la poblacién con discapacidad, mientras que otras politicas, como
las relacionadas con la provisién de cuidados de larga duracién, estdn ain
infradesarrolladas. No seria aventurado afirmar, incluso, que resulta también
obligado un replanteamiento del concepto mismo de discapacidad, y de los
criterios que se utilizan para medir la discapacidad, en un contexto en ¢l que
mds de la mitad de las personas con discapacidad que viven en Espana han
superado la edad de jubilacién y otras muchas se estdn acercando bastante
a esa edad.

Sin embargo, lo cierto es que nos encontramos, seguramente, con el
grupo de edades de la poblacién con discapacidad menos estudiado. Basta
con echar una mirada los datos de la Encuesta sobre Discapacidades, Defi-
ciencias y Estado de Salud que hasta el momento han sido publicadas para
constatar que no hay ninguna explotacién especifica referida a este grupo de
edades, aunque si las haya para los menores de 6 afios, los de entre 6 y 135,
los de entre 6 y 64, los de entre 16 y 64, los de entre 65 y 79 y los de 80
¥y mas.

La falta de disponibilidad de datos estadisticos adecuadamente desagre-
gados es el mayor obstdculo para profundizar en ese estudio. Por ello, he-
mos crefdo oportune incluir aqui los resultados de una primera exploracién
de los datos que aporta la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y
Estado de Salud referidos a este grupo de edad.

PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE ENTRE 45 Y 64 ANOS POR TIPO
DE DISCAPACIDAD, GRUPO QUINQUENAL DE EDAD Y SEXO. ESPANA,
1999 (Nimeros absolutos)

Total | 45a49 | 50254 55259 60 a4

Ambos sexos
TOTAL (¥ 818.213( 135075 170.834| 210962 | 301.342
Ver 183.265| 25.473 36.468 45680  75.644
Oir 182.883 1 26.167 38.563 40M8 | 72105
Comunicarse 54.902| 13815 12.888 11.411 16.788
Aprender, aplicar conocimientos

y desarrollar tareas 78.909| 18.159 17.060 19.136 | 24.504
Desplazarse 280,182 46.094 56.127 74430 | 103.531
Utilizar brazos y manos 295.677| 49.452 58.797 82491 | 104.937
Desplazarse fuera del hogar 416.234| 68.296 88.308| 104971 154.659
Cuidar de si mismo 107.539( 21.582 19.298 26.986  39.673
Realizar las tareas del hogar 249474 45975 50.047 61.748 91.704
Relacionatse con otras personas 81.119| 17.388 16.938 19274 1 27.519
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Total |d45a49 | 50a54 | 55259 | 60 a 64

Varones

TOTAL (*) 379.652 | 66.311 74.872 96.639 | 141.830
Ver 87.851 | 14.147 12.315 21.556 | 34.833
Oir 90.360 | 10.964 16.992 24419 | 37.985
Comunicarse 31.684 7.553 6.113 7.707 10.311
Aprender, aplicar conocimientos y :

desarrollar tareas 35.887 8.783 9.192 1.2453 10.667
Desplazarse 120.025 [ 22.056 20.828 29.606 1 47.535
Utilizar brazos y manos 127.689 | 22.867 21.769 35947 | 47106
Desplazarse fuera del hogar 192.867 | 35.396 39.625 43394 | 68452
Cuidar de s{ mismo 51.439 | 10.543 9.158 11.972 19.766
Realizar las tareas del hogar 74.789 | 16.144 12,373 17.855 | 28417
Relacionarse con otras personas 37.196 8.218 9.763 7.650 12.165
Mujeres

TOTAL (*) 438,361 | 68.764 95.962 | 114323 | 159.512
Ver 95415 | 11.326 19,153 24,124 | 40.812
Oir 92,493 | 15203 21.571 21,599 | 34120
Comunicarse 23.219 6.263 6.775 3.704 6.477
Aprender, aplicar conocimientos y

desarrollar tareas 43.023 9.376 7.868 11,941 13.838
Desplazarse 160.156 | 24.038 35298 44824 | 5599
Utilizar brazos y manos 167.988 | 26.585 37.028 | 46544 | 57.831
Desplazarse fuera del hogar 223.367 | 32.900 48.683 55.577 86.207
Cuidar de si mismo 56.100 | 11039 10.140 15.015 19.906
Realizar las tareas del hogar 174.686 | 29.831 37674 | 43.893 [ 63.288

Relacionarse con otras personas 43.923 D170 7.175 12,224 15.354

(*} Una misma persena puede estar en mds de una categorfa de discapacidad.
Fuente: INE, Encuesta sobre Discapacidudes, Deficiencias y Esfado de Salud, 1999,

PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE ENTRE 45 Y 64 ANOS POR TIPO
DE DISCAPACIDAD, GRUPO QUINQUENAL DE EDAD Y SEXO. ESPANA,
1999 (Tasas por 1.000 habitantes)

Total | 45 a 49 S0a54 | 55259 | 60 a 64
Ambos sexos
TOTAL (¥) 94,0 55,5 T4 106,4 153,7
Ver 211 10,5 13,7 23,0 38,6
Oir 21,0 10,7 16,6 23,2 36,8
Comunicarse 6,3 57 3.5 5.8 8.6
Aprender, aplicar conocimientos y
desarrollar tareas 9,1 7.5 1.3 9,7 12,5
Desplazarse 22 18,9 24,1 315 52,8
Utilizar brazos y manos 340 20,3 25,3 41,6 53,5
Desplazarse fuera del hogar 47,8 280 38,0 29 78,9
Cuidar de si mismo 124 3.0 B3 13,6 20,2
Realizar las tareas del hogar 28,7 18,9 21,5 i1 46,8
Relacionarse ¢on otras personas 9.3 1.1 1.3 07 14.0
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Total [d5ad9 [50a54 [ 55a59( 60a 64
Varones
TOTAL (*) 89,1 547 65,2 99.8 1522
Ver 20,6 11,7 15,1 2.3 374
Qir 21,2 9,0 14,8 25,2 40,8
Comunicarse 74 6,2 53 8.0 I,
Aprender, aplicar conocimientos y
desarrollar tareas 84 7.2 8,0 7.5 11,5
Desplazarse 282 18,2 18,2 30,60 51,0
Utilizar brazos y manos 30,0 18,9 19,0 31,1 50,6
- Desplazarse fuera del hogar 45,3 292 34,5 510 335
Cuidar de si mismo 12,1 8,7 8,0 12,4 21,2
Realizar las tareas dél hogar 17,6 13,3 10,8 184 30,5
Relacionarse con otras personas 8,7 6,8 8,5 1.3 13,1
Mujeres
TOTAL (%} 98,7 56,2 814 112,7 155,0
Ver 21,5 93 16,3 238 39,7
Oir 208 12,4 18,3 21,3 332
Comunicarse 5.2 5.1 5,8 3,7 6,3
Aprender, aplicar conocimientos y
desarrollar tareas 9,7 1.7 6,7 11,8 13,5
Desplazarse 36,0 19.7 99 442 54.4
Utilizar brazos y manos 37,8 21,7 14 45,9 56,2
Desplazarse fuera del hogar 50,3 269 41,3 54,8 83,8
Cuidar de s mismo 12,6 9.0 8,6 14.8 19,3
Realizar las tareas del hogar 39,2 244 320 43,3 61,5
Relacionarse con otras personas 9,9 7.5 6,1 12,1 14,9

{*} Una misma persona puede estar ¢n mas de una categorfa de discapacidad.

FuenTe: INE, Encuesia sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999,

PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE ENTRE 45 Y 64 ANOS POR TIPO
DE DEFICIENCIA, GRUPO QUINQUENAL DE EDAD Y SEXO. ESPANA,
1999 (Niimeros absolutos)

Total | 45 a 49 S0a54 | 55a59 | 60aod
Ambos sexos
TOTAL {*) 818.213 | 135.075 170.834 | 210962 | 301.342
Deficiencias mentales 84.488 | 22282 21.637 17.706 22.863
Deficiencias visuales 154.293 | 22472 31.675 38420 [ 61117
Deficiencias del oido 171.502 25.554 36.839 42,488 66.621
Deficiencias del tenguaje, habla y
vOz ) 10.058 1.265 2.440 2.761 3.592
Deficiencias osteocarticulares 364.868 | 57.057 75.843 99.655 | 132.313
Deficiencias del sistema nervioso [ 67.245 | 14.775 13.389 15.955 23.126
Deficiencias viscerales 92,136 i1.113 16.330 24.761 39932
Otras deficiencias 36.515 2.879 3.610 10.877 17.149
No consta 13.000 2.232 3.802 4,375 7.501
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Total | 45 a 49 S0as54 | 55259 | 60add
Varones
TOTAL (*) 379.652 | 66311 | 74872 | 96.639 | 141830
Deficiencias mentales 40,572 11.146 11.075 7.669 10.682
Deficiencias visuales 74.402 12.871 14613 17.004 29.914
Deficiencias del oido 83285 | 10.604 15.976 21.804 34.901
Deficiencias del lenguaje, habla y
voz 7.242 1.011 1.515 1.840 2.876
Deficiencias osteoarticulares 148.418 | 23.624 30.524 39,798 54.472
Deficiencias del sistema nervioso | 34.389 3.148 6.082 7.165 12.996
Deficiencias viscerales 44.486 5.359 6.443 14,756 17.928
Otras deficiencias 13111 1.520 1.961 3.663 5.967
No consta 10.521 1.162 2.088 2470 4301
Mujeres
TOTAL (¥) 438.561 | 08.764 95962 | 114.323 | 159.512
Deficiencias mentales 43915 | 11.135 10.561 10.038 12.181
Deficiencias visvales 79.890 9.601 17.062 21.425 31.802
Deficiencias del oido 88.217 14.951 20.362 20.684 31.720
Deficiencias del lenguaje, habla v
vOzZ 2.816 255 925 920 716
Deficiencias osteoarticulares 216450 | 33.433 45,319 59.856 77.842
Deficiencias del sistema nervioso | 32.856 6.629 7.307 £.790 10.130
Deficiencias viscerales 47.650 5.754 9.887 10.003% 22.004
Otras deficiencias 23.402 1.359 3.649 7.213 11,181
Na consta 7479 1.070 1714 1.905 2.790

(*) Una misma persona puede estar en mds de una categoria de discapacidad.
Fuinte: INE, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999,

PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE ENTRE 45 Y 64 ANOS POR TIPO
DE DEFICIENCIA, GRUPO QUINQUENAL DE EDAD Y SEXO. ESPANA,
1999 (Tasas por 1L.000 habitantes)

Total {45 a 49 S0as5d4 [55a59 | 60a6d
Ambos sexos
TOTAL (¥ 94,0 55,85 734 1064 1532
Deficiencias mentales 9,7 92 9.3 8.4 11,7
Deficiencias visuales 17,7 92 13,6 194 31,5
Deficiencias del ofdo 19,7 10,5 15,8 214 4.0
Deficiencias del lenguaje, hablz v
voz 12 0,5 1,0 14 1,8
Deficiencias osteoarticulares 41,9 234 2.6 50,3 67,5
Deficiencias del sistema nervioso 1.7 6.1 5,8 3.0 11,8
Deficiencias viscerales 10,6 4.6 1.0 12,5 204
Otras deficiencias 4,2 1,2 24 3.5 8.7
No consta 2,1 09 1.6 2.2 39
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Total | 45a 49 50a54 | 55a59 | 60 a 64
Varones
TOTAL (*) 89,1 54.7 65,2 99.8 152,2
Deficiencias mentales 9.5 9,2 9.6 7.9 11.5
Deficiencias visuales 17,5 10.6 12,7 17.6 32,1
Deficiencias del oido 19,5 8,7 13,9 225 37.5
Deficiencias del lenguaje, habla y voz 1,7 0.8 1.3 1.9 3.1
Deficiencias osteoarticulares 348 19.5 26,6 41.1 58.5
Deficiencias del sistema nervioso 8.1 6.7 5.3 7.4 13,9
Deficiencias viscerales 10,4 44 5.6 15,2 19,2
Otras deficiencias RN 1.3 1.7 38 6.4
No consta 25 1.0 1.8 2.6 5.2
Mujeres
TOTAL (*) 98.7 56,2 814 112,7 155.0
Deficiencias mentales 99 9.1 9.0 9.9 11,8
Deficiencias visuales 18,0 7.8 14.5 21,1 30.9
Deficiencias del oido 19.9 12,2 17,7 20,4 30.8
Deficiencias del lenguaje, habla y voz 0.6 0.2 0.8 0.9 0.7
Deficiencias osteoarticulares 48,7 . 384 59,0 75.6
Deficiencias del sistema nervioso 7.4 54 6,2 8.7 9.8
Deficiencias viscerales 10,7 4.7 8.4 9.9 214
Otras deficiencias 53 1.1 31 1 10.9
No consta LT 0.9 1.5 1.9 2.7

(*) Una misma persona puede estar en mds de una categoria de discapacidad.
Fueste: INE, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias v Estado de Salud, 1999.

PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE ENTRE 45 y 64 ANOS POR TIPO
DE DISCAPACIDAD
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PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE ENTRE 45 y 64 ANOS POR TIPO
DE DEFICIENCIA QUE HA ORIGINADO LA DISCAPACIDAD

] 100,000 200,000 FOK0 000 MO0

Deficiencias mentales
Deficiencias visuales
Deficiencias del oido

Deficiencias del lenguaje, habla v voz

Deficiencias osteoarticulares
Deficiencias del sistema nervioso
Deficiencias viscerales

Otras deficiencias

No consta

PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE ENTRE 45 y 64 ANOS POR TIPO
DE DEFICIENCIA QUE HA ORIGINADO LA DISCAPACIDAD Y SEXO

0 S0.000 100000 1 500000 20000000 250,000

Deficiencias mentales

Deficiencias visuales

B varones
Deficiencias del oido

B mujeres

Deficiencias del lenguaje, habla y voz

Deficiencias ostevarticulares

Deficiencias del sistema nervioso

Deficiencias viscerales

Otras deficiencias

No consta

PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE ENTRE 45 Y 64 ANOS POR ESTA-
DO CIVIL. ESPANA, 1999

Nimeros absolutos

Total Varones Mujeres

Soltero 99.239 54.566 44.673
Casado 617.863 299.881 317.983
Viudo 67.622 11.964 55.658
Separado legalmente 19.070 8.044 11.027
Divorciado 13.457 4,587 8.870
Sin datos 962 611 350

TOTAL 818.213 379.652 438.561
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Composicién porcentual

61

Total Varones Mujeres
Soltero 12,1% 14,4% 10,2%
Casado 75,5% 79.0% 72,5%
Vindo 8,3% 3.2% 12,7%
Separade legalmente 2,3% 2.1% 2,5%
Divorciado 1,6% 1,2% 2,0%
Sin datos 0,1% 0.2% 0,1%
TOTAL 100,0% 100,0% 160,0%

Ratios respecte a la peblacién total espafiola del mismo grupo de edad
' Total Varones Mujeres
Soltero 159% 15,4% 16,4%
Casado 8,5% 8.1% 8.8%
Viudo 14,6% 16,6% 14,3%
Separado legalmente 10,6% 10.3% 10,8%
Divarciado 11,3% 104% 11,9%
Sin datos 98% 12,3% 7.3%
TOTAL 94% 8.9% 9,9%

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

PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE ENTRE 45 Y 64 _'AﬁOS
POR TAMANO DEIL MUNICIPIO DE RESIDENCIA. ESPANA, 1999

Nilmeros absolutos

Tﬁﬁl Varones Mujeres
Hasta 10.000 habitantes 238.227 112,367 125.860
De 10,001 a 50.000 habitanies 196.207 89.190 107.017
De 50.001 a 500.000 habitantes 262,671 123.159 139.512
M4s de 500.000 habitantes 121.108 54.935 66.173
TOTAL 818.213 379.652 438.561

Ratios respecto a la poblacian total espafiola del mismo grupe de edad
Total Varones Mujeres
Hasta 10.000 habitantes 11,53% 10,7% 12,2%
De 10.001 a 50,000 habitantes 9.6% 3,8% 10,4%
De 50.001 a 500.000 habitantes 8.9% 8.6% 9,3%
M4s de 500.000 habitantes 7,3% 72% 7,4%
TOTAL %.4% 8,9% 9.9%

Fuewre: INE, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estudo de Salud, 1999,
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PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE ENTRE 45 Y 64 ANOS POR GRUPO
QUINQUENAL DE EDAD, SEGUN TENGAN O NO CERTIFICADO DE
MINUSVALIA. ESPANA, 1999

Con certificado de minusvalia

Grupo quinguenal de edad Total Varones Mujeres
45 a 49 46.850 27.725 19.125
50 a 54 51.795 25.180 26.615
535 a 59 54.197 30.943 23.254
60 a 64 70.902 36.373 34.529
TOTAL 223.744 120.221 103.523
Sin certificado de minusvalia

Grupo quinquenal de edad Total Varones Mujeres
45249 88.225 38.586 49.639
S0 a 54 119,039 49.69 £9.347
55 a2 59 156.766 65.696 91.069
60 a 64 230.439 105.457 124.983
TOTAL 594.469 259.430 335.038
Porcentaje con certificado

Grupo quinguenal de edad Total Varones Mujeres
45 a 4% M,7% 41.8% 21.3%
50 a 54 303% 33,6% 21.7%
55 a 59 25,7% 32,0% 20,3%
60 a B4 23,5% 25,6% 21.6%
TOTAL 27,3% 3,7% 23,6%

Fuenrs: INE, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Evtado de Selud, 1999.

SITUACEON LABORAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE
ENTRE 45 Y 64 ANOS. ESPANA, 1999

Niimeros absolutos

Total Varones Mujeres
Trabajando 160.304 106.4%0 53.814
Parado 42.550 24.136 18.414
Inactivo 615,358 249.025 366.333
TOTAL 223.744 120,221 103.523

Indicadores sintéticos de actividad (Personas de entre 45 y 64 afios)
Persomnas con discapacidad

Tasa de actividad 19.6% 280% 12,3%
Tasa de paro 26,5% 22,7% 34,2%
Poblaciin general

Tasa de actividad 49.3% 751,6% 28,0%
Tasa de paro 128% 104% 18.8%

Fuente: INE, Encuesta sobre Discapacidades, Defieiencios y Estado de Solud, 1999,
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TASAS DE ACTIVIDAD POR EDAD
Personas con discapacidad y poblacion total. Espana, 1999

B Personas con Discapacidacd

B Poblacion Total

Tasas de Actividad

a9 a4 BVad Miatg LR A s 5049 Sha 54 SHaW it

Grupos de Edad

Fuente: INE, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias v Estado de Salud, 1999, Avance de
resultados, Datos Bisicos. Madrid, 2001.







LOS CUIDADOS DE LARGA DURACION EN
ESPANA: CONTEXTO, DEBATES, POLITICAS
Y PERSPECTIVAS DE PROTECCION SOCIAL

GREGORIO RODRIGUEZ CABRERO
Universidad de Alcald {Madrid)

Aungue el debate sobre la proteccion social en Espafa se centra funda-
mentalmente en el futuro del sistema publico de pensiones, en los dltimos
10 afos ha tomado una creciente importancia el problema de la proteccidn
social de las personas dependientes, primero como debate cientifico y pro-
gresivamente como objeto de debate politico.

En este texto pretendemos de manera sucinta, en primer lugar, describir
el fenémeno social de 1a dependencia y sus factores explicativos. En segun-
do lugar, cualificar sintéticamente el debate cientifico y politico de los il-
timos cinco afios. En tercer lugar, describir las principales politicas y pro-
gramas que tratan de dar respuesta al problema social de la dependencia.
Finalmente, sefialaremos tentativamente las posibles tendencias en cuanto a
politicas de proteccidn social de las personas dependientes.

1. CONTEXTO SOCIODEMOGRAFICO DE LAS POLITICAS
DE PROTECCION A LA DEPENDENCIA

El problema social de la dependencia no es nuevo en Espafia ya que,
¢Omo veremos, existen actealmente algunas situaciones objeto de proteccién
social tal como hemos sefialado en nuestro informe sobre Espafia para la
Comisién Europea'. Lo realmente nuevo es la dimensién del problema de-
bido a factores sociodemograficos como ¢l envejecimiento de la poblacién
¥ los cambios en la dindmica de la familia espariola. Al igual que ha suce-
dido en otros procesos sociales (por ejemplo, la abrupta caida de la fecun-
didad o la inmigracién econdmica) lo caracteristico del caso espafiol es la

' Ropricuez CaBrero, G. (1998), «Social Protection for Dependency in QId Age in Spains,
National Reports Series of the Social Protection for Dependency m Old Age in the 15 EU
Member States and Norway, Edited by 1. Pacolet & R. Bouten, HIVA, K.U. Leuven, Leuven,
Belgiom, 1998,



66 GREGORIO RODRIGUEZ CABRERO

aceleracién en el tiempo de la magnitud e intensidad del fenémeno y su
incorporacién al debate cientifico y politico.

Definimos la dependencia, siguiendo al Consejo de Europa®, como
«aquel estado en que se encuentran las personas que por razones ligadas a
la falta 0 a la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual tienen
necesidad de asistencia y/o de ayudas importantes a fin de realizar los actos
corrientes de la vida diaria».

Tres son los factores que afectan en general, y por tanto también en
Espana, a la proteccién social de la dependencia: el volumen y caracteris-
ticas de la poblacién dependiente, el rol de las politicas de proteccién social
en este campo v la naturaleza de los cuidados informales. Analizaremos
cada uno de los factores en el caso espafiol.

a) En cuanto a la poblacién dependiente, hay que sefialar que, aunque
afecta a todas las edades, el presente proceso de envejecimiento de la po-
blacién espaiiola es la causa mas importante que explica la dependencia.
Hay que tener en cuenta que, por ejemplo, mientras el porcentaje de perso-
nas mayores de 65 afios en 1960 era del 8%, en el afio 2000 es del 16%.
Obviamente el envejecimiento no es el factor explicativo dnico ya que el
estado de salud, la educacién y la profesién son factores que determinan
globalmente lo que se denomina como «esperanza libre de discapacidad»,
que es tan importante como el propio proceso demografico de envejecimien-
to. En todo caso, la importancia cuantitativa del problema puede valorarse
considerando que la poblacién dependiente espaficla mayor de 6 afios viene
a ser aproximadamente el 6% de la poblacién espafiola, si bien esas tasas
crecen de manera exponencial a partir de los 65 aflos: 11% en el grupo de
edad de 65 a 69, 16% en el grupo de edad de 70-74 afios, 25% en ¢l grupo
de 75-79 afios de edad, 34% en el grupo de 80-84 y 54% en el grupo de 85
y mas afios (véase grifico 1). El volumen total de personas dependientes
estarfa situado, seglin nuestras propias estumaciones, entre 1.423.751 perso-
nas (volumen de personas con tres o mas discapacidades) y 1.113.626 (per-
sonas con tres o méds discapacidades que no pueden realizar en ningdn caso
o con mucha dificultad al menos una actividad de la vida diaria referida al
cnidado personal, movilidad en el hogar, y realizacion de algunas tareas
domeésticas, véase tabla 1). Si consideramos también los dependientes mo-
derados, por ejemplo, tenemos que Ja poblacién mayor de 65 afios con dos
o mas discapacidades es de 1.167.504. Este dltimo dato referido a 1999 y
analizado por nosotros recientemente” viene a coincidir con las estimacio-
nes que realizamos para el afio 2000 en ¢l afio 1998 en base a encuestas de
salud que cifraban el fenémeno de la dependencia para el colectivo de 63

% Cansejo de Europa: Recomendacién N.° 98 (9). 1998,

* RooriGuEz CaBRERO, G. y MorAN ALAEZ, E. (2001), «La poblacién dependiente: primeros
resultados de la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de salud de 1999 del
INE». IMSERSO (Mimeo).
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Gramco 1. Tasas de dependencia por 1.000 habitantes
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Fugwrs: Gregorio Rodriguez Cabrero y Enrique Morén Aldez, obra citada (2001).

TabLa 1. Poblacién dependiente en Espafia en 1999

TOTAL 6-64 65 +
Poblacién dependiente con tres
¢ mas discapacidades
TOTAL 1.423.751 435-199 988.552
HOMBRES 474.995 199.416 275.579
MUJERES 948,756 235.783 712.973
Poblacién dependiente con tres
o més discapacidades que no
pueden realizar al menos una
actividad de la vida diaria o
la realizan con gran dificultad
TOTAL 1.113.626 301.880 811.746
HOMBRES 385.917 148.995 236.922
MUIERES 727.709 152.885 574.824

Furnte: Gregorio Rodriguez Cabrero y Enrique Mordn Aldez, obra citada (2001).
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aflos y mas en 1.115.444 personas 9ue abarcaria los tres grados de la depen-
dencia: moderado, grave y severo”. En términos globales la poblacién de-
pendiente se caracteriza por el predominio femenino (entre el 65 y 67%) el
peso abrumador de los dependientes mayores de 65 a los (entre e} 69 y
el 73%) y la creciente importancia de los dependientes mayores de 85 afios
que son un tercio de la poblacién mayor dependiente.

En el caso de la poblacién mayor de 65 aifios, la incidencia de la
dependencia en todos sus grados o niveles seria aproximadamente del 17%.
De este colectivo un tercio son dependientes moderados, la mitad son
personas con alguna dependencia grave y en tomo al 16% son dependien-

tes severos”’.

b} El segundo factor explicativo de la dependencia es la crisis del
modelo informal de conidados. Aunque la mayorfa de las personas mayores
viven en su propio domicilioc de manera independiente, es lo cierto que
aquellos que son dependientes viven con el cuidador principal de manera
permanente (39%) o temporal (16%). Solo el 3% vive en residencias, de los
que cerca de la mitad estin en residencias asistidas,

Actualmente en Espafia el 73% de la poblacion dependiente recibe «to-
das» las ayudas que necesita, porcentaje que se eleva al 76% en la poblacién
mayor de 65 afios, otro 8% las recibe en parte, el resto no las solicita (el
16%). Esta amplisima cobertura de cuidados personales recae de manera
abrumadora en la familia (87%) sin compensacién econdmica alguna en su
inmensa mayoria (80%). Dentro de la familia las mujeres son el grupo
cuidador informal mayoritario (el 83%)°. Los servicios sociales s6lo supo-
nen una cobertura del 3% de la poblacién dependiente. El resto son personas
contratadas privadamente para la tareas de cuidados personales.

Este modelo de solidaridad familiar estd entrando en crisis de manera
inevitable debido a tres cambios coincidentes:

— reduccion del «potencial de cuidadores familiares» ” debido a la re-
duccién del nimero de mujeres en edad de cuidar y al aumento del
nimero de ancianos que precisan cuidados de larga duracién;

* RooriGuEz CaBRERD, G. (1999} (Coord.), <La protecci6n social de la dependencis», Minis-
terio de Trabaja y Asuntos Sociales, Madrid.

¥ RoDRIGUEZ CaBRERD, G. (2000), «Dependencia y atencidn socio-sanitaria», en Bolerfn sobre
el Envejecimiento: perfiles y tendencias, n." 2.

* Colectivo TOE/IMSERSO (1995), «Cuidados en la vejez. El apoyo informal». MTAS,
Madrid. IMSERSQ (1995), «Las personas mayores en Espafia. Perfiles. Reciprocidad familiars.
MTAS, Madrid. Ropricuez Rooriguez, P. y SancHo CasmieLLo, M. (1995), <Nuevos retos de la
politica soctal de atencifn a las personas mayores. Las situaciones de fragilidads». Revista Espa-
fivla de Geriotrin y Gerontologla, n.° 30.

¥ FernANDEZ CoRDON, ), A. (1992}, «Les persones agées en Europe: Rapport national, Espag-
ne. Bruselas.



LOS CUIDADOS DE LARGA DURACION EN ESPANA 69

— cambios en el modelo tradicional de familia debido al aumento de la
tasa de divorcios, familias monoparentales y permanencia de los hijos
en el hogar hasta edades préximas a los 30 ados;

— cambios en la posicién social de la mujer aseciados a su incorpora-
cidn creciente al mercado laboral que reducen la poblacion cuidadora
y, sobre todo, la intensidad de los horarios.

¢) Finalmente, hay que destacar el factor institucional. Como conse-
cuencia de los cambios mencionados antes, se estd produciendo una deman-
da creciente de servicios y prestaciones sociales de apoyc a la poblacién
dependiente v los cuidadores. La solidaridad familiar tradicional precisa de
servicios formales comunitarios y residenciales. Aqui es precisamente don-
de hay que destacar cudl es la situacion real de los servicios de larga dura-
cidn existentes.

En efecto, los costes de la dependencia recaen en gran medida sobre la
familia o, las mujeres en concreto, que asume tanto costes directos en dinero
y tiempo como costes de oportunidad. El gasto actual en proteccién social
de la dependencia, incluyendo el gasto sanitario, viene a estar en torno al
0.85% del PIB. Ahora bien estin protegidas algunas situaciones de depen-
dencia de manera obligatoria como consecuencia de accidentes en la activi-
dad laboral o imposibilidad de trabajar por sufrir minusvalfa, pero en ningén
caso se contempla la sitvacién de dependencia derivada de Ja edad o como
consecuencia de la enfermedad.

Como la proteccidn sanitaria es universal el déficit en la proteccién de
la dependencia reside en los servicios sociales ya que:

- primero, la cobertura de servicios sociales comunitarios y residencia-
les es muy baja en términos comparativos con otros paises de la
Unién Europea (UE) (2% de la poblacion mayor de 65 afios y 3% del
colectivo de esta edad que son dependientes en ayuda a domicilio;
0.2% en centros de dia y 2% en residencias de asistidos);

— segundo, mientras el derecho a la proteccion sanitaria es efectivo no
sucede lo mismo con el derecho a los servicios sociales que es un
derecho «debilitado», de naturaleza asistencial;

— finalmente, los servicios sociales han sido desarrollados por cada
Comunidad Auténoma, que son las que tienen competencia exclusiva
en la materia, generdndose una creciente desigualdad entre regiones
en cuanto a cobertura e intensidad protectora a pesar del esfuerzo
nivelador del Plan Nacional de Servicios Sociales Municipales®.

¥ Roorfouez Roorfousz, P. (2000), «Andlisis de los servicios sociales en el marce de la
atencidn sociosanitarian, en Defensor del Pueblo: «La atencitn sociosanilaria en Espaia: pers-
pectiva geronteldgico y otros aspectos conexos», Defensor del Pueblo, Madrid.
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En suma, los factores que condicionan las politicas de proteccién social
a la dependencia son el creciente mimero de personas dependientes mayores
de 65 afios, la crisis inevitable de la ayuda informal de la familia y ja oferta
limitada de servicios sociales phblicos. Estos factores han hecho que una
necesidad latente se convierta en creciente demanda social y en objeto de
debate sobre las politicas a adoptar en el futuro inmediato como veremos a
continuacion.

2. DEBATE CIENTIFICO Y POLITICO SOBRE LA DEPENDENCIA

El debate cientifico y politico sobre la dependencia se inicia en Espaiia
a partir de 1991 con la puesta en marcha del Plan Gerontolégico Estatal
1991-2000. El Acverdo Marco de 1993 entre los Ministerios de Sanidad
y de Asuntos Sociales para la atencién socio-sanitaria de las personas
mayores impulsa ¢l debate a nivel cientifico con tal intensidad que a partir
de 1999 empieza a formar parte del debate politico y de la agenda politica
tanto en diferentes Comunidades Auténomas (CCAA) como, con distinto
grado de intensidad, de la Administracién Central y del Parlamento.
Analizaremos a continuacién ambos tipos de debate que, sin duda, estan
interrelacionados.

a) El debate cientifico se inicia, como antes decfamos, en los primeros
aflos estimulado por la puesta en marcha del Plan Gerontolégico Estatal y
por el debate en las sociedades cientificas. Los debates e investigaciones
que se ponen en marcha hacen patente la importancia social del problema
de la dependencia y trasladan a los responsables de la Administracién y a
los partidos politicos y sindicatos la necesidad del debate politico. Al mismo
tiempo, la participacién en foros de debate e investigaciénes de la UE per-
mitir4 un intercambio sobre experiencias de proteccion de la dependencia y
asistencia socio-sanitaria.

La investigacidn social en este campo serd crucial para fundamentar las
propuestas politicas y tendra lugar la aparicion de investigaciones socioeco-
némicas de manera progresiva a lo largo de la segunda mitad de los aiios
noventa® que sern vitales para conocer las caracterfsticas de la poblacién
dependiente, la estructura de cuidados informales, el gasto piblico realizado
y los modelos alternativos de proteccién social hipotéticos.

? Baste recordar ademés de) informe espaiiol sobre Ja protecci6n social de la dependencia
para la Comisién Furopea antes citado, Jos siguientes estudios: RobriGuez Casrero, G. (1999},
«La proteccién social de la dependencia»; MonserraT Copornid, J. y Rebrigusz Casrero. G.
(2002), «Modelos de atencidn sociosanitaria: aproximacién al andlisis de costes de la dependen-
cian, MTAS, Madrid; Casapo, D. y Larez 1 Casasnovas, G, (2001), «Vejez, dependencia y
cuidados de larga duracidn», Fundacién la Caixa, Barcelona; Informe del defensor del Pueblo
realizado por la Sociedad Espaficla de Geriatrla ¥ Gerontologfa y 1a Asociacidn Multidisciplinar
de Gerontologia, 1999, Madrid. Documentacion Social, n.° 112/1998, sobre Envejecimiento.
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Sin embargo, el impacto e influencia del debate cientifico sobre las poli-
ticas publicas se verd condicionado desde el principio por tres factores: las
politicas de severo control del gasto piblico y de estabilidad presupuestaria,
la preeminencia del debate sobre el futuro del sistema piblico de pensiones
sobre cualquier otra parcela de 1a politica social y, finalmente, el auge progre-
sivo de opciones de seguro privado en el campo de la dependencia.

b) En este dltimo sentido y desde el punto de vista del debate politico
cabe sefialar cuatro lineas de debate sobre alternativas de proteccién social

de la dependencia:

— Posicién inicialmente activa del IMSERSO (Ministerio de Trabajo)
a favor de un seguro piblico de proteccion social de la dependencia.
Siguiendo la estela del debate cientifico y las Recomendaciones del
Defensor del Pueblo se defiende un modelo de proteccién universal,
en la linea del modelo austriaco (1993) alemén (Pflegeversicherung
de 1994) y luxemburgués (1998) de crear un quinto pilar de la Se-
guridad Social. En este sentido se ha avanzado un «Borrador de
Anteproyecto de Ley por la que se instituye una prestacién eco-
némica de la dependencia en la Seguridad Social» en enero de
2001 como aplicacién del articulo 41 de la Constitucién Espaiiola
de 1978. Desde esa fecha dicha propuesta no se¢ ha traducido en
avances sustanciales. En esta misma direccién hay que destacar la
posicién favorable del Ministerio de Sanidad y Consumo a favor de
un modelo de seguro publico universal y la puesta en marcha de una
Comisién Sociosanitaria en €l Sistema Nacional de Satud '°.

— La segunda posicion es de naturaleza promotora que tiene lugar en
el 4mbito del Parlamento. En este sentido cabe destacar el mencio-
nado informe del Defensor del Pueblo en el afio 2000 en favor de un
seguro piblico de proteccién a la dependencia asi como las Reco-
mendaciones del Senado en el mismo afio apoyando medidas legis-
lativas para proteger a las personas dependientes’.

— Una tercera posicion es la de los sindicatos. Aunque la defensa del
sistema piiblico de pensiones ocupa gran parte de los intereses en
politica social lentamente se va abriendo paso una posicién favora-
ble si bien no prioritaria. Se trataria de desarrollar un seguro puiblico
de dependencia que se enmarcaria en el Pacto de Toledo sobre pen-
siones. En este sentido se ha dado ya un primer paso en abril de 2001
en la firma del Acuerdo entre el gobierno y el sindicato CCOQ
comprometiéndose a afrontar el reto de la dependencia en el marco

'® Ministerio de Sanidad y Consumo (2001), «Bases para un modelo de atenciém sociosani-
taria (Borrador)s. Madrid.

' Cortes Generales, Senado (2000), «Ponencia sobre problemética del envejecimiento de la
poblacién espafiolas, Madrid.
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de la Seguridad Social %, La ausencia del otro sindicado importante,
la UGT, resta fuerza a este compromiso politico si bien tal ausencia
se debe a discrepancias sobre materia de pensiones mas que al seguro
de dependencia. Por otra parte ¢l compromiso entre el Gobierno y
CCOOQ se centra en empezar a estudiar una propuesta protectora.

— Finalmente, 1a cuarta posicién es la privatizadora promovida por las
compaiiias aseguradoras privadas. En este sentido el Gobierno en los
Presupuestos del afio 2000 (Ley 55/1999) se compromete a enviar un
informe al Parlamento sobre el seguro de dependencia. El informe,
realizado pot la Direccitn General de Seguros (Ministerio de Econo-
mia) reconoce que un seguro puramente privado tiene escasa acepta-
ci6n incluso en Estados con modelos de proteccién residuales o libe-
rales como Jos EE.UU. pero que igualmente un seguro piiblico
universal es inviable financieramente en un contexto de control y
reduccién del gasto piblico. Fl1 modelo ideal subyacente al informe
es el de un seguro publico asistencial para los que no tienen recursos,
apoyo fiscal a las familias cuidadoras, seguros privados complemen-
tarios con apoyo fiscal y apoyo a la gestién privada de servicios para
la dependencia. Este modelo cuenta con ¢l apoyo de las compaiiias
privadas de seguros y de la patronal CEOE y una parte importante
del Gobierno.

Como consecuencia de este debate politico cabe sefialar que la aplica-
cién de politicas a nivel nacional se va demorando progresivamente en el
tiempo mientras las CCAA se ven obligadas a asumir la c¢reciente demanda
social dando soluciones en el 4mbito de la sanidad y de los servicios socia-
les. Ello supone la aplicacion de politicas diferentes, como a continuacién
veremos, que tienden a aumentar las desigualdades territoriales y, por tanto,
reducen la efectividad de las politicas de proteccitén social.

3. POLITICAS, MODELOS SOCIO-SANITARIOS Y PLLANES
DE ATENCION A MAYORES

Analizar los modelos de atencidén socio-sanitaria en Espafia resulta par-
ticularmente complejo ya que existe una amplia variedad de programas y
politicas cuya disparidad procede de diferentes causas:

— la distinta solidez de las competencias sanitarias asumidas; el 1 de
enero de 2002 se ha completado la transferencia del Estado a las
CCAA en materia sanitaria;

— el distinto grado de desarrollo del sistema de servicios sociales tanto
en €] reconocimiento de derechos como en lo que se refiere a los
recursos existentes;

2 Acuerde Gobierno-CCOO de 9 de abril de 2001 sobre Pensiones.
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— la existencia de consenso en las CCAA sobre la necesidad de la
Atencién Socio-sanitatia;

— la mayor o menor capacidad real de «coordinacién socio-sanitaria»
entre los profesionales sanitarios y sociales.

Esta complejidad obliga a diferenciar dos grandes niveles de politicas:
las Politicas de las Administraciones Centrales y las Politicas Autonémicas.
A su vez en estas dltimas podemos diferencias eatre tres niveles de desarro-
llo: programas socio-sanitarios estrictu sensu, planes de atencién a personas
mayores ¥ planes de salud. Nos referiremos a cada uno de ellos de manera
informativa con algunos ejemplos concretos de cara a enfatizar en la nece-
sidad imperiosa de una mayor coordinacién entre Administraciones si es que
se opta por un sistema bésico de atencién socio-sanitaria en todo el territorio
del Estado.

A) Las politicas piiblicas de l]a Administracion Central en materia
sociosanitaria a partir de la reserva estatal de coordinacién general de po-
liticas y promocién de politicas sociales solidarias.

Las iniciativas de la Administracién Central en materia de atencidn
sociosanitarias son diversas pero, igualmente, convergentes; asi hay que
destacar las siguientes:

A.1. Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales.

El Plan Gerontolégico de 1992-97 que hace referencia a la problemai-
tica sanitaria y social de las personas con dependencia. El Informe de Va-
loracién del Plan Gerontol6gico Estatal evaliia positivamente los resultados
de la integracién y coordinacién de los servicios sanitarios entre si y con los
servicios sociales a través de las experiencias de coordinacién sociosanitaria
como ¢l Plan Andaluz de Atencién Integral de Mayores, el Plan de Atencién
Sociosanitaria de Castilla y Leén, el Programa Vida a los Aiios de Cataluiia,
el Plan de Salud de Extremadura 1997-2000, entre otros. Su fuerza ha sido
la de impulsar el debate sobre la necesidad de la Coordinacién socio-sani-
taria y la proteccion de la necesidad de dependencia.

— El Plan Gerontolégico Estatal: Plan de accién para las Personas
Mayores 2000-2005 contempla en el Area 1 «Igualdad de Oportuni-
dades» estrategias de «desartollo de un sistema integral de atencién
a las personas en sitpacion de dependencia» mejorando {a coordina-
cidn con otros planes y promoviendo la inclusién del riesgo de de-
pendencia como contingencia de la seguridad social. El Plan prevé
también garantizar la igualdad territorial en el acceso a las prestacio-
nes y servicios, actualmente muy desequilibrada, consensuando un
catdlogo de prestaciones sociales y sociosanitarias que puedan con-
verger en derechos universales.
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Plan de Atencién a los Enfermos de Alzheimer y otras Demencias
1999-2005, en fase de definicidn y, que define una estrategia diferenciada
para un colectivo cuyas tasas de prevalencia en el aiio 2000 se estiman entre
un maximo de 669.478 personas y un minimo de 334.724 personas mayores
de 65 afios, es decir, tasas situadas entre el 10 y el 5% de la poblacién
mayor. El impacto social, econdmico y familiar es de tal intensidad en el
caso de las demencias que requiere un plan especifico para este colectivo y
las familias afectadas.

A.2. Actuaciones del Ministerio de Sanidad y Consumo:

— Los «Criterios de ordenacién de servicios sanitarios para la aten-
cién a las personas mayores» de 1995 donde se configura un esque-
ma de servicios de atencién a las personas mayores que sea integral,
interdisciplinar y rehabilitador, sobre todo referido a las personas
mayores que define como frigiles o de alto riesgo, con edad de
80 afios 0 més y los pacientes geridtticos con procesos incapacitantes
y que tienen 75 afios 0 m4s. La Comisién Socio-sanitaria de Area se
constituye en 6rgano interinstitucional de valoracién, asignacién,
planificacién y seguimiento de los programas de atencién a las per-
sonas mayores, tal como antes sefialamos.

— Pilan estratégico del INSALUD de 1997 que adopta como estrategia
la Atencidn Sociosanitaria (Cap. 5): coordinacién integrada de recur-
05 sanitarios y sociales, coordinacion interdisciplinar y responsabi-
lidad de la Atencién Primaria en la CSS.

— Plan Calidad del INSALUD de 1999 como desarrollo del plan es-
tratégico y regulacién de las Cartas de Servicios (R. D. 1259/1999)

— Creacién de los ESAD (Equipos de Soporte de Ayuda a Domicilio)
de 1999 de atencién primaria y hospitalaria a la tercera edad y, en
general, a pacientes muy dependientes y terminales.

A.3. Actuaci6én conjunta de los Ministerios de Sanidad y Consumo y
Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales.

— Acuerdo Marco de 1993 entre los Ministerios de Sanidad y Consu-
mo y Asuntos Sociales y Convenio Interministerial para la Atencién
Sociosanitaria de las Personas mayores que pone en marcha en dife-
rentes Areas de Salud del INSALUD Comisiones Sociosanitarias de
Area para valorar, asignar recursos, planificar y evaluar los progra-
mas de atencién a las personas mayores desde una perspectiva de
integracién de recursos samitarios y sociales.

— En todo caso, el cambio de orientacién en la atencidn socio-sanitaria
es positivo tanto a nivel sanitario (creacién de hospitales de dfa,
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unidades de convalecencia, unidades de agudos especificas en un
nuevo esquema de intervencién basado en los EVCG) como a nivel
de servicios sociales {que se orienta a la potenciacion de servicios
comunitarios basicos, como el SAD, v de caricter intermedio, como
es el Centro de Dia). Sin embargo, las limitaciones presupuestarias,
la falta de definicién respecto de recursos necesarios pero de alto
coste de inversién (residencias asistidas, larga estancia) y la baja
implicacién de las Administraciones Territoriales en el desarrollo del
nuevo modelo limitan su desarrollo.

B) Programas y Planes de las CCAA

Entendemos por programas Sociosanitarios aquellos que se caracterizan
por crear una red especifica de servicios sociosanitarios, se dirigen a toda
la poblacién con necesidades sociosanitanias y su orientacién dominante es
en unos casos sanitaria (Catalalufia, Castilla y Ledén, Valencia) en otros
social (Pais Vasco) y en otros mixta {Galicia y Cantabria).

Dentro de este grupo cabe mencionar seis programas: El Programa Vida
als Anys, el Programa Sociosanitario de Castilla y Ledén, el Programa
PASOS de Galicia, los Programas Sociosanitarios de las Diputaciones del
Pais Vasco, el Programa PALET de la Comunidad Valenciana y el proyecto
del Programa Sociosanitario de Cantabria,

También hay que destacar la existencia de Planes de Atencidn a Perso-
nas Mayores como son los casos de Andalucia (Ley 6/1999) ¢l de Castilla-
La Mancha para el periodo 1998-2002, el Plan de Mayores de la Comunidad
de Madrid de 1998, y Planes de Sanidad especificos como son los de Ca-
narias (D. 37/1997) y el IT Plan Andaluz de Salud de 1999.

En definitiva, cabe concluir que la descentralizacién de los servicios
sanitarios y sociales ha dado paso a un desarrollo muy diversificado de
programas de atencion a las personas dependencias. Sin embargo, ello no ha
supuesto la aprobacién ni de un catdlogo de prestaciones unificado a nivel
estatal de cuidados de larga duracién ni la aprobacion de un seguro piiblico
universal de proteccion a la dependencia.

4. EL FUTURO DE LA PROTECCION SOCIAL
DE LA DEPENDENCIA

Las perspectivas de proteccién social de la dependencia en Espaiia vie-
nen sin duda condicionadas por varios factores: wna politica econémica
favorable al control del gasto piblico en gran medida marcada por la UE;
por otra parte, una baja visibilidad social y politica del problema de Ia
dependencia que se manifiesta en las timidas posiciones de partidos politi-
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cos y sindicatos ante el mismo; finalmente, un sector privado que ha aumen-
tado su influencia politica en el Estado de Bienestar, después del éxito de
las privatizaciones de las empresas publicas en los afios noventa, y que se
posiciona a favor de seguros privados y apoyo fiscal a las familias como
alternativa al problema de los cuidados de larga duracion. El gobierno cen-
tral tiene cuatro alternativas ante si:

— Establecer un seguro piblico universal en el marco de la Seguridad
Social con financiacién estatal o impuestos génerales, Los seguros
privados serian complementarios y libres.

— Establecer un segoro privade obligatorio con un fuerte apoyo fis-
cal. La proteccién publica serfa solamente para la poblacién sin re-
cursos, es decir, un seguro asistencial.

— Establecer un segure asistencial y apoyar fiscalmente un sistema de
seguros privados libres.

— Finalmente, cabrfa otra opcién como la desarrollar un programa de
de ayudas fiscales a las familias cuidadoras.

Resulta dificil en la actualidad prever qué solucién se abrird paso. Po-
siblemente serd una solucién mixta. En efecto, una solucién «familistica»
(la cuarta alternativa) o «asistencialista» (la tercera) pueden llegar a crista-
lizar pero chocan objetivamente contra Jas tendencias sociodemogrificas
antes mencionadas ya que estin cambiando con gran rapidez no solo los
roles de las cuidadoras que ahora se integran en el mercado de trabajo sino
la propia visidn que la sociedad tiene sobre los cuidados familiares. Es
decir, la solidaridad familiar sigue en pie, lo que esta cambiando es el modo
de ejercerla y el reparto de la misma que no puede recaer sobre la mujer
exclusivamente como hasta ahora sino sobre hombres y mujeres (solidaridad
de género) y sobre el conjunto de la sociedad (solidaridad intetgeneracio-
nal). Se imponen férmulas de socializacion del riesgo, via capitalizacién o
via reparto, pero objetivamente chocan con las politicas econdémicas de
control del gasto publico (alternativa primera) o podrian generar resistencia
en muchos ciudadanos que no contemplan este seguro comeo una opcién
necesaria (alternativa segunda). Por ¢llo la resultante serd un hibrido cuya
naturaleza institucional dependerd de la competencia partidista y de las po-
siciones del conjunto de la sociedad espafiola. Mds ain, una vez que las
CCAA estin consolidando modelos regionales de atencién soc¢iosanitaria
—una mezcla desigual de asisiencialismo (servicios sociales) y universalis-
mo (sanidad)— el margen de maniobra del Gobierno Central se reduce
progresivamente y con ello se reduce la oportunidad de establecer un seguro
publico universal.

Por ello, y como conclusidn, en la actual situacidn las politicas de pro-
teccidn social a la dependencia o de cuidados de larga duracién van quedan-
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do bajo la iniciativa de los gobiernos regionales y de la oferta empresarial
privada. El Gobierno Central es cada vez mas un «espectador», posiblemen-
te consciente, que trata de evitar compromisos financieros a pesar de que el
coste serfa asumible como hemos sefialado en recientes trabajos” y los
beneficios sociales (aumento del bienestar social de las personas dependien-
tes y de la poblacién cuidadora) y econémicos (en forma de generacidn de
empleo en el campo de los servicios sociales) serian un logro indiscutible.
Desde este punto de vista las opciones de seguro colectivo son preferibles
econdmicamente y mas efectivas socialmente que las de tipo privado cuyo
papel es €l de la complementariedad. Problema distinto es el de la gestién
de servicios sociales de larga duracién en la que el sector privado puede
tener en un papel importante, de hecho ya lo tiene, en colaboracién con el
sector publico que no puede renunciar a su papel de regulador, de institucién
que garantice una serie de prestaciones basicas universales y de dmbito de
referencia para el sector privado en lo que se refiere a la efectividad del
derecho social a una atencién de calidad a la persona dependiente.

* Ropr(GUEZ CABRERO ¥ MONSERRAT CODORMIL, 0.c., 20{2.
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1. INTRODUCCION

El envejecimiento de las personas con discapacidad, en general, es un
fen6meno social relativamente nuevo, una «emergencia silenciosa», como
asi la ha definido el Comité de Rehabilitacién e Integracién de las Personas
con Discapacidad del Consejo de Europa, que necesita de muchas voces
para hacerse notar. En las sociedades industrializadas surge con el enveje-
cimiento gradual de la poblacién gracias a las innovaciones y avances de las
ciencias sociales y de las ciencias de la salud. Con el tiempo ha ido avmen-
tando el nimero de las personas con una discapacidad congénita y/o peri-
natal y de las que han adquirido una discapacidad en la infancia, la juventud
o la edad adulta y que han sobrevivido hasta convertirse en ancianos. Por
otro lado, parece ser que existe un grupo de personas con discapacidades
adquiridas hace décadas que ha pasado desapercibido para investigadores,
politicos y profesionales (Zarb, 1991 y 1993): Por esta razdn es necesario
diferenciar el envejecimiento de las personas con discapacidad y el enveje-
cimiento de personas cuyas capacidades se han ido viendo comprometidas
por el propio proceso de envejecimiento.

El envejecimiento de este colectivo de personas con discapacidad esta
teniendo un fuerte impacto en la politica social, en la prestacién de servicios
y en la practica profesional. Gran parte de este interés estd muy relacionado
con la relevancia social que va tomando este colectivo, especialmente en lo
relativo a su trascendencia cuantitativa. Aunque st prevalencia es dificil de
precisar con exactitud ante la falta de un censo real que recoja datos actva-

* Este trabajo ha sido objeto de un contrato de investigacién (referencia CN-01-249-B1),
dentro del «Programa de estudios sobre discapacidad y envejecimiento», entre el IMSERSO y
la Universidad de Oviedo. En esta acasitn presentamos los resultados obtenidos en el andlisis de
la entrevista personal. Para méds informacién acerca de los datos relativos a las necesidades
percibidas por los familiares y profesionales que atienden a estas personas con discapacidad .
mayores, s¢ puede consultar ¢l infarme completo (Aguado, Alcedo, Fontanil, Arias y Verdugo,
2001).
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les, en Espafia, los datos epidemiol6gicos mas recientes que proceden de la
Encuesta sobre discapacidades, deficiencias y estado de salud: Aiio 1999
(INE, 2000), aportan cifras relativas a 3.528.221 de personas con discapa-
cidad, lo que supone un 9% de la poblacién general. De este total, 2.072.652
corresponden a la poblacién de personas de 65 y més afios, cifra que repre-
senta un 58,74% del total de personas con discapacidades y un 32,21% de
la poblacién no discapacitada en ese grupo de edad. Dicho de otra forma,
mds de la mitad de las personas con discapacidad que residen en nuestro
pais tiene 65 o mis afios. Primer dato que enfatiza el progresivo envejeci-
miento de dicha poblacién. Respecto al Principado de Asturias, el nimero
total de personas con discapacidad de 65 y mds aios ¢s de 63.776, estima-
cidn que supone un 29,97% de la poblacién total asturiana de este grupo de
edad, poblacion estimada en 212.760 personas.

Sin embargo, pese a ser un tema relevante cuantitativamente y que estd
empezando a ser considerado como problema social y, como tal, estd des-
pertando en Jos 1ltimos afios un interés creciente, todavia parece que nece-
sita un cierto empuje para ser reconocido como un problema cientifico. El
andlisis de los estudios sobre la calidad de vida y las necesidades percibidas
por las personas con discapacidad de edad nos depara un panorama un tanto
irido, reflejo de la insuficiencia investigadora y escasez de conocimientos
al respecto. Veamos este tema con més detenimiento.

2. CALIDAD DE VIDA Y NECESIDADES PERCIBIDAS
EN PERSONAS DISCAPACITADAS MAYORES

El constructo calidad de vida (CV) se utiliza hoy en dia como eje prin-
cipal de los intentos de ayudar a las personas con discapacidades. De igual
forma, la CV organiza los procedimientos con los que se evalda la validez
social de los programas de educacion y rehabilitacidn. Existe un creciente
consenso respecto a dos cuestiones fundamentales en la definicién de la CV.
Una de ellas es que CV es un concepto multidimensional, subjetivo en
iltima instancia, que se traduce en una percepcién general de bienestar o
satisfaccidn. La otra es que la CV tiene un caricter contextual y que estd
firmemente ligada al contexto de desarrollo de los sujetos. Por ejemplo,
Robert Schalock (1996) define 1la CV como:

Un concepto que refleja las condiciones de vida deseadas por
una persona en relacién a ocho necesidades fundamentales que re-
presentan el nicleo de las dimensiones de la vida de cada uwno:
bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material,
desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacién, inclusién
social y derechos.

De conformidad con esta definicién, la CV no tiene un cardcter puntual
y objetivo sino global, holistico, esencialmenie sobjetivo y referente a dife-
rentes aspectos.
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La propuesta de Schalock introduce la perspectiva ecosistémica en el
concepto de CV, agrupando los indicadores de cada dimensién en funcién
de los niveles sistémicos de Bronfenbrenner (1977, 1979): En el microsis-
tema, sitia los indicadores relativos al ambiente de desarrollo més inmedia-
to de la persona, familia, amigos, etc.; en el mesosistema, las variables
relativas al vecindario, la comunidad y las organizaciones que afectan direc-
tamente al funcionamiento del microsistema; por dltimo, en el macrosiste-
ma, los patrones generales de la cultura, las tendencias sociopoliticas, los
sistemas econdmicos y los factores relacionados con Ja sociedad que direc-
tamente afectan a los valores y asunciones y al significado de los hechos,
palabras y conceptos (cuadro 1),

Segiin los resultados obtenidos por Verdugo y Schalock (2001), en el
campo de las discapacidades, 1a CV revne las siguientes caracteristicas:

» Parece componerse de los mismos factores y relaciones que en el resto
de la poblacion.

+ Se experimenta cuando las necesidades de una persona estin satisfe-
chas y cuando se ven posibilidades de alcanzar una vida rica en los
contextos principales del desarrollo.

« Estd basada en la satisfaccion de las necesidades individuales, las
elecciones y el control. Las personas con discapacidad experimentan
una autodeterminacién limitada y unas oportunidades restringidas para
realizar elecciones y tomar decisiones y, para mejorar su CV, hacen
hincapié en la necesidad de disponer de mas control y posibilidades de
eleccion en sus vidas.

En suma, en el campo de la discapacidad este concepto de CV esta siendo,
al igual que en otros &mbitos de la salud, un tema de gran actualidad. La con-
cepci6n mas compartida es fa de CV como la satisfaccion global con el pro-
pio estilo de vida y el control sobre los recursos humanos y ambientales que
producen satisfaccién (Goode, 1994; Cummins, 1997; Schalock, 1996: «las
condiciones de vida deseadas por una persona en relacién a ocho necesidades
fundamentales»): Las publicaciones al respecto van siendo cada vez mas nu-
merosas para el colectivo de jévenes y adultos medios con discapacidad. Baste
citar, s6lo a modo de ejemplo ilustrativo, 1a proliferacion de trabajos de Scha-
lock (1990, 1995, 1996, 1997a, b, 1999, 2001; Verdugo y Schalock, 2001}
sobre CV en personas con RM. Sin embargo, ¢s un tema adn incipiente para
el caso de las personas con discapacidad mayores.
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Cuapro 1. Dimensiones e indicadores de CV en el modelo de Schalock
(Verdugo y Schalock, 2001, p.109)

Dimensién Indicadores

Bienestar emocional Seguridad Espiritualidad
Felicidad Disminucién del estrés
Autoconcepto Satisfaccién

Relaciones interpersonales Intimidad Afeclo
Familia Interacciones
Amistades Apoyos

Bienestar material Ser propietario Comida
Seguridad Finanzas
Empleo Posesiones
Status socioecondmico Proteccién

Desarrollo personal Educacién Habilidades
Satisfaccion Competencia personal

Bienestar fisico

Auntodeterminacién

Inclusién social

Derechos

Actividades significativas

Salud

Oeio

Seguros médicos
Cuidados sanitarios

Autonomia
Decisiones
Autodireccion

Aceptacidn

Apoyos

Ambiente residencial
Actividades comunitarias

Derecho a voto
Accesibilidad
Privacidad

Progreso

Actividades de la vida
diaria

Movilidad

Tiempo libre
Nutricién

Valores personales y
metas

Control personal
Elecciones

Yoluntariado
Ambiente laboral
Roles sociales
Posicitn social

Juicio justo
Derecho a ser
propietario
Responsabilidades
civicas

En el analisis de la literatura disponible aparecen dos excelentes publi-
caciones de Zarb (1991, 1993), en las que revisa una serte de investigacio-
nes en personas mayores con discapacidad fisica (lesion medular, secuelas
de poliomielitis, esclerosis miltiple, escoliosis, Parkinson, distrofia muscu-
lar y artritis), centradas en el estudio de las experiencias subjetivas que
acompafian al proceso de envejecimiento y del impacto percibido en su CV.
Los resultados indican similitud en el tipo de cambios experimentados, como
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p.c.. la sensacién compartida de envejecimiento fisico prematuro, pero, jun-
to a estos elementos comunes, también aparecen trayectorias distintas en las
diferentes discapacidades, como en lo relativo al grado, curso y nivel de
deterioro fisico. Asi, el bajén caracteristico en ¢l bienestar fisico y en el
estado de salud suele ir acompafiado por un declive cotrelativo en la satis-
facci6n con la CV. El bienestar fisico y emocional se¢ encuentran en esta
etapa del envejecimiento estrechamente unidos. Ahora bien, no todas las
personas lo viven y experimentan de la misma forma. Para unas, el enve-
jecimiento estd asociado a un declive en el bienestar emocional. Para otras,
con una experiencia similar, este proceso no se vive en términos negativos.
A este bienestar fisico se une el factor independencia (la pérdida de inde-
pendencia percibida) como otro de los que més influyen en los cambios en
las percepciones de la CV. En algunos casos esto sélo se extiende a la
independencia personal o fisica, pero para muchas personas envejecer repre-
senta una amenaza en el sentido més amplio de pérdida de control sobre
cémo vivir sus vidas, Otra de las conclusiones relevantes que se recogen en
estas revisiones de Zarb (1991, 1993) es la forma en que las respuestas
subjetivas al envejecimiento se encuentran moldeadas por los recursos so-
ciales y materiales. La disponibilidad de apoyos adecuados, especialmente
de apoyo social, son aspectos particularmente importantes para el logro de
un buen nivel de CV. Actualmente existen grandes carencias en los servicios
de apoyo de las personas con discapacidad en general, y mas aiin de las que
estdn envejeciendo (Beardshaw, 1988; Fiedler, 1988): Si a estas dificultades
objetivas, derivadas del proceso de envejecimiento, afladimos otros proble-
mas potenciales, como la falta de opciones de alojamiento adecuadas, pen-
siones inadecvadas y dependencia forzosa, no es dificil entender por qué el
proceso de envejecimiento se vive como una amenaza para la independencia
personal de las personas discapacitadas.

Whiteneck, Charlifue, Frankel, Fraser et al. (1992) llegan a conclusiones
similares en un estudio con personas con lesion medular. Aunque estas
personas mencionan algunas necesidades no satisfechas, como tener hijos,
ayudar a otros y estar implicados en la vida comunitaria, también expresan
satisfaccién con las habilidades y destrezas que poseen en otros dmbitos y,
en general, responden estar satisfechas con su CV.

Dentro de este amplio constriacto de CV, las necesidades individuales
también comienzan a tomar relevancia, especialmente desde el momento en
que han sido reconocidas como une de los principios conceptuales que
conforman dicho constructo (Verdugo y Schalock, 2001): Pero en personas
con discapacidad de edad este es un tema novedoso y carente de apoyo
empirico. En el entorno espaiiol encontramos dos estudios que abordan al-
gunos de los aspectos relacionados con las necesidades individuales, pero
s6lo de forma tangencial.

El primero de estos trabajos se acerca al conocimiento de las necesida-
des de las personas adultas con grave discapacidad que presentan serias
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limitaciones en autocuidado y comunicacion y que necesifan apoyos gene-
ralizados intensos (Aiguabella y Gonzélez, 1996): Los propios autores sefia-
lan que los resultados recogidos en su estudio no son «extrapolables al total
de poblacién afectada por algiin tipo de discapacidad, sino tan s6lo a aque-
llas personas que se identifican con la definicion de grave discapacidad»
{p.37): La muestra estd formada por 1.568 sujetos con discapacidad perte-
necientes a cinco provincias, Madrid, Barcelona, Bilbao, Granada y Orense.
Solaraente un 18,2% de la muestra tiene entre S0 y 65 afios. Predomina en
este grupo las discapacidades de tipo neuroldgico (Parkinson, Alzheimer y
enfermedades neuromuvsculares): La intensidad de los servicios requeridos
varia ligeramente en funcién del tipo de discapacidad, siendo las personas
con discapacidad psfquica y fisica quienes presentan una mayor necesidad
de servicio extenso. No podemos extraer ningiin dato mds de este estudio en
relacién con este grupo de edad, pues todos los andlisis se han realizado
bédsicamente en funcién del tipo y gravedad de la discapacidad, no siendo la
variable edad determinante para la mayoria de los andlisis realizados.

El segundo trabajo, realizado por Carilla, Carmona, Gallardo y Sén-
chez (1999), consiste en un estudio de tipo transversal centrado en la
poblacién discapacitada mayor de 65 afios de la cindad de Melilla, una de
las zonas de nuestro pafs que presenta la mds alta tasa de envejecimiento.
La muestra estd formada por 254 personas. Los objetivos del estudio se
han centrado en el andlisis del perfil sociogrédfico, sanitario, convivencial
y econdmico de las personas discapacitadas mayores residentes en esta
ciudad, asi como del grado de acceso y utilizacién que hacen de las
prestaciones y servicios sociales. El perfil detectado de persona con dis-
capacidad mayor de 65 afios cosresponde a mujeres de extraccién social
y cultural «cristiana», con bajo nivel cultural, afectadas principalmente por
discapacidad fisica, con escaso acceso a recursos sociales de apoyo a la
tercera edad, aunque con aceptables posibilidades de obtener prestaciones
econdmicas.

En definitiva, es mucho aun 1o que nos queda por conocer acerca de las
necesidades percibidas por esta poblacidn de personas con discapacidad
mayores. Existe muy poca informacidn sobre cémo perciben estas personas
su envejecimiento. Ademds, uno de los principales problemas con los que
tropieza la investigacién sobre el envejecimiento de este colectivo es la
ausencia de un plantearniento global que aborde 1a panordmica general del
proceso de envejecimiento y de modelos tedricos explicativos de dicho pro-
ceso, el abordaje parcial de dreas temdticas diversas y desconectadas, la
dispersién de la literatura disponible, la mezcla de colectivos estudiados, la
inadecuada y confusa utilizacién de la terminologia, la falta de delimitacién
de la doble experiencia o de] doble diagnostico, los errores en €l muestreo
y diseiio y la falta de instrumentos especificos de evaluacion (Seltzer, 1985;
Gow y Balla, 1994; Kaufert y Kaufert, 1984; Ikels, 1991; Suttie, Ashman
y Bramley, 1993): Es esta una situacién que también afecta al campo de la
investigacién sobre discapacidad en general (Aguado y Alcedo, 1999): En
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definitiva, €] estudio de este problema social del envejecimiento de las
personas con discapacidad estd teniendo dificultades para alcanzar el esta-
tuto cientifico.

Esta situacién conlleva que el estado de nuestros conocimientos sobre el
tema sea actualmente precario & insatisfactorio. Ello supone un obstéculo
importante para el desarrollo de una adecuada red de servicios, sobre la base
de una buena planificacidn de recursos econdmicos, materiales y humanos,
que permita dar respuesta y atencién a las necesidades presentes y futuras
de las personas ¢on discapacidad que envejecen. Es preciso investigar con
detenimiento los factores bioldgicos, psicolégicos y soctales que deben te-
perse en cuenta para la planificacidn de servicios, recursos y apoyos adecna-
dos a este proceso de envejecimiento. Asimismo, interesa investigar y de-
terminar los factores de los que depende y que influyen en la calidad de vida
de estas personas (Pérez Gil, 2002).

Con tales antecedentes, nuestra investigacién nace con el objetivo de
subsanar algunas de estas lagunas y poder asi aportar un granito de arena a
este campo de la investigacion tan necesitado de datos y conocimientos. El
envejecimiento de estas personas hoy en dia ¢s un problema emergente, pero
a medio plazo va a constitir un reto asistencial y a largo plazo puede
convertirse en un problema social de dificil solucidn. Las necesidades de
estas personas se tienen que incorporar a la comriente general de demandas
de mejora de la calidad de vida y, a medio plazo, su aumento se va a
convertir en un reto asistencial para el gue necesitamos planificar soluciones
eficaces y justas. En este contexto, se lleva a cabo la investigacién centrada
en el andlisis de las necesidades percibidas por las personas discapacitadas
mayores de 45 afios de nuestra comunidad auténoma del Principado de
Asturias, que a continuacidn pasamos a detallar. '

3. PROCEDIMIENTO

A continuacién vamos a describir los objetivos que han dirigido esta
investigacién y la metodologia general de todo el proceso, los instrumentos
de medida utilizados y el procedimiento de seleccion de la muestra y de
recogida de datos. Vamos de inmediato con lo relativo a los objetivos del
estudio.

3.1, Objetives

Hemos comentado anteriormente que esta investigacion responde a la
necesidad de ir subsanando una de las muchas lagunas existentes en el tema
del envejecimiento de las personas con discapacidad. En este sentido, su
principal objetivo estriba en la deteccién de las necesidades percibidas por
este colectivo. ftem mds, se pretende llegar a la propuesta de sugerencias
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para la adecvacién de los recursos de atencién de tales necesidades, asi
como para la generacién de estrategias de prevencion de las condiciones que
suscitan tales necesidades, tode ello con vistas al incremento de la CV de
las personas con discapacidad adultas.

A mayor abundamiento, los objetivos generales de la presente investiga-
cién se desglosan en los siguientes apartados:

« Detectar las necesidades percibidas, especialmente relativas a la CV,
de las personas con discapacidad mayores de 45 afios.

» Estudiar la prevalencia de las necesidades de la poblacién de personas
con discapacidad, asi como los factores de riesgo que conducen a o
explican la existencia de tales necesidades.

* Analizar las principales necesidades percibidas segiin las distintas ti-
pologias de personas con discapacidad y otras variables de relevancia,

» Delinear un «mapa de necesidades» en todos los campos analizados.

» Indagar en la posible asociacién entre variables de distinto signo, so-
ciodemogrificas, geogrificas y ambientales, y las necesidades reales o
percibidas.

+ Contrastar los datos obtenidos en la investigacién con otros estudios.

* Proponer lineas de actvacidn con vistas a la planificacidn de aquellos
recursos que posibiliten respuestas adecuadas a las necesidades no
cubiertas de esta poblacién.

» Aportar informacién suficiente para que los servicios de atencién a
personas con discapacidad mayores generen esirategias de prevencion
de los problemas objeto de estudio.

3.2. Instrumentos de evaluacién

Para la investigacién de tales necesidades percibidas se han construido
unas entrevistas semiestructnradas siguiendo, en parte, el modelo de ca-
lidad de vida propuesto por Schalock (1996): Por su cardcter méds compren-
sivo y generalizado tomamos como referencia para la elaboracién de las
entrevistas las dimensiones ¢ indicadores de CV recogidas por este modelo
y autor, Siguiendo dicho modelo se redacta inicialmente una versién expe-
rimental que es sometida a un doble proceso:

+ Revision de esta versién experimental por parte de diez expertos en el
tema, guienes dan su opinién sobre la validez de contenido de la
entrevista y formulan las observaciones que estiman pertinentes.
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* Aplicacion o estudio pilote de la versién experimental con 17 perso-
nas con discapacidad mayores.

En funcién de las respuestas e indicaciones, se redacta la versién de-
finitiva de la entrevista que consta de 94 preguntas y que recoge infor-
macidn sobre diferentes aspectos de la vida de las personas discapacitadas
mayores, concretamente sobre las necesidades percibidas en las siguientes
dimensiones:

+ bienestar emocional,
+ relaciones interpersonales,

+ bienestar material,

L

desarrollo personal y autodeterminacion e

inclusidn social.

Ademés, permite recabar informacién sobre variables descriptivas rela-
cionadas con la discapacidad y sobre variables sociodemogrificas y ambien-
tales. También se reserva un espacio abierto para opiniones libres que luego
serd sometido a andlisis de contenido. Podemos asi contar con informacién
adicional y relevante acerca de las necesidades y preocupaciones de este
colectivo, informacion que también resultard til a la hora de planificar
recursos adecuados y eficaces.

A continuacién se exponen en sintesis los componentes de esta entrevis-
ta personal:

* Datos personales: sexo, edad, estado civil, lugar de nacimiento, lugar
de residencia, convivencia, nivel cultural, nivel profesional, ocupacidn

actual, ingresos.

« Datos clinicos: tipo y descripcién de la discapacidad, etiologia, edad
de adquisicién, grado de minusvalfa reconocido.

* Datos sobre preocupaciones y necesidades, soluciones, medidas y apo-
yos institucionales, pensamientos sobre su futuro.

* Relaciones interpersonales: relaciones familiares, relaciones sociales,
intimidad, afecto.

+ Bienestar material: situacién econémica, recursos propios, vivienda,
barreras, ayudas técnicas.

* Desarrollo personal y autodeterminacién: habilidades y competencia
personal en actividades de la vida diaria, autonomia personal, salud,
servicios sanitarios.
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+ Inclusién social: actividades de ocio, apoyos y recursos sociales, vida
comunitaria, barreras del entorno, arquitecténicas y sociales.

+ Aparece como ltima una pregunta abierta para «alguna otra conside-
racién que afiadir».

Para completar 1a evaluacién de las necesidades de estas personas dis-
capacitadas mayores se ha considerado necesarto recoger las opiniones de
sus familiares, de las asociaciones de que son miembros asi como de las
instituciones que los acogen o atienden. A tal efecto se ha confeccionado
una entrevista familiar que recoge seis preguntas abiertas y una entrevista
dirigida a instituciones compuesta de quince preguntas Las opiniones reco-
gidas en dichas entrevistas pueden ofrecer informacidn y sugerencias en
torno a posibles lineas de actuacién de cara a la atencién de las necesidades
de la poblacion objeto de esta investigacion.

3.3. Muestreo y recogida de datos

Una vez elaboradas las entrevistas y antes de proceder a su aplicacién,
un equipe de 23 personas, licenciados en psicologia, estudiantes de segundo
ciclo de dicha lcenciatura y de educacién especial, fue entrenado para
desarroltar el trabajo de campo.

En lo que concierne a la extraccion de la muestra, con el objetivo de
conseguir que €sta fuese lo suficientemente heterogénea y representativa de
la poblacidn discapacitada mayor de 45 afios del Principado de Asturias, se
contactd con las principales asociaciones, centros e instituciones, tratando
de equiparar la muestra en funcion del tipo de discapacidad, rangos de edad,
sexo y zona geogréfica. Los crilerios que debian cumplir las personas para
ser aceptadas en nuestra investigacién son:

* Personas con discapacidad de 45 o mds afios de edad.

+ La tipologia de discapacidad que han de presentar las personas inclu-
ve: deficiencia mental, deficiencia visual, deficiencia auditiva, disca-
pacidad fisica, enfermedad neuromuscular, Alzheimer, Parkinson y
enfermedad mental.

+ Han de presentar variabilidad en funcién de las variables anteriormen-
te citadas: tipo de discapacidad, edad, sexo, zona geogrdfica ¥ dmbito
de residencia.

¢+ La ponderacién de la muestra se ha realizado sobre la base de todos
estos criterios, Todos han sido tenidos en cuenta, por igual, en la
seleccién final de la muestra, pero queremos dejar constancia que dos
de ellos han sido especialmente controlados para evitar asi los fre-
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cuentes sesgos que aparecen en muchas de las investigaciones en
personas con discapacidad mayores. El primero de ellos ha sido el
4dmbito territorial o zona geogréifica. Hemos procurado que en las dis-
tintas zonas de nuestra comunidad asturiana, tanto en la zona centro
como en la oriental y occidental, se realizaran aproximadamente el
mismo nimero de entrevistas. En cada una de esas zonas ha habido
una persona responsable de la realizacién de las mismas, estando
permanentemente coordinada y sigwiendo las instrucciones de los res-
ponsables de la investigacién. De igual forma, el segundo de los cri-
terios de ponderacidn que expresamente hemos controlade ha sido el
dmbito de residencia, con el fin de evitar el sesgo tan frecuente de
muchos estudios que trabajan basicamente con poblacién residente en
instituciones.

Finalmente, la entrevista personal ha sido contestada por 325 personas
con discapacidad mayores, mimero que consideramos representativo de Ia
poblacién objeto de estudio. Cabe seilalar a este respecto que, en cuanto a
las personas participantes en el estudio, en funcién de la utilizacién de
pruebas paramétricas (andlisis de regresién miltiple), se estiméd necesario un
tamafioc muestral de 270 casos (alfa=,05, nivel de potencia =,80).

La entrevista paralela a las familias ha sido contestada por 122 familia-
res. En cuanto a la entrevista institucional, se han obtenido 29 entrevistas
cumplimentadas por directivos y profesionales de asociaciones, centros,
organismos, etc. De seguido pasamos a presentar los resultados obtenidos en
nuestra investigacion asi como la discusion de los mismos. Recordamos que
s6lo vamos a hacer referencia a los datos obtenidos en el andlisis de la
entrevista personal,

4. RESULTADOS Y DISCUSION
4.1. Caracteristicas sociodemogréficas

Como puede apreciarse en la tabla 1, que refleja la distribucién por las
variables edad y género, la muestra estd conformada por 325 personas con
discapacidad mayores de 45 afios, rango de edad que llega hasta los 97. La
media de edad es de 64,4 afios, con una mediana de 62,0, una moda de 54
y una desviacién tipica es de 11.66.
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TasLa 1. Distribucién de Ia muestra por edad y género

Edad Hombres Mujeres Total
Medid ..ooeoeeeiecceeieesrene 62.3 66,6 64,6
Mediana ..o.oooveeveeecvrernvercenns 60,0 67,0 62,0
Moda .o 58 54 54
Desviaci6n tipica .....occcoeene. 10,4 12,3 11,7
Rango ..ocovrvvrrirerccretirerinens 47 52 52
MINIMO .o 45 45 43
MEXIMO wovoeeve e 92 97 97
Total wooeviiricneceniins 147 178 325
o rererernernrerarerersarassonanes 45,2 54,8 100

En cuanto a la variable género, destaca el predominio de mujeres, 54,8%,
sobre hombres, 45,2%. Esta tendencia es una constante en los estudios sobre
mayores y discapacidad, como también se refleja en la encuesta del INE
(2000) y en el estudio de Melilla (Carilla et al.,, 1999): De otro lado, es
explicable por el hecho de que las mujeres presentan unas esperanzas de
vida mds elevadas que los varones, concretamente 79,6 frente a 73,2 (76,4
afios para la poblacién general).

En lo relativo a la residencia (tabla 2), segiin el volumen de poblacién,
existe un ligero predominio de personas residentes en niicleos de poblacién
de 10.000 o mds habitantes (54,1%), dreas de tipo urbano, mientras que el
45,5% reside en el drea rural de Asturias. Al respecto, recordamos que en la
seleccion de la muestra hemos controlado que las distintas zonas de nuestra
comunidad tuviesen una representacién similar, de ahf 1a relativa homogenei-
dad que aparece en esta variable. Hemos ¢vitado de esta forma caer en el sesgo
tan frecuentemente sefalado y criticado en los estudios con personas con dis-
capacidad mayores, la tendencia a trabajar con pablacin residente en zonas
urbanas, al ser éstas las muestras mds asequibles y més f4ciles de abordar.

TaeLa 2. Descripeién de Ia muestra por el lugar de residencia

Lugar de residencia N %

< 10,000 habitantes ...... 148 45,5

= 10.000 habitantes ...... 17 734,5
Total .o 325 100

Por lo que ataiie al nivel cultural de la muestra (tabla 3), predomina el
nivel bajo, ya que el 53,5% del total de nuestros sujetos tiene un nivel
cuitural primario y un 20,6% corresponde al nivel neolecior. Los estudios
universitarios sGlo son alcanzados por un 6,1%. Aparecen pequeiias diferen-
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cias entre sexos en los niveles culturales mds bajos, siendo las mujeres
quienes ostentan mas estudios primarios y menos casos de estudios medios,
Este tipo de resultados aparece con frecuencia en los estudios de nuestro
entorno (Aiguabella y Gonzdlez, 1996, Carilla, 1999), lo que hace pensar en
las escasas y limitadas oportunidades educativas que han tenido estas per-
sonas. No debemos olvidar que casi un 30% de nuestros sujetos son neolec-
tores o analfabetos.

TapLa 3. Descripeidn de la muestra por el nivel cultural

Nivel cultural Hombres | Mujeres Total k.
Analfabeto .....cocooivieiiieiice e 13 13 26 8,0
NeoleCtOr .oo.vvvivieesrieieevimrvenseenians 24 43 67 20,6
Primanio ........cveimscimermasiesermeseneens 75 99 174 53,5
Medi .oc.ociicneircneniene s rnessnenes 26 12 k.S 11,7
Diplomado ......cocoeeeercerceemcseniann. 6 9 15 4,6
T. SUPETIOL «oomiiemiiei e ceeeeieriane e 3 2 3 1,5
Total oo 147 178 325 106

El nivel o cualificacion profesional (tabla 4) de los participantes en
nuestra investigacion presenta simetria en los niveles que hemos calificado
como bajos (experiencia en trabajos que no requieren formacion profesional
especializada), donde se sitia un 20,9%, y medios (experiencia profesio-
nal que requiere cierta especializacién), que alcanza al 21,8%. Sélo un 4,6%
de los sujetos estdn altamente cualificados. También contamos con una alta
representacion de amas de casa, el 32% de las personas. La mayor diferen-
cia entre géneros se aprecian en el predominio de perfiles profesionales
bajos en las mujeres frente a perfiles comparativamente més cuvalificados en
los hombres, asi como en la presencia exclusiva de mujeres en la categoria
de amas de casa.

Respecto a la ocupacién o situacion laboral (tabla 5) destaca el eleva-
do mimero de personas pensionistas (48%), categoria en la que no aparecen
diferencias entre hombres y mujeres, y jubiladas (el 21,5%), representada
mayoritariamente por hombres. Este elevado nimero de pensionistas suele
ir asociado a la prestacion de pensiones no contributivas o de incapacidad
laboral.
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TabLa 4, Descripcién de la muestra por el nivel o cualificacién profesional

Nivel profesional Hombres{ Mujeres Total %
Ama de €asa ....oovovceveieiiiien. — 104 104 32,0
No ha trabajado ..o 16 16 32 9.8
BajO e ecreceeeeeeeracenenes 49 19 68 209
Medio.. ..o veeeenemseenatnannas e 53 18 71 21.8
A0 it 12 3 15 4.6
AUSNOMO ... crivsnsrnnrenienisninsisniins 17 18 36 10,8
TOtal .eoctmsitrmesnsresnrese s 147 178 325 100

TasLa 5. Descripcion de la muestra por 1a ocupacién o situacién laboral

Ocupacidn . Hombres| Mujeres Total %
Ama de CASA ovevvrreiinririiie e — 68 68 20,9
En activo ..o ninvcanns 13 8 21 6,5
EN PATO oo snsresinens 5 6 10 31
Jubilado ............... 57 13 70 21,5
PEnsioniSia .c..coeveeeeeeceeceeesreesensenins 72 84 156 48,0
TOtal ..vvrvercenianimncenienenienrennen 147 178 325 100

Por lo que concierne al tipo de ingresos (tabla 6), un 40% de nuestros
sujetos percibe una pensidn de tipo no contributivo, frecuentemente por
razones de su grado de discapacidad reconocido, y un 33,5% recibe una
pensidn contributiva. Merece destacarse el hecho de que en la categoria sin
ingresos se encuentra casi un 9% de las personas estudiadas, casi toas
mujeres, tan s6lo un varén, lo que sin duda constituye una situacién de falta
de cobertura dentro del sistema de proteccién social,

TarLa 6. Descripeién de Ja muestra por sus ingresos

Ocupacidin Hombres| Mujeres Total %
Sin INEresos ..o 1 28 29 89
Sin ingresos fijos .o evceevrennan, 2 1 3 a9
Salario laboral ... 17 7 24 1.4
Pensidn no contributiva .............. 57 73 130 40,0
Pensién contributiva .........ccevevne. 38 51 109 33,5
Otras Pensiones .......oovevcecnrenes 12 18 30 33,5
Total .ovveecreererrrerrrerirrernee 147 178 325 100
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También interesa conocer las variables relacionadas con la presencia de
familiares cercanos, padres, hermanos ¢ hijos, asi como el tipo de conviven-
cia, son relevantes e indicativas de posibles redes de apoyo social, decisivas
en la atencién y cuidados de este colectivo de personas con discapacidad
mayores, en no pocos casos de cuidadores informales.

A este respecto, y en lo relativo al tipo de convivencia (tabla 7), mds
de la mitad de nuestros sujetos, un 61,8%, vive con su familia propia, esposa
ylo hijos, y un 14,2% con su familia de origen. Es decir, las tres cuartas
partes de los discapacitados mayores de este estudio conviven dentro de su
micleo familiar, sea éste el directo © mas préximo, nicleo que constituye,
por tanto, la institucién clave en el cuidado y atencién de este colectivo. El
11,4% de las personas que aparecen en la categoria «vive solo» corresponde
principalmente a sujetos con limitaciones no muy severas y con un buen
nivel de autonomfia, generalmente personas con discapacidad fisica. El 12,6%
restante recae en personas mayotes residentes en instituciones o 4mbitos
similares.

TasLa 7. Descripcion de la muestra por la convivencia

Convivencia N %
Vive 3610 i 17 11,4
Familia propia ........ev.. 201 61,8
Familia de origen ......... 46 14,2
No en familia ............... 41 12,6
Total ..o 325 100

En suma, y a modo de conclusién, nuestra muestra estd constituida
mayoritariamente por personas con discapacidad mayores, con predominio
de mujeres, con una media de edad de 64,4 afios, que residen en viviendas
particulares y que han podido cumplimentar personalmente la entrevista,
procedentes de Asturias y con domicilio en dreas urbanas de nuestra comu-
nidad, con nivel cultural bajo/primario, cualificacidn profesional no muy
elevada, en régimen de pensionistas, con reiribuciones de tipo no contribu-
tivo, sin padres vivos, con uno o mis hermanos, también con uno 0 mas
hijos y conviviendo con su familia propia.

4.2. CARACTERISTICAS CLINICAS

Una vez analizadas todas estas variables sociodemogrificas nos interesa
abordar las variables clinicas que representan las caracteristicas de mayor
interés de las personas con discapacidad para ser estudiadas en relacién con
sus necesidades, Como ya se adelantd, las variables clinicas relacionadas
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con la discapacidad analizadas son tipo de discapacidad, etiologia, edad de
adquisicién y grado de minusvalia reconocido.

Las personas que conforman nuestra muestra presentan distintos tipos de
discapacidad (tabla 8), retraso mental, discapacidad fisica, deficiencia vi-
sual, deficiencia auditiva, trastornos mentales, Alzheimer y Parkinson. Como
puede apreciarse en dicha tabla, existe un claro predominio de personas
afectadas de discapacidad fisica, 44,9%, que constituyen casi la mitad de la
muestra. El resto de las personas se agrupa de forma mas homogénea en ¢l
resto de las categorias, apareciendo una ligera elevacion de porcentajes en
la deficiencia visual (11,4%) y en Alzheimer (10,2).

TapLa 8. Descripcién de la muestra por tipo de discapacidad

Tipe de discapacidad Hombres| Mujeres Total %
Retraso mental ....ocoverevvinvnnscionns 15 10 25 1,37
Discapacidad fisica........c.cceo.on.. 69 77 146 44,9
Deficiencia visual .......ccceeeieeeen 17 20 37 11,4
Deficiencia anditiva.......couerrens 10 19 29 3.9
Trastornos mentales.......oceeeveeees 20 7 27 33
AlZREIMET oo 6 27 33 13,2
Parkinson .........o.oovrevreveereeresreerenns 10 18 28 86
N (171 RN 147 178 325 100

Esta hiperrepresentacién de personas con discapacidad fisica es muy
frecuente tanto en la poblacidn total de personas con discapacidad como en
la de personas con discapacidad mayores. La importancia cuantitativa de
este colectivo de fisicos queda también reflejada en la encuesta del INE
(2000), cuyos datos ponen de manifiesto que, del total de personas mayores
que tienen alguna discapacidad, cerca del 37% tiene alguna deficiencia que
incide en las articulaciones y huesos, categoria que presenta la incidencia
m4s elevada. Similares resultados aparecen en el estudio de Carilla (1999),
con un 64% de las personas discapacitadas mayores de la poblacién meli-
llense afectadas de discapacidad fisica.

Respecto a la variable etiologia (tabla 9), agrupada en cuatro categorias,
su distribucién nos indica que en el 67,1% de los casos la causa de la
discapacidad ha sido la enfermedad. La siguen a distancia la causacién
congénita/perinatal, en la que se sitda el grupo de retraso mental casi por
completo, seguida muy de cerca por los accidentes, con frecuencias muy
similares, 13,8% y 12,9% respectivamente. Los datos del INE (2000) tam-
bién reflejan la dominancia de la enfermedad comiin como primera causa de
la discapacidad en este grupo de edad.
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Tarca 9. Descripeién de la muestra por etiologia de la discapacidad

Etiologia Hombres | Mujeres Total %

Desconocida «..evveeicrieceren. 6 14 20 6,2
Congénita/perinatal ........, 21 24 45 13,8
Enfermedad ....ocoevrvrvmerernn 85 133 218 67,1
Accidente ..., 35 7 42 12,9

Total ... 147 178 325 100

Por iltimo, en cuanto al gradeo de minusvalia reconocido (tabla 10),
sélo comocemos este dato en 215 casos. En cuanto a los 110 restantes, unos
lo desconocen o no saben precisarlo con certeza, otros no tienen reconoci-
miento oficial de su minusvalia, otros, finalmente, han sido valorados con
un porcentaje de menoscabo inferior al necesario, 33%, pero pertenecen a
asociaciones y se consideran como personas con discapacidad. Como pode-
mos apreciar en la tabla 10, el grado medic de minusvalfa reconocido co-
incide con €l 71,7%, lo que supone un nivel de gravedad bastante alto. Las
diferencias entre géneros no son importantes.

Tapra 10.  Descripeion de la muestra por el grado de minusvalia reconocido

Grado Hombres | Mujeres Total
MEdia ..o e 73,0 70,3 71,7
Mediana ..o 69,0 70,0 70,0
MOdA o e eteae 65 63 65
Desviacién tipica 26,2 17,8 22,5
RaNgo ..o veerresvnrennes, 117 67 117
MENIMO oo . 33 33 33
MAXIMO covsiniiiv it i miercmsecs et enosee 150 100 150
TOUAL ..o s 109 106 215

Nota: 110 personas (33,8%) no saben ¢ nc contestan.

En lo relativo a ]a edad de adquisicién de la discapacidad (tabla 11),
aparece como media un valor de 35,3 afios para el grupo total, El momento
de adquisicién de la discapacidad presenta gran variabilidad pues oscila
entre los 0 afios, en aquellos sujetos con discapacidades congénitas/perina-
tales, y los 91, en aquellos otros afectados principalmente de enfermedades
neuroldgicas.

Como sintesis de las variables que describen la discapacidad, nuestra
muestra estd compuesta por un numeroso grupo de personas mayores afec-
tadas de discapacidad fisica, sin afectacidn cerebral, y cuya etiologia estd
relacionada principalmente con factores de enfermedad, con una edad media
de adquisicién de la discapacidad de 35 afios y con un grado medio de
minusvalia reconocide del 72%.



96 ANTONIO-LEON AGUADO DIAZ ¥ MARfA ANGELES ALCEDO RODRIGUEZ

TabLa 11, Descripeién de la muestra por la edad de adquisicién
de la discapacidad

Adquisicidn Hombres | Mujeres Total
Media .o e e 33,1 37,0 71,7
Mediana ........ccorvvrenrevreriesressnnsns 36,0 70,0 70,0
Moda ..o 0 0 0
Desviacion tipica 233 26,9 254
Rango......ccocovcinc. 82 | 21
Minimo ................ 0 0 0
MAXIMO oo 82 | 91
Total .o 147 178 325
Do 1reereereris i s s e b et 45,2 54,8 100

4.3, NECESIDADES PERCIBIDAS

Una vez expuestas las caracteristicas que definen nuestra muestra y
que aparecen recogidas en la entrevista personal, pasamos al andlisis
descriptivo de las frecuencias y porcentajes de las preocupaciones y ne-
cesidades percibidas.

El objetivo bésico del presente estudio estriba en el andlisis de las ne-
cesidades percibidas, especialmente las relativas a la calidad de vida, por la
poblacion discapacitada de edad. Ya hemos sefialade anteriormente que
dichas necesidades han sido a menudo descuidadas, olvidadas o ignoradas,
aun a sabiendas de que la no satisfaccién de las mismas repercute negati-
vamente en la CV de estas personas. Los enfoques mds actuales sobre el
proceso de envejecimiento han puesto el acento en ¢l estudio cuwalitativo de
estas necesidades individuales. Nuestro estudio también recoge esta pers-
pectiva y la analiza a través de cuatro preguntas abiertas sobre cuestiones
relacionadas con:

.. = las preocupaciones y necesidades percibidas,
= las soluciones que consideran necesarias,
* las medidas y apoyos requeridos o que se echan en falta
* los problemas sefialados y
+ los pensamientos sobre el futuro.

Con relacidn a las preocupaciones y necesidades que nuestras personas
consideran importantes quedan recogidas en la tabla 12. Se observa que las
preocupaciones compartidas por un mayor nimero de personas son Jas re-
lacionadas con la salud (33,2% de los casos), con la falta de recursos eco-
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noémicos (22,3%), con la dependencia de otras personas para la realizacién
de determinadas actividades (14,1%) y con la necesidad de ayuda a domi-
cilio (14,1%), amén de otras muchas.

TasLa 12, Frecuencias y porcentajes (de respuestas y de casos) de 1as preocu-
paciones y necesidades percibidas mas frecuentemente seitaladas

N % resp. % Cas0s
Salud ............. 4 15,7 33,2
Falta de recursos eCONOMICOS.....o.vvrvercercercers 63 10,6 22,3
Dependencia ......coeneermserececicniiies 40 5,7 14,1
Ayuda a domicCiliO ...c.ovevvevrercrrrrerrerere e 40 6,7 14,1
Barreras arquitectonicas .........comnmirsrerosenss 35 5.9 12.4
Limitaciones personales .....cvmismisinnas 34 5.7 12,0

Por lo que conciemme a las soluciones propuestas, recogidas en la ta-
bla 13, las personas con discapacidad mayores de nuestra comunidad auté-
noma coinciden frecuentemente en proponer las soluciones econémicas
(18,8% de casos), la asistencia a domicilio (16,7%), 1a supresién de barreras
arquitecténicas (12,8%) y las soluciones asistenciales (11,1%), como las
mds adecuadas para dar respuesia a las preocupaciones y necesidades ante-
riormente seiialadas.

TaeLA 13. Frecuencias y porcentajes (de respuestas y de casos) de soluciones
propuestas mis frecuentemente senaladas

N % resp. % casos
Soluciones ecoNGMICAS......cuevvvvrvinrinsiniinien 44 11,5 18,8
Asistencia a domicilio....ccoorevnivennirenraearcnns 39 10,2 16,7
Supresion barreras arquitectonicas ..............-. 30 7.8 12,8
Soluciones asistenciales ..o 26 6.8 11,1
Soluciones sanitarias ... 22 57 9.4
Subida de pensiones ... 20 5,2 8,5

En Jo relativo a los apoyoes requeridos, en la tabla 14 aparecen reco-
gidas los porcentajes de mayor eleccion. De nuevo aparece una clara prima-
cia de los apoyos de tipo econdmico, solicitados por un 39,5% de los suje-
tos, seguidos de cerca por los institucionales, 32,1%, y asistenciales, 30,7%.
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TaeLa 14, Frecuencias y porcentajes (de respuestas y de casos) de las medidas
y apoyos mis frecuentemente regueridos

N % resp. % casos
ApOYOSs eCONOIMICOS vomvevimrimsimrosissimmireine i BS 17,7 39,5
Apoyos InSUIICIONEIES ....veveereririsinsiinsiaiea 69 144 32,1
ApOYos asiStenciales......oeivniinnsnninn 60 13,8 30,7
APOYOS SANIAMIOS 1ovovererirerernarensaieserstesararesana 49 10.2 22,8
Apoyos en el entorno 36 7,5 16,7
Supresidn de barreras arqmlectémcas ........... 21 44 9.8

En relacién con lo que piensan y opinan nuestras personas sobre su
futuro (tabla 15), las respuestas més frecuentes han sido preocupacion, en
un 18,9% de casos, y presagio de un mal futuro, en un 15,5%. Es decir,
predomina una visién mds bien negativa, gue se acompaiia de incertidum-
bre, 11,1%, miedo, 6,7% y, en menos personas, de una perspectiva de so-
ledad, 2 4%, y de tristeza, 1,3%. Ahora bien, no todes piensan en un futuro
tan poco prometedor. Un porcentaje similar de personas discapacitadas
mayores prefieren no pensar en el futuro, 11,8%, no muestran preocupacién
por ¢l mismo, 11,8%, incluso, lo consideran resuelto, 3,7%. Es mads, s6lo un
1,7% de las personas de nuestra muestra tienen pocas ganas de vivirlo,

TaeLa 15. Frecuencias y porcentajes (de respuestas y de casos) de llos pensa-
mientos sobre el future més frecuentemente senalados

N % Tesp. % casos
Preocupacién 36 14,6 18,9
Mal.. 46 12,0 15,5
No plensa 35 9.1 11,8
Sin preocupaclones 33 8.6 11,1
3T T o (s SO 3 8.6 11,1
Bien 32 23 10,8
NAGA . i s 19 49 6,4

Por itiltimo, en el apartado correspondiente a problemas seiialados, las
personas optan por sefialar como promedio 3 de los problemas categoriza-
dos (tabla 16): Los méas frecuentes son los de memoria, 40,6%; inseguridad,
40%; tensidn y estrés, 39,1%; insomnio, 29,1% y el «no encontrar salida a
mi situwacidn», 28,4%.



NECESIDADES PERCIBIDAS FOR LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD... 99

TasLa 16. Frecuencias y porcentajes (de respuestas y de casos) de problemas
mas frecuentemente sefinlados

N % resp. % casos
Problemas de memomnia.....coooeeeecreeverrerrene- 130 12,3 - 40,6
Inseguridad ..........covviveveicirrcirrreeseresnresns 128 12,2 40,0
Tension Yy eStrés ..o 125 11,9 39,1
INSOMINIO ..ovcerereermrrerenre st e 93 8.8 29,1
No encontrar salida a mi situacién............... a1 8,6 284
Miedo a ¢asi t0do ... i i sieieas 60 5.7 18,8
Incapacidad de tomar decisiones.........coeveune. S0 4,7 15,6

Hemos comprobado, por tanto, que las preocupaciones y necesidades
compartidas por un mayor nimero por las personas con discapacidad de
edad son las relacionadas con la salud, con la falta de recursos econdmicos,
con la dependencia de otras personas para la realizacién de determinadas
actividades, con la necesidad de ayuda a domicilio y con la presencia de
barreras arquitecténicas.

Por lo que concierne a las soluciones propuestas, las personas con dis-
capacidad mayores de nuestra comunidad auténoma coinciden frecuente-
mente en seialar las soluciones econémicas, 1a asistencia a domicilio, la
supresién de barreras arquitecténicas y las soluciones asistenciales, como
las mds adecuadas para dar respuesta a las preocupaciones y necesidades
anteriormente sefialadas.

En lo referente a los apoyos requeridos, también se observa una clara
primacia en la demanda de apoyos de tipo econdmico, institucional y asis-
tencial,

También hemos procedido al anélisis de las necesidades percibidas des-
glosadas segiin las distintas tipologias de discapacidad presentes en el colec-
tivo de personas que hemos estudiado. A modo de resumen, estos andlisis
demuestran que el nimero de preocupaciones y necesidades de nuestras
personas, el nimero de soluciones que proponen, el nimero de medidas y
apoyas requeridos y el nitmero de problemas genéricos que presentan, varia
en funcién del tipo de discapacidad que presentan. En este sentido, podemos
destacar los siguientes aspectos:

» Las personas con deficiencia visual y deficiencia auditiva presentan
una media de preocupaciones y necesidades menor que el resto de las
personas que presentan otras discapacidades y proponen un menor
némero de soluciones a las mismas.

+ Las personas con Parkinson comparten el mayor nitmero de preocupa-
ciones por la falta de recursos asistenciales y presentan m4s propues-
tas de soluciones de apoyo emocional.
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» Las personas con discapacidad fisica expresan un mayor nimero de
preccupaciones por el tema de las barreras arquitecténicas y deman-
dan mas scluciones al respecto.

» Las personas con Alzheimer requieren mayor nimero de medidas y
apoyos que el resto de las personas con otras discapacidades, echan en
falta mas medidas y apoyos sanitarios y demandan mayor nimero de
medidas y apoyos econémicos, asistenciales e institucionales.

« Las personas con trastorno mental comparten y manifiestan més pre-
ocupaciones por €] bienestar emocional que los otros participantes en
la investigacién.

5. CONCLUSIONES Y SUGERENCIAS

Dados los resultados obtenidos en el estudio de campo que acabamos de
resumir, podemos concluir que los datos recogidos en la entrevista personal
muestran gran variabilidad inter-grupos e intra-grupos, en funcién de las
distintas tipologias de discapacidad, en lo relativo a necesidades vy preocu-
paciones percibidas, soluciones propuestas, medidas y apoyos requeridos y
perspectivas de futuro.

+ Las personas participantes en nuestra investigacién manifiestan como
necesidades y preocupaciones dominantes el drea de la salud, los re-
cursos econdmicos, la supresién de barreras, 1a asistencia domiciliaria,
la calidad de los servicios y el incremento de los recursos asistencia-
les. Ademds, presentan gran coincidencia a la hora de sefialar caren-
cias importantes en los servicios de apoyo formal e informal. Ante
esta situacién, no es dificil entender por qué el proceso de envejeci-
miento se percibe como una amenaza para la independencia personal
de las personas discapacitadas mayores.

« Lo anterior pone de relieve la urgencia de actuaciones y soluciones
adecuadas a estas necesidades no cubiertas y tan frecuentemente rei-
vindicadas y solicitadas por el colectivo de personas con discapacidad
mayores. Dada esta situacién, creemos que seria conveniente gue los
poderes publicos se planteasen bisicamente dos lineas de actuacidn,
las ayudas econdmicas y los servicios. Lo interesante seria encontrar
un equilibrio adecuado entre ambas prestaciones.

» En cuanto a las ayudas econdmicas, el dinero facilita la convivencia
entre familiares y afectados y permite acceder a aquellos recursos gque
pueden ser mds ltiles y eficaces tanto para la persona con discapaci-
dad como para el cuidador. En muchos casos el acceso a determinadas
ayudas, bien sea la prestacion de servicios por parte de terceras per-
sonas, bien la adquisicién de ayudas técnicas necesarias para la mejora
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del nivel de funcionalidad y de integracion, resultan prohibitivas para
quienes tienen pensiones medias o bajas, € inaccesibles para aquellas
personas que no perciben ningin ingreso econdmico.

En relacién con lo anterior, resulta urgente dar cobertura a aquellas
personas que alin se encuentran sin percibir ningiin tipo de pensién, un
9% de las personas participantes en nuestra investigacién, lo que sin
duda constituye una sitnacién de falta de cobertura dentro de nuestro
sistema de proteccion social.

En este mismo sentido, ademds de asegurar ¢l sistema de pensiones
deberia buscarse un equilibrio entre las mismas, de forma que aquellas
personas con discapacidad mayores cuyos recursos econdmicos son
insuficientes puedan salir de ]a precariedad en que viven.

Con relacidn a los servicios, seria conveniente conceder prioridad a la
ayuda a domicilio, tan frecuentemente demandada por todos los par-
ticipantes de nuestro estudio, servicios que suponen, ademds, un gran
apoyo para afectados y familiares. Es decir, prestacion de ayudas
centradas en el hogar o entorno que potencian y posibilitan 1a perma-
nencia en el micleo familiar de la persona con discapacidad, uno de
los principios y objetivos que guian actvalmente las distintas disposi-
ciones y actvaciones de atencién a las personas mayores en general,
y a la poblacién de personas con discapacidad mayores, en particular.

Las demandas relativas a la mejora de los servicios sanitarios y a la
necesidad de mayor informacién sobre temas relacionados con la dis-
capacidad también deberfan encontrar respuesta desde los distintos
estamentos implicados. Las soluciones podrian ir encaminadas a una
mayor especializacién de los profesionales y servicios que atienden a
estar personas, a evitar la masificacidén de dichos servicios, al estable-
cimiento de relaciones més cédlidas y humanas entre profesionales y
pacientes, y a dispensar una informacién més precisa y completa sobre
los temas que interesan a nuestras personas con discapacidad mayores.

De igual forma, se deberfa implementar programas de intervencidén
destinados a elevar y mejorar el nivel educativo y cultural de los
mayores, incluyendo planes de alfabetizacién. También creemos opor-
tuno el desarrollo de actividades culturales que potencien las oportu-
nidades de formacién y educacién de este grupo de edad.

En definitiva, actuaciones que aporten soluciones eficaces a las nece-
sidades de estas personas. El objetivo estriba en la puesta en marcha
de programas que intenten potenciar una mayor autonomia e indepen-
dencia de las personas con discapacidad que envejecen y que palien
situaciones de aislamiento, que fomenten la relacién y permanencia en
el entorno, la vida social y el ocio y que impulsen la adquisicién de
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habilidades de la vida diaria. Todo ello redundard, sin duda, en una
mejora de la CV de este colectivo.
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1. INTRODUCCION

El disefio de polfticas y servicios dirigidos a personas adultas mayores
en el siglo XXI y, en su contexto, lo relativo a las personas adultas mayo-
res con discapacidad, se enmarca en un modelo que tiene como referencia
a la Sociedad de comienzos del siglo XXI, junto a una nueva visidn y con-
ceptualizacion sobre envejecimiento y discapacidad y una serie de valores,
principios estratégicos y acciones concretas en multiples campos del que-
hacer social.

En ese marco, la vinculacién entre los temas relativos a las personas
adultas mayores y 1os concernientes a las personas con discapacidad adquie-
re dos perspectivas;

1. La de las personas adultas que pueden llegar a adquirir una deficien-
cia o discapacidad en la vejez.

2. La de las personas con discapacidad que, al igual que los demads
miembros de la sociedad, cada vez tienen una mayores expectativas de vida.

Desde el ambito politico, técnico, asociative ¢ individual, a nivel nacio-
nal e internacional, han emergido logros e innovaciones relevantes desde el
ambito de la discapacidad, todo 1o cual se plasma desde finales del siglo XX
en los paradigmas de Inclusién y Derechos Humanos, que representan un
cambio fundamental en la forma de percibir, atender ¢ integrar a las perso-
nas con discapacidad.
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2. PERSONAS CON DISCAPACIDAD Y ENVEJECIMIENTO.
LA VISION INTERNACIONAL

El objetivo y preocupacion bdsicos en relacién con discapacidad y en-
vejecimiento de un miembro de una familia o de una sociedad, se centra
fundamentaimente en conseguir una asistencia de mantenimiento o un sis-
tema de apoyos y cuidados que permita que las personas que presentan esta
situacién puedan vivir una vida digna e independiente una vez que ya no
estdn con los miembros de su familia que le han cuidado.

Cuando la discapacidad es ura situacién transitoria o petmanente que
ocurre a una persona en la edad adulta mayor, el abordaje o requerimientos
pasan fundamentalmente por ser casi los mismos en que se sustentan los pro-
gramas sobre envejecimiento. La mayor supervivencia de las personas mayo-
res, la mayor prevalencia de enfermedades discapacitantes (cardiopatias, pa-
rélisis, problemas en el aparato neurclocomotor, Alzheimer, Parkinson, etc.,)
los desarrollos tecnolégicos y cientificos que hacen posible la sobrevivida
luego de infartos o accidentes circulatorios encefdlicos, conllevan asimismo
importantes secuelas de discapacidad para las personas afectadas.

Esto ha Hevado a una urgente biisqueda de respuestas y solucién a las
necesidades de un significativo grupo poblacional que ha demandado no
sélo estrategias de apoyo individuales, sino sistemas de apoyo a la familia
en la comunidad. Podriamos decir que el mayor desafio para las personas
adultas mayores y para quienes planifican servicios para ellos, counsiste en
prever, prevenir o atender las situaciones en que la persona adulta mayor no
tiene ya mas la capacidad de ser auténoma.

La adultez mayor en si misma, no tiene por qué ser una etapa de dismi-
nucién de la vida activa o social de una persona, con 1o cual, en la medida
en que ella permanece autovilida, su mtegramén en la sociedad pueden ser
plenos y estimulantes.

En cambio, cuando a la vejez se le suma una situacién de discapacidad,
aparecen distintas necesidades en servicios y apoyos, los cuales los Estados,
las Organizaciones o las Familias no siempre estdn preparados o pueden
ofrecer.

Tema aparte es 10 relativo a las personas que siempre han presentado una
deficiencia o una discapacidad (problema especial es ¢l caso de la deficien-
cia intelectual) y que hoy llegan a la adultez mayor. Es bastante reciente la
investigacion relativa a este tema por parte de Universidades o Entidades
Asociativas.

Diversos Organismos nacionales e internacionales, publicos y privados
han comenzado a ocuparse de este tema. En Espafia, a via de ejemplo,
podemos citar al Real Patronato sobre Discapacidad, que desde hace tiempo
tiene un programa sobre Asistencia de Mantenimiento.
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Asimismo el IMSERSQO, desde hace varios afios, en sus proyectos con
Iberoamérica ha incluido el abordaje del Envejecimiento junto al de la
Discapacidad con estrategias bastante similares.

A nivel internacional podemos citar algunos ejemplos de esfuerzos de
organizaciones, tales como: 1) la anteriormente llamada Liga Internacional
de Asociaciones a favor de las Personas con Deficiencia Mental, hoy llama-
da Inclusién Internacional, desde principios de los 80 ha tenido un Grupo de
Estudio sobre la temdtica,

2) La Asociacién Internacional para el Estudio Cientifico de la Defi-
ciencia Intelectual, tiene un Grupo de Investigacién sobre Envejecimiento y
Asuntos de salud y en colaboracién con la Organizacidon Mundial de la
Salud, ha preparado cuatro informes que abarcan asuntos de salud fisica,
asuntos conductuales, asuntos sobre salud, mujer y discapacidad y asuntos
de politica social y envejecimiento. Se pueden solicitar estos informes a
través del correo electrénico cabralm@who.ch

Hoy dia, mediante el esfuerzo que en tal sentido estd realizando ia Ofi-
cina de Cooperacién para el Desarrollo Social, con sede en Barcelona y bajo
la direccién de quien esto escribe, se estd intentando concienciar a las Or-
ganizaciones latinoamericanas que trabajan a favor de las personas con dis-
capacidad, para que incluyan ¢l abordaje de este tema entre los objetivos de
sus programas. Ejemplos cancretos donde este objetive puede lograrse en el
corto plazo (Argentina, Brasil, Chile, El Salvador).

Naciones Unidas, a través de su Divisién Social y Desarrollo Humano,
y su Programa sobre Envejecimiento, con sede en Nueva York, ha sido
asimismo promotora de la inclusién de la problemdtica de las personas con
discapacidad en la nueva Estrategia Internacional para la Accién sobre
Envejecimiento 2002,

Un Proyecto muy interesante €s el que estd desarrollando el Centro para
¢l Envejecimiento y las Dificultades en el Aprendizaje, con sede en el Reino
Unido y auspiciado por la Universidad de Sheffield Hallam, la Nufficld
Foundation, la British Academy y la Fundacién Joseph Rowntree.

El Proyecto tiene 4 programas principales: La paternidad o el cuidado
responsable de una persona con dificultades en el aprendizaje o discapaci-
tada; Envejeciendo con una discapacidad de aprendizaje; Envejecimiento y
politicas sociales y La Accién Defensora y de Empowerment,
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3. SEGUNDA ASAMBLEA MUNDIAL SOBRE ENVEJECIMIENTO
DE MADRID 2002 Y REVISION DEL PLAN DE ACCION
MUNDIAL DE VIENA DE 1982.

La Asamblea de Madrid ha abierto un nuevo camino y una esperanza
para todos aquellos preocupados por la sitvacién de las personas adultas
mayores y por las personas con discapacidad.

E! proceso hacia Madrid 2002 se inicié hace algunos afios y motivé
diversas actividades y acciones por parte de organizaciones gubernamenta-
les y no gubernamentales del mundo.

3.1. El proceso

La Asamblea General de Naciones Unidas resolvié convocar la Segunda
Asamblea Mundial sobre Envejecimiento, con el fin de revisar el Plan de
Accién adoptado en Viena en 1982 y adoptar un nuevo plan de accién y
estrategia mundial a largo plazo sobre envejecimiento en el contexto de una
sociedad para todas las edades.

En preparacién de dicha Asamblea, el Programa de Naciones Unidas
para el Envejecimiento, dependiente de la Division de Asuntos Sociales y
Desarrollo Humano fue encargado de iniciar un proceso tendiente a evaluar
¢l anterior Plan de Accién v colaborar con el Secretario General de Nacio-
nes Unidas en la preparacion de los fundamentos, marco y lineamientos del
nuevo Plan de Accién y Estrategias a Largo Plazo

A tal efecto, Naciones Unidas establecié un Grupo de Expertos de nivel
mundial y de caricter interdisciplinanio, los que se trabajaron en tres oportu-
nidades en forma presencial (Frankfurt, Alemania, Santo Domingo, Repi-
blica Dominicana, Viena y Austria) y en forma permanente a través de
comunicacién electrénica, a efectos de formular una propuesta de revisién
y una nueva Estrategia. Los Informes elaborados por este Grupo de Expertos
pueden ser consultados en la pagina web de las Naciones Unidas www.un.org/
esafsocdev/ageing y se citan en la bibliografia de este trabajo (22).

Simultdneamente, la Asamblea General designé a su Comisién de Desa-
rrollo Social, en cardcter de Comisién Permanente, para la preparacion de la
Asamblea. Esta Comisién, tuvo a su cargo recoger y considerar apories y
propuestas de parte de los paises miembros, conocer y formular observacio-
nes a los informes del Grupo de Expertos, y por Gltimo, estudiar, discutir y
aprobar ¢l Documento gue habra de ser analizado en Ia Asamblea de Madrid.

Con todos los insumos recibidos, ¢l Programa de Envejecimiento de
ONU fue elaborando lo que actualmente ha sido acabado y que se denomina
Estrategia Internacional para la Accién sobre Envejecimiento (25), ac-
tualmente a estudio de la Comisién Social de la Organizacidn.
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Préximamente, en los meses de diciembre y febrero, la Comision reali-
zard dos reuniones, al cabo de las cuales se tendrd el Documento definitivo
que serd llevado a Madrid.

Serd entonces en Madrid, del 8 al 12 de abril del 2002, cuando los
representantes gubernamentales aprobardn la Estrategia 2002, que daré
CcOmienzo a una nueva etapa en la situacidn de las personas adultas mayores.

Se espera allf una participacién muy activa de los paises en aprobacién
de la Estrategia, aunque no deja de sefialarse que esto serd simplemente el
comienzo de una etapa, cuya instancia principal serd lo establecido en la
estrategia de Seguimiento y Monitoreo del mismo para asegurar su efec-
tivo cumplimiento en el mediano y largo plazo.

Simultdneamente al proceso técnico-politico iniciado por las Naciones
Unidas a través de su Secretaria General y los Organismos especializados, las
Organizaciones no Gubernamentales nacionales ¢ internacionales, comenza-
ron vn proceso de recopilacidn y consideracién de ideas y propuestas que han
hecho llegar a las instancias politicas. Por otra parte, se ha estado organizan-
do y convocando a un Foro de Organizaciones no Gubernamentales, que se
reunir ]a semana previa a la Asamblea de Madrid, en el mes de abril.

Al mismo tiempo, diversas actividades promocionales y preparatorias
estén teniendo lugar a nivel de Paises, gestadas por Gobiernos, Organismos
no gubernamentales, intergubernamentales, e internacionales, en el presente
afio previo a la Asamblea de Madrid.

3.2. La estrategia internacional de accién sobre envejecimiento 2002,
El camine hacia la concrecién de metas

Se desarrollan las propuestas a través de tres Direcciones Prioritarias (1):

Desarrollo en una Sociedad que Envejece; (2) Promocion de la Salud y
el Bienestar en la Vejez; (3) Logro de Ambientes protectores y favorecedo-
res de seguridad y aptitudes. En cada Direccién Prioritaria se establecen
lineas de accion, objetivos y recomendaciones.

Es recomendable consultar €] contenido de la Estrategia en su conjunto,
dado que incluye lineas y temas de accién novedosos, todos los cuales
tienen que ver con una nueva visién de la persona adulta mayor y de la
persana con discapacidad. Su andlisis excede a las posibilidades de este
trabajo (25).
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3.3. Las personas con discapacidad en la estrategia. Mejoramiento
de la salud y el bienestar en las personas adultas mayores (24) (25)

En nuvestro criterio, 1os asuntos relacionados con las personas con disca-
pacidad y el envejecimiento, tienen una vinculacidn transversal con las tres
lineas de accién y por lo tanto en cada una de ellas deberian analizarse
aspectos relativos a estas personas. Sin embargo, este tema aparece tratado
y situado en la linea de accién relativa a Salud y Bienestar. Ello no obsta
que a la hora de elaborar las estrategias de seguimiento se tenga en mente
de que 2 pesar de que €] tema no aparezca tratado en cada uno de los
capitulos, desde una perspectiva inclusiva que permea el espintu de la Es-
trategia, se deba considerar que todos y cada uno de los items son aplicables
a las personas con discapacidad.

Por otra parte, se sostiene que el tema de la discapacidad en relacién con
las personas adultas mayores tiene que ser considerado desde un enfoque
sistémico, intersectorial, transdisciplinario, que incluye al campo de la sa-
lud, pero no excluye a otros importantes campos sociales y €conémicos.

Desde esta perspectiva, ¢l Grupo de Expertos de Naciones Unidas sobre
Envejecimiento, ha planteado los siguientes objetivos y recomendaciones
en (24).

Objetive 1. Realizar esfuerzos por prevenir la ocurrencia de deficien-
cias ¥ discapacidades.

Recomendaciones;

1. Desarrollar, revisar y actualizar politicas, legislaciones, planes y pro-
gramas nacionales y locales, teniendo en cuenta factores bioldgicos, am-
bientales y sociales asi como aquellos derivados de conflictos armados, que
pueden conducir a una situacién de discapacidad.

2. Desarrollar programas educativos de base comunitaria para ofrecer
informacién sobre causas de la discapacidad en el transcurso de toda Ja vida.

Objetivo 2. Desarrollar o fortalecer servicios integrales de base comu-
nitaria, para brindar apeyo, atencién de la salud, rehabilitacién y vida en
comunidad, lo que habrd de garantir el pleno egjercicio de sus derechos a
recibir servicios apropiados y a integrarse en Ja sociedad, sin ser objeto de
ningin tipo de discriminacién basada en la edad o en la discapacidad.

Recomendaciones:
1. Incluir los asuntos relacionados con las personas con discapacidad

en la agenda de los organismos nacionales ¢ internacionales encargados de
formular y coordinar politicas sociales generales y en aquellos responsables
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de proveer bienestar y cuidados a las personas adultas mayores y/o con
discapacidad.

2. Desarrollar legisiaciones, politicas, planes, programas y servicios de
apoyo comunitario tanto de cardcter especial (focalizados en las necesidades
especiales de las personas adultas mayores con discapacidad), como gene-
rales o inclusivos (de cardcter universal), de modo que en toda legislacidn,
politica o servicio de naturaleza social, se prevean y atiendan las necesida-
des de este grupe poblacional. Asegurar que tanto ¢n la identificacién de
necesidades, como en la decisién sobre politicas, programas o servicios, las-
personas adultas mayores y las personas con discapacidad, sus familias o Ias
organizaciones que las representan, participen con igualdad de voz y capa-
cidad de decision.

Objetivo 3. Promover la obtencién de conocimientos e informacién en
relacién con las personas adultas mayores con discapacidad y difendir infor-
macion sobre politicas, practicas y tecnologias eficaces para su habilitacién
¢ integracién en la sociedad.

Recomendaciones:

1. Desarrollar proyectos de investigacidn sobre factores que conducen
a la ocurrencia de deficiencias y discapacidades en la edad adulta mayor, asi
como promover el establecimiento de programas de informacién, evaluacién
y difusién de politicas y précticas eficientes hacia la rehabilitacién e inte-
gracion social.

2. Construir indicadores cuantitativos y cualitativos, fundamentados en
marcos de referencia internacional basados en una perspectiva de inclusién
y derechos humanos, de modo de permitir la recoleccién de datos y la
valoracién del éxito de politicas, servicios, practicas y proyectos, focalizan-
do particularmente su impacto en la calidad de vida de las personas adultas
mayores con discapacidad y sus familias, asi como para evaluar el logro de
resultados esperados o planificados.

3. Establecer sisternas y servicios de informacién y documentacion para
poner al alcance de Gobiernos, Planificadores, Legisiadores, Investigadores,
Organizaciones Sociales y Personas con Discapacidad, la informacién y
documentacién necesaria para una adecnada atencién e integracién social.

El Informe de este Grupo de Trabajo, junto a otros aportes, survid de
base a la redaccién del Borrador final de la Estrategia Internacional para la
Accién sobre Envejecimiento 2002, que la Secretarfa General de Naciones
Unidas ha enviado para estudio de los paises miembros. En dicho documen-
to, ¢l tema de las personas adultas mayores con discapacidad se incorpora
en ¢l Capitulo de Salud, dentro del tema prioritario n.°. 6, y en ¢l pdrra-
fo 84 se establece:
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Acciones:

a} Incorporar los temas relacionados con las personas adultas mayores
con discapacidad en la agenda de los organismos nacioaales exis-
tentes responsables de la elaboracién y articulacién de politicas sobre
discapacidad y personas adultas mayores.

b) Desarrollar politicas, legislaciones, planes y programas nacionales y
locales sustentados en dimensiones de género y edad, para la pre-
vencidén de las discapacidades, teniendo en cuenta factores de salud,
ambientales y sociales.

c) Proveer servicios de rehabilitacién para personas que adquieren una
discapacidad como resultado de conflictos armados.

d) Desarrollar programas de base comunitana para la educacidn sobre
causas de la discapacidad y proveer informacién sobre cémo preve-
nirlas durante toda la vida.

e} Crear pautas y ambientes adaptados a las necesidades de las perso-
nas adultas mayores con discapacidad para evitar que las deficien-
cias que presentan conduzcan a una mayor discapacidad.

f} Promover el desarrollo de opciones de vivienda sin barreras para
personas mayores con discapacidad.

g) Proveer la rehabilitacién y cuidados apropiados a personas con dis-
capacidad por mayor edad y para personas discapacitadas que llegan
a la edad adulta mayor, para que puedan gozar y ejercer plenamente
sus derechos a servicios, apoyos e integracién plena en la sociedad.

Sabemos que entre lo deseable y lo posible, entre lo que se propone y io
que finalmente se aprueba en consenso internacional, quedan muchas veces
ideas o suefios no logrados, o propuestas que hubiéramos planteado de otra
manera, pero lo importante es que la inquietud por el tema estén presentes en
el Documento, que exista up marco referencial en qué basarnos para seguir
andando. El desafio serd luego plasmar en acciones nuestras metas.

4. EL CAMINO DESPUES DE MADRID 2002

Es aqui donde surge el mayor desafio, hacer que las propuestas y reco-
mendaciones aprobadas en Madrid puedan ser puestas en prictica répida-
mente en cada uno de los paises.

Las propias Naciones Unidas se han propuesto el compromiso de hacer
esto posible y han iniciado, desde ya, un proceso destinado a disciar el
seguimiento y monitoreo del nuevo Plan de Acci6n.
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Entre otras propuestas, se plantea la importancia de establecer comités
o comisiones nacionales sobre envejecimiento, integrados por representantes
de las instancias de gobierno y de la sociedad civil. Estos Comités deberian
incluir el estudio y atencién de los asuntos relativos a Envejecimiento y
Discapacidad, en coordinacion con las Entidades de Articulacién de Politi-
cas sobre Discapacidad existentes en muchos paises, como ejemplo, los de
Hispanoameérica.

Asimismo, se recomienda el desarrollo de sistemas y bases de datos
sobre el tema, que permitan recoger y difundir informacién necesaria en
todos los niveles involucrados.

Se ha recomendado asimismo & las propias Agencias ¥y Programas de
Naciones Unidas con competencia en el tema, el prestar el mayor apoyo a
los paises para que el Plan de Accién sobre Envejecimiento pueda ser una
realidad.

5. CONCLUSION

El Plan de Accidn exige una activa reflexién y participacién de toda la
sociedad, desde la misma gestacién de politicas y planes, hasta la propia
accidn social.

Sabemos que la tarea implicard un importante desaffo. Quizd puedan
surgir temores ¢ dudas ante propuestas que se piensa no s¢ pueden o no
s¢ habran de cumplir. Cada uno de nosotros puede cambiar el futuro de
algunos pocos o de muchos. Cuando elegimos comprometernos ¢on una
labor de servicio, participamos en un esfuerzo que nos enriguece y nos
hace crecer, aunque el crecimiento sea dificultoso.

Como dice George Bernard Shaw, el proceso de cambio depende del
hombre que arriesga y compromete sus fantasias en la accién. Pareciera que
la humanidad necesita seguir contando con seres arriesgados y generosos,
que por ¢l bien de los demds seres humanos, actian con optimismo y com-
promiso.

Citando palabras del escritor Premio Nobel latinoamericano, Gabriel
Garcia Mirquez, en su libro «Cien Afios de Soledad», diremos que «nos
sentimos en ¢l derecho de creer que todavia no es demasiado tarde para
emprender la creacién de la nueva utopia de la vida... donde de veras sea
cierto el amor y sea posible la felicidad» y donde sofiamos... todos habrin
de tener por fin la oportunidad de ser personas plenas sobre la Tierra.
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1. ORIENTACIONES Y RECOMENDACIONES COMUNITARIAS
SOBRE EL ENVEJECIMIENTO DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

El] Consejo de Europa aborda la problemdtica del envejecimiento de las
personas con discapacidad en algunos instrumentos programiticos como
son: ]la Recomendacién n.” R (92) 6 del Consejo de Ministros, sobre
una politica coherente para Ja rehabilitacion de las personas con minusva-
lia, la resolucidén AP (95) 3 del Comité de Ministros, relativa a una norma
sobre la valoracién profesional de las personas minusvélidas, la Recomen-
dacion 1254 de la Asamblea Parlamentaria y la Resolucién n.° 1008 del
mismo Srgano. Asimismo, los trabajos de los Grupos de expertos sobre
Dependencia y sobre el Envejecimiento de las Personas Minusvalidas sirven
para el andlisis de este fendmeno y de su forma de abordarlo. La dltima
Recomendacién n.° R (98) 9 del Comité de Ministros, adoptada el 18 de
septiembre de 1998, es clave para el abordaje del tema, en ella se enuncian
principios y medidas a adoptar en la politica de atencién a la persona de-
pendiente y en favor de los cuidadores sin estatuto profesional.

En el marco del Consejo de Europa se han tratado igualmente aspectos
relativos a las personas con discapacidad en proceso de envejecimiento, en
otros documentos tales como la Recomendacion n.° R (87) 22 del Comité de
Ministros sobre la deteccién y atencién de las personas mayores, la Reco-
mendacién n.° R (90) 22 del Comité de Ministros sobre la proteccidn de la
salud mental de ciertos grupos vulnerables de la sociedad, la Recomenda-
¢ién n.° R (91) 2 del Comité de Ministros, relativa a la Seguridad Social de
los trabajadores sin estatuto profesional (los cuidadores, las personas en el
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hogar con responsabilidades familiares y los voluntarios), la Recomenda-
cién n.° R (84) 24 del Comité de Ministros sobre la contribucidn de la
Seguridad Social a las medidas preventivas.

El Consejo de Europa ha analizado la situacién existente en los diversos
paises, ¥ ha elaborado propuestas para favorecer su rehabilitacion e integra-
cién considerando que el envejecimiento de las Personas con discapacidad se
constituye con el avance en edad de 1a persona adulta, en tanto que este avan-
ce genera, por razones ligadas al estado de la persona o al cambio de su entor-
no familiar, rupturas decisivas y a veces traumatizantes, en su modoe de vida
y por lo mismo una dependencia acrecentada (un aumento de dependencia).

En las recomendaciones sobre el envejecimiento de las personas con
discapacidad, elaboradas por el Consejo de Europa, y mas concretamente
por ¢l Comité de Rehabilitacién y Integracién de Personas Discapacitadas
(CD-P-RR), se conviene en que existen ciertas lineas de fuerza, a saber:

« El envejecimiento de las personas con discapacidad es un fenémeno
nuevo, general y durable que se podria definir como una «urgencia
muda» 0 «emergencia silenciosar.

« Es indispensable preservar la autonomia de la persona discapacitada,
a fin de que ésta no se confronte con un doble riesgo, la discapacidad
y la vejez.

* E] problema se debe abordar cualitativa y cuantitativamente.

Se recuerda que seglin un principio fundamental, la rehabilitacién y la
integracién de las personas minusvélidas cualquiera sea su edad, naturaleza
y origen de su minusvalia constituye un deber de la colectividad a fin de
asegurar la dignidad humana, 1a igualdad de oportunidades y disminuir las
dificultades que la sociedad engendra para las personas minusvélidas, ellas
deben contar en los objetivos prioritarios de toda politica social. Toda per-
sona minusvilida frente al fendmeno del envejecimiento debe poder bene-
ficiarse de las medidas necesarias para preservar su autonomia y favorecer
su integracién social y su participacién activa en la vida de la ciudad (ciu-
dadania).

Se marca upa estrategia cuya accidn central debe estar constituida por
una movilizacién multisectorial para que las personas minusvalidas en pro-
ceso de envejecimiento gocen de igualdad a todos los respectos en calidad
de cindadanos de Europa. Tratarlos con justicia es darles la posibilidad de
ser asociados en todas las medias en favor de la plena ciudadania.

La movilizacién multisectorial comprende etapas de puesta a punto, de
evaluacién y balance de situacién, y la accién se debe dirigir a definir la
poblacién afectada, favorecer su integracién en planes y programas de de-
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sarrollo nacional, proyectos individualizados con calidad de vida y respeto
al ritmo y dificultades de cada discapacitado, consenso en favor de progra-
mas de cuidados y de servicios concebidos a escala de la colectividad,
investigaciones nacionales sobre envejecimiento de personas minusvélidas,
armonizando terminologia y metodologia y cooperacién estrecha ente ONG
y organizaciones internacionales gubernamentales en relacién al proceso de
envejecimiento de las personas minusvélidas.

Cada pais debe encontrar la forma de solucién mejor ante ¢l desafio que
supone la politica social de atencion a las personas con discapacidad.

Las necesidades de atencién del discapacitado en proceso de envejeci-
miento exigen una gama de programas de cuidados y una organizacidn
eficiente de los servicios.

En Europa, la politica seguida con Jas personas mayores con discapacidad,
y con las personas mayores en general, se considera como una politica suple-
mentaria, necesaria para preservar los derechos de ciudadania de un grupo
vulnerable. Las formulaciones comunes para la integracién son: ingresos su-
ficientes, alojamiento conveniente y buena salud. La politica con las personas
mayores se centra en aquellos cuya posicién es vulnerable porque una o0 mds
de estas condiciones no se cumple. La renuncia a las instituciones residencia-
les y la bisqueda de opciones basadas en la comunidad, que permita que las
personas mayores con discapacidad permanezcan en su domicilio, nos permi-
ten confiar en un mantenimiento mds efectivo de la integracién social de las
personas mayores con discapacidad en el futuro. Sin embargo, las implicacio-
nes econdmicas de estas opciones todavia no estdn claras y, en concreto, los
costes en términos econdémicos, de preparacion profesional y de personal es-
pecializado, seguramente van a ser considerables.

Un tema que plantea esta politica es el de si las redes de servicios que
atienden las necesidades de las personas con discapacidad se deben integrar
o separar de las que atienden las necesidades de las personas mayores en
general. Como la discapacidad es mucho mds importante en las personas
mayores, existe ¢l riesgo de que la integracién pueda llevar a la margina-
lizacidn de las necesidades de las personas jovenes con discapacidad. Sin
embargo, muchas de las necesidades, recursos y servicios implicados son
comunes, y i se separasen los servicios podrian surgir las desigualdades. La
polftica debe proteger a las personas mayores con discapacidad contra estas
indeseables posibilidades.

Las siguientes recomendaciones estdn basadas en el concepto de digni-
dad humana, tal como estd contenido en las siguientes Recomendaciones del
Comité de Ministros del Consejo de Europa:

* Recomendacién n.® R (92) 6 sobre una politica coherente para las
personas con discapacidad, adoptada el 9 de abril de 1992,
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* Recomendacion AP (95) 3 sobre una Carta de la valoracién profesio-
nal de las personas con discapacidad, adoptada el 12 de octubre de
1995.

Como principio bdsico, se recuerda que a rehabilitacién e integracién de
las personas con discapacidad —independientemente de su edad, o de la
naturaleza u origen de su discapacidad— es un deber de la comunidad que
garantiza la dignidad humana, iguala oportunidades y alivia las dificultades
que genera frente a las personas con discapacidad. Deben ser incluidas entre
los objetivos prioritarios de cvalquier politica social.

Las personas con discapacidad enfrentadas al fenémeno del envejeci-
miento deben beneficiarse de todas las medidas necesarias para preservar su
autonomia y favorecer su integracién social y su participacién activa en la
vida comunitaria.

La movilizacion intersectorial es fundamental para conseguir la igualdad
en todos los aspectos para las personas mayores con discapacidad como
cindadanos de Europa. La igualdad debe ser vista como la oportunidad para
las personas mayores con discapacidad de formar parte, y estar incluidos, en
todas Jas medidas que se tomen en favor del disfrute de la plena ciudadania.

La movilizacién multisectorial comprende etapas de puesta a punto (pa-
sos preparatorios), de medidas de evaluacién y balance de situacién (informa-
cién), y la accién se debe dirigir a definir la poblacién afectada Los elemen-
tos constitutivos de la movilizacién intersectorial incluyen pasos preparatorios
y medidas de evaluacidn e informacién, Las acciones deben dirigirse a:

+ apoyar a los pafses a fijar objetivos nacionales sobre las personas
mayores con discapacidad;

« generar apoyos para integrar a las personas mayores con discapacidad
en los planes y programas nacionales de desarrollo;

+ integrar el planteamiento sobre las personas mayores con discapacidad
en proyectos, especialmente disefiados, referentes a la calidad de vida,
y respetando la forma de vida y las dificultades de cada individuo;

* generar apoyos hacia los programas de cuidados y servicios orientados
a la comunidad;

* mejorar la investigaci6n internacional sobre las personas mayores con
discapacidad, incluyendo la armonizacién de la terminologia y de la
metodologia;

» facilitar una cooperacién mé&s estrecha entre las ONGs y entre las
organizaciones gubernamentales internacionales sobre las personas
mayores con discapacidad.
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2. MARCO DE ANALISIS DE DATOS CUANTITATIVOS
Y DE NECESIDADES

Todos los elementos importantes comprendidos en et modelo (Figura 1)
estdn abiertos al estudio cientifico, pero muchos se prestan méds a la eva-
luacitn cualitativa que a la cuantitativa. Los datos cuantitativos son de vital
-importancia y son més ficiles de evaluar estadisticamente. Sin embargo,
los datos cuantitativos sélo pueden obtenerse cuando se cumplen tres con-
dictones: :

1. estd claro lo que ha de ser medido,
2. se ha desarrollado un medio preciso y vélido para hacer la medicién,

3. el método es practicable para su uso en el entorno que ha de ser
estudiado.

Para los datos biol6gicos bédsicos, tales como edad y sexo, esto represen-
ta pocos problemas, pero para muchos de los elementos importantes del
modelo, tales métodos atin no han sido desarrollados.

Los datos cualitativos son de particular interés en el andlisis de la expe-
riencia personal, esperanzas, creencias, actitudes, relaciones personales y
ciertos aspectos del comportamiento.

Ambos meétodos requieren un marco de muestreo conocido, que sea
verdaderamente representativo de la poblacién en estudio. Los métodos
cuantitativos pueden generar grandes cantidades de datos que pueden ser
ordenados rdpidamente por el andlisis estadistico. Sin embargo, este pro-
ceso depende de Ia seleccién de métodos o instrumentos vdlidos para la
recogida de datos y de una mayor atencién a los detalles técnicos con el
fin de minimizar el error. Los métodos cualitativos implican con frecuen-
cia extensas entrevistas con un niimero mucho mas pequefio de personas,
concediendo incluso mayor fiabilidad a la seleccién representativa y a las
habilidades técnicas del encuestador. Los datos cualitativos raramente tien-
den por st mismos a una correlacién estadistica préxima con los datos
cuantitativos, pero cada uno de ellos proporciona un contexto y ayuda a
clarificar al otro.

Para muchos de los items, serd necesario realizar un trabajo bésico pre-
vio antes de cumplir la primera condicidén antes sefialada. Aun cuando se
hayan desarrollado por completo estadisticamente los métodos cuantitativos,
es poco probable que se pueda interpretar o entender la situacion de las
personas mayores con discapacidad, s6lo con los datos cuantitativos. Serdn
también necesarios datos cualitativos para ayudar a establecer prioridades e
informar la interpretacién de los datos cuantitativos para Negar, cientifica-
mente y précticamente, a conclusiones vélidas.
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L.a identidad de las necesidades no puede suponerse. Con frecuencia, es
imposible deducir las necesidades de un individuo de los datos sobre su
discapacidad, minusvalia o situacién social tinicamente. Hay tal cantidad de
determinantes de una minusvalia que, por lo general, las necesidades han de
ser identificadas individualmente y especificamente ¢aso por ¢aso.

Por ejemplo, alguien que no puede trabajar por incontinencia puede
necesitar todo o parte de a} un tratamiento médico, b) un sistema de reco-
gida de orina, ¢) fisioterapia para acudir al lavabo antes de que ocurra la
incontinencia, d) unos servicios accesibles en ¢l lugar de trabajo, ¢) una
mayor comprensién y ayuda por parte de sus compaiieros de trabajo.
Las necesidades mds importantes sélo pueden ser identificadas mediante
una encuesta especifica. Al mismo tiempo que se realizan estas encuestas,
se deberia recoger informacion que identifique los contextos en los que
aparecen las necesidades y las consecuencias y costes que llevan implicitos
—tanto si se las satisface como si no.

En el marco de enfoque del Grupo de Trabajo sobre las personas mayo-
res con discapacidad se ha desarrollade un modelo con una estructura fun-
damentalmente clara y sencilla, que estd orientado hacia la consecucidn de
un cambic y que sefiala como punto de partida la minusvalia experimentada
por la persona mayor con discapacidad. El modelo se muestra en ¢l diagra-
ma de la Figura 1. Este diagrama se entiende mejor comenzando por la
minusvalia, o restriccién del papel social, de la persona mayor con discapa-
cidad. Lo ideal serfa que ¢} punto de partida fuese «Calidad de Vida», pero
éste es un concepto dificil de definir, tanto para las personas con discapa-
cidad como para las que no la tienen. En opinién de la mayorfa, la exclusién
de la vida social parece tener un efecto negativo sobre la calidad de vida.
Teniendo en cuenta este paralelismo, se sugicre que la minusvalia puede ser
un indicador itil y prictico de la calidad de vida.

La minusvalia surge de la interaccién entre Jos atributos y capacidades
de la persona, el entorno (incluyendo el comportamiento de otras personas)
y todas las discapacidades que la persona pueda tener. Esto se descubre en
la Figura 1 siguiendo la flecha que apunta a la minusvalia hacia su punto de
partida (es decir, moviéndose de izquierda a derecha en el diagrama): La
consideracién de la minusvalfa experimentada por un individuo, puede, por
lo general, identificar las causas importantes. Siguiendo en sentido contrario
las ofras flechas horizontales, las causas pueden ser identificadas. Las fle-
chas verticales (discontinuas) indican los puntos ¢n los que se generan Jas
necesidades —necesidades que, cuando son satisfechas, minimizan la mi-
nusvalia asociada al emvejecimiento.

La necesidad debe ser considerada partiendo del propto sujeto y como
expresién propia que exige una solucién deseada. La fuente de la necesidad
esta en la propia persona, los cuidados designan una implicacién, una ayuda
y una presencia fisica destinada a ayudar al sujeto en sus gestos-expresién-
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actos cotidianos y/o una responsabilidad de decisién en funcién de los de-
se0s y las necesidades expresadas por la persona tal como se perciben por
el cuidador, el apoyo, la ayuda, de «ad juvare» 0 «ad jutare» implica la idea
de acompafiamiento, no de superioridad, no implica la toma de decisiones
por cuenta de las personas con discapacidad. El valor de la ayuda esti en
que refuerza el equilibrio de la persona sin desestabilizar su sistema.

Estos términos s¢ utilizan frecuentemente y, en el presente contexto,
adquieren un sentido semitécnico que requiere una clarificacién. «Cuidado»,
en particular, genera problemas de habilitacién y abogacia y puede implicar
tensiones personales y demandas de responsabilidad para el cuidador.

: El cuidado es una ayuwda que implica contacto fisico en las actividades

personales de la vida cotidiana, y/o la responsabilidad de tomar decisiones
por cuenta de las personas con discapacidad, a la vista de sus deseos y
necesidades expresados o percibidos.

Apoyo es un término empleado para calificar actividades que no impli-
can tomar decisiones por cuenta de las personas con discapacidad, pero
supone realizar actividades fisicas sencillas para ayudarlas y proporcionarles
ayuda social y psicol6gica tanto a ellas como a los cuidadores ocasionales
y otros miembros de su familia.

Se ha hecho un intento de establecer un inventario de los pardmetros
importantes. Inevitablemente, hay un grado de interdependencia y solapa-
mienio enire algunos de ellos. La pricridad que se les conceda variard de un
pais a otro. Desde ¢l punto de vista de una persona con una o varias disca-
pacidades, las prioridades estarin determinadas por las necesidades que més
pueden minimizar la exclusién social {y prevenir la exclusion futura), segin
las circunstancias particulares de dicho individeo. Sin embargo, para una
comunidad local, o para un pais, las prioridades han de ser sopesadas cui-
dadosamente para garantizar que los recursos disponibles se distribuyan con
los mejores efectos, teniendo en cuenta los principios de equidad (paralelis-
mo), acceso y efectividad. Se deberia conceder una prioridad alta a la pre-
vencién efectiva en todos los paises, pues esto disminuiria el némero de
personas con discapacidad que sufren restriccion social como resultado del
envejecimiento y reducir asi los costes futuros del pafs para satisfacer las
necesidades individuales. La atencion al entorno fisico, accesos, comunica-
cién y transporte, y al comportamiento de las otras personas («conciencia de
la discapacidad» y «conciencia del envejecimiento») son, seguramente, ren-
tables para el programa nacional. Todas las decisiones sobre la escala de
recursos ofertados deben reflejar los principios &ticos en que se basa la
Recomendacién n.° R (92) 6 sobre una politica coherente para las personas
con discapacidad, adoptada por el Comité de Ministros del Consejo de
Europa, ¢l 9 de abril de 1992.
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APOYOS Y POLITICAS PARA LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDADES DE DESARROLLO
QUE VAN SIENDO MAYORES. UNA VISION

DESDE NORUEGA

KnuT-OvE SOLBERG

Psic6logo en la Unidad de Rehabilitacién del Hospital Universitario de Oslo.
Miembro del Centro de Investigacidn Noruego sobre demencias

INTRODUCCION

Las administraciones publicas, las familias y los profesionales afrontan
un reto: en las préximas décadas, muchas personas con discapacidades'
crénicas alcanzarin una mayor edad. Es evidente que el aumento en el
mimero de personas con discapacidad que envejecen provoca la existencia
de un mayor nimero de expertos que conocen ¥ trabajan en este campo. Asi,
es necesario asegurar la inclusién de las personas con discapacidad en tos
planteamientos generales que se hacen sobre el aumento de la esperanza de
vida. Como se van a tratar estas cuestiones de los cambios demograficos y
de los retos que plantean a los sistemas sociales se diferenciard de unas
naciones a otras dependiendo de factores socio-econfmicos y de los plan-
teamientos generales sobre las discapacidades permanentes o, en un sentido
mas amplio, de la cultura de cada pafs sobre el envejecimiento de las per-
sonas con discapacidad.

DERECHOS HUMANOS

Es comdnmente compartido que para crear lineas politicas y estratégicas
que converjan en los objetivos fundamentales a perseguir, se debe partir de
un punto de vista del envejecimiento de la poblacién que tiene una disca-
pacidad enmarcado en la Declaracién de Derechos Humanos de Naciones
Unidas y de las Normas Uniformes de Naciones Unidas para la Igualdad de
Oportunidades.

! Se traduce en general por personas con discapacidad, si bien en el texto original hace
siempre referencia a personas con discapacidad permanente o crénica «people with lifelong
disabilities». Se entenderfa que la discapacidad acompafia 2 la persona toda su vida.
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La Declaracién de Derechos Humanos de Naciones Unidas de 1948
refiere a todas y cada una de las personas que habitan cualguier pais, nadie
deberia ser privado de su derecho a la Seguridad Social ni del derecho a un
nivel de vida digno para su salud y su bienestar. Ello es muy relevante tanto
para las personas con discapacidad como para las personas mayores depen-
dientes.

El Plan de Accién Internacional sobre Envejecimiento y los Principios
de Naciones Unidas para Personas Mayores son instrumentos que deberfan
también incluir a las personas con discapacidad.

Todos los estados miembros del Consejo de Europa han ratificade 1a Con-
vencién Europea sobre Derechos Humanos (ECHR): En el articulo 14 se re-
coge la prohibicién de discriminacidn en todos los 4mbitos, como género,
etnia, color, lenguaje, religi6n, ideas politicas u otras opiniones, nacionalidad
y origen social, grupos minoritarios, propiedades, nacimiento o cualquier otro
estatus. Es evidente que se incluye la prohibicién de discriminacién de perso-
nas con discapacidad, aunque ¢l término no est4 expresamente recogido, pero
si ymplicitamente en «pacimiento» 0 «cualquier otro estatus».

Las Normas Uniformes de Naciones Unidas para la Igualdad de Opor-
tunidades plantea de forma clara que los estados deberian adoptar medidas
para mejorar la situacién de las personas con discapacidad, sus derechos y
necesidades, asegurar su desarrollo y suministrar el apoyo de servicios,
reconocer la importancia de la accesibilidad en los procesos de equiparacion
de oportunidades en todas las esferas de la sociedad.

Esto significa que los estados que afrontan el reto que supone el crecimien-
to de la poblacién mayor deberian tener presente a personas mayores con dis-
capacidad en sus planes estratégicos, tanto nacionales como locales?, en la
misma linea en que se incluye a las personas mayores que envejecen sin dis-
capacidad. Ello para asegurar que las personas con discapacidad que enveje-
cen tengan las mismas oportunidades, la misma participacion en 1as activida-
des de 1a comunidad v la misma integracién en la calidad de los servicios de
salud y atencién primaria. Las personas con discapacidad tienen que estar
presentes en los mismos planes, tienen que ser tenidos en cuenta en el mismo
nivel y en los mismos programas, sin hacerlo de forma separada.

SISTEMAS DE ATENCION

Los proveedores de servicios en ¢l campo de la discapacidad han empe-
zado sélo recientemente a plantearse el reto del envejecimiento de las per-

2 La alusién que se hace a lo largo del capitulo a los entes o a los comités Jocales debe ser
entendida como hecha a aquellas entidades entre cuyas competencias se encuentra la red de
recursos del sistema social, no a los municipios. Parece que esa competencia ¢n Nomega es
asumida por los entes focales.
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sonas con discapacidad. La concienciacion publica no ha planteado este
tema y no se han realizado muchos esfuerzos para mejorar la calidad de vida
de las personas con discapacidad que envejecen. El abordaje de esta cues-
tién es esporadico, descoordinado y dando soluciones «ad hoc». Las res-
puestas al envejecimiento de las personas con discapacidad en ¢l sistema de
salud de atencidn primaria son defectuosas y no se adaptan al declive fun-
cional que se plantea.

Con una poblacién creciente de personas con discapacidad que enveje-
cen nos encontraremos con un incremento del riesgo de demencia asociada
a la edad a medida que la poblacién envejece. Este desarroflo va a implicar
un reto importante a las politicas piblicas de salud.

Una premisa de partida fundamental para estas politicas es quién buscara
estos servicios y desde donde se prestardn. ;Deberian estar estos servicios
enmarcados en el sistema general de servicios o deberian desarrollarse ser-
vicios especiales dentro del sistema de discapacidades intelectuates? Ello va
a tener gran relevancia para los sistemas de atencién de las demencias.

Los cuidados que se dan en ¢l sistema de atencién a personas mayores con
demencia a la poblacién en general no suelen estar preparados para trabajar
de una forma seria con los comportamientos habituales entre las personas
mayores con demencias del tipo del Alzheimer. Algunos de los sistemas de
atencion han evidenciado 1a necesidad de cuidados especificos y han desarro-
llado unidades de atencién para Alzheimer. Estas unidades son pocas y tienen
problemas de conseguir personal especializado entrenado; a menudo no tie-
nen suficiente experiencia con personas con discapacidad ni con las necesida-
des especiales de este sector de la poblacién. Algunas incluso ofrecen unos
servicios de cuidados que en realidad no prestan. Hay incluso dos «culturas»
en los sistemas de discapacidad intelectnal comparados con la red general de
actuacidn en envejecimiento. Estas diferencias quedan especialmente paten-
tes en las instituciones de atencidn. Los sistemas de orientacién mas pedagd-
gica para la discapacidad intelectual no siempre son los aplicados en las ins-
tituciones que prestan los cuidados o desarrollan los programas de atencién a
las personas mayores.

Desde otro punto de vista, los sistemas de cuidados de la discapacidad
intelectval vtlizan el desarrollo de modelos de actnacidn con personas con
discapacidad de menor edad como base en la prestacién del servicio, mode-
los que promueven firmemente la independencia y la autodeterminacién, lo
que no siempre s la parte mds importante para las personas con discapa-
cidad intelectual cuando son mayores. La transicién de una menor depen-
dencia a otra mayor no es facil de tratar en el nivel mds elemental. La
cultura del cambio no estd suficientemente bien orientada.

Personas con discapacidad intelectual que han desarrollado alguna de-
mencia, trasladados de su casa a un centro de atencién, aparentemente pier-
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den sus capacidades adaptativas més pronto que lo hubieran hecho de no
producirse esa circunstancia.

Los centros de atenci6n, en un sentido tradicional, no deberian ser la
primera opcién a elegir para personas con discapacidad intelectual. Los
centros de atencién deberian ser enfocados hacia estancias méis cortas y de
respiro, a continuacién de wn tratamniento hospitalario.

Las opciones que presentan los servicios locales de atencidn sanitaria
dependeran evidentemente de las diferentes comunidades.

Pero ;deberia elegirse enire un modelo que presta los apoyos a la per-
sona en su domicilio en todo el proceso de demencia?, ;se deberia proceder
a alojar a la persona en un centro residencial especifico para demencias?, o
(seria més apropiado una combinacién de ambos? ;Con cual de estos cri-
terios deberfa trabajarse con las personas con discapacidad intelectual? Esta
€8 una cuestion a debatir ampliamente entre los profesionales y prestadores
de los servicios y las familias.

Ademas es conocido que el personal de atencién que presta servicios a
personas con discapacidad intelectual no tiene los conocimientos suficientes
para trabajar con demencias o con sus cuidadores habituales. Esto plantea
un serio desafio para aportar personal cualificado y los centros educativos
y de atencién necesitan incluir un conocimiento nuevo sobre demencia y
discapacidad intelectual en sus cursos de formacién basica y especializada
en salud personal.

No serfa justo omitir que en la intervencién conductual y psiquidtrica,
los progresos parecen muy lentos porque psicélogos y psiquiatras no han
sido suficientemente estimulados a interesarse en cuestiones sobre el enve-
jecimiento de las personas con discapacidad intelectual.

En este punto no hay un consenso sobre los métodos a seguir en el
cuidado y gestién de la demencia y no hay acuerdo sobre la prevalencia y
los factores de riesgo entre las personas con discapacidad intelectual. Si esta
claro que se necesita un cuerpo mds sistemético de conocimiento en el
cuidado y atencién individval de personas con discapacidad y demencia,

RETOS

La sitwacion del crecimiento del nimero de personas mayores con dis-
capacidad tiene que ser evidentemente abordada de una forma especifica por
los diferentes pafses y entidades locales o regionales. Las entidades nacio-
nales o locales necesitan desarrollar soluciones creativas a este desafio, Las
naciones necesitan ajustar en ¢l desarrollo demogrifico del envejecimiento
a las personas con discapacidad.
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Se necesita obtener un conocimiento mds exacto del ndmero total de
personas con discapacidad psiquica y/o cognitiva y sobre todo informacién
sobre lo que las personas con discapacidad y sus familias quieren en la
ultima parte de la vida.

Es de vital importancia reconocer que las personas de un grupo de edad
son muy diferentes de ese mismo grupo de edad en otra época distinta.
Personas que han crecido en la década de Jos afios veinte, son diferentes de
aquellas que han tenido su infancia en los afios ochenta o noventa. Este
hecho exige desarrollar soluciones flexibles y probablemente diferentes
modelos de servicios para los diferentes grupos de edad segiin el entorno en
el que se ha desarrollado su vida.

Se necesitan amplios foros de discusién sobre cémo desarrollar sistemas
de cuidado comprensivos y précticas de gestion para personas con discapa-
cidad en general y con discapacidad intelectual en particular. Las comuni-
dades locales tienen que ser animadas a desarrollar y adoptar métodos que
ayuden en la gestién del cuidado individual de las personas afectadas por
alguna demencia.

Se necesitan politicas piblicas mds inclusivas a todos los niveles del
sistema de servicios, se necesitan modelos méds amplios de como dar servi-
cios que mejoren la calidad de vida de las personas que envejecen con
discapacidad.

Las familias, en un sentido mucho més amplio, necesttan sistemas de
apoyo y reconocimiento de los roles que desempeiian en la vida y en el
bienestar de las personas con discapacidad que envejecen.

Es una meta que las personas con discapacidad participen con todas sus
capacidades en las actividades de la parte final de sus vidas y logren el
acceso a las actividades que se desarrollan en la comunidad en el mismo
grado que lo hace la poblacion con caridcter general.

{C6mo se deberia avanzar en promover servicios mas integrados? Las
personas con discapacidad constituyen un grupo muy heterogéneo. Como
cualquier persona de la poblacién en general, las personas con discapacidad
difieren en el escenario de su vida, en sus necesidades de apoyo, en sus
aspiraciones y en sus deseos. Tienen los mismos derechos a cumplir sus
deseos, a conseguir ¢l apoyo que necesitan y a participar en las actividades
de la comunidad.

Los servicios integrados deberian ser el modelo que oriente los recursos
y los apoyos disponibles de la comunidad. Un modelo realista con la finan-
ciacidén necesaria. Un modelo que incluya la participacién plena y la inclu-
sidn de las personas con discapacidad y un modelo que asegure su partici-
pacion activa en las decisiones que tengan que ser tomadas. Un modelo que
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busque desarrollar relaciones mas dispuestas y colaboradoras enire 1os re-
cursos de atencidn durante el envejecimiento y el sistema de servicios para
personas con discapacidad en el dmbito local. Deberia también haber un
entrenamiento o formacién coordinados entre los diferentes sistemas de
servicios para lograr un mejor entendimiento de los apoyos necesarios para
las personas con discapacidad que envejecen.

Los comités locales deberfan ver qué recursos tienen, qué falta en los
sistemas de apoyo y en el desarrollo de los planes locales sobre los recursos
disponibles y c6mo usarlos, no cudles son los sistemas que ellos tienen, de
atencién mds general o especifica. Las comunidades Jocales generalmente
conocen cudntas personas con discapacidad hay y quiénes son sus familias.
De modo que la planificacion podria empezar hoy, no mafiana.
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INTRODUCCION

Cuando era miia jugaba con un pequefio vecino. Tenia el sindrome de
Down y era quince afios mayor que yo. Murié a la edad de 20 afios a
consecuencia de vna pulmonia. En esta época, entre los afios 1950/60 era
comtin; las personas con discapacidad no envejecian. En la actualidad ellos
también alcanzan la edad avanzada y envejecen. Algunos envejecen antes ¢
incluso funcionan como ancianos a edades mds jovenes,

En este capitulo presentaré las experiencias neerlandesas con personas
con discapacidad en el proceso de envejecimiento desde dos perspectivas
diferentes, es decir:

— desde la préctica, durante 7 afios fui directora de nna institucién para
mds de 500 personas con discapacidad en el centro de los Paises
Bajos, y

— desde la dptica de Jas investigaciones que otros, y yo misma, hemos
realizado,

Empezaré, en lo que pueda conocer, con un dibujo a grandes rasgos de
la sitvacién actual de las personas con discapacidad en Holanda y Espaiia.

LA SITUACION ACTUAL

El porcentaje de personas con discapacidad, respecto a la poblacién
general, es mayor en Holanda que en Espaiia: 6,53 por cada mil habitantes,
en comparacién con un 4,07 por mil, trespectivamente (CBS, 1998; De
Klerk & Timmermans, 1997; INSERSO 1989) (Tabla 1).
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TabLa 1. Numero de personas con discapacidad (disminuidos) en Espaiia y e¢n
Holanda por edad: en %o

Edad <18 18-64 »04 Total
Espafia ..., 1,24 2,65 0,179 407
Holanda 1,99 4,01 0,545 6,53
{Holanda: Espafia) .............. (1.6) (1,5) 3.0 (1.6)

Quizds sea mayor el porcentaje en Holanda porque hay mds perso-
nas con discapacidad que viven en instituciones: el 51% en comparacién
con el hecho de que la mayor parte de las personas con discapacidad en
Espaia viven en su casa. Es mds, ¢l porcentaje de personas con discapa-
cidad de 65 afios y mds es tres veces mayor en Holanda. No s€ si estos
datos reflejan una diferencia efectiva en la prevalencia de las personas con
discapacidad mayores en los dos paises o si particularment¢ viven en
Espafia m4s en casa y/o en hospitales psiquidtricos. Serfa necesario rea-
lizar estudios més finos para conocer las razones y la significacién de
estas cifras (Ten Horn, 199%a): En todo caso, lo cierto es que la sitnacién
es diferente.

La influencia del aumento de la esperanza de vida en las plazas dispo-
nibles de las instituciones en Holanda es grande. Ahora las personas de 55
y mas afios superan el 25%, mientras que en 1984 no llegaban a un 15%.
Ello en absoluto significa una duplicacién, también el peso de las personas
de 60 y m4s afios es dos veces mayor: de un 6% en 1984 a un 12% en 1999
(Haveman, 1999).

El envejecimiento de las personas con discapacidad no es solamente un
hecho y a veces un problema para Jas instituciones, sino también para las
familias de los que viven en casa. En consecuencia, el envejecimiento es vn
hecho y una preocupacion progresiva.

NORMALIZACION Y NECESIDADES: ALGUNAS
INVESTIGACIONES

Por un lado, durante los dltimos 10 afios, predomina en Holanda una
politica desinstitucionalizadora que estimula a vivir en la comunidad, pero,
por otro lado, aumenta e) mimero de personas mayores con discapacidad gue
necesitan mds asistencia y ayuda,

Por ¢jemplo, en una investigacién entre 1.602 residentes en instituciones
en el sur de Holanda, se observé que las personas de 60 y més afios presen-
taban més trastornos sométicos que las personas de 30-39 afios (en odd
ratio; Schrojenstein Lantman-de Valk, 1997) (Tabla 2).
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TabLa 2. Residentes en instituciones para personas con discapacidad.
Niimero de trastornos de personas de 60 y més afios.
Nimero de trastornos de personas de 30-39 aiios (odd ratio)

Trastornos de odd ratio
COrazon ... ersirsnninnvsrnen. 1,1-14,0
Respiracion ... ceeerervececesceesnienicnn, 9,2
GenitO-urinarios ......weeeceeveveeecrecrnn 6,0
ABGIGVOS ovovvverivriirins i eveerrerareans 5,2
ESpalda ...eveveererirrine st eserenenns 36
WISEA vovivensiii s srirsirsss s nsnisstsssnsanasans 2,3

Las personas de 60 y més afios con discapacidad muy grave o con
sindrome de Down presentaban un riesgo mayor de llegar a condiciones
crénicas. En la investigacién durante tres aios, el 80% de las personas de
60 afios con sindrome de Down sufrieron Alzheimer (Schrojenstein Lant-
man-de Valk, 1997): También Visser (1996) concluyé, tras una investiga-
¢idén durante 10 afios, que la prevalencia de la demencia entre personas con
sindrome de Down de 60-69 afios, era del 77% y para los de edad superior
a los 70 afios del 100%. Iguaimente, los «achaques de la vejez», parecen
empezar en torno a los cuarenta afios para las personas con discapacidad
muy grave (Maaskant & Haveman, 1998).

La necesidad de asistencia y ayuda aumenta con el envejecimiento pero,
a excepeidn de los grupos indicados, ocurre 1o mismo para las personas sin
discapacidad. En Holanda hay residencias para cuidados geaerales y otras
con mayores cuidados para los mayores que las necesiten. Por esto, hemos
comparado fas necesidades de un grupo de personas mayores con discapa-
cidad que ha cambiade su residencia desde una institucién a una residencia
general. El traslado forma parte de la politica desinstitucionalizadora que
pretende la reinsercién de las personas con discapacidad en la comunidad.
Medido con el Geronte, un instrumento francés (Vetel, 1987; Leroux, 1991;
Syndicat National de Gerontologie Clinique, 1994), se observé que las ne-
cesidades no eran distintas (Tabla 3) (Ten Hom, 1999).

Pero ¢n Holanda, ya no es usual que los mayores con discapacidad,
cuando necesitan cwidado © més asistencia, ingresen en estas residencias
generales. Por medio de Ia investigacién, sin embargo, la colaboracién entre
las instituciones para personas con discapacidad y las residencias para
mayores se desarrolla.
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TasLa 3. Geronte-Personas mayores con discapacidad que han cambiado
a una residencia para cuidados generales o a una residencia general
coh mayor asistencia y personas mayores (sin discapacidad)
ya viviendo en estas residencias

Residencias para Residencias con mayor
Geronte cuidados generales asistencia
i Min/ Mayores con | Los otros | Mayores con| Los otros
Actividades Max.) discapacidad mayores | discapacidad | mayores
Psiquicos (0/6) 0,7 0,7 3.8 4.6
Sensoriales {0/6) 0.4 0,4 1.4 1,1
Fisicos (0/18) 32 4,1 9,0 104
Motdricos (0/8) 1.1 2.8 2,6 23
Domésticos (0/8) 35 53 8,0 7.9
Sociales (0/8) 39 4.4 7.2 1.7
Total (0/54) 14,8 17,7 32,0 340

EXPERIENCIAS DE LA PRACTICA

Pasé un largo periodo de tiempo hasta que se empezd a percibir que en
la actualidad las personas con discapacidad también alcanzan la edad avan-
zada y envejecen pero pocos se daban cuenta de las consecuencias. Se
pensaba que con ¢l tiempo maduran las uvas. Sin embargo, cuando en un
afo, en un grupo de 13 mayores con discapacidad, el nimero de personas
que necesitan una silia de ruedas aumenté de tres a diez, quedd claro que
se debfa de hacer algo. Es menos evidente en caso de procesos lentos. El
personal na se da suficientemente cuenta que debe de dirigirse a los mayo-
res con pasos mds tranquilos. Durante muchos afios, se han acostumbrado a
ser ellos los que estimulan y ahora deben aprender de las personas con
discapacidad que envejecen que también sus intereses y necesidades pueden
cambiar.

Ademds, tienen que colaborar con las familias que se preocupan por su
porvenir. Antes, la mayoria de las veces, los padres sobrevivian al nific con
discapacidad. Ahora, la vida de las personas con discapacidad a edad avan-
zada puede ser muy solitaria, la familia muere.

(Como actuar ante esto? El envejecimiento de las persenas con dis-
capacidad demanda hacerse cargo de muchos, frentes pero hay pocos
¢jemplos de como hacerlo porque es una sitwacidn nueva. Auvngue, es
cierto, nada sigue como antes. Todos estos cambios foerzan a desarroliar
una nueva ciencia, nuevos métodos y nuevos tipos de ayuda, ya sea en
la comunidad, en residencias ¢ en las instituciones para personas con dis-
capacidad. He resumido las experiencias de la prictica en cinco puntos
(Tabla 4).
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TaLa 4. Consecuencias del envejecimiento de personas con discapacidad

Consecuencias para:

Personas con discapacidad por s mismas
Actividades (para-) médicas
Acompatiamiento en actividades cotidianas
Actividades espirituales

La dispersign de la ciencia y las experiencias

YR =

CONSECUENCIAS DEL ENVEJECIMIENTO PARA LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD, POR Sf MISMAS

Es importante hablar con las personas con discapacidad sobre su enve-
jecimiento. En la actualidad sabemos muy poco sobre sus pensamientos y
emociones.

Durante el afio pasado he tenido la experiencia de escribir un libro junto
con nueve personas con discapacidad de 50 y mds afios (Ten Horn, 2001):
Una de las personas reflejaba de esta forma su vida: «Me he dado cuenta de
mis discapacidades y de mi pierna paralitica». Ella murié algunas semanas
después de la entrevista a la edad de casi 60 afios. Otro hombre de 61 anos
gstaba ocupado con ¢l descubrimiento de la posibilidad de dirigir su vida
por sf mismo (ser anténomo): comprar un teléfono madvil era una posibilidad
para liberarse de la vigilancia continuada. Mientras tanto, se habia decidido
a convivir. Explico que habia aprendido a decidir por si mismo y después
de casi 60 afios en una institucién eligié realizar una vida individual junto
con su amiga. Otra mujer explicé que para ella las vacaciones significan
algo distinto que para muchas otras personas: un bizcocho en la cama ya
eran vacaciones.

Mi experiencia es que, en la actualidad, la vida para estas personas es
una mezcla de descubrimientos, debido a la normalizacién y a las experien-
cias de la edad. Este libro ha ayudado a reflexionar sobre esta situacidn tan
complicada. Se han vendido diez mil copias lo que muestra la necesidad que
existe en la sociedad de estar informada sobre la vida de las personas
mayores con discapacidad.

Por otro lado, dado que ia persona mayor con discapacidad perderd de
forma progresiva a los miembros de su familia, tiene también la necesidad
de estar informado sobre su propia vida. Hacer una biografia, con foto-
grafias, si es posible, puede ser un medio auxiliar para recordar el pasado.
Un plan individual puede ayudar a estructurar su futuro. El individuo junto
con su familia y los profesionales fijan los objetivos para su cuidado y
para su futuro. Objetivos fundados en el diagndstico y prondstico por un
lado y en la expectativa y las necesidades del individuo por el otro. Si
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fuese necesano también se pueden definir prioridades entre los objetivos
y después de algiin tiempo evaluar, dependiendo de los resultados, reajus-
tar el plan, porque muchas personas mayores con discapacidad quieren
formarse mds con la edad desarrollande cursos especiales, como cursos
para preparar su retiro.

CONSECUENCIAS DEL ENVEJECIMIENTO
PARA LAS ACTIVIDADES (PARA-) MEDICAS

Esta claro que las personas con discapacidad necesitan mds asisiencia y
ayuda con el envejecimiento: gafas, aparatos auditivos, medicinas diversas,
quizds una silla ambulante, un ascensor v otras adaptaciones, Porque dispo-
nemos actualmente de mejores posibilidades para el diagndstico puede ser
importante re-diagnosticar. En Holanda se han desarrollado medios auxilia-
res con ayuda de la técnica y/o del ordenador. Por gjemplo medios como un
reloj especial, un ordenador que habla, un método para sefialar a distancia
las «incontinencias», etc. En la prictica resulta mas viable con un buen
funcionamiento de un equipo multidisciplinar.

CONSECUENCIAS DEL ENVEJECIMIENTO
PARA EL ACOMPANAMIENTO EN ACTIVIDADES COTIDIANAS

Como he dicho, es importante que el personal se dé bastante cuenta de
que puede ser necesario actuar con pasos mas tranquilos. El plan individual
puede ayudar a realizar las actividades que precisan mayor soporte. Hemos
escrito un libro sobre los fundamentos (principios) de la clasificacion de
ICIDH de la OMS (1980) para explicar la diferencia entre tratar trastornos,
entrenamiento y acompaiiar en caso de limitaciones (discapacidades) y to-
mar medidas en la comunidad para prevenir desventajas sociales (minusva-
Ifas) (Ten Horn, 1997).

CONSECUENCIAS DEL ENVEJECIMIENTO
PARA LAS ACTIVIDADES ESPIRITUALES

Aumentan los casos en que los mayores con discapacidad quieren hablar
sobre la vida v la muerte. También muchos padres quieren arreglar cosas
para su «nifio mayor» en €l caso de que ellos mueran. En Holanda 1a euta-
nasia no es posible para personas con discapacidad (o personas sin capaci-
dad de contratar): Pero los padres, junte con su «nifio» quieren arreglar el
procedimiento en caso de enfermedad grave. Quieren también hablar sobre
sus deseos sobre el entierro. Por eso, en la institucién en la que trabajaba,
los cuidadores espirituales han publicado dos libros: uno con informacién y
temnas de conversacién y otro de tipo individual donde los padres pueden
rellenar preguntas y apuntar sus deseos.
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CONSECUENCIAS DEL ENVEJECIMIENTO PARA LA DISPERSION
DE LA CIENCIA Y DE LAS EXPERIENCIAS

Dado que es una sitnacidén nueva el hecho de que las personas con
discapacidad también alcanzan la edad avanzada y envejecen, es importanie
intercambiar experiencias, resultados de investigaciones y experiencias de la
préctica. En Holanda los servicios para personas con discapacidad y los
servicios para mayores estdn colaborando y progresivamente avanzan en la
necesidad de construir casas duraderas para toda la vida.

DISCUSION

Como en la mayoria de los pafses europeos, en Espafia (IMSERSO,
1697) y en los Paises Bajos, también en los préximos afios el porcentaje de
mayores y el porcentaje de mayores con discapacidad aumentara. La situa-
¢ion de las personas con discapacidad en nuestros dos paises es diferente.
En Espaiia la mayoria de los mayores con discapacidad viven en casa. Por
€50, me parece que su envejecimiento es, sobre todo, un problema para las
familias. Necesitan, quizds, mds ayuda y distinta a la que recibian de los
servicios anteriormente. La cuestién es como darla desde la nueva concep-
cién de la discapacidad (Verdugo, 1999): En Holanda, la mayoria de las
personas mayores con discapacidad viven en instituciones y con la desins-
titucionalizacién esto cambia. Podemos aprender ¢l uno del otro y pudiera
ser interesante estudiar juntos los desarrollos, seguirlos con un registro de
casos (Ten Horn, 1989) y leer las «historias de vida» de los mayores con
discapacidad en los diferentes paises.
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LINEAS DE ACTUACION EN ANDALUCIA

ADORACION QUEsADA BrRavO
Ilma. Sra. Directora-Gerente del Instituto Andaluz de Servicios Sociales

Las personas con discapacidad constituyen un grupo muy heterogéneo
en cuanto a la upologia de deficiencias que originan discapacidades y en
cuanto al grado de discapacidad que padecen. No es lo mismo una persona
con movilidad reducida que una persona con retraso mental, enfermedad
mental, con discapacidad vissal, auditiva o del habla.

Por otra parte, es obvio que las personas con discapacidad no quedan al
margen,del proceso de deterioro que conlleva el envejecimiento como en
cualquier persona. Cada persona tiene una cronologia que sefiala su ritmo de
envejecimiento: «el envejecimiento es asincrénico para cada sistema del
individuo e incluso en un mismo érgano pueden verse grupos celulares en
distintas fases de envejecimiento» (Vdzquez de Prado, 1992). Lo ideal es
que las personas con discapacidad, como cualesquiera otros ¢iudadanos en-
vejezcan en casa, en su hogar.

;Cuindo se agudizan en las familias los problemas con respecto a las
personas con discapacidad? Cuando los padres envejecen también y su salud
disminuye. Cvando hay pérdida de uno de los cényuges, etc. Delimitemos
el grupo a que vamos a referirnos. En Andalucia atendemos fundamental-
mente en servicios especializados residenciales y de dia a cuatro grupos:

— Personas mayores de 60 aiios.

— Personas con discapacidad fisica dependientes de otras personas para
las actividades de la vida diaria.

— Personas con retraso mental,
~— Personas con trastorno mental severo, fundamentalmente psicéticos.

No vamos a referirnos a las personas mayores, sino a los otros tres
grupos. Queremos advertir en primer lugar, que la mayorfa de las personas
con discapacidad viven con su familia y por tanto envejecen en su hogar.
Apostamos, por tanto, conforme a nuestra cultura, por el mantenimiento en
el hogar el miximo tiempo posible, dado que es la forma normalizada de
vida. Lo que se puede conseguir incrementando los programas de ayuda a
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domicilio, la teleasistencia, ayudas técnicas, eliminacién de barreras, pro-
gramas de acompafiamiento con voluntariado, centros de dfa y proteccién
econémica a la dependencia.

Debemos lograr que Jos mayores con discapacidad tengan vn estilo de
vida similar, lo méximo posible, a los demds miembros de la sociedad.

La atencidn residencial quedaria como un recurso extraordinario cuando
sea insuficiente todo lo anterior.

Las personas con discapacidad fisica que pueden permanecer en su ho-
gar hasta los 60 afios, si necesitan atencién residencial, ingresan directamen-
te en residencias para personas mayores.

En cuanto a las personas con retraso mental, discapacidad intelectual o
enfermedad mental, atin en el caso que hubieran podido permanecer con sus
familias hasta los 60 anos, consideramos que deben ser atendidos en recur-
sos especializados para este grupo de personas. La experiencia nos indica
que, llegados a esta edad (60 afios), al margen de que puedan recibir unos
excelentes servicios en una residencia general para personas mayores, las
personas con retraso mental y/o enfermedad mental requieren personal es-
pecializado y unos servicios acordes con sus peculiaridades que no pierden
por cumplir afios. -

Las residencias para personas con retrase mental deben construirse
modularmente y distribuidas por edades, de 18 afios a 44 afios y de 45 afios
en adelante. Sin que en ningun caso deban abandonar la residencia por
cumplir afios, atin a riesgo de que envejezcan y se conviertan en residencias
de mayores. El desarraigo que supone el internamiento no debe repetirse
posteriormente con el traslado a otra residencia.

En Andalucia tenemos tres servicios residenciales diferentes atendiendo
al nivel de apoyo gue requiere la persona con retraso mental o discapacidad
intelectual:

— pisos tutelados,

— residencias para personas con necesidad de apoyo medio, residencias
de adultos,

— residencias para personas con necesidades de apoyo generalizado e
intenso, residencias de gravemente afectados.

Del total de personas con discapacidad solicitantes de centros residencia-
les actualmente sdlo tenemos un 16,4% del total que supera los 45 aifos.

A excepcion de que las personas atendidas requicran més atencién a
consecuencia de un proceso de deterioro, que en ese caso deberian ir al
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recurso adecuado, el resto de las personas atendidas debersn permanecer en
el mismo centro o con la misma entidad hasta su fallecimiento.

En esta linea estdn trabajando las grandes asociaciones o federaciones de
nuestra Comumdad; por ejemplo, a principios del 2002 estd prevista la
finalizacion de una residencia en Guadix para personas gravemente afecta-
das mayores de 45 aiios. Esta residencia ha surgido ante la necesidad de
atender de forma independiente a personas ya atendidas por la Entidad que
han ido haciéndose mayores, sin que tengan gue cambiar de cuidadores ni
de entorno.

En Sevilla contamos con una residencia para personas gravemente afec-
tadas por retraso mental mayores de 50 afios, gestionada por ANDE y con-
certada con ¢l IMSERSQ, con un total de 60 plazas. Se ha tardado dos afios
en cubrir las 60 plazas. Ello nos indica que la demanda no es muy grande,
lo que coincide con nuestros datos, y por otra parte, las familias que han
atendido a un hijo, hermano con discapacidad hasta edades avanzadas, 50
afos, no estin dispuestas a mandarles a cualquier lugar, los quieren cerca.

Durante los afios 1993 a 1998 se desarrollé en Andalucia un plan de
ordenacion de la red de centros de servicios sociales especializados para
personas con discapacidad psiquica en colaboracion con la actual FEAPS-
Andalucia.

Este plan vino a cambiar el panorama en cwanto a lo que ha significado
sustituyendo las subvenciones por los conciertos, incrementando los recur-
so0s, equilibrando territorialmente los dispositivos y, en definitiva, elevando
la calidad de vida de las personas atendidas en la red.

Entre los dispositivos que se diseflaron no se previeron, al no detectarse
como Situacion problema, actuaciones especificas con la poblacién que
envejecia, si bien desde 1994 concertamos con una residencia para personas
con retraso mental con necesidades de apoyo medio a ligero mayores de 45
aios, la residencia que PROMI tiene en Cabra (Cérdoba): En esta residencia
no se exige la realizacion obligatoria de actividades en Centro Ocupacional
como en el resto, por considerar que a partir de cierta edad y mdxime
cuando nunca se han realizado actividades regladas, los intereses y necesi-
dades de esas personas son otros.

Actualmente en Andalucia se estd realizando un proyecto residencial,
concretamente gestionado por Céritas y en la ciudad de Granada, para aten-
der a padres con hijos con retraso mental, con el fin de no tener que des-
hacer unidades familiares, por ¢l hecho de que el padre, la madre o ambos
lleguen & una situacion fisica o psiquica que les impida atender al hijo como
lo han hecho a lo largo de toda su vida.

En Andalucia contamos actualmente con:
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— 27.000 plazas residenciales y de estancias diurnas para personas ma-
yores.

— 5.200 plazas residenciales y de dia para personas con discapacidad.

El presupuesto anuval para ambos programas es de 35.000.000.000
de ptas.

A primeros del 2002 el Gobierno andaluz pondra en marcha un Plan de
apoyo a las familias andaluzas con el que se pretende mejorar los niveles
de conciliacién de la vida familiar y profesional en hombres y mujeres,
ahorrar la sobrecarga de la mujer en la asuncién de responsabilidades en 1a
atencién a personas dependientes, etc. Para ello se va a poner en marcha un
conjunto de medidas que en lo que se refiere a la poblacidn objeto de este
Congreso, supondré crear mas y mejores servicios, incrementando notable-
mente la atencién sanitaria a domicilio, los programas de respiro, los servi-
cios de estancias diurna y la atencién residencial. Se tienen grandes expec-
tativas en este Plan, dado el refrendo presupuestario que le acompaiia,

Asimismo, se estd iniciando la elaboracién de un Plan de accidn integral
para las personas con discapacidad en Andalucia en el que, como no podia
ser de otra forma, se tendrd més en cuanta el envejecimiento de fa poblacién
al igual que se examinard nuestra realidad y las propuestas de intervencién
incorporando la perspectiva de género, dado que como no es extrafio, las
mujeres con discapacidad estdn mds discriminadas que los hombres con
discapacidad.

A modo de resumen se considera que:

— Hay que potenciar el mantenimiento en el hogar de las personas con
discapacidad como linea preferente, con los apoyos necesarios inclui-
dos ayuda a domicilio, teleasistencia, centros de dia y programas de
respiro.

— Las personas con discapacidad fisica dependientes que soliciten aten-
ct6n residencial a partir de los 60 afios lo deben hacer directamente
a centros de personas mayores.

— Las personas con retraso mental, sea cual sea la edad en que soliciten
1a atencién residencial, deben orientarse a centros especializados. En
estos centros deben distribuirse modularmente por edades: de 18 a 44
aios, aproximadamente, y de 45 afios en adelante.

— Las Entidades titulares de centros residenciales deben diversificar
recursos para los atendidos sin necesidad de que al hacerse mayores
las personas con discapacidad deban cambiar de entorno ¢ de cuida-
dores.
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1. PRESENTACION®

Las personas, en general, se ven apoyadas y utilizan diferentes recursos
y servicios de Ja comunidad en las diferentes etapas de su vida: educativos,
sanitarios, sociales, culturales, etc. Es decir, en funcién de la edad, varian
los recursos y servicios que utiliza la poblacién, lo coal responde a que las
necesidades de las diferentes etapas del ciclo vital no son las mismas sino
que se ven modificadas por la evolucidn inherente a la condicion dindmica
del ser humano.

Las personas con discapacidad se ven apoyadas y utilizan, dependiendo
de sus necesidades, en unas ocasiones recursos procedentes de la red nor-
malizada y en otras recursos especificos. No obstante, la modificacién de las
necesidades de las personas asociada a la edad y la consecuente diversidad
y variacion de recursos de apoyo y utilizacién, algo que resulta obvio para
el conjunto de la poblacién, en ocasiones se percibe amenazante para la
seguridad y atencién de las personas con discapacidad, y por ello, no es
extrafio encontrarse en este 4mbito con recursos y servicios que permanecen
y se mantienen durante toda, o casi toda, la vida de la persona, como si sus
necesidades permanecieran inalterables con el paso del tiempo.

La existencia de necesidades diferenciales entre las personas jévenes y
adultas con discapacidad y las que van envejeciendo, conlleva una diferente
priorizacién en los objetivos de atencidn y esto se plasma, a su vez, en la
articulacion de programas también diferentes. Asi por ejemplo, un objetivo

* Maria Jesis Elizalde Sanchez, Jefa del Area de Recursos de la Direccién General de
Arencién a mayores, discapacitados y personas dependientes del Principado de Asturias.
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claro como es el de la integracién soctolaboral, al cual se dirigen numerosos
progtamas, es prioritario en una etapa joven-adulta y, sin embargo, carece de
sentido cuando la persona llega a cierta edad. Asimismo, los objetivos que se
persiguen con las personas con discapacidad jévenes giran, en general, en
torno al desarrollo y consolidacién de competencias y habilidades, mientras
que estos objetivos en la edad avanzada se dirigen basicamente, sin que por
ello pierdan en importancia, al mantenimiento de las mismas, o incluso al
enlentecimiento de procesos degenerativos. Este hecho hace pensar que los
actuales recursos especificos dirigidos a las personas con discapacidades,
concebidos y disefiados para el grupo de usuarios/as jévenes-adultos/as, no se
ajustan hoy por hoy a las necesidades que surgen al envejecer,

En este sentido, cabe pensar en dos estrategias para abordar las necesi-
dades derivadas del envejecimiento de las personas con discapacidad, estra-
tegias que deben ser entendidas desde la complementariedad, para de este
modo permitir la flexibilidad que exigen las actuaciones personalizadas. La
primera pasa por orientar a las personas con necesidades hacia los recursos
comunitarios para personas mayores, donde se desarrollan programas y ser-
vicios ajustados a las necesidades derivadas de esta etapa vital. La segunda
se centra en desarrollar programas y servicios dirigidos a las personas con
discapacidad que van envejeciendo desde la propia red de atencién especi-
fica a las mismas.

Partiendo de este marco estratégico, desde la Consejeria de Asuntos
Sociales se han puesto en marcha con cardcter piloto tres iniciativas di-
ferentes:

— La primera consiste en un programa de envejecimiento saludable y
positivo impulsado desde un Centro Ocupacional en coordinacién
con un Centro Social de Personas Mayores,

— La segunda, una experiencia de realojamiente de personas con dis-
capacidad intelectual, donde personas alojadas en un centro residen-
cial especifico para personas con discapacidad han pasado a vivir en
una residencia para personas mayores.

— Y la tercera, un programa de alojamiento temporal llevado a cabo en
un centro de atencién para personas con discapacidad que se dirige
a ofrecer estancias temporales a las personas con discapacidad mayo-
res que viven con padres de edad avanzada con el doble propdsito de,
por un lado, ofrecer seguridad a los padres respecto al futuro de sus
hijos/as, anticipando modos de vida para cvando ellos no estén y, por
otro lado, ofrecer a las personas con discapacidad contextos de apren-
dizaje y disfrute de vida independiente del entorno familiar habital,

Ademds, y con cardcter previo a la presentacion de estas tres iniciativas
pioneras, parece intercsante ofrecer una vision general de la red de recursos
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sociales de atencién a las personas mayores, con el objeto de conocer mejor
su filosoffa y sus programas de intervencién, para asi poder valorar la ade-
cuacidn de £stos en Ias posibilidades que ofrecen respecto a la atencién a las
personas con discapacidad que también se van haciendo mayores.

2. PROGRAMAS CLAVE PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD
DESDE LA RED DE RECURSOS GERONTOLOGICOS *

De todos es sabido que en los paises desarrollados, merced a los logros
sociosanitarios, se ha llegado a una elevada expectativa de vida al nacimien-
to. Esto provoca, junto con una disminucién de 1a natalidad y unos recientes
cambios migratorios, el envejecimiento de las poblaciones. Pero ademis,
gracias a los cuidados dedicados a las personas mayores y la consecueente
mejora de su calidad de vida, se consigue también un aumento de la expec-
tativa de vida a partir de los 65 afios, incluyendo en este alargamiento de la
vida a personas con algin tipo de discapacidad. Es decir, estamos asistiendo
a un «envejecimiento del envejecimiento», a un aumento de las personas
mds longevas.

Est¢ grupo de poblacién presenta por sus caracteristicas una fragilidad
derivada de la situacién de equilibrio inestable entre el envejecimiento fi-
siolégico y el patoldgico, lo que, a su vez, entrafia un mayor riesgo de
enfermar, una mayor morbilidad y vn mayor riesgo de discapacidad.

El Principado de Asturias, una de la auwtonomias del estade con mayor
indice de envejecimiento y que més rapidamente se ha producido, con una
poblacidn del 21% de mayores de 65 afios y unas 45.000 personas depen-
dientes, consciente de este cambio y de 1as necesidades de estos grupos de
poblacién, se ha apresurado a modernizar y optimizar los servicios sociales,
tanto desde la propia autonomia como desde las administraciones locales
intentado superar el retraso arrastrado.

Es importante ofrecer una visién de los recursos existentes en nuestra
comunidad auténoma para la atencién de las personas mayores, destacando
aspectos de especial relevancia para las personas con discapacidad en pro-
ceso de envejecimiento.

Nos detendremos a analizar algunos de los recursos sociales de atencién
a personas mayores existentes en la red: los centros sociales de personas
mayores, los centros de dia para personas mayores dependientes y los recur-
s0s de alojamiento para personas mayores, recursos que por su desarrollo y
reorientacion actual pueden resultar de gran interés para el tema que se

" Francisco Gémez Alonso, Médico de] EVOAS, Direccidn General de Atencién a mayores,
discapacitados y personas dependientes del Principado de Asturias.
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aborda esta tarde y que estdn en estrecha conexidn con las propuestas que
a continuacién van a ser presentadas.

A) CENTROS SOCIALES DE PERSONAS MAYORES

Son centros gerontoldgicos dirigidos a promover la convivencia, la par-
ticipacién comunitaria y la mejora de las condiciones de vida de las perso-
nas mayores a través de la oferta de diferentes servicios y programas.

Se dirigen a todas las personas mayores que viven en una comunidad y su
finalidad prioritaria es promocionar y facilitar 1a participacidn de las personas
mayores en la misma. Entre sus objetivos cabe destacar los siguientes:

— Favorecer hébitos saludables y actitudes positivas hacia el envejeci-
miento.

— Estimular e impulsar la participacién e integracién de las personas
mayores en Ja comunidad.

— Promocionar la cultura, la formacién y ¢l acercamiento a las nuevas
tecnologias.

— Fomentar y dinamizar la relacidn social.

— Canalizar el ocio y tiempo libre desde actividades y proyectos diver-
sificados y significativos.

Desde un Centro Social de Personas Mayores, superando la clasica con-
cepeidn de los hogares o clubs de jubilados donde 1a actividad giraba exclu-
sivamente en torno a actividades ladicas y festivas muy concretas, se impul-
san y desarrollan una amplia gama de servicios y programas.

Ademds de los servicios de atencién personal que se ofrecen con cardc-
ter permanente y de la habitual programacién socio-recreativa, desde estos
centros se disefian y ponen en marcha diferentes programas de intervencién
destinados a posibilitar, desde una perspectiva fundamentalmente preventiva
y psicosocial, una atencion mds global a las personas mayores de una co-
munidad. Dentro de los cuales cabe destacar:

a} Los programas de envejecimiento saludable y positivo

Se dirigen a proporcionar conocimientos, desarrollar hibitos saludables
y actitudes positivas, asi como a promocionar una ocupacién significativa
del tiempo libre para favorecer un proceso de envejecimiento saludable y
satisfactorio. Incluye una amplia gama de talleres ocupacionales {artesania,
medios de comunicacion, cocina, etc.) asi como actividades relacionadas
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con la estimolacion fisica y cognitiva (senderismo, gerontogimnasia, talleres
de memoria, de relajacién, etc.).

b} Los programas de promocion de actitudes y habilidades
para la participacién social

Pretenden implicar a la persona mayor en ¢l desarrollo de un concepto
amplic de participacién social a través de un proceso de cambio caracteri-
zado por su propia eleccidn asi como proporcionar habilidades especificas
que faciliten dicha participacién. En estos programas tienen cabida proyec-
tos o actuaciones como acciones divulgativas y de sensibilizacién, charlas-
coloquios, debates, encventros, conferencias, acciones formativas sobre téc-
nicas de participacion o talleres de habilidades sociales y de comunicacién
interpersonal.

¢) Los programas de voluntariade

Se dirigen a canalizar el tiempo libre y la experiencia de las personas
mayores hacia una ocupacién significativa del tiempo libre a través de su
incorporacién a grupos de voluntariado dirigidos hacia el apoyo social infer
o intrageneracional de su propia comunidad.

d) Los programas de intercambio generacional

Pretenden mejorar el concepto y diversificar los modelos sociales exis-
tentes en la actualidad sobre la vejez, asi como reconocer e incorporar a las
personas mayores como transmisores de valores y conocimientos esenciales
para las nuevas generaciones. Se dirigen a crear espacios y estrategias de
encuentro ¢ intercambio entre generaciones, y de este modo coatribuir al
acercamiento, respeto y dignificacién de las diferentes etapas de la vida.

e) Los programas culturales y formativos

Incluyen actvaciones y proyectos como aulas para educacidn de adultos,
ciclos culturales, conferencias o charlas-cologuio monogréficas, visitas cul-
turales, exposiciones, etc.

f) Los programas de acercamiento ¢ incorporacién
a las nuevas tecnologias

Incluyen cursos de iniciacién y perfeccionamiento en el manejo de pro-
gramas informdticos, Mediatecas, INTERNET, ete.
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B) CENTROS DE DfA PARA PERSONAS MAYORES
DEPENDIENTES

Son centros gerontoldgicos socioterapéuticos de apoyo a la familia que
durante el dia prestan atencion a las necesidades bésicas, terapéuticas y socia-
les de la persona mayor dependiente promoviendo su autonomia y una per-
manencia adecuada en su entorno habitual. Entre sus objetivos se encuentran:

— Favorecer la permanencia en e! medio habitual de la persona mayor
dependiente mejorando la calidad de vida del ndcleo familiar de
convivencia.

— Proporcionar respiro y apoyo a las familias.

— Proporcionar atencién integral a las personas mayores de un medo
individualizado segiin las propias necesidades.

En los Centros de Dia para personas mayores dependientes diariamente
se dispensan servicios de manutencién, transporte y asistencia en las activi-
dades de la vida diaria, en funcién de las necesidades de cada persona.
Ademds se desarrollan diferentes programas de intervencién, los cuales tie-
nen su programacion individualizada a través de planes personalizdos de
intervencion para cada usuario.

1. Programa de Intervencion Terapéutica personalizada

— Nivel funcional:

+ Gerontogimnasia.

» Rehabilitacion funcional.
+ Entrenamiento AVD,

¢ Psicomoftricidad.

— Nivel cognitivo:

 Orientacién a la realidad.
» Psicoestimulacién cognitiva.
* Rehabilitacién cognitiva especifica.

— Nivel psicoafectivo:
* Grupos terapéuticos.
= Terapia de reminiscencias.

— Nivel relacional;

» Ergoterapia-ludoterapia-musicoterapia.
» Grupos de habilidades sociales, de comunicacién, de conversa-
cion, etc.).
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2, Programa de intervencion con familias

~— Orientacién e informacion.
— Asesoramiento individualizado por el equipo multidisciplinar.
— Grupos psicoeducativos.

3. Programas de atencién sanitaria

— Alimentacién y nutricién.

— Aseo e higiene.

— Control de esfinteres.

— Prevencion de caidas.

— Atencién basica de enfermeria.

Ademas, estdn en marcha los programas de intervencion ambiental, con
¢l objeto de proporcionar un medio fisico y social, accesible, seguro, esti-
mulador y confortable, el programa de formacién continua de los profesio-
nales, que pretende crear un estilo de trabajo en equipo estimulante, y el
programa de colaboradores sociales desde donde se pueden integran orde-
nadamente en algunas actividades del centeo personas voluntarias y alomnos
en practicas.

C) RECURSOS DE ALOJAMIENTO PARA PERSONAS MAYORES

En primer lugar, hay que sefialar el recurso mds exiendido, las Resi-
dencias para personas mayores, las cuales se definen como centros ge-
rontolégicos abiertos, de desarrollo personal y atencidn sociosanitaria inter-
disciplinar, en los que viven temporal © permanentemente personas imayores
dependientes 0 con necesidades sociales.

Estan destinadas para personas mayores en sitwacidn de dependencia
funcional o en situacién de necesidad social. Entre sus objetivos destacan:

— Proporcionar alojamiento y atencidn integral a personas mayores con
falta de apoyo social suficiente de modo que ya no pueden vivir en
su medio habitual.

— Proporcionar atencidn integral a las personas mayores de un modo
individualizado segin las propias necesidades.

— Establecer cuidados complementarios a los familiares en sitnaciones
que asi lo demanden.

En ellas se ofrecen los siguientes servicios y se estdn impulsando dife-
rentes programas:
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— Alojamiento y manutencién.

— Asistencia en las AVD (Actividades de 1a Vida Diaria).
— Cuidados sanitarios.

— Programas de intervencion terapéutica.

— Programas socio-recreativos.

— Programas de intervencién con familias.

— Programas de intervencién ambiental.

— Programas de formacién a los cuidadores profesionales.

Asimismo, existen otros recursos de alojamiento, que habitualmente se
engloban bajo la denominacién comiin de alojamientos alternativos, hacien-
do referencia a la alternativa que supone al tradicional modelo institucional
de las residencias.

Dentro de este tipo de recurso alternativo existen los denominados apar-
tamentos para personas mayores, los cuales son recursos de alojamiento
para personas mayores que debido a diferentes situaciones de dependencia
o necesidad social, precisan un modelo diferente al institucional més cerca-
no al modo habitual de vida, que garantiza,al tratarse de pequeiias viviendas
independientes, la privacidad. En otras palabras, se dirigen a proporcionar
un alojamiento que posibilite un modo de vida lo mds parecido posible al
habitual y la vida independiente.

Esta filosofia la comparten las denominadas viviendas tuteladas para
personas mayores, las cuales se definen como recursos de alojamiento para
personas mayores que debido a diferentes situaciones deben optar por dejar
St casa y que permiten elegir un tipo de vivienda mis préxima y cercana a
su modo de vida habitual, ofreciendo un modelo diferente al institucional.
Desde este recurso, ademis de ser un dispositivo de alojamiento, se ofrecen
servicios de manutencidn, atencién en las actividades de la vida diana, asi
como atencion en las cuestiones domésticas y personales.

3. PROGRAMA DE ENVEJECIMIENTO SALUDABLE Y POSITIVO
DESDE EL CENTRO NARANCO*

El Centro Ocupacional «Naranco» s¢ enmarca en la nueva reconceptua-
lizacidn de este recurso como Centro de Apoyo a la Integracidn, definido
como recurso especializado y abierto a la comunidad desde donde se ofie-
cen programas personalizados de atencién integral y formacién a las perso-
nas adultas con discapacidades para favorecer su integracion sociolaboral, el
desarrollo de sn autonomia personal y el incremento de su bienestar.

* Trinided Pérez Vijande, Directora del C. Q. «Naranco», y Javier Roces Rodriguez,
Diirector del CSFM «La Tenderinan.
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Dentro de su Plan General de Intervencién, el programa de envejeci-
miento saludable y positivo se dirige a buscar y oftrecer estrategias de inter-
vencién que cubran las necesidades de las personas con discapacidades que
envejecen.

E] programa que aqui relatamos estd disefiado en general para los usua-
rios/as de mayor edad del centro y que deseen participar de manera activa
€N programas preventivos para apoyar un proceso de envejecimiento salu-
dable y més satisfactorio. De un modo mds especifico se dirige a los usua-
rios/as mayores de 50 afios adscritos al Centro, para los que se considere
adecuada la tramsicién hacia recursos especificos para personas mayores,
con el objeto de que sean satisfechas de una forma més adecuada sus nece-
sidades actuales.

La insercion del programa en el centro ha tenido un cardcter innovador,
desde la pretensién de extender nuestro campo de accidn. Entendemos que
no hemos de focalizar nuestra accidén exclusivamente en la vertiente laboral
y ocupacional, sino que hemos de movemos en el ambito social y real del
discapacitado/a mayor.

En la actvalidad, en nuestro centro, el niimero de usnanos mayores de
50 afios no es alto, pero pensamos que es importante elaborar un programa
de transicién y relacién con los recursos comunitarios con el objeto de
encontrar un espacio dptimo para el envejecimiento saludable y positivo de
las personas con discapacidad, grupe que ird en aumento y precisa de pro-
gramas de intervenci6n diferenciados.

Los principios fundamentales que subyacen a este programa son favore-
cer la integracidn social as{ como la bisqueda de la mejora de la calidad de
vida de las personas con discapacidades que se van haciendo mayores, sien-
do estos principios basicos que determinan la existencia de unas acciones
preventivas y satisfactorias. Los objetivos que guian este programa son los
siguientes:

-— Prevenir la aparicion de la dependencia.

— Ofrecer atencién integral a las necesidades derivadas del proceso de
envejecimiento de las personas con discapacidad.

— - Ofertar «espacios» adecuados en la comunidad donde el discapacita-
do mayor pueda desarrollar relaciones sociales y actividades gratifi-
cantes.

— Fomentar Ia integracién en la comunidad de las personas con disca-
pacidad.

Desde un concepto de la complementariedad de los recursos, este progra-
ma incluye dos tipos de estrategias de intervencién. Por un lado, apoyar el
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acceso e integracién de usuarios del centro en recursos comunitarios especi-
ficos para personas mayores, y por el otro disefiar y desarrollar talleres espe-
cificos para usuarios/as mayores en el propic centro ocupacional.

El programa abarca diferentes actuaciones distribuidas en distintas fases
de desarrollo del mismo, que presentadas de modo temporalizado son las si-
guientes:

Estrategia 1. Apoyar el acceso ¢ integracion de usnarios del centro en
recursos comunitarios especificos para personas mayores

— Fase 1.": Esta primera fase se dedica a recabar y actualizar la docu-
mentacion precisa. Se recaba y actualiza informacién sobre el enve-
jecimiento de las personas con discapacidades asi como sobre los
recursos existentes en la comunidad para las personas mayores,

— Fase 2.% Esta segunda fase se dirige, por un lado, a conocer los
recursos y dispositivos existentes para las personas mayores en el
municipio de Oviedo, asi como a informar a los responsables de los
recursos y servicios para personas mayores del programa que nos
planteamos en el Centro Ocupacional.

— Fase 3. En esta fase se procede a coordinar entre los diversos dis-
positivos, es decir el Centro Ocupacional y los centros para personas
mayores (Centros Sociales y Centros de Dia), los recursos humanos
y materiales necesarios para la aplicacién del mismo.

— Fase 4.%: Esta fase se dirige a disefiar y llevar a cabo las estrategias
para la participacién activa en el programa de las familias y Jas
personas usvarias,

Es el momento de desarrollar las estrategias individuvales para la integra-
cién en las actuaciones disefiadas en el propio centro (talleres), asi como
realizar en coordinacién con los centros de personas mayores, el disefio y
puesta en marcha de las estrategias individuales para favorecer la integra-
cidn de usuarios/as con discapacidad en estos recursos comunitarios especi-
ficos para las personas mayores.

Estrategia 2." Diseiar y desarrollar talleres especificos para usuarios/
as mayores en el propio centro ocupacional

— Fase 1.*: Documentacién. Recopilacién de informacién y material
sobre programas de intervencién y talleres dirigidos a las personas
mayores con posible aplicacién al colectivo de personas con discapa-
cidad intelectual,
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— Fase 2.% Disefio de los talleres a desarrollar en ¢l Centro Ocupacio-
nal dirigidos a los usuvarios/as de mayor edad. Inicialmente se disefian
tres:

* Grupos relacionales. Son grupos reducidos donde los participantes
intercambian sus preocupaciones, necesidades y deseos, asociadas
al paso de los afios, asi como desarrollan y consolidan estrategias
de afrontamiento positivo.

» Tailer de ergoterapia o laborterapia, dentro de la programacién de
talleres ocupacionales existentes en el centro.

« Taller de psicoestimulacién cognitiva, dentro de la programacién
de talleres ocupacionales existentes en el centro.

— Fase 3. Puesta en marcha y consolidacion de los talleres.

— Fase 4. Evaluacién del programa: La evaluacién prevista comprende
en primer lugar la evaluacién y seguimiento de las personas, desde vna
estrategia evaluativa individwal. Tendrd especial interés en el segni-
miento individual de los casos en los que se haya producido el transito
hacia recursos especificos para personas mayores. Para ello existirdn
instrumentos de seguimiento entre los que cabe citar: control trimes-
tral de asistencia a los recursos implicados en el plan individual, nivel
de satisfaccién de los usuarios/as, entrevistas periédicas con las fami-
lias y valoracién de los profesionales de los recursos implicados.

En segundo lugar, la evaluacidn se dirigird al programa en si, recogiendo
indicadores de diferentes dimensiones del mismo: cobertura, indice de par-
ticipacion en las actividades propuestas (tanto las efectnadas en el propio
centro o en los centros de personas mayores), indice de participacidn de la
familia, satisfaccién de los propios usuarios/as y valoracion del programa de
los profesionales responsables de los distintos recursos.

La experiencia Ilevada a cabo en coordinacién con el Centro Social de
Personas Mayores

Como ya se ha indicado, este programa consta de dos estrategias com-
plementarias, de las coales la primera hace referencia a la coordinacién con
los recursos comunttarios de personas mayores para favorecer la integracién
de las personas con discapacidad que envejecen a estos recursos mis nor-
matizados.

Hasta el momento actual del desarrollo de este programa, se ha llevado
a cabo, desde una estrecha colaboracion entre los profesionaies del C.O.
«Naranco» y el CSPM «La Tenderina», la experiencia de incorporar en el
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uso de este recurso y en actividades concretas del programa de envejeci-
miento saludable en marcha en este centro a usuarios con discapacidad del
Centro Ocupacional.

El programa de envejecimiento saludable y positivo en marcha en este
centro, y dirigido a las personas mayores de la comunidad, incluye por un
lado, actividades relacionadas con la estimulacién y entrenamiento cogniti-
vo (aula de adultos, tertulias radiofénicas, talleres diversos y coro} y por
otro actividades mds relacionadas con la estimulacién y el entrenamiento
fisico (Tai-chi, Gimnasia Motorizada y Senderismo).

Es en la actividad de senderirno, donde inicialmente se ha procedido a
incorporar a varios usvarios del C.0. «Naranco», como primera experiencia
de integracién de usvarios con discapacidad intelectual mayores. Concreta-
mente la actividad de senderismo se ha venido realizando mediante salidas
en autobiis, para realizar posteriormente paseos a pie de entre 6-10 kiléme-
tros, acompainados éstos por charlas en torno a tradiciones y costumbres de
la zona, asi como por visitas a recorsos cercanos {(centros culturales, recur-
sos medioambientales o industriales): De este modo, la actividad de sende-
rismo transciende a la estimulacion fisica, contribuyendo a reforzar aspectos
o facetas tan importantes para las personas como son Ja estimulacidn cog-
nitiva, las relaciones sociale o el enriquecimiento cultural.

A la vez de iniciarse en esta actividad de senderismo, las personas con
discapacidad usuarios del C.O. «Naranco» (tres usuarios de edades com-
prendidas entre los 47 y 55 aiios), han ido tomando contacto paulatino con
¢l Centro Social, utilizando sus espacios ¢ instalaciones, estableciendo una
relacién social con los socios/as e incorporindose progresivamente a otras
actividades (en el momento actual acuden a tertulias radiofénicas y a talleres
diversos) disefiadas para €] conjunto de socios/as del centro.

Hay que indicar que se llevd a cabo una estrategia general de interven-
cién dirigida al conjunto del centro, con el objeto de facilitar la integracién
de un nuevo «tipo de usvario/a» en el centro y evitar conflictos. Estas
estrategias partian en primer lugar de entender el centro come un espacio de
intervencion complementario, es decir no-sustitutivo del centro ocupacional,
asumiendo la necesidad de desplegar programas individualizados para cada
persona objeto de integracidn, entender ésta como un proceso paulatino,
identificar y reconocer la necesidad de modificar actitudes en el colectivo
de personas mayores que acuden habitualmente al centro y finalmente con-
tar con la implicacién del personal del centro.

Llevada a cabo esta primera inicitiva, existe una valoracién positiva
realizada por parte de los profesionales del Centro Social de Personas
Mayores de la Tenderina donde se destacan los siguientes aspectos:

— Las personas con discapacidad que han participado en la experiencia
se han integrado adecuadamente en las actividades propuestas.






